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Preambulo

As | Jornadas de Psico-Oncologia da UTAD decorreram nos dias 23 e 24 de Maio
na Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro, em Vila Real. Este encontro cientifico
resultou da organizacdo conjunta entre a UTAD e o Centro Hospitalar de Tras-os-Montes
e Alto Douto (CHTMAD) e teve o propo6sito de reunir clinicos e investigadores destas
das duas instituicdes e de outras instituicdes nacionais reconhecidas na area da Oncologia,
com dois objetivos principais: 1). partilhar cientificamente os resultados dos projetos
de investigacdo em pareceria, que tém vindo a ser realizados entre as duas
instituicdes organizadoras, no ambito do tema das jornadas; 2). dar a conhecer a
comunidade académica e profissional os trabalhos levados a cabo por cada uma
das institui¢cdes convidadas e envolvidas, nesta area do conhecimento cientifico.

O programa incluiu duas conferéncias proferidas por oradores
reconhecidos internacionalmente, duas mesas redondas, quatro painéis, trés
posteres e a distribuicdo gratuita de panfletos informativos subordinados aos
temas do luto, cancro da mama, cancro prostatico, cancro infantil, luto, apoio a
familia em luto, suporte social familiar do doente oncoldgico, prevencdo do
cancro e promoc¢do da saude realizados no ambito da unidade curricular de
Psicologia Oncoldgica. O encerramento dos trabalhos culminou com um momento
teatral, a peca “De volta a ilha dos sonhos” da autoria do Grupo de Teatro
lluminados, da Licenciatura de Teatro e Artes Performativas da UTAD.

O presente livro das atas congrega textos das comunicagfes apresentadas
nas jornadas, organizados por quatro tipologias: conferéncias, mesas redondas,
painéis e posteres. A organizacdo respeitou a posicdo dos oradores, que nao
aceitaram redigir texto sobre a sua comunicagéo, para integragdo no livro dos atas.

Os textos incluidos neste livro sdo da inteira responsabilidade dos autores
e tém como objetivo a partilha, de forma sistematizada, dos contetdos abordados
por estes nas comunicacdes apresentadas, por forma a poderem ser referenciados
noutros trabalhos cientificos.

A organizagdo garante assim a acessibilidade aos textos do livro. Todavia,
a acessibilidade as comunicacgGes é da responsabilidade dos autores.

A Organizadora
Sénia Remondes Costa

Vii



Conferéncias



O Papel e os Desafios da Psico-Oncologia na Melhoria dos Cuidados

Oncoldgicos *
Luzia Travado, PhD, MSc, ClinPsych
Psico-oncologia, Centro Clinico e de Investigagdo Champalimaud, Fundacgéo
Champalimaud, Lisboa, Portugal

International Psycho-Oncology Society (Presidente 2014-2017)

Introducéo: A Psico-oncologia é o dominio cientifico e profissional que tem
como objeto os aspetos psicossociais do cancro e o seu papel e influéncia nos cuidados a
prestar ao paciente ao longo do continuum do controle da doenca, desde a prevencéo,
detecdo, e tratamento, até a sobrevivéncia e fim da vida. Quando aplicado ao tratamento
do cancro, o objetivo principal da psico-oncologia consiste em identificar os componentes
psicossociais de adaptacdo a doenca e de prestacdo de cuidados que levam a uma melhoria
na saude e bem-estar dos pacientes ou, mais especificamente, ao aumento do tempo de
sobrevivéncia e da qualidade de vida. Os cuidados psicossociais sdo considerados um
componente crucial da qualidade do tratamento oncoldgico. O principal objetivo deste
trabalho consiste em contribuir para o conhecimento relativo ao papel e aos desafios da
psico-oncologia para melhorar o tratamento do cancro. A questdo central que se procurou
abordar foi: como pode a psico-oncologia contribuir para melhorar a experiéncia dos
pacientes, 0 seu tratamento e os seus resultados clinicos? Para cumprir este objetivo
planeamos seis estudos que se incluem em quatro tépicos do dominio mais amplo da
psico-oncologia: cancro de mama, espiritualidade, formacdo de pessoal médico em
competéncias de comunicacao, e a interface entre o sistema de cuidados oncolégicos e a
psico-oncologia. O objetivo dos primeiros dois estudos foi o de explorar o processo de
adaptacdo a doenca dos pacientes com cancro. O estudo 1 (Travado & Reis, 2013)%,
procurou identificar e categorizar o conteddo das significacbes de doenca das mulheres
em cinco dominios de representacdo do cancro de mama e determinar se essas
significagbes podem ser classificadas numa sequéncia de desenvolvimento sdcio-

cognitivo e, em caso afirmativo, propor uma sequéncia de desenvolvimento de

! Nota: Este trabalho é um resumo da dissertacdo de Doutoramento da autora apresentada na
Faculdade de Psicologia e Ciencias da Educac¢do da Universidade de Coimbra, Luzia Travado
2013 ©



significacOes para o cancro de mama em adultos. O estudo 2 (Travado, Grassi, Gil, et al.,
2010)?, visou analisar o uso da fé e da espiritualidade pelos pacientes e o seu papel no
confronto com a doenca. No estudo 3 (Travado, 2012) 0 nosso objetivo consistiu em
compreender e caracterizar as competéncias de comunicacdo dos médicos,
designadamente as suas dificuldades e barreiras na comunicagdo com 0s pacientes e suas
familias, a orientacdo psicossocial dos médicos na abordagem a doenca, e 0s seus niveis
de burnout. Foi ainda avaliada a melhoria nas suas competéncias de comunicacao apds a
exposicdo a um Treino Competéncias de Comunicagdo. O estudo 4 (Travado, 2014)*
visou caracterizar a capacidade instalada de psico-oncologia e seus recursos humanos em
todos os hospitais do Servico Nacional de Salde que tratam pacientes com cancro. O
estudo 5 (Travado, Reis, Watson, Borras, 2017)°, visou compreender em que medida na
Europa sdo disponibilizados e fornecidos cuidados psicossociais aos doentes com cancro.
O estudo 6 (Travado, Geissler, Thiboldeaux, et al., 2012)® teve como objetivo identificar,
em todo o mundo, as contribui¢es dos movimentos da sociedade civil ditos de advocacy
para melhorar as politicas de cancro, em especial as que promovem o0s cuidados

psicossociais.

Métodos: As populacdes e as metodologias variaram ao longo dos estudos de
modo a refletirem as questdes de estudo especificas e 0s objetivos propostos. Os primeiros
dois estudos foram direcionados para pacientes com cancro. Mais especificamente,
mulheres com cancro da mama no primeiro estudo e pacientes com cancro residentes no
sul da Europa no segundo. Os médicos constituiram a populagdo do terceiro estudo. No
quarto, o alvo foram os hospitais do SNS que tratam pacientes com cancro. O quinto
estudo abordou os Ministérios da Satude dos paises europeus e, finalmente, o sexto estudo
teve como alvo os principais lideres dos movimentos de advocacy oncoldgico nos cinco
continentes. Foram utilizadas diversas metodologias de recolha dos dados, desde
entrevistas semi-estruturadas, a questionarios padronizados de auto-avaliacdo e
inquéritos, sendo cada método projetado para responder aos objetivos especificos de cada

estudo.

Resultados: No estudo do cancro de mama, identificamos as significaces das
mulheres em cinco dominios de representacdo da doenca (identidade, causas,
consequéncias, timeline e controlabilidade) o que nos permitiu classificar o perfil de
representacdo mental do cancro de mama das mulheres. Usando essa informacéo, foi

proposta uma nova sequéncia de desenvolvimento de significagcdes para o cancro da



mama em mulheres adultas. No estudo da espiritualidade, constatimos que a maioria das
pacientes com cancro (79,3%), no sul da Europa, utilizam a espiritualidade/fé para ajuda-
los a lidar com a sua doenga. Esta estratégia parece desempenhar um papel protetor em
relacdo a morbilidade psicoldgica, especificamente a depressdo. O estudo referente as
competéncias de comunicacdo na equipe médica, constatou que 70% dos medicos
relataram ndo terem tido qualquer treino anterior em competéncias de comunicagéo e que
tém dificuldades nas mesmas e reconhecem que necessitam de abordar a dimenséo
psicossocial do paciente. Os resultados das avaliacdes revelaram que os médicos tiveram
altos niveis de satisfacdo com o Programa de Treino tendo demonstrado melhorias
significativas nas suas competéncias de comunicacdo. O estudo referente aos recursos de
psico-oncologia disponiveis no SNS revelou que apenas 31 dos 53 hospitais (58,5%)
oferecem esse tipo de recursos aos seus pacientes. No geral, 0s recursos humanos sdo
escassos e com uma distribui¢do muito heterogénea por regides administrativas de salde.
H& uma falta de cuidados padronizados e uma utilizacdo limitada de equipas
multidisciplinares para promover o cuidado integral do paciente. No estudo de
mapeamento de recursos europeus de cariz psicossocial no tratamento do cancro
verificou-se que 78% dos paises europeus ja tém os cuidados psicossociais incluidos no
Plano Nacional de Controle do Cancro, mas apenas cerca de um pouco mais de um terco
destes (37%) tem um orcamento a sua disposicao; apenas alguns paises (30%) reportam
recomendar diretrizes clinicas em oncologia psicossocial, e poucos (22%) referem ter
uma certificacdo oficial para a cuidados psicossociais oncoldgicos; no entanto a maioria
dos paises (70%) refere ter cursos de treino de comunicacgdo para profissionais de satde.
No ultimo estudo relativo aos contributos da advocacy no dominio do cancro, observou-
se que 0s movimentos de advocacy tém vindo a desempenhar um papel importante na
promocdo do controle do cancro e do seu tratamento em todo o mundo, contribuindo para
a melhoria das politicas oncoldgicas que incluam os cuidados psicossociais, através da
mobilizacdo da sociedade civil.

Conclusdes: Os resultados deste conjunto de pesquisas confirmam o importante
papel da psico-oncologia no tratamento do cancro. Os desafios que se colocam a psico-
oncologia para melhorar os cuidados oncologicos séo discutidos no contexto dos
diferentes niveis de intervencdo abordados pelos estudos realizados: o paciente, 0
profissional de saude, o sistema de salde e a sociedade civil. As acdes-chave sugeridas

por este trabalho incluem a necessidade de: 1) considerar as significagdes das pacientes



sobre a sua doenca como ponto de partida para o encontro clinico; 2) se realizarem mais
estudos utilizando metodologias mistas (combinacdo de abordagens quantitativas e
qualitativas) para permitir uma compreensdo mais profunda da experiéncia dos pacientes;
3) avaliar e validar os recursos naturais dos pacientes que se revelem positivos no seu
confronto com a doenca, como é o caso da espiritualidade; 4) desenhar e administrar
programas de treino de competéncias de comunicacdo para os profissionais de saude
visando promover a sua capacidade de comunicacdo com os doentes e 0 seu préprio bem-
estar pessoal; 5) realizar pesquisas nacionais, atraves da administracéo central, para elevar
o perfil da psico-oncologia e informar as politicas futuras; 6) realizar inquéritos europeus,
para cada pais, no sentido de validar os cuidados psicossociais como sendo cruciais no
tratamento do cancro; 7) colaborar e partilhar as melhores préaticas e resultados ao nivel
dos cuidados oncoldgicos, tanto a nivel nacional como internacional, para ajudar a
identificar areas especificas de melhoria local e global; 8) desenvolver parcerias com
organizag@es de advocacy oncoldgico visando adicionar esforgos para chamar a atencéo
dos politicos para a necessidade de maiores investimentos na melhoria dos cuidados
oncologicos e, 9) abordar a pessoa doente no seu todo, considerando o que isso significa

em termos das nossas acdes a nivel profissional.
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Epidemiologia das doencas oncologicas mais frequentes: altimos
avancgos
Rui Manuel Ferreira®?
1i3S - Instituto de Investigagdo e Inovagido em Salde, Universidade do Porto, Porto,
Portugal; lpatimup - Instituto de Patologia e Imunologia Molecular da Universidade do
Porto, Porto, Portugal.

Epidemiologia das doencas oncoldgicas mais frequentes

Uma neoplasia é uma massa anormal de células que se desenvolve num tecido,
podendo ser qualificada de benigna, se o crescimento celular ndo invadir os tecidos
adjacentes, ou de maligna (ou cancro), se o crescimento do tecido ganhar capacidade de
invadir os tecidos adjacentes e de metastizar para locais distantes [1]. O cancro € uma
doenca genética complexa causada por mutacbes no ADN que, em grande parte, sdo
adquiridas espontaneamente ou induzidas por fatores ambientais. O acumular de
mutacBes e da instabilidade gendmica leva ao desenvolvimento de um conjunto de
caracteristicas partilhadas por todos os tipos de cancros [1]. Estas caracteristicas incluem
a capacidade de ndo responderem a sinais do tecido que regulam a morte, sobrevivéncia,
proliferacdo e a diferenciacdo celular, assim como a capacidade de sustentarem a
sinalizacdo proliferativa, tornando as células cancerosas imortais [2]. As células do
cancro também possuem capacidade de induzir angiogénese, promover a inflamacéo,
evadir a sua destruicdo pelo sistema imunitario e reprogramar o seu metabolismo,
favorecendo a glicolise mesmo na presenca de oxigénio. A activacdo da invasdo de
tecidos adjacentes e a metastizacdo em locais distantes sdo também caracteristicas

fundamentais dos cancros [2].

Em 2012 foram estimados cerca de 14,1 milhdes de novos casos de cancro no
mundo inteiro que resultaram em cerca de 8,2 milhdes de mortes [3]. O cancro do pulmao
é tumor mais frequente, representando 12.9% de todos os casos (1,7 milhdes novos casos),
e também o mais mortal, causando 1,6 milhdes de mortes (19.4%). O cancro da mama,
que afecta maioritariamente mulheres, € o0 segundo mais frequente compreendendo 11.9%
do total (1,6 milhdes novos casos), mas representa o quinto mais mortal com 552.000
mortes (6.4%) devido a um prognostico mais favoravel. O terceiro tipo de cancro mais

frequente é o cancro colorectal com 1,4 milhdes de mortes e 694.000 mortes (quarto mais



mortal). Seguem-se por ordem de incidéncia, o cancro da prostata que afecta
exclusivamente os homens (1,1 milhGes de novos casos e 307.000 mortes), o cancro do
estdmago (951.000 novos casos e 723.000 mortes — terceiro mais mortal) e o cancro do
figado (782.000 novos casos e 745.000 mortes — segundo mais mortal) também mais
representados nos homens. Curiosamente, estes seis tipos de cancro representam 55% de
toda a incidéncia de cancro reportado em 2012 a nivel mundial [3]. Em Portugal, o tipo
de cancro mais frequente é o colorectal (7.129 casos, 14,5%), seguido da prostata (6.622
casos, 13,5%), da mama (6.088, 12,4%), do pulmao (4.192 casos, 8,5%), do estdmago
(3.018, 6,1%) e da bexiga (2.876, 5.8%). Em relacdo a mortalidade por cancro em
Portugal a ordem difere ligeiramente da sua incidéncia: o mais mortal € o cancro
colorectal (3.797 mortes, 15,7%), seguindo pelo cancro do pulméo (3.441 mortes,
14,3%), cancro do estdbmago (2.285 mortes, 9,5%), cancro da prostata (1.582 mortes,
6,6%), cancro da mama (1.570 mortes, 6.5%) e pancreas (1.268 mortes, 5.3%) [3].

O exemplo do cancro do estdmago

O cancro do estdmago é uma neoplasia relevante no contexto das doencas
neoplasicas em Portugal, pois representa a quinta mais frequente e a terceira mais mortal.
Cerca de 75% dos pacientes afetados com esta doenca morrem da mesma [3]. O
desenvolvimento do cancro géstrico resulta da interacdo entre trés fatores principais: a
suscetibilidade geneética do individuo, fatores ambientais e a infecdo por Helicobacter
pylori. Varios estudos descreveram que individuos portadores de determinados
polimorfismos em genes associados a resposta inflamatdria, nomeadamente nos genes
IL1B, TNFA e IFNGR1, estdo em maior risco de desenvolver cancro gastrico do que
individuos ndo-portadores [4-8]. Relativamente aos fatores ambientais, o consumo de
tabaco € o agente que mais se destaca na relacdo com o cancro gastrico. Numa coorte
europeia com mais de 520,000 individuos, o consumo de tabaco foi responsavel por
17.6% de todos o0s casos de cancro do estdmago [9]. Outros fatores tais como 0 excessivo
consumo de sal ou uma dieta pobre em vitamina C e -carotenos sdo também importantes
fatores para o desenvolvimento desta doenca [10]. A infecdo por H. pylori € contudo o
principal fator para o desenvolvimento do cancro gastrico e em 1994 foi classificada pela

Organizacdo Mundial de Satde como sendo um carcinogéneo tipo | [11].



Infecéo por H. pylori e cancro do estdmago

Apesar de todo o conhecimento atual envolvendo a infegéo de H. pylori, a sua via
de transmisséo é ainda uma questdo em aberto, todavia o contacto individuo a individuo
parece ser a hipotese mais provavel. De facto, tem vindo a ser demonstrado que a
transmissdo ocorre com maior probabilidade na infancia quando o sistema imunitario

ainda estd em maturacéo [12, 13].

A prevaléncia desta infecdo varia grandemente dependendo da regido do globo
[14]. Os paises mais afetados por esta infecao situam-se na Asia, Africa e América Central
e do Sul com prevaléncias de 60% ou superiores [14]. Na Europa, mais precisamente nos
paises do sul, nomeadamente Portugal, Espanha, Grécia e os paises do adriatico, a infecdo
afeta mais de 40% da populacéo podendo a atingir 80% dos individuos adultos (Portugal)
[14, 15]. Por outro lado, nos paises do Norte da Europa, na América e na Oceania, a
infecdo ndo chega aos 40%. De uma forma geral, a prevaléncia de H. pylori em todas as
areas geograficas esta intimamente associada com a incidéncia de carcinoma gastrico
nessas areas [14]. No entanto, em paises africanos tal associacdo ndo € observada, a
prevaléncia de H. pylori é considerada alta embora a incidéncia de cancro gastrico seja
baixa [16].

Apesar desta forte relacdo, nem todos os individuos infetados desenvolvem les6es
pré-malignas e neoplasia. Isto porque as condi¢des clinicas induzidas por H. pylori
dependem em grande medida do padrdo e da gravidade da gastrite, que compreende 0
grau de inflamac&o e o nivel de secrecdo de &cido no estdbmago [17]. As estirpes de H.
pylori possuem também uma forte variabilidade genética que afeta todo o seu genoma
incluindo os seus fatores de viruléncia, o que pode influenciar muito o desenvolvimento
de doenca [12]. A diversidade genética observada nos fatores de viruléncia pode ser Util
para identificar estirpes com diferentes graus de patogenicidade e, por essa razdo, tem
sido proposto que estas diferengas devem ser usadas para avaliar o risco de desenvolver
doencas associadas a infecdo [18]. Entre os fatores de viruléncia de H. pylori, a
vacuolating cytotoxin A (VacA) e a cytotoxin associated gene A (CagA) sdo aqueles mais
intensamente estudados, que ganharam interesse clinico como marcadores putativos de

condicGes clinicas induzidas pela infecéo [19].

Todas as estirpes de H. pylori produzem uma toxina VacA funcional, no entanto,

h& uma variagdo notavel na vacuolizagdo induzida pelas diferentes estirpes [20]. Estas
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variacdes estdo relacionadas com a diversidade genética e estrutural do gene vacA que
pode assumir diferentes rearranjos polimorficos [21]. Nos paises ocidentais, incluindo os
paises da América Latina e alguns paises africanos, os individuos infetados com estirpes
VacA mais toxico tém um risco aumentado para progressao das lesdes neoplasicas e para
desenvolver cancro gastrico, quando comparados com individuos infetados com VacA
menos tdxico [22-25]. Nos paises do Médio-Oriente, a infe¢cdo com estirpes VacA mais
toxico também estdo associadas com risco aumentado para cancro gastrico [26].

A cytotoxin associado gene A (CagA), que faz parte de uma ilha de patogenicidade
(cagPAl), esta presente em cerca de 60-70% das estirpes de paises ocidentais e em 98%
das estirpes de paises do leste asiatico [27]. A cagPAI contém aproximadamente 30 genes
que codificam varias proteinas responsaveis por formar uma estrutura tipo seringa,
designada de sistema de secrec¢do tipo IV (T4SS), que a bactéria usa para injetar moléculas
bacterianas no citoplasma das células do hospedeiro [28, 29]. Uma das proteinas injetadas
é a CagA que apo6s entrada na célula pode sofrer fosforilacdo por proteinas da familia da
Src e do Abl, levando a ativacao de vias de sinalizacdo importantes na carcinogénese [30-
34]. Os individuos de populacbes ocidentais infetados com estirpes de H. pylori cagA-
positivas possuem, por isso, um risco aumentado para desenvolver cancro gastrico [35].
Além da associacdo com cancro gastrico, estas estirpes estdo também associadas com
graus mais elevados de inflamacédo cronica, atividade neutrofilica e danos epiteliais na
mucosa gastrica, levando ao aumento do risco para atrofia gastrica e metaplasia intestinal,
em comparacdo com individuos infetados com estirpes H. pylori cagA-negativas [36, 37].
Em conformidade com estes resultados, dois estudos longitudinais observacionais
independentes, reportaram que a infecdo por estirpes cagA-positivas confere um risco

aumentado de progressao das lesdes gastricas pré-malignas [38, 39].

Estratégias de prevencdo de cancro gastrico através do controlo da infe¢do por H.

pylori

A gastrite induzida por H. pylori é o fator de risco preponderante para se
desenvolver cancro do estbmago. Tem sido observado que a diminuigdo da prevaléncia
da infecdo, devido aos tratamentos para a erradicacdo da bactéria, contribuiu
significativamente para a diminuicdo da incidéncia de cancro do estbmago em diversas

partes do mundo [40]. Por este facto, as estratégias de prevencdo desta doenga passam
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por um controlo da infecdo [41]. A erradicacdo desta infecdo é feita por tratamento com
antibioticos durante ~14 dias mas por ser um tratamento longo acarreta algumas
dificuldades na sua aplicacdo/eficacia. Alguns grupos de investigacdo tém tentado
desenvolver métodos diferentes de tratamento como vacinas contra H. pylori mas até ao

momento nenhuma delas se revelou bem-sucedida [41].

As estratégias de controlo da infecdo deverdo ser pensadas a trés niveis: primario
que pressup0e tratar toda a populacao; secundario que se refere a tratar individuos lesdes
pré-malignas; e terciario abrangendo pacientes que ja sobreviveram a um cancro do
estdbmago. Todas estas estratégias de tratamento da infecdo devem ser acompanhadas por
programas de vigilancia compreendendo endoscopias frequentes de forma a monitorizar
a progressao/regressdo da gastrite e das lesdes pré-malignas. De facto, varios estudos tém-
se debrucado sobre estas estratégias testando-as em varios contextos. Um exemplo de
prevencado primaria foi testado na ilha de Matsu, pertencente a um arquipélago de Taiwan,
que continha uma prevaléncia de infecdo de 64% e uma incidéncia média de cancro do
estdmago (a 5-anos) de 40,3/100.000 individuos [42]. Neste estudo, os autores aplicaram
um programa de erradicacdo da infecdo na maioria da populacdo adulta da ilha (~4121
individuos). Apos a intervencgdo, observaram uma reducdo na prevaléncia da infegdo para
13,4% e assistiram a uma diminui¢do na incidéncia do cancro gastrico para 30,4 por
100.000 populagédo (média 5-anos) [42]. Outro estudo, atuando na prevencao secundaria,
mostrou que pacientes com lesdes precursoras do cancro gastrico, quando tratados com
terapia anti-H. pylori, regrediram significativamente as lesGes pré-malignas
comparativamente com 0s pacientes ndo tratados [43]. Por Gltimo, um estudo testando a
prevencdo tercidria, aplicou erradicacdo de H. pylori em pacientes que tinham
sobrevivido a um cancro gastrico e verificaram que a incidéncia de recidiva de cancro

gastrico diminuia significativamente em relacdo aos pacientes ndo tratados [44].

Notas finais

Apesar da estreita relacdo entre a infecdo por H. pylori e o desenvolvimento do
cancro do estdmago ha ainda um longo caminho para perceber a complexo mecanismo

que leva a transformacdo maligna das células gastricas no contexto da infecao.

O beneficio a longo termo da erradicacdo de H. pylori na diminuicdo da incidéncia

do cancro do estbmago é também uma questdo ainda por justificar. No entanto, 0s
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individuos infetados com estirpes de gendtipos de alto risco poderdo beneficiar do

tratamento erradicacdo de H. pylori pois esta intervencdo resultara numa substancial

diminuigdo do risco de cancro do estdmago. Contudo, para aumentar a eficacia deste tipo

de intervencOes sera necessario definir o ponto de nédo retorno na carcinogénese gastrica,

a partir do qual a erradicacdo ndo prevenira a progressao para cancro do estdbmago.
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Comunicar com as criancas sobre o cancro

Susana Novais de Almeida

(Psicologa no Servigo de Psico-Oncologia do IPO-Porto)

As criancgas estdo expostas, como qualquer outro ser humano, a acontecimentos
de vida dificeis, pelo que podem ser confrontadas, direta ou indiretamente, por uma
situacdo de cancro (em si proprias, noutro elemento da familia ou em alguém
préximo/significativo), que tera necessariamente impacto na sua vida e a qual precisardo

de responder.

Ainda que com necessidades especificas relacionadas especialmente com o seu
nivel de desenvolvimento, podemos considerar que as criangas tém necessidades
emocionais semelhantes as dos adultos, partilhando sentimentos semelhantes face a

doenca e as perdas (Die Trill, 2003), como a tristeza ou 0 medo.

Perante uma situag&o de cancro na familia, a crianca tem o direito de ser envolvida
(como qualquer outro elemento da mesma), precisando naturalmente de compreender o
que se passa a sua volta. A crianca observa e perceciona a realidade, podendo dar-se conta
de que algo “ndo esta bem” — pelas rea¢fes dos adultos, pelas mudancas de rotinas, pela
auséncia do familiar doente, sendo fundamental que os adultos a ajudem a ler e a
organizar esses sinais que véo recebendo do exterior. As criangas precisam de saber —
toda a gente merece saber 0 que se esta a passar (Rauch & Muriel, 2006) e de que as
ajudem a compreender o0 que se esta a passar consigo ou na sua familia, sob pena de se

sentirem isoladas, confusas ou desprotegidas.

Em relacéo as criancas doentes, é ja amplamente reconhecido o direito da crianca
receber informac&o sobre a sua doenca e tratamentos, adequada a sua idade e capacidade
de compreensdo, de forma a poder participar nas decisdes que Ihes dizem respeito (e.g.
Carta da Crianga Hospitalizada, EACH, 1988; Masera et al, 1997; EAPC Task Force,
2006). Uma comunicacdo efetiva com a crianga facilita a adaptacdo da criancga (e da
familia) & doenca, nomeadamente a sua adeséao terapéutica, melhorando a satisfacdo de
todos os elementos da familia. A comunicacdo aberta e efetiva dentro da familia da
crianga com cancro tem sido identificada como um dos preditores de uma adaptagéo
familiar positiva (Madan-Swain & Hinds, 2009).
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Também no caso de criangas cuja mae ou pai esta a viver uma doenca oncologica,
o0 seu funcionamento parece estar mais relacionado com as caracteristicas do progenitor
doente e da sua familia, nomeadamente a existéncia, ou ndo, de uma comunicacéao aberta
e flexivel dentro da mesma, do que com varidveis medicas (como o tipo de cancro ou
estadio da doenca) (Moore & Rauch, 2010).

A comunicacgdo com as criangas varia, contudo, de acordo com a idade e nivel de
desenvolvimento das mesmas e ha, evidentemente, diferencas significativas entre a
comunicacdo com uma crianca pequena, uma crianca em idade escolar e um adolescente
(recorde-se que a idade pediatrica vai dos 0 aos 18 anos de idade). A evolugdo das
competéncias cognitivas, emocionais e comportamentais € crescente, refletindo-se
designadamente a nivel da nocao de si proprio e dos outros, do conceito e percecdo de
tempo, com repercussdes também na aquisicdo da nocdo de morte. Esta vai evoluindo da
auséncia deste conceito, sensivelmente até aos dois anos de idade, até a no¢do da morte
como permanente, irreversivel e universal no final da adolescéncia e idade adulta (Die-
Trill, 2003; Breyer, 2009).

Nas criangas muito pequenas (0-2 anos), ndo se identificam, assim, necessidades
de comunicacdo a um nivel estrito, reagindo o bebé essencialmente a separacdo das
figuras de vinculacdo e estando as suas necessidades mais ligadas a manutencdo de
cuidados afetivos consistentes. No entanto, a partir dos 2 anos e em toda a fase pré-escolar
(até aos 5/6 anos), ja € possivel falar-se abertamente sobre a doenca e sobre 0 que esta a
acontecer (no préprio ou no familiar), devendo a comunicacao ser simples, direta e clara
(Breyer, 2009). Dizer o nome da doenga, explicar aspetos basicos do tratamento e muito
especialmente explicar as mudancas esperadas na sua rotina e na da familia, sobretudo as
mais imediatas, sdo alguns dos aspetos que podem ajudar a crianca a compreender melhor
0 que se passa € a tranquiliza-la. Assegura-la de que nao teve qualquer responsabilidade
pela doenca é também fundamental, uma vez que as criancas pequenas tendem a exibir
pensamentos magicos, associando frequentemente o seu comportamento a coisas “mas”
que acontecem (Moore & Rauch, 2010). As informacdes dadas a criancas destas idades
devem ainda ser dadas em pequenas proporcdes e repetidas e verificadas frequentemente
(Breyer, 2009).

A partir da idade escolar (entre os 6 e 0s 11 anos), a crian¢a podera receber mais
informacdo para além do imediato, podendo explicar-se aspetos do funcionamento
bioldgico (ex. se o diagndstico for de leucemia, pode falar-se sobre os componentes do
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sangue e a funcao dos glébulos brancos), ajustando e corrigindo eventuais ideias erroneas.
Mais do que dar informacao, as criangas devem ser encorajadas a fazer as suas perguntas,
expondo as suas preocupacdes (Die Trill, 2003), devendo o adulto ajustar a conversagao
a essas mesmas perguntas e necessidades de informacdo. Dar opg¢des a crianga, sempre
que possivel, relativamente as mudancas que podem ocorrer dentro da familia pode ajuda-
la também a readquirir algum controlo face as incertezas e instabilidade que a situagao de
doencga pode acarretar.

A partir da adolescéncia (por volta dos 12 anos e até aos 18 anos), a compreensao
sobre a doenca e a leitura do que estd a ser vivido pela familia vai-se naturalmente
alargando. E possivel fornecer explicaces mais completas a nivel médico,
nomeadamente informac&o sobre a doenca, sua gravidade e curso do tratamento (duracéo,
efeitos secundarios previstos) (Moore & Rauch, 2010), ainda que sempre de acordo com
a necessidade e vontade do adolescente — forcar didlogos nunca é uma boa opcéo e cada
crianca e adolescente deve ser respeitado em momentos em que ndo queira ou ndo consiga

conversar sobre estes assuntos.

Assim, em qualquer faixa etaria, a comunicacdo deve ser clara, aberta e flexivel,
adequando-se as necessidades da crianca/adolescente e respondendo as suas duvidas e

preocupacOes de forma honesta e o mais tranquila possivel.

Podem identificar-se trés fases no processo de comunicacdo de mas noticias a
criancas: preparacdo; comunicacdo de mas noticias propriamente dita e seguimento
(Billson & Tyrrell, 2003). Escolher um lugar tranquilo, assegurar a privacidade e decidir
quem vai falar com a crianga (preferencialmente alguém préximo e da sua confianca) sao
alguns aspetos a considerar na fase de preparacao. Relativamente a segunda fase, mais do
que informar, deve ouvir-se a crianca, identificando o que esta ja sabe, o que quer saber
e quais sdo as suas preocupacdes e medos. E fundamental utilizar uma linguagem
adequada a cada crianca, tendo em conta ndo s6 a sua idade mas também as suas
caracteristicas individuais, pelo que o adulto pode socorrer-se do desenho, de historias ou
de outros recursos ladicos e/ou pedagogicos, nao deixando contudo de manter uma
linguagem clara, simples e concreta. Os eufemismos devem ser evitados, para nédo
confundir a crianga, sendo essencial dizer sempre a verdade, assumindo inclusivamente
0 néo saber a resposta a algumas perguntas (Die Trill, 2003) — a incerteza faz parte da
vida e os adultos podem ajudar as criancgas a lidar com a mesma. A fase de seguimento
pressupde que o(s) adulto(s) significativo(s) se mantenha(m) atento(s) & crianca,
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observando e monitorizando o seu comportamento, de forma a responder as necessidades

que vao surgindo.

Ha habitualmente flutuacdes e diferencas na capacidade de discutir a doenca —
cada crianga tem um ritmo e uma capacidade prépria para tolerar este tipo de didlogo que
deve ser respeitada, sendo importante dar-lhe tempo e estar disponivel para ir dialogando
com ela a medida da sua capacidade, disponibilidade e necessidade. A comunicacdo ndo
€ um ato unico, pode e deve ir sendo realizada ao longo do tempo, a medida das
necessidades relacionadas ndo sé com a crianga como com a proépria situacdo de doenca.
A comunicacdo efectiva € aquela que responde as necessidades do paciente como um
todo e & sua dinamica familiar (in Levetown, 2008).

Para além de todas as recomendac@es que podem orientar os adultos a respeito da
comunicacdo eficaz com a crianca, podem reconhecer-se Varios obstaculos ou
dificuldades a este processo. Os temas da doenca e, por ineréncia, o tema da morte sdo
de facto temas de grande sensibilidade e potencialmente dificeis para qualquer ser
humano. No entanto, a visdo da crianga como incapaz de lidar com acontecimentos de
vida dificeis, assim como a percecdo, erronea, de que aquela ndo se apercebe ou nao
compreende 0 que se passa a sua volta (“ela ndo entende, ¢ pequenino/a”) podem impedir
a comunicacao eficaz com o0s mais novos. Sabe-se gque as criangas Sdo capazes nao so de
compreender como de lidar com situacdes de doenca e de morte, podendo naturalmente
partilhar as dificuldades humanas relacionadas com o sofrimento que estas situacfes
podem acarretar. Mas, frequentemente, é a propria dificuldade do adulto em falar sobre a
doenca, pelos seus proprios medos e angustias, que se interpde na comunicacdo com a
crianca — por vezes, este didlogo é efetivamente mais dificil para o adulto do que para a

crianga.

Também pode acontecer que o adulto esteja ele proprio num estado emocional
alterado, percecionando um sentido de competéncia alterado para este didlogo — se a
pessoa mais proxima (como a mae/pai doente) ndo estiver capaz de o fazer, deve ser
encontrado outro adulto préximo que o faga (a crianca precisa de ser acompanhada nesta
fase de turbuléncia ou crise familiar). O estilo de comunicagdo familiar pode contribuir
igualmente para as dificuldades a este respeito — numa familia em que ndo é habitual
falar-se sobre os problemas, sera menos provavel ou mais dificil que os elementos o fagam

a respeito deste “grande” problema. Estas familias poderdo necessitar de maior ajuda
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(eventualmente profissional) para comunicar com as suas criangas, incluindo-as na

vivéncia familiar e ajudando-as a lidar com a doenca.

O desejo de proteger a crianca e 0 medo do impacto da comunicacédo, de causar
sofrimento “desnecessario”, levam frequentemente ao evitamento destes dialogos,
podendo isso levar (ndo a comunicagdo, mas 0 seu evitamento) efetivamente a um
acréscimo de sofrimento emocional, pelo ja referido isolamento e confusdo. Ao néo falar,
o0 adulto cré estar a proteger a crianga, como se essa proteccao aliviasse a dor e mudasse
magicamente a realidade. O que ocorre é que a crianca se sente confusa e desamparada

sem ter com quem conversar (Kovacs in Vendruscolo, 2005).
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Engquadramento

Como os doentes com cancro respondem emocionalmente ao diagndstico e
tratamentos é uma preocupacéo de longa data no &mbito da psico-oncologia. Em algum
ponto do processo de doenca, os doentes apresentam sinais e sintomas de distress
emocional (Holland & Mastrovito, 1980). A presenca de ansiedade, stress e depressdo
em doentes oncologicos esta bem documentada na literatura. A evidéncia cientifica
mostra que, além de afetar a saude mental e a qualidade de vida, a morbilidade
psicologica dos doentes com cancro interfere com a eficacia do tratamento,
comprometendo significativamente a longevidade do doente. Ou seja, 0 stress
emocional desencadeado pela doenca afeta a fungdo imunossupressora do sistema
imunitario, favorecendo a progressdo da doenca oncoldgica e diminuindo a sobrevida
do doente (McDonald, O'Connell, & Lutgendorf, 2013). Assim, a evidéncia cientifica
ilustra a obrigacdo de satisfazer as necessidades emocionais de doentes com cancro,

como uma condicdo essencial dos cuidados em oncologia (Jacobsen & Heather, 2008).

A avaliacdo, monitorizacgdo e tratamento de problemas emocionais reconheceu
beneficios clinicos e econdmicos na satisfacdo das necessidades emocionais e
psicossociais dos doentes com cancro e seus familiares. Este entendimento tem
contribuido para a melhoria da eficacia dos tratamentos oncoldgicos, nas ultimas
decadas (Bultz & Holland, 2006). Com base nesta nova concecdo, o sofrimento
(distress) emocional € agora considerado o sexto sinal vital que deve ser monitorizado,
periodicamente, em doentes com cancro, juntamente com a pressao arterial, temperatura
corporal, frequéncia respiratoria, frequéncia cardiaca e dor (Bultz & Holland, 2006). De
acordo com estes resultados, a National Comprehensive Cancer Network (NCCN)

desenvolveu diretrizes para o rastreio de doentes oncol6gicos no contexto clinico.
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Os termometros emocionais (TE’s) (Mitchell, Baker-Glenn, Granger, &
Symonds, 2010a) tém sido reconhecidos como tendo uma maior sustentabilidade
cientifica no que diz respeito a precisdo na detecdo de problemas emocionais em doentes
oncoldgicos, nomeadamente ao nivel das seguintes problematicas: sofrimento
emocional, ansiedade, depressdo, raiva/revolta e necessidade de ajuda
(http://www.psycho-oncology.info/ET.htm). Comparados com o termémetro do
distress (TD), os TE’s permitem uma avaliacdo mais exata do nivel de sofrimento
emocional (Mitchell et al., 2010a). As razdes que fundamentam a recomendacdo dos
TE’s como um instrumento adequado para ser utilizado em ambientes clinicos,
prendem-se com a necessidade de rastreio de problemas emocionais em doentes com
cancro, com o objetivo de encaminhamento apropriado para as respostas terapéuticas
mais adequadas (Gusani et al., 2009; Schubart et al., 2010, 2015; Mitchell, 2007;
Mitchell et al., 2010b; Mitchell, 2010a). Apesar da existéncia de diretrizes e
recomendacdes para o0 uso de ferramentas de rastreio adequadas, o sofrimento
emocional dos doentes oncoldgicos é frequentemente despercebido pelos oncologistas
na sua pratica clinica (Jacobsen, 2007). Embora seja uma area de crescente importancia
entre os profissionais de saude que trabalham em contextos de oncologia, o rastreio do
sofrimento emocional ndo tem ocorrido de forma consistente (Fallowfield, Ratcliffe,
Jenkins, & Saul, 2001; Pirl et al., 2007).

Estudos mostram que a implementacdo de um instrumento de rastreio de
problemas emocionais em doentes com cancro, nas rotinas clinicas, produz novos e mais
satisfatorios resultados deste investimento (Jacobsen, 2007; Pearman et al., 2014).
Portugal esta entre os paises da Comunidade Europeia em que as recomendacfes da
NCCN, para o rastreio do sofrimento emocional de doentes com cancro, ainda ndo sao
amplamente aplicadas. Assim, o objetivo deste artigo € demonstrar a validacéo inicial
dos TE’s para a populacdo oncoldgica portuguesa, de modo a permitir uma detecdo
precoce de distarbios emocionais entre doentes com cancro, e para facilitar e acelerar o
encaminhamento para 0S Servigcos psicossociais, contribuindo positivamente para a

melhoria dos cuidados oncol6gicos em Portugal.

Conclusao

A presenga de ansiedade, depressao e raiva/revolta entre doentes com cancro, e

as suas implicacbes negativas na experiéncia subjetiva da doenca, confirma a
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importancia da identificacdo de ferramentas apropriadas para avaliacdo e diagndstico.
A literatura recomenda a sua brevidade, que possam oferecer informagdes relevantes, e
que sejam capazes de auxiliar os profissionais de saude no desenvolvimento de um

diagndstico diferencial entre o normal e o patolégico (Mitchell, 2010b).

Embora em Portugal o TD seja amplamente utilizado h& vérios anos, é
cada vez mais necessaria uma medida que avalie outras alteracbes emocionais em
doentes oncologicos. Este € o primeiro artigo referente ao uso dos TE’s (Mitchell et al.,
2010a) numa amostra portuguesa de doentes com cancro. Essencialmente, e
considerando que o artigo de validagdo se encontra submetido (Teixeira, Faria,
Remondes-Costa, Branco, Moreira, Machado, & Pereira, submetido), cumpre-nos
adiantar que o objetivo principal deste trabalho foi o de estabelecer a validade de
diagndstico dos TE’s com o SCL-90 (subescalas de ansiedade, depresséo e hostilidade)
e uma medida global do sofrimento (IESSD). Estudos anteriores ndo validaram os TE’s
de ansiedade, depressao e raiva/revolta, contra um instrumento padronizado para avaliar
sintomas de psicopatologia (SCL-90), nem compararam os resultados do termometro
do sofrimento emocional, nem o da necessidade de ajuda (dos TE’s), contra uma medida
geral de sofrimento. O artigo (Teixeira et al., submetido) propde, assim, que os TE’s
podem ser uma ferramenta de rastreio importante para doentes com cancro em Portugal,
considerando que problemas emocionais sdo extremamente comuns entre doentes
oncoldgicos, quando comparados com a populacdo em geral (Sollner et al., 2001).
Assim, existe uma necessidade essencial de implementacdo de rotinas de rastreio
emocional para doentes com cancro em Portugal, que possam ser mais profundas do

gque somente o TD.
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Enquadramento

No ambito da oncologia, as IntervencGes Baseadas em Mindfulness (IBM)
podem beneficiar os doentes dada a sua orientacdo para 0 aqui-e-agora, pois
compreendem o prestar atencdo a realidade do momento presente (Carlson, 2016). O
distress associado ao diagnostico de cancro que habitualmente inclui pensamentos ou
emoc0Oes que surgem da experiéncia ja passada, e que frequentemente assume contornos
traumaticos, quer pelos medos/ansiedade quanto ao futuro, quer pela incerteza
associada. Este distress, pode ser diminuido através da plena atencdo ao momento
presente (mindfulness), que cria a distancia necessaria a observacdo e integracdo da
experiéncia (Rush & Sharma, 2016).

A maior parte dos estudos sobre as IBM no cancro focam-se em programas de
formato grupal, embora algumas intervencdes também possam ser praticadas a nivel
individual. As IBM comecaram por ser estudadas, fundamentalmente, em mulheres com
cancro da mama em fase de diagnostico e tratamento (Kiely & Schwartz, 2016). Contudo,
agora, 0 seu ambito estd a expandir-se para pessoas com a doenca em diferentes
localizagGes, em diferentes fases e tanto em contexto de consulta externa como de

internamento.

O programa Mindfulness-Based Stress Reduction (MBSR; Kabat-Zinn, 1990)
corresponde a intervencdo de mindfulness mais estudada em oncologia (Shennan, Payne,
& Fenlon, 2011) e tem sido a base a partir da qual outros programas tém desenvolvido
adaptacdes dirigidas a especificidade dos doentes oncoldgicos. Esta abordagem consiste
numa intervencdo estruturada de natureza psico-educativa, em formato de grupo,
manualizada, concebida para oito sessfes semanais de cerca de duas horas, e com uma

sesséo de um dia inteiro apds a sexta sesséo. Esta intervencéo tem como foco principal o
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treino intensivo em meditacdo mindfulness e as suas aplicagbes na vida diaria. As
componentes centrais da intervencdo passam pelas praticas de meditacdo mindfulness,
body scan, meditacio sentada, meditacio do caminhar, etc. E igualmente incentivada a
pratica de mindfulness em casa, de forma informal. Os grupos podem ser heterogeneos,
quanto a condi¢do médica, e incluir até cerca de 30 pessoas. Neste modelo, os membros
do grupo podem ter pouca ou mesmo nenhuma interacdo entre si uma vez que, na
realidade, este ndo é o objetivo. O ensino de mindfulness apresenta esta pratica ndo sé
como uma técnica mas, essencialmente, como uma abordagem para a vida fundamentada
numa atitude de curiosidade, gentileza e intencdo em estar presente, ‘habitando’ a propria
experiéncia (Kabat-Zinn, 1990, 2011).

O programa mais conhecido e praticado, baseado no desenvolvimento do MBSR,
com doentes oncologicos é o Mindfulness-Based Cancer Recovery (MBCR; Carlson &
Speca, 2010). Trata-se, essencialmente, de uma intervencdo que assenta no treino de
meditacdo mindfulness e préticas suaves de yoga. A sua estrutura é semelhante a do
MBSR, mas as sessfes tém uma duracdo de uma hora e meia, e sdo organizadas em trés
componentes. Na primeira componente, as sessGes comegcam por uma pratica de
meditacdo sentada, para orientar os participantes a envolverem-se num estado de atender
ao momento presente, seguido de uma discussdo em grupo sobre a pratica em casa e
resolucdo de problemas que possam ter surgido, relacionados com a préatica. Ao longo das
semanas, sao introduzidos varios topicos educacionais, tais como o stress e a resposta de
relaxamento, a respiracdo diafragmatica, o ‘mindful coping’, e o equilibrio do Sistema
Nervoso Auténomo. Em todas as sessOes é salientada a importancia da atitude que deve
subjazer & prética, sendo real¢adas as atitudes de ndo-julgamento, paciéncia, ‘mente de
principiante’, confianca, aceitacdo, sem esforco e desapego. A segunda componente do
programa compreende a pratica de suaves movimentos de yoga, semelhantes aos adotados
no programa MBSR, mas com as adaptacGes necessarias a condicdo fisica dos
participantes. Na Ultima parte de cada sessdo é introduzida uma forma diferente de
meditacdo, com as préaticas de body scan, meditacdo sentada, meditagdo do caminhar,
meditacdo de ‘amor bondade’, etc. Ao longo de todo o programa e também encorajada a
pratica informal de mindfulness. O MBCR demonstrou resultados muito interessantes,
quer ao nivel de variaveis psicossociais (Ott, Norris, & Bauer-Wu, 2006; Carlson,

Tamagawa, Stephen, Drysdale, Zhong, & Speca, 2016), como de variaveis fisiologicas e
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imunitarias (Carlson, Speca, Patel, & Goodey, 2003; Carlson, Speca, Patel, & Faris, 2007,
Rouleau, Garland, & Carlson, 2015).

Para além do MBCR, continuam a ser desenvolvidas novas intervencfes
multicomponenciais que incluem a pratica de mindfulness, visando a adaptagdo para
grupos ou problematicas particulares em oncologia. Por exemplo, uma recente
intervencdo desenvolvida por Thornton e colaboradores (2014), com componentes de
mindfulness e dirigida as dificuldades especificas identificadas em mulheres com
recorréncia de cancro, mostrou ser realizavel e aceite pelas doentes, com resultados ao

nivel da diminuicdo da sintomatologia ansiosa e depressiva.

Concluséao

A pratica de meditacdo mindfulness pode trazer beneficios para a saude fisica e
emocional dos doentes com cancro e sobreviventes. A meditacdo, quando ensinada em
programas como 0 MBSR ou 0 MBCR, visa a pratica como uma forma de ser/estar, mais
do que uma técnica. Enfatiza o trazer uma consciéncia plena para todos os aspetos da
experiéncia de vida, mesmo perante a doenca ou dificuldades emocionais (Silva &
Teixeira, 2015). A evidéncia presente, proveniente de ensaios clinicos de qualidade
relativamente alta, suporta 0 uso das intervencGes baseadas em mindfulness para os
doentes oncoldgicos e sobreviventes, sendo a evidéncia mais robusta até ao momento a
da eficacia das IBM na reducdo da ansiedade, stress e perturbacdes de humor (Kiely &
Schwartz, 2016). O sentido da investigacdo parece agora apontar para a necessidade de
conhecer as especificidades e resultados do mindfulness, ao longo do curso da doenga, e
para as diferentes formas de aplicacdo das intervencdes (Shennan, Payne, & Fenlon,
2011). Os ensaios clinicos tém evoluido de estudos ndo controlados, que mostram o
beneficio da intervencdo, para ensaios randomizados que comparam as IBM (sobretudo
o0 MBCR) com outras intervengdes, ao longo do tempo (Carlson et al., 2016; Garland,
Rouleau, Campbell, Samuels, & Carlson, 2015).

Em Portugal, dada a inexisténcia de estudos com IBM em amostras de doentes
oncologicos, devem ser ponderadas as oportunidades para informar os profissionais de
saude e os administradores acerca da natureza desta intervengéo, o seu papel auxiliar ou
complementar relativamente ao tratamento do cancro, e 0s beneficios potenciais para 0s

doentes (Speca, Carlson, MacKenzie, & Angen, 2006). Isto é, nos contextos de
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implementacao das IBM deverdo ser considerados dois aspetos: (1) o acesso aos doentes,
e (2) o assegurar da recetividade daqueles que possam estar numa posicéo de referenciar
doentes ou providenciar outras formas de programas de suporte. Profissionais de saide
estabelecidos nas disciplinas tradicionais, tais como a Psicologia, a Medicina, e a
Enfermagem que ja estejam a trabalhar com doentes oncoldgicos e que tenham obtido
treino especifico no MBSR ou no MBCR, poderdo estar numa situacdo ideal para
introduzir as praticas do mindfulness nos contextos da oncologia. Para isso, sera
fundamental a conceptualizacdo dos cuidados e tratamentos aos doentes oncoldgicos em
Portugal num modelo biopsicossocial dos cuidados, tendo em consideracao as técnicas
do mindfulness como uma componente de uma abordagem integrada e multidisciplinar

do tratamento do cancro (Teixeira & Pereira, 2009).
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Chemobrain: declinio cognitivo em doentes sujeitos a quimioterapia

1. Introducéo

A populacédo de sobreviventes oncoldgicos triplicou e espera-se que cerca de 2/3
dos doentes atualmente com diagndstico de cancro venha a viver 5 ou mais anos apos o
término do seu tratamento. Assim entende-se a progressiva sensibilizacdo da sociedade

para as consequéncias e efeitos a longo prazo da doenca mas também dos seus tratamentos
(1).

Pretende-se com este trabalho de reviséo, resumir de que modo a investigacao
desenvolvida nesta area contribui para uma melhoria do conhecimento relativo ao

contributo da quimioterapia no declinio cognitivo dos doentes oncoldgicos.

2. Métodos

A pesquisa bibliogréfica foi feita usando os termos “chemobrain” e “chemofog”

utilizando a base de dados PubMed.

3. Chemobrain: Consideraces gerais

~

Frequentemente os doentes referem uma maior “lentidao” (fogginess) cerebral
que relacionam com o inicio dos citostaticos. Entre os sintomas apontados enumeram-se:
menor velocidade de processamento cerebral, “falhas” de memoria, dificuldade em
evocar palavras, permanecer concentrado, recordar nomes, datas ou nimeros e manter

varias tarefas em simultaneo, entre outros (1).

A aceitacdo deste fendmeno foi morosa e o chemofog foi frequentemente atribuido
a fatores psicoldgicos como a depressdo e ansiedade, de grande prevaléncia entre os
doentes oncologicos, 0 mesmo sucedendo a fadiga e efeitos da anestesia e cirurgia. Outro
fator a considerar consiste nos efeitos dos tratamentos administrados concomitante com
0s citostaticos, bem como nos farmacos usados para controlar e contrariar os efeitos
adversos dos primeiros. Existe alids uma crescente evidéncia do contributo das terapias

hormonais (2).
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Por outro lado, estudos prospetivos documentam um declinio cognitivo prévio ao
inicio da quimioterapia (3,4). Uma vez que estes ndo podem ser explicados unicamente
por sintomas depressivos, ansiedade, fadiga ou fatores aliados a cirurgia, a propria doenca
parece ter um contributo. (3). Tal levou alguns autores a reconsiderar o termo
Chemobrain, por ser demasiado limitativo, favorecendo denominagc6es mais abrangentes
como Cancer or Cancer-therapy Related Cognitive Change, que espelhem a

complexidade destes défices (5).

No sentido de harmonizar os resultados futuros obtidos nesta area, foi reunida, em
2006, uma equipa de peritos “International Cognition and Cancer Task Force” (ICCTF).
Neste grupo foram delineadas vérias diretrizes metodoldgicas, privilegiando o
desenvolvimento de estudos longitudinais prospetivos que, documentando o
funcionamento cognitivo do doente prévio a quimioterapia, comparassem a evolugéo
destes dominios ao longo e ap6s o fim do tratamento, confrontando com doentes

oncolégicos sem quimioterapia e controlos saudaveis (6).

Passados quase trinta anos e apesar de varias polémicas (ainda mantidas em varios
sectores), a literatura parece consensual na validacdo do chemobrain. Neste sentido,
Wefel e Shagen, revendo a literatura publicada entre 1995 e 2012, confirmaram alteragdes
cognitivas subsequentes a quimioterapia dirigida ao cancro da mama em cerca de 78%

dos estudos transversais e 69% dos estudos prospetivos longitudinais (7).

4. Etiologia

Apesar dos progressos atingidos, ndo foi determinado um Gnico mecanismo ou

convergéncia entre as diferentes etiologias.

Uma das explicacOes passa pelo efeito neurotéxico direto da quimioterapia (8).
Definir qual dos agentes quimioterapéuticos € o mais agressivo torna-se dificil ja que na
sua maioria sdo administrados em esquemas de combinacdo (9). Existem também
resultados indiretos da quimioterapia que derivam da morte celular (10). A administracdo
de citocinas imunes pode induzir sickness behaviour, que se traduz em fadiga, falta de
motivacao e apetite e perturbacdo do sono e concentracgao (1). Apesar de a doxorrubicina
ndo atravessar a barreira hemato-encefalica, esta cascata inflamatdria conduz a produgao

do fator de necrose tumoral alfa (TNF), que atua diretamente no encéfalo (10). Por sua
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vez, 0 TNF estimula a producdo de espécies reativas de oxigénio e nitrogénio ao nivel
das células da microglia, gerando stress oxidativo e disfuncdo mitocondrial (11) e em
ultima instancia morte neuronal (10). Cria-se assim uma cascata complexa, ao nivel da
qual diversos fatores interagem (12). Alteracdes diretas ao nivel do ADN, nomeadamente
através da acetilacdo de histonas ou encurtamento de telémeros (13) ou indiretas pela
inducdo de stress oxidativo j& descrito, aceleram o envelhecimento celular, provocando
declinio cognitivo (14). Também fatores genéticos determinam uma maior
vulnerabilidade ao compromisso cognitivo subsequente a quimioterapia, como € 0 caso
da variante E4 de APOE, associada igualmente a um aumento do risco de

desenvolvimento de Alzheimer (15).

5. Alteracdes imagioldgicas

Os primeiros estudos em doentes oncoldgicos (com cancro da mama) sujeitos a
quimioterapia datam dos anos 90, demonstrando alteracdes principalmente ao nivel da
matéria branca (16). Curiosamente, alteragdes documentadas nestes doentes cerca de um
ano apos o tratamento, ndo eram confirmadas se estudadas num periodo mais alargado (3
anos) (17). Os estudos neuro cognitivos demonstram, antes do inicio do tratamento um
compromisso global com maior destaque para a memoria de trabalho e velocidade de
processamento, indo de encontro a alteracfes imagioldgicas que documentam uma
diminuicdo da matéria branca (18) e um padrdo de sobreativacdo da via frontoparietal
(3,13). Assinala-se assim um padrdo de compromisso cognitivo subsequente a
quimioterapia estrutural e funcionalmente definido. Este caracteriza-se por uma
diminuicdo do volume de matéria cinzenta e branca, traduzindo-se num decremento da
sobreativacdo frontoparietal, com regresso a valores basais. No entanto, numa
subpopulacdo a involucdo do volume de matéria cinzenta e branca mantém-se,

traduzindo-se numa hipoativacao predominante do cortex frontal.

6. Epidemiologia

Estudos longitudinais realizados apos as recomendagdes da ICCTF concordam em
cerca de 1/3 dos doentes (19). Relativamente aos dominios cognitivos, todos eles podem
ser afetados com realce para os que se encontravam ja deteriorados antes da doenca (20),

no entanto, Collins et al. identificaram alteragdes ao nivel da velocidade de
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processamento, memoria de trabalho, memdria visual e verbal, com maior nivel de
evidéncia para os dois primeiros (19). Estes resultados vdo de encontro a queixas
subjetivas de dificuldade em completar multiplas tarefas, bem como a alteracdes

imagioldgicas ao nivel da matéria branca.

O grau do compromisso cognitivo do chemobrain é discreto a moderado (20).
Diversos estudos longitudinais, com duracdo compreendida entre 9 meses e 4 anos,
demonstram que a maioria destas alteragdes remitem pouco apo6s o fim do tratamento.
Existe contudo, um subgrupo com disfuncéo cognitiva mais intratavel, podendo persistir

até 21 anos depois (21).

7. Diagnostico

O diagndstico pode ser realizado através de testes neuropsicoldgicos, estudos
neuroimagiolégicos e avaliagfes subjetivas, embora na maioria dos casos o diagnostico
derive de uma conjugacdo destes diferentes auxiliares. A todas as baterias
neurocognitivas sdo apontadas criticas. Para ser considerado ideal, um teste deveria
avaliar multiplos dominios cognitivos, apresentar uma elevada sensibilidade e ser
facilmente aplicavel aos doentes. Como ja referido, pelo carécter transversal destas
avaliacdes, os resultados apresentam uma baixa associacdo com as queixas dos doentes
(20). Outra queixa passa pelo facto de serem aplicados nos varios doentes em diferentes
periodos da doenca e pelo resultado poder ser afetado por stress psicoldgico, fadiga e
ansiedade (6). Os exames imagioldgicos, e principalmente a ressonancia magnética,
permitem objetivar alteracdes, algumas das quais ja foram enunciadas (6). Técnicas de
difusdo por ressondncia magnética parecem promissoras, embora nem sempre
comportaveis (21). Embora as questdo da validade das queixas subjectivas seja discutivel,
a verdade é que estas ndo se limitam a uma avaliacdo transversal destas queixas, sendo

muito Gteis em perceber de que modo o doente encara as suas queixas mnésicas (22).

8. Tratamento

Uma vez que ndo ha consenso quanto a origem das alteracdes cognitivas
subsequentes a quimioterapia, encontrar estratégias terapéuticas eficazes revela-se um

exercicio desafiante.
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8.1 Farmacologico

Sendo a fadiga um fator envolvido na origem dos défices cognitivos em doentes
oncoldgicos, algumas das estratégias farmacoldgicas usadas no seu tratamento, foram
consideradas para doentes com chemobrain. O D-metilfenidato apresenta bons resultados
em doentes com défice cognitivo leve principalmente se acompanhado de fadiga (23), no
entanto um estudo com este farmaco em pacientes com cancro da mama ndo encontrou
diferencas significativas (24). O modafinil representa uma alternativa, apresentando bons
resultados num estudo randomizado (25). A eritropoietina, usada para doentes
oncologicas no tratamento de anemia cronica, resultou numa melhoria moderada da
capacidade em realizar multiplas tarefas nos doentes com cancro da mama (26).
Donepezilo e vitamina E constituem outra op¢do (27). Uma érea potencialmente
promissora prende-se com investigacdo ao nivel dos recetores nicotinicos, uma vez que a
ingestdo aguda de nicotina tem conhecidos efeitos estimulantes da cognicdo. Neste
sentido, Raffa sugere um efeito potencialmente Util dos agonistas seletivos dos recetores
alfa 7 nAChR (28). Na légica da investigacao de Aluise et al. (10), o etarnecept (inibidor
do TNF) com efeitos conhecidos na reducdo da fadiga relacionado com a quimioterapia,
apresenta resultados esperangosos. Outras terapéuticas com efeito na cascata inflamatoria
como anti-inflamatérios e antagonista de citocinas sdo atualmente considerados, sendo

necessarios mais estudos a comprovar o seu efeito (1).

8.2 Reabilitacéo cognitiva

Trata-se de uma das técnicas utilizadas para reducdo do stress psicoldgico,
nomeadamente através de treino de relaxamento, educacdo e higiene do sono, bem como
identificacdo dos dominios mais afectados. Testes neuropsicolégicos tornam-se
particularmente importantes, ja que permitem quantificar a gravidade do impacto em
determinados dominios intelectuais e planear estratégias compensatorias e mecanismos
de coping (1). Gehring et al. demonstrou efeitos positivos desta terapia em doentes com
gliomas (29). No entanto, mais investigagdo € necessaria em outras patologias

oncologicas para apoiar estes resultados.
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8.3 Exercicio e cognicao

E conhecido o beneficio do exercicio fisico em mdltiplas condigbes médicas,
nomeadamente na diminuig&o do risco cardiovascular e melhoria do controlo glicémico.
Os seus beneficios parecem alargar-se a uma melhoria da memoria e func@es cognitivas.
Numa reviséo sobre os efeitos do exercicio na recuperacdo cognitiva, Devine e Zafonte
concluiram que o exercicio facilita a recuperagdo cognitiva, em modelos animais (30).
Para explicar os resultados, estes autores enumeram: o aumento do fluxo cerebral
sanguineo, melhoria da extracdo de oxigénio e de glicose com o exercicio aerébio (22).
Uma hipotese alternativa aponta um aumento da neuroplasticidade que resulta da criacao
de um microclima neuroquimico propicio a neurogénese (26). A apoiar esta teoria,
estudos animais recentes demonstraram um aumento do brain-derived neurotrophic
factor (BDNF) subsequente ao exercicio aerobio, o qual se pensa estimular o
funcionamento e crescimento de neurdnios (31). Os efeitos do exercicio nas capacidades
cognitivas parecem ser mais benéficas ao nivel das funcbes executivas, mantendo-se 0s
ganhos a longo prazo (32). Resta determinar qual o tipo de exercicio mais indicado, assim

como a sua frequéncia, duracéo e intensidade.

9. Concluséo

Vaérios fatores devem ser considerados e excluidos antes de implicar a
quimioterapia na origem dos défices cognitivos. A propria doenca desempenha um papel
neste declinio com repercussdes neurocognitivas e imagioldgicas. A quimioterapia induz
alteracbes precoces que se traduzem por um padrdo de sobreativacdo da rede
frontoparietal, principalmente a nivel frontal. Se na maioria dos casos, este padréo retorna
a valores basais, numa subpopulacdo estes défices persistem invertendo-se num padrao
de hipoativacdo frontal. Resultados recentes implicam efeitos diretos dos citostaticos mas
também indiretamente pela estimulacdo de uma cascata inflamatdria. Por responder ficam
varias questdes relacionadas com a etiologia, mas principalmente no que diz respeito aos
fatores que ditam a resolucdo destas modificagdes em certos doentes e a persisténcias das
mesmas noutros. A melhor compreensdo destes mecanismos poderd eventualmente
traduzir-se na producdo de meios de rastreio mais eficazes na dete¢éo de individuos mais
vulneraveis e planeamento de tratamento precoce. As estratégias farmacoldgicas dirigidas

a estes problemas encontram-se ainda numa fase embrionaria. No entanto, alguns
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projectos promissores encontram-se ja em curso sendo necessarios ensaios mais alargados

para testar os seus efeitos e eficacia. E necessario a comunidade médica familiarizar-se

com esta realidade. Legitimar e abordar este problema torna-se essencial a promocéo de

uma melhor qualidade de vida, facilitando uma transicéo ja de si dificil
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Intervencéo Psicoldgica Individual e de Grupo no Cancro da Mama

Eugénia Oliveira, Luis Castelo Branco
Unidade de Patologia Maméaria do CHTMAD - Centro Hospitalar de Tras Os Montes e Alto Douro, EPE

Resumo: O apoio multidisciplinar no tratamento do cancro é uma das grandes
conquistas da oncologia. O reconhecimento de que a cooperacdo ativa entre os Varios
profissionais de salde nos cuidados do paciente traduz-se na melhor selecdo de
intervencgdo para cada individuo, requerendo uma reorganizacdo nos servicos de salde
bem como uma mudanca em termos de atitude. A existéncia de unidades especializadas

em mama € um exemplo.

Seguindo as orientag@es internacionais?, a Unidade de Patologia Mamaria (UPM)
do Centro Hospitalar de Tras os Montes e Alto Douro, EPE (CHTMAD) integrou na sua
equipa multidisciplinar a psico-oncologia, 0 que permite intervencdes direcionadas para
0 suporte emocional e psicoeducativas, em forma individual ou em grupo, aproximando
os cuidados diferenciados aos doentes com patologia da mama residentes em Tras-0s-

Montes.

Palavras chave: Cancro da mama, sofrimento emocional, intervencéo

psicolégica individual e em grupo, psicoeducacao.

O cancro da mama (CM) é um problema de salde publica que, apesar de néo ser
dos mais letais, constitui uma ameaca a vida e confronta a pessoa com a sua mortalidade.
De acordo com os dados fornecidos pela International Agency for Reserch on Cancer
(IARC), o CM continua a ser a segunda neoplasia mais incidente e prevalente em todo o

mundo, e a mais frequente no sexo feminino.

A UPM do CHTMAD surge em 2010 e tem como principal objetivo o rapido
diagnostico e tratamento da patologia maligna e benigna da mama na regido
transmontana. Ou seja, assume 0 compromisso de cuidar os doentes com CM da vasta

area influéncia que abrange as 3 Unidades Hospitalares — Vila Real, Chaves e Lamego.

A psico-oncologia, formada por psicéloga e psiquiatra, foi integrada no grupo
multidisciplinar da UPM em 2012 e acompanha os doentes em intervencdes individuais
e de grupo, durante o processo de tratamento, em articulacdo com a restante equipa.
Através desta ligacdo, pretende-se diminuir o sofrimento emocional, implementando

estratégias que promovam o coping dos doentes com diagndstico de CM.
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Apesar do prognostico de CM ser normalmente favoravel, algumas mulheres
experimentam niveis de ansiedade e depressdo elevados, desde o momento do

diagnostico, durante o tratamento e follow-up?.

A percegdo da doenca, possibilidade de desfiguramento, incerteza, dor e de
ameaca & vida pode desencadear uma série de alteracbes no estado emocional, de tal
forma que o seu impacto ndo se limita apenas a paciente e sdo exigidas respostas

adaptativas a mulher e familia® .

Os niveis de distress aumentam desde logo com a suspeita, depois com periodo
do diagnostico, segue-se a cirurgia (mastectomia ou tumorectomia), o tratamento com a
quimioterapia, a radioterapia e podem ainda ser manifestados no periodo da vigilancia*
O sofrimento psicoldgico é considerado como o 6° sinal vital em oncologia, para que
possa ser avaliado regularmente e identificado nos pacientes oncoldgicos® ®.

O facto da equipa de psico-oncologia participar na reunido semanal onde se
apresentam 0s novos casos de CM e discutem os tratamentos a seguir, possibilita a
identificacdo das utentes para a intervencao da psiquiatria e/ou psicologia. Assim, apos a
transmissdo da noticia sobre o diagnostico e inicio da intervencdo terapéutica, sdo
convocadas as mulheres para sessdes individuais (se existirem indicadores da presenca

de psicopatologia) ou de grupo (intervencédo fundamentalmente psico-educativa).

A eficacia deste tipo de intervengbes psico-oncologicas tem vindo a ser
demonstrada em varios estudos cientificos, que evidenciam efeitos positivos e diminui¢do
do sofrimento emocional nos doentes oncolégicos. Atualmente, as intervencbes psico-
oncoldgicas mais utilizadas sdo: (a) Psico-educacionais - individual ou grupo’ — modelos
que promovem a informacao para facilitar a adaptacdo acerca dos aspetos médicos da
doenca e do processo em que o0 doente se encontra - Efeitos positivos: diminuicdo dos
niveis de stress emocional, depressdo, ansiedade e fadiga e niveis mais elevados de vigor
e estratégias comportamentais de coping; (b) Psicoterapia individual® - dirigida a reducéo
das emocdes negativas e a melhoria da autoeficcia e autoestima - Efeitos positivos:
aumento do bem-estar emocional e funcional; (c) Psicoterapia cognitivo comportamental®
— focada nos pensamentos disfuncionais, as emogdes e comportamentos que contribuem
para os sintomas - Efeitos positivos: eficaz na reducéo da depresséo e ansiedade e podem

incluir treino de relaxamento; (d) Terapia grupal'® %12 — com beneficio do apoio de pares
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na reducdo do isolamento e da estigmatizagdo social — efeito positivo o foco da

comunicacéo, esperanca e significado da vida.

A psico-oncologia na UPM do CHTMAD, de uma forma mais eclética, atraves
intervencdo psicoldgica individual e em grupo tem como principais objetivos: informar,
integrar, aceitar e dar sentido a doen¢a. Tudo isto enquadrado nos estadios implicados
noa trajetéria da doenca: (i) Estadio do ciclo da vida do doente; (ii) Estadio do ciclo

processual da doenga; (iii) Estadio do ciclo da vida da familia 3.

Com a psico-oncologia, os resultados esperados pela equipa multidisciplinar da
UPM sdo a diminuicdo do sofrimento emocional, o melhor ajustamento a doenca, a
manutencdo da saude mental e qualidade de vida das doentes com CM ao longo do
processo de tratamento, garantindo o maior nimero de acompanhamentos em especial

nas intervencgdes psico-oncoldgicas na forma de grupo psico-educativo.
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Sofrer com o adoecer néo ¢ psicopatologico!

Sonia Remondes Costat
tUnversidade de Tras-os-Montes e Alto Douro (UTAD)

Enquadramento Conceptual

A doenca é um acontecimento adverso de vida, representando uma rutura no
acontecer biografico que acarreta maltiplas mudancas a nivel bioldgico, psicolégico,
social e espiritual. Como todo e qualquer acontecimento disruptivo exige adaptacéo, ou
seja, reorganizacao intrapsiquica. Se € bem verdade que muitos doentes oncoldgicos o
conseguem fazer com o apoio da familia e dos amigos, ainda que em algumas fases do
curso da doenca experienciem sentimentos de ansiedade, stresse, depressao,
irritabilidade, entre outros. Para outros, estes sentimentos sdo recorrentes,
impossibilitando a adaptacdo a situacdo de doenca, adesdo aos tratamentos e evolucao
para sintomatologia psicopatoldgica.

Sofrimento com a doenga

A doenca é fonte de sofrimento, ndo a Unica, mas como refere Gameiro (1999),
uma das formas mais evidentes de sofrimento. Porque provoca dor, mas também, porque
constitui uma ameaca real ou imaginaria a integridade da pessoa, relembrando-lhe a sua

fragilidade, e aproximando-o da ideia de morte (Bayés, 2004).

Mclntyre (1995a) define o sofrimento na doenca como “um estado de desconforto
que envolve uma perda ou ameaca de perda a nivel da identidade e integridade do
individuo e uma alterag¢@o da sua percegao de futuro” (p.21). Por isso, perda e sofrimento
na doenca encontram-se relacionados (Mclntyre, 2004). As significaces pessoais a ele
atribuidas e a carga afetiva correspondente, sdo suscetiveis de modificar o curso desse
sofrimento (Mclintyre, 2004).

Para Mclntyre (1995%), o sofrimento da pessoa doente ndo se restringe aos
sintomas da doenca e do corpo. A doenca acontece numa pessoa que sofre, sendo o
sofrimento fisico apenas uma dimensdo desse sofrimento (Gameiro (1999; Mcintyre
(1995%). O sofrimento é um fendmeno biopsicossocial, envolve a pessoa no seu todo, e é

de natureza multidimensional (Mcintyre, 2004). A doenca afeta varias dimensfes da
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pessoa (corpo, identidade, relacBes familiares sociais, emprego, dimensdo espiritual,
entre outras). O sofrimento a ela associado relaciona-se com perdas sofridas ou
antecipatdrias verificadas nas diferentes dimens@es da vida da pessoa.

Encontramos igualmente algumas indefini¢Oes e sobreposic¢des relativamente ao
termo sofrimento na doenga. Conceitos como “impacto psicossocial da doen¢a”,
“representacoes de doenga” (Mclntyre, 1999, in prefacio Gameiro, 1999), “sofrimento
psicolégico na doenca”, “morbilidade psicolégica” na doenga, associam-se
recorrentemente ao sofrimento na doenca. Estes conceitos operacionalizam apenas alguns
dominios do sofrimento na doenga, e ndo a experiencia de doenca na sua totalidade. Por
outro lado, a experiéncia de sofrimento na doenca ndo se reduz a morbilidade fisica e
psicoldgica do doente, envolvendo uma vivéncia mais alargada, envolvendo as dimensdes
psicossocial (familiar, laborar, lazer e recreativa), existencial e espiritual. A experiéncia
de sofrimento ¢ uma experiéncia “despatologizada” (Mclntyre, 1999, in prefacio
Gameiro, 1999). Ou seja, a perda e reacdes a perda associadas ao processo de doenca,
causadoras do sofrimento, sdo aspetos normais do ajustamento ao processo de doenca
(Mclntyre, 2004).

Mclintyre e Gameiro (1999) apresenta-nos quatro dimensdes da experiéncia de
sofrimento na doenca. O sofrimento fisico, referente a queixas de dor, desconforto e perda
de vigor fisico. O sofrimento psicoldgico, respeitante a alteracGes cognitivas e alteracdes
emocionais. Sofrimento socio-relacional, aludindo a alteracGes afetivo-relacionais e
alteracOes sécio-laborais. E por ultimo, o sofrimento existencial, evocando altera¢fes da
identidade pessoal, alteraces do sentido de controlo, limitagfes existenciais e limitacoes

no projeto de futuro (Gameiro, 1999; Mcintyre, 2004).

A medicina foi desenvolvida para cuidar, aliviar, tratar e curar o sofrimento
humano. O avanco da biologia molecular e da tecnologia tem sido responsavel por
prolongar a longevidade das pessoas. Como contrapartida, assistimos ao aumento das
doencas cronicas, e a perpetuacdo do sofrimento dos doentes com controlo da doenca,
através da ministragdo continuada dos tratamentos. Estas duas realidades favorecem a
assisténcia médica centrada mais na dor em detrimento do sofrimento do paciente
(Oliveira, 2009). A assisténcia a dor pela prescricdo de medicamento é mais economica,
jaaescuta do sofrimento do doente, fica, ndo raras vezes, para segundo plano. Resultando
assim, numa assisténcia eficaz da medicina a dor, mas deficiente no atender ao
sofrimento. Competéncias relacionais/comunicacionais, empaticas e éticas para com o

45



sofrimento dos doentes, sdo responsaveis por classificar o clinico de bom médico, e mais,
de médico bom (Oliveira, 2007, 2009).

O sofrimento do doente, enquanto experiéncia subjetiva do processo de doenca,
tem sido objeto de reflexdo fenomenoldgica e existencial (Mclntyre, 1999, in prefacio
Gameiro, 1999). E é nessa perspetiva, segundo a autora, que faz sentido ser enquadrado
e analisado. Dentro deste quadro, ele pode ser encarado como um processo pessoal,
acompanhado de um conjunto de significacfes subjetivas. Pode ainda ser encarado como
um valor, possibilitando o crescimento e a transformacdo interior (Gameiro, 1999;
Mclintyre, 1995P). Assim, o sofrimento na doenca pode reunir aspetos positivos para o
doente, o sofrimento como um desafio, o sofrimento como possibilidade de reconstrucéo
do self. O sofrimento como busca de novos significados para a vida (Mclntyre, 1995b).
Experiéncias positivas sdo frequentemente descritas por doentes com cancro, ap0s
termina a jornada do processo sofrido de doenca, algumas delas partilhadas em forma de
livro autobiogréfico.

Através da interpretacdo da sua experiéncia de doenca, a pessoa doente adquire
um sentido para a compreensédo da sua doenca. Esse significado interfere com o processo
de enfrentar e se adaptar as diferentes fases da doenca e dos tratamentos (Anjos & Zago,
2006).

Para as pessoas com doencas crénicas 0s problemas mais associados a experiéncia
de doenca sdo a restricdo e o isolamento social, a desvalorizacdo do Eu, o constituirem
um fardo para os outros, nomeadamente, para os familiares préximos. O projeto de vida
individual é assim abruptamente alterado. Por forcas da mudanga no curso da vida,
frequentemente, o rendimento econémico dos doentes e familia é significativamente
afetado, sendo fonte de preocupacéo e sofrimento (Paul & Fonseca, 2001). Pelo facto de
ser associada ao sofrimento, a dor e morte, a doenca oncologica é temida em diferentes
culturas (Trill, 2002).

Os significados dos doentes sobre a sua doenga poderdo ndo ser compativeis com
os significados do médico. Aprofundar o conhecimento acerca das significacdes de
doenca é uma tarefa essencial na indicacao de intervencdes psicoldgicas relevantes com
vista a orientacdo terapéutica (Aguiar & Fonte, 2007). Pois a compreensdo do paciente
enquanto personagem do seu préprio adoecer, € importantissima na prestacdo de

cuidados. A forma como a pessoa vive a sua doenga, o significado por si atribuido,
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exercem influéncia no comportamento de doenca, na relacdo com os profissionais de

salde e com os outros (Trill, 2002).

Apesar da sua pertinéncia, os trabalhos sobre a experiéncia subjetiva de
sofrimento na doenca, nas dimensdes descritas, sdo ainda escassos. Pelo que se defende
a necessidade premente da sua realizacdo (Mclntyre, 1999, in prefacio Gameiro, 1999).

Gameiro (1999) no estudo de validacao do Inventario de Experiéncias Subjetivas
de Sofrimento na Doenca, aplicado numa amostra de 125 doentes, distribuidos pelas
seguintes categorias clinicas: cirurgia, ortopedia e ortotraumatologia e medicina interna,
observou que individuos com maior afecéo fisica e/ou psicologica experienciam mais
sofrimento. Constatou ainda que a dimensdo experiéncias positivas de sofrimento se
aproxima da nocdo “espirito de Iluta”, como forma de coping. Os doentes que
experienciaram a doenca ou internamento mais recentemente evidenciam mais

sofrimento.

Sofrimento psicopatoldgico

A presenca de alteragBes/sintomatologia ou transtornos psicoldgicos em doentes
com cancro é frequente e encontra-se bem documentada na literatura nas Gltimas quatro
décadas (Gil, Sirgo, Lunch, Maté & Estradé, 2001). Em 1983 foi elaborado por Derogatis
etal., o primeiro estudo de morbilidade psicopatoldgica em doentes oncolégicos, segundo
os critérios do DSM-III (American psychiatric Association). Tendo demonstrado que
47% (101 de 215 dos doentes) evidenciam sintomatologia psicopatoldgica. A perturbacao
de adaptacdo acompanhada de ansiedade e depressédo foi das mais diagnosticadas (em
68% dos doentes), seguida da depressdo major (em 13%), a perturbacdo da personalidade
(7%) e perturbacdo da ansiedade (em 4%). Este estudo foi pioneiro em demarcar a
diferenciacdo entre distirbio mental primario e distirbio mental secundério, ou seja,

decorrente do aparecimento do cancro na trajetdria pessoal de vida.

O screening, avaliacdo e tratamento dos sintomas psicopatologicos revela-se
assim essencial na pratica clinica diaria em oncolégica, na medida em que causam
sofrimento, interferem na adesdo aos tratamentos e na ativagcdo de mecanismos de coping
adaptativos na luta contra a doenga, e comprometem a qualidade de vida pessoal, familiar,
social, existencial e espiritual (Holland, 1998). Baile (2011) e Doolittle e Holland (2011).
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Fazer um bom diagnostico diferencial entre experiéncia subjetiva de sofrimento,
enquanto processo emocional normativo de adaptacdo a doenca e sintomatologia
psicopatoldgica decorrente de processo emocional desadaptativo & doenca,

frequentemente associado a pré-morbilidade do funcionamento da personalidade.

Desde sensivelmente, meados do século passado, adquiriu visibilidade na préatica
clinica que fatores psicologicos comprometem a eficacia e adesdo aos tratamentos
oncologicos, comprometendo a qualidade de vida de doentes e familiares em todo o
processo de doenca (Veit & Carvalho, 2008). Em algum momento da trajetéria de doenca,
cerca de 30% dos doentes oncoldgicos apresentam sintomas psicopatologicos (Vasquez,
Rodrigues & Alvarez, 1998). A depressdo e ansiedade so as perturbacdes psicoldgicas
mais frequentes (Tavares, 1999). Aproximadamente 20% dos doentes podem apresentar
depressdo grave, ansiedade, luto, furia, falta de controlo e mudancas de personalidade
(Ogden, 2004). Gongalves (2011) refere a existéncia de doenca depressiva tratavel em
cerca de 25% dos doentes com cancro avangado e de 3,7 a 58% em doentes paliativos.

No cancro da mama, as percentagens sdo concordantes. Graner, Cezar e Teng
(2008) fazem referéncia a varios trabalhos. Num estudo encontraram uma prevaléncia de
depressdo e ansiedade de 33% no momento do diagnostico e 15% apds um ano, em
mulheres com cancro da mama. Noutro encontraram 50% de depressdao em mulheres
mastectomizadas e 50% em tumorectomizadas. Num terceiro, detetaram 32% de
transtorno afetivo em mulheres que aguardavam cirurgia e e 24% em mulheres na fase
inicial da doenca (aquando da realizacao de biopsia). Patréo e Leal (2004) referem que 0s
transtornos decorrentes da resposta emocional ao cancro da mama, classificados segundo
o0 DSM-1V, sdo a perturbacdo de ajustamento, com depressao e/ou ansiedade, ou misto.
Sdo ainda identificados em doentes com cancro da mama, e por esse motivo objeto de
encaminhamento para apoio psicoldgico, ideacdo suicida, fobia, ataques de panico,

depressdao major, delirio e disturbios da personalidade (Faria & Xarepe, 2000).

Contribuicéo empirica

Um trabalho de investigacdo elaborado por nos teve como principal objetivo
estudar a experiéncia subjetiva de sofrimento na doengca e a sintomatologia
psicopatoldgica decorrente do processo de adoecimento huma amostra de mulheres com

cancro da mama. Teve dois principais objetivos 1). pesquisar quais as dimensfes do
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sofrimento na doenca mais afetadas; 2). investigar quais 0s sintomas psicopatoldgicos
mais prevalentes. Para o efeito foram utilizados como instrumentos de medida o
Inventario de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na Doenca (IESSD) (Gameiro, 200;
Mclintyre & Gameiro, 1999) e o Breif Symptom Inventory (BSI) (Canavarro, 1999, 2007),
validacao para a populacdo portuguesa do Brief Symptom Inventory (BSI) de Derogatis
(1975).

Resultados

Como podemos verificar na tabela 1, as doentes com cancro da mama estudadas
experimentam sofrimento na doenca, sendo o sofrimento socio-relacional, seguido de
sofrimento psicoldgico, os que registam maiores indices. O sofrimento das doentes
observadas regista-se num nivel proximo da intensidade média, dado que as médias do
sofrimento encontradas se situam-se proximas do nivel 3.

Tabela 1 - Estatistica descritiva relativa a avaliacdo do sofrimento nas doentes com
cancro da mama estudadas através do IESSD

N=104
Dimensdes IESSD M DP Minimo Maximo
Sofrimento Fisico 2.29 .84 1.00 4.50
Sofrimento Psicoldgico 2.58 .82 1,15 4.54
Sofrimento Socio-relacional 2.85 .87 1,00 5.00
Sofrimento Existencial 2.34 73 1,19 4.38
Experiéncias Positivas 2.84 .88 1,20 5.00

Como pode ser observado na tabela 2, os resultados indicaram que as participantes
da amostra em estudo apresentam sintomas psicopatoldgicos, sendo os quadros
sintomatoldgicos mais prevalentes a ansiedade, registando o valor mais expressivo,
seguido da obsessao-compulsdo, somatizacdo, e da depressdo em quarto lugar. Todavia,
0s sintomas mais frequentes sao de severidade ligeira com tendéncia a moderada.

Tabela 2 - Média e Desvio Padrdo dos Sintomas Psicopatoldgicos das doentes com
cancro da mama avaliadas

N=104
Sintomas Psicoldgicos Minimo Maximo M DP
Somatizacéo 1.00 3.71 2.22 12
Depressao 1.00 4.00 2.05 .84
Hostilidade 1.00 3.20 1.80 .55
Ansiedade Fobica 1.00 3.20 1.60 .61
Psicoticismo 1.00 4.00 1.63 .64
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Parandide 1.00 3.80 1.86 .68

Obsessao-Compulsdo 1.00 4.50 2.27 .78

Sensibilidade Interpessoal 1.00 4.00 1.89 .76

Ansiedade 1.00 5.40 2.46 .83

IGS .96 4.49 1.87 54

TSP 1.19 27.50 4.51 4.30

ISP 2.00 146.00 34.31 24.56
Concluséo

Perguntar como os pacientes oncoldgicos respondem emocionalmente ao
diagnostico e tratamento € ja uma preocupagao antiga em psico-oncologia. Pois em algum
momento da trajetoria processual da doenga, os doentes apresentam sinais e sintomas de
sofrimento emocional (Holland & Mastrovito,1980). Atender, Avaliar e Aliviar esse
sofrimento coma doenca ¢ condi¢do basica de boas praticas em Psico-Oncologia.
Contribuir para desmistificar que nem todo o sofrimento com a doenca ¢ psicopatologico,

uma vez que muitos estudos assim o demonstram, devera ser também outra preocupagao.
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Experiéncia Subjetiva de Sofrimento na doenca e a

Sintomatologia Psicopatoldgica em Doentes Oncologicos

ARGENTINA ANTUNES?, SONIA REMONDES-COSTA!
1 Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro (UTAD)

A doenca tem um grande impacto na vida do individuo e nos diversos contextos
em que esta inserido, em termos emocionais, fisicos, espirituais, sociais e financeiros,
conduzindo assim, a uma reducé&o significativa da qualidade de vida dos doentes e
familiares (Apostolo, Batista, Macedo, & Pereira, 2006; Santos, Pais-Ribeiro, & Lopes,
2003). Inerente a doenca oncoldgica encontra-se o sofrimento enguanto resposta a nova
e desafiante experiéncia. Nesta perspetiva, salienta-se a natureza multidimensional,
individual e subjetiva do sofrimento, na medida em que esta resulta de uma situagéo
singular e irrepetivel da experiéncia de sofrer, abrangendo todas as dimensdes do ser
humano, tais como, a dimensao fisica, a emocional, a social e a espiritual (Pessini,
2002; Carqueija, 2009; Jurado, Zarazagar, & Villalba, 2010).

A experiéncia subjetiva de sofrimento é definida por Mclntyre (2004) como uma
experiéncia “despatologizada”, na medida em que as reagdes emocionais que estao
associadas ao processo de doenca podem dever-se a aspetos normais de ajustamento, e
envolve a construcdo de interpretaces, atribuicdes de significados pessoais, que se
fazem acompanhar de resposta emocional respetiva. Nao obstante, a autora realca o
potencial positivo e criativo do sofrimento, pois dependendo da forma como este é
percecionado e enfrentado, promove a procura de novos significados face a vida e a

morte e conduz a novas formas de encarar a vida e o viver (Mclntyre, 1995).

A forma como se perceciona e se lida com a doenca € especifica de cada
individuo, estando esta dependente das circunstancias em que ela ocorre, bem como do
significado pessoal que atribui a doenca (Mclintyre, 1995; Cardoso et al., 2009). Neste
sentido, a experiéncia subjetiva influencia a sua relagdo com a doenca, com as suas
relagdes interpessoais e as relagbes com os outros doentes (Gameiro, 2004; Maia, 2009;
Machado, 2010). Assim, aquando do diagnostico, existem doentes que conseguem
ajustar-se, resultando numa melhor adaptacéo e por isso uma melhor adeséo aos
tratamentos, assim como, melhor qualidade de vida; outros, apresentam dificuldades

nessa adaptagdo, apds o diagndstico (ou até antes), ocorrendo em muitos casos,
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perturbacdes emocionais, tais como, a ansiedade e/ou depresséo (Cardoso, Luengo,
Trancas, Vieira, & Reis, 2009).

O intenso sofrimento psicolégico experienciado ao longo do processo de adoecer
encontra-se associado a uma prevaléncia significativa de sintomas de ansiedade e
depressdo. Estes quadros sintomatolégicos séo referidos como mais comuns na doenca

oncologica, do que na populacdo em geral (Laird, 2008; Cardoso et al., 2009).

Meétodo

Obijetivo

O presente estudo teve como objetivo geral avaliar o sofrimento com a doenca e
a sintomatologia psicopatoldgica numa amostra de doentes oncolégicos em tratamento,
no sentido perceber quais as dimensdes do sofrimento mais afetadas e os quadros

sintomaticos mais prevalentes.

Participantes

Participaram no estudo 105 doentes oncoldgicos seguidos em tratamento no
Centro de Oncologia do Centro Hospitalar de Tras-os-Montes e Alto Douro, com idades
compreendidas entre 0s 27 e 0s 70 anos de idade (M =52.52; DP =9.48), 76 do sexo

feminino (72.4%) e 29 do sexo masculino (27.6%).

No que se refere as caracteristicas clinicas, um maior numero de doentes 34
(32.4%) recebeu o diagndstico hd menos de trés meses, sendo 0 cancro da mama o mais
frequente 39 (37.1%). Na generalidade dos casos 85 (81.0%), o cancro era de origem
priméaria e também na generalidade 75 (71.4%) o estadiamento a nivel local. A maioria
dos doentes encontrava-se a realizar radioterapia 59 (56.2%) e em maior niUmero
apresentavam prognastico razoével 49 (46.7%). O cansaco foi o sintoma que registou o

maior numero de queixas 36 (34.3%).
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Material

Foram elaborados dois questionarios, um sociodemografico e outro clinico,
ambos com o objetivo de caracterizar a populagéo alvo. Para avaliagdo da
sintomatologia psicopatoldgica foi utilizada a escala psicométrica Inventario de
Sintomas Psicopatoldgicos (BSI) (Derogatis, 1982), e o Inventario de Experiéncias
Subjetivas de Sofrimento na Doenga (IESSD) (Mclintyre & Gameiro, 1999), para avaliar
a intensidade do sofrimento com a doenca.

Procedimentos

Todos os procedimentos efetuados durante o estudo tiveram em consideracgao os
pressupostos éticos subjacentes a pratica investigativa, em geral, a investigacdo em

psicologia da saude.

Resultados

No que respeita a avaliacdo da experiéncia de sofrimento com a doenca, na
amostra em estudo, a dimensédo do sofrimento que apresentou maiores indices foi o

sofrimento sociorrelacional como se pode analisar na tabela n® 1

Tabela 1 - Caracterizagdo das Dimensfes do IESSD avaliadas na amostra em estudo

Dimensdes IESSD N=105
M DP
Sofrimento Psicolégico 2.70 .95
Sofrimento Fisico 2.41 .83
Sofrimento Existencial 2.45 74
Sofrimento Sociorrelacional 2.97 .95
Experiéncias Positivas de Sofrimento 2.62 .98

Em fungéo dos resultados nas analises de variancia efetuadas, ndo foram
verificadas diferencas estatisticamente significativas entre o sexo e o estado civil e a
variabilidade do sofrimento. Contudo, o sexo feminino apresenta médias superiores de

sofrimento, comparativamente com o masculino.
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Quanto aos quadros sintomatoldgicos, os mais prevalentes na amostra em estudo

foram as Obsessdes-compulsées como se pode analisar na tabela n°® 2.

Tabela 2 — Caracterizacdo das dimensdes do BSI, avaliadas ha amostra em estudo

N= 105

Dimensodes dos Sintomas Média Desvio-Padrao

Somatizacdo 1.97 .620
Obsessao-compulsédo 2.10 711
Sensibilidade Interpessoal 1.58 593
Depresséo 1.80 795
Ansiedade 1.88 .600
Hostilidade 1.72 532
Ansiedade Fobica 1.54 597
Ideagdo Paranoide 1.77 555
Psicoticismo 1.48 504

De um modo geral, é o género feminino que apresenta médias superiores de
sintomas psicopatoldgicos, comparativamente ao género masculino, embora também

estes resultados ndo tivessem expressividade estatisticamente significativa.

Tabela 3 — Diferenciacao da Sintomatologia Psicopatoldgica em funcéo do género

DimensGes 1- Feminino 2- Masculino
BSI (n=76) (n=29) Di_regéo das
diferengas

M=DP M+DP 95% IC  significativas
Somatizagao 2.02+.667 1.83+.457 [-.04, .42] N.S.
Obsessdes

2.11+.726 2.07+.682 [-.26, .35]

Compulsdes N.S.
Sensibilidade
Interpessoal 1.64+.609 1.41+.523 [-.23, .48] NS,
Depresséao 1.86+.748 1.63+.900 [-.12, .57] N.S.
Ansiedade 1.93+.601 1.75+.585 [-.71,-.44] N.S.
Hostilidade 1.73+.547 1.69+.497 [-.19, .27] N.S.
Ansiedade Fobica 1.58+.643 1.41+.444 [-,09,-.42] N.S.
Ideacdo Paranoide 1.80+.584 1.68+.468 [-.12, .36] N.S.
Psicoticismo 1.51+.530 1.40+.428 [-.11,-.32] N.S.

Nota. BSI - Inventario de Sintomas Psicopatoldgicos

55



Discussao

O sofrimento sociorrelacional foi a dimensdo do sofrimento que registou indices
mais expressivos. Tendo em conta que esta dimensdo agrega os aspetos social/familiar,
e 0 aspeto relacional, que compreendem o impacto que a doencga e os tratamentos tém
nestas dimensdes de vida dos doentes oncoldgico e o sofrimento que lhes provoca.
(Apostolo, Batista, Macedo, & Pereira, 2006; Barbosa & Neto, 2006; Gameiro, 1999;
Sobral, 2006).

Quanto aos quadros sintomatoldgicos de maior prevaléncia, a obsessao-
compulsdo, podera ser explicada pela adogdo de comportamentos de verificagdo e
ritualizacéo face ao alivio de sentimentos e pensamentos de medo, incerteza, e
preocupacao, geradores de stress (Remondes-Costa, Jiménez, & Pais-Ribeiro, 2012). A
ansiedade apresentou niveis mais elevados comparativamente com a depressao.
Podendo o resultado ser explicado pela fase de recém-diagnéstico em que se
encontravam a maioria dos participantes e a depressdo se encontrar mais associada a um
pior prognostico da doenga, o que ndo se registou neste grupo (Bottino, Fraguas, &
Gattaz, 2009).

Concluséao

O presente estudo tem resultados pertinentes para os contextos clinicos e de
investigacdo em psico-oncologia, designadamente, para uma melhor compreensédo da
experiencia psico-emocional para com a doenca e necessidades psico-sociais dos

doentes oncoldgicos em tratamento.
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Comunicacao em Cuidados Paliativos

Paulo Pimentel, Psicélogo Clinico — Centro Hospitalar de Tras-os-Montes e Alto Douro,
EPE

Comunicar representa uma das competéncias mais importantes adquiridas ao
longo do desenvolvimento do homem. Comunicacdo é uma palavra derivada do termo

latino "communicare”, que significa "partilhar, participar algo, tornar comum®.

As competéncias de comunicagdo permitem o estabelecimento de relagdes que
nos permitem entender o outro e fazer-nos entender. Quando falamos estamos a transmitir
pensamentos, quando escutamos, estamos a compreender pensamentos, estabelecendo-se

assim uma relacdo de interdependéncia entre os pensamentos e a linguagem.

Na comunicacao quotidiana a linguagem tem um contexto cognitivo, um contexto
afectivo (ou intencional) e um contexto social. Para a psicolinguistica o contexto
cognitivo desempenha um papel fundamental, dado seu enorme envolvimento no
processamento da linguagem. Quando falamos 0 nosso sistema executivo deve controlar
0 que dizemos, mas também, como o dizemos; i.e. deve controlar a sele¢éo e organizacao
da mensagem que desejamos transmitir, as palavras e as estruturas sintaticas que
escolhemos para faze-lo (em funcéo do nosso interlocutor e da situacdo), o ritmo e o tom

com que falamos.

O vazio, a angustia e o tempo, sdo os trés pilares sobre 0s quais se apoia 0
psiquismo humano quando confrontado com uma doenca grave. A soliddo que o doente

sente expressa-se frequentemente sobre a forma de tristeza. (Rodrigues Sacristan, 1992)

O doente, independente do seu estado de gravidade, manifesta continuamente
desejos de comunicar porque a comunicagdo associa-se, inconscientemente, a

sentimentos de esperanga, confianca e protecdo. (Flérez Lozano, 1996)

No contexto dos cuidados paliativos a possibilidade de se estabelecer uma
comunicacdo adequada com o paciente é provavelmente, a forma mais eficaz para lidar
com o stress inerente a hospitalizacao, progressao da doenca, ndo eficacia dos tratamentos

€ a0s pensamentos acerca da morte.

Comunicar é transmitir a outra pessoa algo que se tem, informacéo, sentimentos e

pensamentos, permitindo-nos assim, aceder a dados cognitivos, dados emocionais e dados
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clinicos. Deste modo poderemos atingir os objetivos principais da comunicacdo no

ambito dos cuidados paliativos: informar, orientar e apoiar.

Comunicar implica a nivel clinico estar em relacdo, sendo importante,
especialmente ao nivel dos cuidados paliativos, procurar avaliar com precisdo as
preocupacOes e inquietacdes dos pacientes, adaptar a informacéo a dar aos pacientes e
envolve-los na tomada de decisdes, promovendo ainda uma comunicacéo eficiente dentro

da propria equipa terapéutica.

Dados da literatura indicam que falhas na comunicagdo conduzem a processo de
méa adaptacdo a doenca, ma adesdo ao tratamento, consultas maltiplas com diferentes
profissionais de satde, queixas e processos legais, recurso a “terapias alternativas” e
burnout dos profissionais. Pelo contrario uma comunicagdo eficaz conduz a uma
diminuicdo do medo e ansiedade, estimula a fornecer informacdo complexa, reduz
sentimentos de incerteza, aumenta sentimentos de controlo quando opcdes e escolhas sdo
discutidas, permite discutir preocupacfes que podem ser barreira ao tratamento e

promove 0 ajustamento psicoldgico.

Grande parte da comunicacao situa-se a um nivel ndo verbal, sendo primordial
analisar e interpretar a comunicacdo mediante as expressdes faciais, gestuais, posturais,

contacto fisico, tom de voz, direcdo e intensidade do olhar.

E importante desenvolver uma atitude de escuta, s6 assim é possivel escutar o que
diz, como o diz e 0 que implicam essas palavras. Escutando conheceremos melhor as
respostas que o paciente tem que receber e se estd em condi¢cdes de fazé-lo. Escutar
implica atencdo desperta, ativa, que formula perguntas e sugere respostas.

O siléncio pode ser mais eloquente que as proprias palavras, contudo é um dos
principais receios de quem estd em comunicagdo num contexto terapéutico. O siléncio
pode ter varios significados, desde representar uma quebra na comunicacdo, dificuldades
de confianga, ressentimento por atitude ou intervencdo, manifestacdo de tristeza e de

sintomatologia afetiva.

Para uma comunicacdo eficaz € importante a utilizacdo de uma postura que
contenha uma escuta ativa e uma capacidade de desenvolver empatia, procurando
reconhecer e abordar as emogdes. Utilizar perguntas diretivas abertas, perguntas com

enfoque psicoldgico, mantendo sempre e como ja foi referido uma atitude empatica.
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Deve ser evitada uma atitude que implique a utilizacdo de atencdo seletiva,
mudanca de topico, evitar a tendéncia para a tranquilizacdo e para o paternalismo e evitar

0 uso excessivo de linguagem técnica.

Um dos aspetos que assume especial relevancia na comunica¢édo no ambito dos
cuidados paliativos esta relacionado com a comunicagdo de mas noticias. Neste sentido é
importante ter em conta se 0 paciente quer ou estd preparado para receber mais
informacdo, bem como, procurar saber qual a informacdo que o paciente pretende ter.
Devemos ter presente que o conhecimento da verdade em cuidados paliativos pressupde
para 0 paciente uma maior consciéncia da cronicidade da sua problematica e uma maior
consciéncia da proximidade da morte. A comunica¢do da verdade ndo € instantanea nem
imediata, deve ser um processo continuo de maturacdo, a informacéo deve ser dada de
forma lenta, continuada e paulatina, respeitando o ritmo e as condi¢fes pessoais do

paciente, e muito Importante, nunca eliminar a esperanga.
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Fim de Vida - Perspetiva ética em Cuidados Paliativos

Anabela Morais
Unidade de Cuidados Paliativos de Vila Pouca de Aguiar, CHTMAD

A designacdo de Cuidados Paliativos tem a sua origem no vocébulo latino pallium,
que significa manto, pretendendo esta designacdo ter a significancia de, cobrir o

sofrimento com um manto de ternura.

Apesar da histéria dos Cuidados Paliativos modernos ser recente, com o seu inicio
na década de 60, do século XX, com Cicely Saunders, a pratica de uma medicina com

intuito paliativo remonta a varios séculos atras.

Na Grécia antiga, século IV a.c. a0 mesmo tempo que Hipocrates defendia uma
medicina empirica e propds tratamentos consequentes, desenvolveu-se também a tradigdo
da medicina de Asklépio, de influéncia religiosa e holistica aplicada aos doentes
incuraveis, sendo estas praticas respeitadas e saudadas pelos médicos de tradicdo

Hipocrética.

Estes cuidados, bem como a medicina na sua globalidade, foram inicialmente
tomados a responsabilidade de instituicbes religiosas de pratica catélica, em que
paralelamente as medidas de indole curativo, empregavam e desenvolviam medidas de
acompanhamento e de ndo abandono dos moribundos. Na segunda metade do século X1X

em Franca surgiu o movimento de apoio aos doentes terminais.

Ao longo do século X1X varios profissionais, provenientes de diferentes areas da
ciéncia (medicina, farmacologia, filosofia, psicologia) tiveram a preocupacdo de ver o
doente na sua globalidade, procurando desenvolver uma abordagem clinica integral, que

considerasse o doente que se aproxima do fim da vida como uma “pessoa total”’(Watson,
2005:26).

Foi pelo trabalho pioneiro da médica Inglesa, Cicely Saunders que durante as
décadas de 50 e 60 se impulsionaram os cuidados paliativos modernos tal como hoje séo
reconhecidos.

Segundo a definicdo da OMS de 2002, Cuidados Paliativos sdo os “cuidados que
visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas

decorrentes de uma doenca e/ou grave e com prognostico limitado, atraves da prevencéo

61



e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas nédo sé fisicos, nomeadamente a dor, mas também dos psicoldgicos, sociais e

espirituais”.

Nesta definicdo estdo implicitos principios basicos de atua¢do que merecem ser
realgados, que sdo: 1) os cuidados paliativos defendem e afirmam a vida mas ndo negam
a morte como um processo natural da nossa existéncia; 2) o objetivo final destes cuidados
é a promocdo da qualidade de vida e a dignidade do doente e da sua familia, prolongando-
se no periodo de luto; 3) pretendem proporcionar uma abordagem holistica e integral do
doente numa estrutura assistencial multidisciplinar; 4) sdo cuidados oferecidos com base
nas necessidades do doente e ndo com base no diagndstico ou progndstico da doenca; 5)

sdo uma intervencao rigorosa no ambito dos cuidados de salde.

Sendo os objetivos finais destes cuidados a eliminagdo do sofrimento e a
promocdo da qualidade de vida e da dignidade, ha a dizer ainda que, a percecdo e a
vivéncia do sofrimento, e por ineréncia da qualidade de vida, é um processo de elevada
singularidade e que, se isto ndo for reconhecido, dificilmente os objetivos finais serdo
conseguidos. O sofrimento é sempre vivido por pessoas e ndo apenas por corpos e, Como

tal, ultrapassa a dimensdo fisica da doenca.

A filosofia dos cuidados paliativos tem vindo progressivamente a ser
desenvolvida e é hoje perspetivada como um direito humano, nomeadamente na

comunidade europeia.

E incontestavel o aumento da longevidade que ocorreu nas ultimas décadas; no
ultimo século conseguimos um incremento de cerca de 30 anos na esperanca media de
vida (passando de 46 anos em 1900 para 79 anos em 2016, INE 2016); esta situacao levou
a um aumento da populacdo de idosos, bem como, ao aumento da prevaléncia das doencas

cronicas e das doencas oncoldgicas.

Estas doengas assumem com frequéncia um carécter incuravel, progressivo,
indutor de dependéncia e sofrimento, assistindo-se a um caminhar lento e penoso para o

fim de vida, distinto daquele que era observado ha poucas décadas atrés.

E neste contexto de aceitacio da morte e de preocupacio em promover a qualidade
de vida, o conforto e a dignidade até ao Gltimo dia da vida, que surgem os Cuidados

Paliativos.

62



A qualidade de vida é um conceito abstrato e de aplicacédo variavel em diferentes
situacBes da nossa vida; € um conceito repleto de elevada singularidade e variavel de
pessoa para pessoa. Robert Twycross escreveu que “Qualidade de vida é aquilo que cada
um entende como tal”, Sdnches Gonzalez define-a dizendo que, “ A qualidade de vida
avalia-se segundo a medida de satisfacdo das expectativas e das finalidades vitais

reconhecidas”.

Para que 0 médico esteja apto a permitir que o doente alcance a satisfacdo das
expectativas e das finalidades vitais necessita de desenvolver cinco pilares fundamentais
de competéncia profissional, que sdo: competéncia técnica, ética, relacional, emocional e

cultural.

A competéncia técnica é aquela que mais vezes se confunde com a competéncia

profissional, sendo contudo somente um dos seus pilares.

Na competéncia ética ha principios de bioética que sdo reconhecidos como
principios fundamentais da atuacdo médica, dos quais real¢o trés: 1-Principio de
beneficéncia (obriga a fazer o bem ao doente respeitando os seus direitos e a sua
dignidade); - ndo-maleficéncia (declara que nunca esta permitido fazer o mal, mesmo que
o doente o solicite ou aceite); 2-Principio da autonomia (pressupde que 0 homem mesmo
doente pode ser autbnomo e livre para tomar as suas decisfes vitais); 3-Principio da
justica (o0 qual obriga a ndo cometer dano ou qualquer injustica).

A competéncia relacional obriga ao desenvolvimento de atitudes relacionais
médico-doente. O desenvolvimento destas atitudes € um processo cognitivo, afetivo e de

conducao.

Identificam-se 3 atitudes relacionais fundamentais: 1-Aceitacdo incondicional,
pressupde a aceitagdo dos sentimentos do outro e permite a sua livre expressao; 2-
Empatia terapéutica, significa compreender e manifestar compreensédo pelo que o outro
diz e sente; trata-se de um processo unidirecional, cognitivo, ativo e intencional; 3-
Autenticidade, uma pessoa é auténtica quando é ela mesma na relagdo, quando entre o

seu mundo interior, a sua consciéncia e a sua comunicagdo nao ha desacerto.

A competéncia emocional desenvolve-se através de um processo de integracdo de

sentimentos por parte do médico. Este processo da-se por diferentes etapas, que sdo:
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consciencializar o sentimento; identificar o sentimento; aceitar o sentimento; canalizar de

forma positiva o sentimento; ser decisor de quando e de como 0 expressar.

A competéncia cultural permite uma aproximacdo ao mundo interior e vivéncias

do doente, facilitando o processo empético fundamental na relacao.

Em resumo, diria que todo o médico deve ser capaz de acompanhar o doente em
cuidados paliativos, numa atitude de defesa da vida, promocao da qualidade de vida, da

dignidade do doente e da familia e da aceitacdo da inevitabilidade da morte.

Se isto for feito com compaixdo, competéncia, honestidade e benevoléncia o

doente terminal recupera o sentido da vida.
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Enfermeiro em cuidados paliativos: Ser ou Estar

Iva Sousa
Unidade de Cuidados Paliativos de Vila Pouca de Aguiar, CHTMAD

Os cuidados paliativos ndo sao, ainda, reconhecidos pelo publico em geral e pelos
profissionais de satde em particular, como cuidados que exigem:

e treino adequado;

e formacdo especifica;

e preparacao técnica;

o formacdo tedrica e experiéncia préatica efetiva.

A formacdo diferenciada em cuidados paliativos é essencial e imprescindivel para a
organizacéo e qualidade dos mesmos.

S&o cuidados ativos e rigorosos, que combinam ciéncia e humanismo.
Para a enfermagem os cuidados paliativos sdo inerentes a sua pratica quotidiana.

Aliam a ciéncia e a arte para prestar cuidados que amparem, suportem e confortem,
desde o auxilio no nascimento, ao diagndstico de doenca avancada, fortalecendo-se e
tornando-se ainda mais presente na fase terminal e continuando no periodo de luto.

Competéncias do enfermeiro em cuidados paliativos

O enfermeiro deve:

e estabelecer uma boa relacéo interpessoal/comunicagdo com a pessoa doente e
pessoas significativas;

e avaliar a pessoa de forma integral;

e prestar acompanhamento emocional e social a pessoa doente.

Cuidar de pessoas doentes no periodo terminal das suas vidas, exige da parte dos
enfermeiros, uma ponderacdo individual das circunstancias, que envolvendo
necessariamente os cuidados de satde adequados a pessoa doente, tera que considerar
de modo especial as manifestacfes dos seus valores culturais e espirituais e o seu
envolvimento familiar e social.

Os cuidados paliativos sdo cuidados de satde especializados para pessoas com doencas
graves e/ou avangadas e progressivas qualquer que seja a sua idade, diagnostico ou
estadio da doenca e, de acordo com a Organizagdo Mundial de Saude(OMS):

e promovem o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos;
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afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural que nem
antecipam nem atrasam;

integram os aspetos psicoldgicos e espirituais do doente no cuidar;

ajudam o doente a viver tao ativamente quanto possivel até a morte;

ajudam a familia a lidar com a doenca e acompanham-na no luto;

trabalham em equipa para atender &s necessidades dos doentes e suas familias,
incluindo seguimento no luto;

promovem a qualidade de vida e podem influenciar positivamente o curso da
doenga;

podem intervir precocemente no curso da doenca, em simultdneo com
tratamentos que tém por objetivo prolongar a vida, como por exemplo, a
quimioterapia ou radioterapia e quando necessario recorrem a exames para
melhor compreender e tratar os problemas do doente.
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Expressar a desenhar - Avaliagdo do impacto psico-emocional da
experiéncia de doenca através de testes grafo-percetivos e projetivo:

estudo qualitativo comparativo entre criangas com e sem cancro
ANDREIA LOPES?, SONIA REMONDES-COSTA!
tUniversidade de Tras-os-Montes e Alto Douro (UTAD)

Introducéo

O cancro caracteriza-se por uma combinacdo de mais de 100 doencas que
partilham entre si, o crescimento descontrolado e desorganizado (maligno) de células que
invadem os tecidos e os 6rgdos, e que podem estender-se a outras partes do corpo,
formando metastases (Instituto Nacional de Cancer, INCA, 2015; Santos, Junior &
Menezes, 2013).

O cancro pediatrico representa menos de 1% dos cancros diagnosticados
anualmente. Prevé-se que mais de 10 mil criangas nos Estados Unidos, com uma idade
inferior a 15 anos, seja diagnosticada com cancro no ano de 2015. Nas ultimas décadas,
as taxas de cancro infantil tém vindo a aumentar tenuemente. Devido aos avanc¢os dos
tratamentos, nos ultimos tempos, tem-se registado bom prognostico em cerca de 80% dos
casos de cancro pediatrico. Depois dos acidentes, o cancro assume a segunda principal
causa de morte em criancas com idade inferior aos 15 anos (American Cancer Society,
ACS, 2015).

Em Portugal, por ano, cerca de 250 a 300 criangas entre os 0 e 0s 15 anos adoecem
com cancro (Chagas, Norton, & Batista, 2007). O cancro representa, em idade infantil,
1% dos 37 mil novos casos de cancro diagnosticados em Portugal, num ano. Os dados do
Registo Oncoldgico do Sul referem a existéncia de 123 casos detetados no Sul do pais,
anualmente, em individuos entre os 0 e os 14 anos de idade (Pereira, Carrasqueira,

Chagas, Paiva, Pedroso, Pereira, Lacerda & Rocha, 2014).

Os tipos de cancro pediatrico mais frequentes sdo: a leucemia, tumor cerebral ou
outros tumores do sistema nervoso central; neuroblastoma; tumor de Wilms, linfoma;
rabdomiossarcoma; retinoblastoma e o cancro ésseo (sarcoma de Ewing e osteossarcoma
(ACS, 2015).
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No que concerne aos tipos de tratamento, a selecdo varia conforme o tipo d cancro,
bem como da extenséo e evolucdo do mesmo. Os tipos de tratamento mais utilizados s&o:

a cirurgia, a radioterapia e a quimioterapia (ACS, 2016).

Impacto Psicoemocional

Todas as doencas infantis, agudas ou cronicas, acarretam graves repercussoes nas
criangas, alterando significativamente a organizacao da familia, a resposta social, assim
como todo o seu desenvolvimento (Santos, Junior, Menezes & Thierme, 2013).

Apds o diagnostico da neoplasia, a vida da crianca passa por céleres e intensas
mudancas. Repentinamente se vé internada num hospital, rodeada de pessoas que nao
conhece, num ambiente diferente e no qual é sujeita a um conjunto de exames invasivos
e dolorosos (Menezes, Passareli, Drude, Santos & Valle, 2007).

A consciéncia de que alguma coisa se passa com 0 Sseu corpo é corroborada pela
observacao das reacfes dos adultos que a rodeiam (preocupacdes, receios, duvidas e
angustias comecam a estar presentes no seu dia-a-dia). Todo o quotidiano da crianca é
modificado e o processo de adaptagdo as situacGes novas que a doenca acarreta, requer
esforcos com intensidades e extensdes que variam (Francoso & Valle, 1999).

A hospitalizacdo desencadeia sentimentos de apreensdo e ansiedade, quer pelo
afastamento da sua vida quotidiana, quer pelas limitacGes despoletadas pela patologia.
Tais emocdes sdo agravadas quando a crianca se depara com a concretizacdo dos
invasivos e intensos exames, que lhe sdo desconhecidos, e que Ihe provocam ideias e
receios face ao procedimento e prognéstico (Alcantara, Shioga, Lima, Lage & Maia,
2013; Lanza & Valle 2014).

O cancro pediatrico, descreve-se, assim, como um conjunto de experiéncias
emocionais geradoras de stress e repletas de sofrimento, quer para a crianca como para a
familia. A depressao, a ansiedade e os niveis elevado de stress sdo associados a uma pior
qualidade de vida, tanto fisica como mental da criangca. A presenca de sintomas
depressivos e de ansiedade pode corresponder a uma primeira manifestacdo da presenca

de afecdo da satde mental (Marino, Arcidiacono & Mendolia, 2010).
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A Expressdo gréafica das emocoes

O desenho como exibicdo grafica de pensamentos e emogbes € um dos modos
mais primitivos de comunicacdo do ser humano. No que concerne ao periodo da inféncia,
0 desenho assume-se como 0 modo de expressao primario, anterior ao desenvolvimento
das capacidades de leitura e da escrita (Weschsler & Schelini, 2002). Através do desenho,
a crianca organiza a informacédo, elabora as experiéncias vivenciadas e pensadas e
manifesta a forma de perceber e representar o0 mundo a sua volta (Goldberg, Yunes &
Freitas, 2005).

Recorrer a desenhos, leituras, brincadeiras, musicas, pinturas e brinquedos
terapéuticos, segundo Soares, Faria da Silva, Cursino e Goes (2014), pode atenuar o
sofrimento da crianca hospitalizada, assim como promover o respeito e a confianca
perante a mesma e a sua familia, o que consiste num beneficio consideravel para o
tratamento. Alguns autores consideram necessario proporcionar atividades proprias do
mundo infantil em criangas doentes, tal como o brincar e a brincadeira. A brincadeira é
caracterizada como uma atividade fundamental na vida da crianca, tornando-se, assim,
indispensavel ao longo do seu desenvolvimento motor, emocional, mental e social. Deste
modo, constitui 0 modo como a crianga comunica e expressa 0S Seus sentimentos,

ansiedades e frustracdes de forma ativa (Festas 2010; Soares et al, 2014).

Como método facilitador da expressdo de sentimentos, emocdes, cognicdes,
personalidade e desenvolvimento, o desenho é caracterizado como um instrumento
notavel para ser utilizado como substituto da linguagem verbal, podendo ser relacionado
com o discurso da crianca, completando-o, promovendo, desta forma, as suas associacdes
livres (Silva, 2010).

O presente trabalho pretende fundamentar conceptualmente e caracterizar os
procedimentos metodoldgicos de investigacdo em curso no ambito do cancro pediétrico,
com vista a avaliar o impacto emocional da doenca através de instrumentos

grafoperceptivos e projetivos.
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O cancro pediatrico, descreve-se, assim, como um conjunto de experiéncias
emocionais geradoras de stress e repletas de sofrimento, quer para a crianga como para a
familia. A depressdo, a ansiedade e os niveis elevado de stress séo associados a uma pior
qualidade de vida, tanto fisica como mental da crianca. A presenca de sintomas
depressivos e de ansiedade pode corresponder a uma primeira manifestacdo da presenca

de afecdo da satde mental (Marino, Arcidiacono & Mendolia, 2010).

A Expresséo gréafica das emocoes

O desenho como exibicdo grafica de pensamentos e emog¢des € um dos modos
mais primitivos de comunicacao do ser humano. No que concerne ao periodo da infancia,
0 desenho assume-se como 0 modo de expressdo primario, anterior ao desenvolvimento
das capacidades de leitura e da escrita (Weschsler & Schelini, 2002). Através do desenho,
a crianca organiza a informacdo, elabora as experiéncias vivenciadas e pensadas e
manifesta a forma de perceber e representar o mundo a sua volta (Goldberg, Yunes &
Freitas, 2005).

Recorrer a desenhos, leituras, brincadeiras, musicas, pinturas e brinquedos
terapéuticos, segundo Soares, Faria da Silva, Cursino e Goes (2014), pode atenuar o
sofrimento da crianca hospitalizada, assim como promover o0 respeito e a confianga
perante a mesma e a sua familia, 0 que consiste num beneficio consideravel para o
tratamento. Alguns autores consideram necessario proporcionar atividades proprias do
mundo infantil em criancas doentes, tal como o brincar e a brincadeira. A brincadeira é
caracterizada como uma atividade fundamental na vida da crianca, tornando-se, assim,
indispensavel ao longo do seu desenvolvimento motor, emocional, mental e social. Deste
modo, constitui 0 modo como a crianga comunica e expressa 0S Seus sentimentos,

ansiedades e frustracdes de forma ativa (Festas 2010; Soares et al, 2014).

Como metodo facilitador da expressdo de sentimentos, emocdes, cognicdes,
personalidade e desenvolvimento, o desenho é caracterizado como um instrumento
notavel para ser utilizado como substituto da linguagem verbal, podendo ser relacionado
com o discurso da crianga, completando-o, promovendo, desta forma, as suas associagdes
livres (Silva, 2010).
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O presente trabalho pretende fundamentar conceptualmente e caracterizar os
procedimentos metodoldgicos de investigacdo em curso no &mbito do cancro pediétrico,
com vista a avaliar o impacto emocional da doenca através de instrumentos

grafoperceptivos e projetivos.

METODO

Desenho de investigacgéo e objetivos

Este projeto de investigacdo sera suportado por uma abordagem qualitativa e
clinimétrica, com o proposito de avaliar ndo o fendmeno em si, mas sim o significado
experiencial que esse tem para a vida das criancas. Nas investigacGes de caracter
qualitativo, ndo se procura analisar o fenémeno propriamente dito, mas sim compreender
o significado individual ou coletivo que esse fendmeno tem para as pessoas (Turato,
2005). A utilizacdo da metodologia qualitativa, nesta pesquisa, prende-se com o facto de
se procurar analisar qual o impacto psicoemocional da experiéncia de doenca nas criangas
com cancro, ou seja, qual o significado do fendmeno (doenga) na vida destas criangas.
Paralelamente, a aplicacdo a criangas com a mesma faixa etaria, mas sem qualquer
doenca, tem como finalidade procurar obter uma melhor compreensdo e avaliacdo do

impacto psicoemocional através de uma comparacao entre 0s dois grupos.

O estudo tem como principal finalidade avaliar e compreender o impacto
psicoemocional da experiéncia de doenca, através de representacdes graficas de criancas
com ou sem cancro, através da aplicacdo de testes grafopercetivos e projetivos. Por forma
a garantir a veracidade dos resultados, pretende-se comparar a expressividade grafica e
projetiva de um grupo de criangas com cancro com a de um grupo de criancgas saudaveis,
explorando, assim, se existem diferencas significativas. Enquanto objetivos especificos
de pesquisa pretende-se aceder e compreender as vivéncias intrapsiquicas da crianca
resultantes da experiéncia de doenca oncologica, no sentido de: 1). identificar e avaliar
os principais conflitos internos das criangas com cancro na luta contra a doenca; 2).
investigar o potencial terapéutico dos testes grafopercetivos e projetivos face a

experiéncia de doenga.

O presente trabalho propGem-se assim responder a trés questdes de investigacao:

1). como expressam graficamente e projetivamente as criangas com cancro 0 Seu
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sofrimento psicoemocional? Que diferengas existem, ao nivel da expressao grafica e
projetiva, entre criangas com cancro e criangas saudaveis? Enquanto se expressam grafica
e projetivamente sera que as criangas com cancro se sentem aliviadas em seu sofrimento

fisico emocional?

A pertinéncia deste estudo encontra justificagdo na escassez de investigacdes no
ambito da psicologia oncologica pediatrica, da do que a generalidade dos trabalhos se
centram nos pais das criancas, por um lado; e na necessidade de compreender e atender
de forma mais eficaz as necessidades psicoldgicas das criangcas com cancro, tendo em
conta as limitagcBes desenvolvimentais inerentes a sua idade para expressar o0 Seu
sofrimento com a doenga, pretendendo assim contribuir para uma melhor compreenséo
do sofrimento da criancas com cancro, com vista a melhoria dos cuidados de saude

prestados.

Participantes

Fardo parte do estudo 40 criancas, com idades compreendidas entre 0s 6 e 0s 10
anos de idade, distribuidas por dois grupos: um grupo de criangas com cancro e um grupo
de criancas saudaveis. Para o primeiro grupo foram definidos os seguintes critérios de
inclusdo: 1). Ter o diagndstico de cancro; 2). Encontrar-se neste momento a realizar os
tratamentos; 3). Ter idade compreendida entre os 6 e os 10 anos. E para o grupo de
controlo: 1). N&o padecer de nenhuma doenca conhecida até ao momento; 2). Ter idade
compreendida entre os 6 o0s 10 anos de idade. Como critérios comuns a ambos 0s grupos:
1). Estar fisica e mentalmente capaz de responder a aplicacdo das provas de avaliacdo
selecionadas para o estudo. Os dados do grupo de criangas com cancro serdo recolhidos
numa unidade de pediatria de um hospital geral na zona norte do pais e os do grupo de

criancas saudaveis numa escola basica da mesma regido.

Instrumentos

No ambito da presente pesquisa, foram selecionados 0s seguintes instrumentos de
avaliacdo: 1). Questionario de dados sociodemograficos e clinicos (elaborado para o

efeito); 2). Teste do desenho da Figura Humana (Goodnough, 1964); 3). Teste do desenho
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da familia (Font, 1978); 4). Teste do desenho livre (Campos, 1993); 5) Entrevista semi-

estruturada de forma a complementar as expressdes gréfica e projetiva das criangas.
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Introducéo

A doenca oncoldgica é presumivelmente o acontecimento de vida mais temido
entre as pessoas (Blanco, Antequera, & Aires, 2002; Matos & Pereira, 2005), sendo
considerado um evento stressor por aqueles que o experienciam (Remondes-Costa, 2015).
Estas consideracGes advém do facto de a doenca oncoldgica ter impacto ao nivel
biopsicossocial e espiritual do doente e dos seus familiares (Alves, 2010; Remondes-
Costa, 2015).

A situagdo de doenga podera ressentir-se na dinamica familiar, uma vez que se
deparam com inUmeras alteracGes nos habitos e rotinas, papéis e fungdes, perspetivas e
projetos, bem como no acréscimo de novos encargos e responsabilidades (Pereira &
Lopes, 2005; Afonso, 2011; Figueiredo & Pereira, 2007; Remondes-Costa, Jiménez, &
Pais-Ribeiro, 2012).

Contudo, é também no seio da familia que os doentes procuram apoio emocional
(Afonso, 2011), recaindo sobre esta a responsabilidade de cuidar do doente (Figueiredo
& Pereira, 2007). Cotrim (2007) realca que esta maior responsabilizacdo exigida a familia
conduz ao aumento do sofrimento psicoldgico por parte dos cuidadores, remetendo para
0 conceito de sobrecarga que resulta da insuficiente preparacédo intelectual e psicoldgica
face as exigéncias que a doenca impde. Assim, o doente oncoldgico ndo é um viajante
solitario na sua trajetoria de doenca, nem o Unico a sofrer com ela, a familia também sofre
(Remondes-Costa, 2015b).

A experiéncia de sofrimento com a doenca € definida por Mclintyre (1995) como
um estado de desconforto severo associado a percecdo de ameaca a integridade da sua
pessoa enquanto ser biopsicossocial, acompanhado de atribuicdo de significados
profundamente pessoais, passiveis de modificar esse sofrimento. A experiéncia de

sofrimento engloba todas as dimensdes da pessoa (fisica, psicologica, social e existencial)
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(Gameiro, 1999; Mclintyre, 1995, 2004). O sofrimento fisico relaciona-se com a dor,
desconforto, perda funcional e perda de vigor fisico; o sofrimento psicolégico com as
alteracdes na identidade pessoal, perturbacdes cognitivas, emocionais e comportamentais;
o sofrimento socio-relacional com as alteracGes afetivo-relacionais e socio-laborais; e,
por ultimo, o sofrimento existencial/ espiritual que se relaciona com as atribuicdes de
causalidade/ responsabilidade, limitacdes existenciais e as limitacdes na elaboragéo de
projetos futuros (Gameiro, 1999; Mclintyre & Gameiro, 1999).

A experiéncia de sofrimento com a doenca nédo se reduz a morbilidade fisica e
psicologica, compreende uma vivéncia mais alargada, que transcende a experiéncia
objetiva da doenca e se centra na forma como a pessoa vivencia a experiéncia desta.
Dependo a forma de experienciar a doenca e o0 sofrimento que ela acarreta do modo como

as pessoas avaliam e reagem a mesma (Mclntyre, 1995).

De acordo com Mclntyre (2004), a experiéncia de sofrimento € uma experiéncia
“despatologizada”, na medida que se trata de processo adaptativo face as alteragdes e

representacdes de perda decorrentes da situacdo de doenca.

Neste sentido, o estudo do sofrimento reveste-se de grande pertinéncia no contexto
de cuidados de saude (Bayes, 2010), uma vez que, quando ndo atendido, interfere na

adaptacdo a doenca (Mclntyre & Gameiro, 1999).

METODO

Obijetivo Geral

Apresentar a versdo preliminar do Inventario de Experiéncias Subjetivas de

Sofrimento na Doencga - Familiares (IESSD-F) e suas propriedades psicométricas.
Participantes

A verséo preliminar do Inventario foi aplicada a uma amostra de 96 familiares e/
ou cuidadores de doentes oncoldgicos (62.5% do sexo feminino e 37.5% do sexo
masculino), com idades compreendidas entre os 18 e 0s 69 anos (M=59.67, DP=13.78).

Para o efeito, foram condigdes de inclusdo ter mais de 18 anos, saber ler e escrever, ndo
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apresentarem alteracdes neuroldgicas que impegcam o preenchimento dos questionérios e

acompanharem o doente na situacdo de doenca.

Instrumentos

O IESSD-F é um questionério de auto-relato que tem como objetivo avaliar a
intensidade da experiéncia subjetiva de sofrimento com a doenca de um familiar. E
constituido por 49 itens organizados em escala de formato tipo Likert, que tal como a

escala original (IESSD), se encontra orientada entre 1 e 5 pontos.

A semelhanca da escala original, o IESSD — F compreende cinco dimensées do
sofrimento: Sofrimento Fisico (itens 1, 8, 16, 21, 25, 28, 35, 43), Sofrimento Psicoldgico
(itens 2, 6, 13, 19, 26, 33, 34, 36, 42, 44), Sofrimento Existencial (itens 4, 10, 15, 17, 24,
30, 31, 38, 45, 46, 48), Sofrimento Sociorrelacional (itens 3, 7,11, 12, 18, 22, 23, 27, 32,

37, 40, 41) e Experiéncias Positivas de Sofrimento (itens 5, 9, 14, 20, 29, 39, 47, 49).

Para garantir a veracidade das respostas, os itens 12, 23, 28, 35, 39, 41, 42 e 47
encontram-se rebatidos, efetuando-se a cotacdo no sentido inverso. A interpretacdo dos
resultados efetua-se a partir do somatdrio dos itens, podendo as pontuacdes variar entre
49 e 245, sendo que pontuacdes mais elevadas corresponde maior intensidade da

experiéncia de sofrimento.
Procedimentos

O IESSD-F resulta da necessidade de instrumento que avaliasse a experiéncia de
sofrimento com a doenca de um familiar. Analisado enquadramento concetual, optou-se
por desenvolver um instrumento que atendesse ao sofrimento com a doenca numa
perspetiva “despatologizada”. Assim, o primeiro procedimento consistiu em contactar os
autores do Inventario de Experiéncia Subjetiva de Sofrimento com a Doenga (IESSD), a
solicitar autorizagdo para elaboracdo de verséo do instrumento para familiares. Concedida
a autorizagdo, iniciou-se a construcdo do instrumento a partir da elaboracao dos itens para

cada uma das dimensdes do sofrimento, tendo por base o IESSD. Durante a construgéo
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do instrumento manteve-se sempre contacto com os autores do IESSD para serem

analisados e discutidos os itens, por forma a chegar a uma versao final.

RESULTADOS

Caracteristicas psicométricas IESSD-F
Fidelidade

A analise da consisténcia interna realizada através do alpha de Cronbach foi de
.88, para a escala global do IESSD-F. Nesta versdo do inventario, dos 49 itens, 36
obtiveram alphas de Cronbach superiores a 0.30. Os restantes tiveram uma correlagéo
com o total inferior a 0.30, sendo analisado numa versdo posterior a manutengdo ou
exclusdo dos itens, tendo em conta a importancia concetual e a melhoria da consisténcia
interna, se retirados.
Tabela 1 - Estatisticas de homogeneidade dos itens e coeficientes de consisténcia interna de

Cronbach do “Inventario de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na Doen¢a — Versao
Familiares” — versao inicial (49 itens) (N=96)

Itens Média Desvio-padrao Correlagao com o total (corrigido) Alpha se o item for eliminado
1 2.66 144 542 877
2 3.96 1.09 .395 879
3 3.78 1.04 .584 877
4 2.30 136 670 875
5 279 140 .053 .884
6 3.63 1.08 .584 877
7 276 335 .335 .887
8 263 122 729 874
9 250 125 139 .883
10 2.05 111 617 .876
1 1.92 112 748 875
12 2.49 1.02 -.347 .888
13 4.30 0.90 .333 .880
14 355 1.04 .315 .880
15 193 120 767 874
16 247 132 .816 872
17 2.05 116 792 874
18 1.96 115 296 .881
19 2.58 128 747 874
20 3.40 107 .087 .883
21 210 1.08 611 877
22 1.94 117 .354 .880
23 2.61 132 -.136 .887
24 2.08 115 706 875
25 184 0.97 523 878
26 3.50 131 587 876
27 145 1.01 .366 .880
28 3.58 128 -234 .888
29 232 0.99 .168 .882
30 2.58 134 .666 875
31 2.84 123 701 875
32 1.86 114 671 876
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33 2.74 1.50 741 873

34 352 134 .204 .882
35 2.89 141 -.300 .890
36 3.69 122 534 877
37 1.89 110 474 878
38 2.79 144 .066 .884
39 291 149 -.346 .891
40 1.93 116 .568 877
41 361 112 -.198 .887
42 291 119 -413 .890
43 1.95 112 572 877
44 291 132 706 874
45 3.14 128 612 876
46 2.23 116 .376 879
47 331 129 -.456 .899
48 2.22 110 372 .880
49 123 123 226 .882

Em relacdo as subescalas do inventario, os valores de consisténcia interna,
medidos atraves do alfa de Cronbach, revelaram-se satisfatorios para as quatro primeiras
subescalas (Tabela 2).

Tabela 2 - Coeficientes de correlacao dos itens com o total de cada dimensao do “Inventario

de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na Doenca — Versdao Familiares” e respetivos
coeficientes de consisténcia interna de Cronbach (N=96)

Dimenséo Itens Correlagéo com o total da dimenséo (sem o item)

1 475
8 .653
16 .637
Sofrimento fisico 21 .585
25 498

28 -.325

35 -.313
43 .561

8 itens 0=.576
2 .636
6 735
13 .590
19 .611
26 .684
Sofrimento psicolégico 33 .641
34 432
36 .609
42 -.442
44 .627

10 itens 0=.812
3 .201
7 .153
11 .583
12 -.222
18 .362
22 .320
Sofrimento Sociorrelacional 23 -.148
27 .529
32 .594
37 .526
40 575
41 -.269

12 itens 0=.532
4 .640
10 .617
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15
17
24
Sofrimento Existencial 30
31
38
45
46
48
11 itens

5

9

14

Experiéncias positivas de 20
sofrimento 29

39

47

49

8 itens

781
772
716
.680
.618
.064
485
434
485
0=.863

.100
.002
-22
-12
.195
197
409
127
=31

Validade de Construto

Para avaliar a validade do IESSD-F, procedeu-se a analise fatorial de componentes
principais, através de rotacio ortogonal de tipo varimax. A semelhanca do estudo de
validacdo do Inventario de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na Doenca (IESSD),

optou-se pela solucdo de 5 fatores (Gameiro, 1999), explicando estes, no seu conjunto,

56.83% da variancia total (tabela 3).

O primeiro fator explica 31.56% da variancia, o segundo 9.65%, o terceiro 6.09%,

0 quarto 5.49 e o quinto 4.04%.

Tabela 3 - Estrutura fatorial do Inventéario de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na

Doenca — Versao Familiares” — versao inicial (49 itens) (N=96)

Cargas fatoriais

Itens* Fator 1 Fator 2 Fator 3 Fator 4 Fator 5
32- Com a doenca do meu familiar deixei de poder realizar atividades de que gosto (sr) 811 131 -.230
15- Desde que o meu familiar adoeceu sinto que perdi o controlo sobre a minha vida (ex) 794 .245 .248 -.134
11- Desde que o meu familiar adoeceu, deixei de ter vida social (sr) 772 224 .140 -.130
17- Desde a doenca do meu familiar, deixei de pensar em mim (ex) 768 .282 272 .161
16- Desde que o meu familiar adoeceu, tenho dificuldade em adormecer e sinto que o sono nao é reparador (sf) 733 372 217
37- Sinto que as relagdes com os amigos/ familiares foram afetadas negativamente por ter de cuidar do meu familiar (sr) .700 -.102 211 -.320
24- Desde que o meu familiar adoeceu, deixei de poder fazer planos para o futuro (ex) 700 192 293
7- Passo grande parte do tempo a cuidar do meu familiar (sr) 699 .300 315 144
40- A doenca do meu familiar tem vindo a afetar o meu trabalho (sr) 662 .200
4- A doenca do meu familiar obrigou-me a abdicar de alguns dos meus objetivos (ex) .652 324 .265 -.397
30- A doenca do meu familiar mudou o sentido da minha vida (ex) .635 .363 .159 -223
27- Tive de deixar de trabalhar para cuidar do meu familiar (sr) 631 -.225 123
18- Estou preocupado/a com as despesas adicionais que a doenca do meu familiar podera acarretar (sr) .607 -.194 .101 -.118 .198
48- Apesar da doenga do meu familiar, sinto que posso controlar a minha vida (ex) 581 -.431 -129
8- Desde que o meu familiar adoeceu, tenho perdido muito da minha energia e forca fisica (sf) 578 .382 451 .188
33- Desde que o meu familiar ficou doente, tenho momentos de grande desespero e angustia (sp) 551 512 284 -.202
46- Continuo a planear para o futuro apesar da doenga do meu familiar (ex) 550 -.392
31- Sinto que sou uma pessoa diferente desde a doenca do meu familiar (ex) 535 451 .145 .255
19- Desde que o meu familiar ficou doente, tenho tido mais dificuldade em me concentrar no que estou a fazer (sp) 510 490 461 -.106 .208
10- Com a doenca do meu familiar, a minha vida perdeu significado (ex) 468 448 .108
3- Assistir ao sofrimento do meu familiar tem sido para mim dificil de suportar (sr) 244 812 -.134
2- Sinto-me receoso/a em relagéo ao futuro do meu familiar (sp) 79
13- Angustia-me a ideia de poder perder o meu familiar (sp) 769 -114
6- Desde que o meu familiar adoeceu, sinto mais tristeza (sp) .200 744 234 =111
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36- Penso muito na gravidade e nas consequéncias da doenca do meu familiar (sp) .239 714 -126

26- Sinto-me revoltado/a perante a doenga do meu familiar (sp) .248 .681 .162

12- O suporte que recebo dos meus familiares e amigos da-me forgas para continuar a lidar com a doenca do meu familiar (sr) -114 -.639 .236

34- Sinto-me impotente para ajudar o meu familiar (sp) -197 .600 .140
45- A doenca do meu familiar fez-me questionar aquilo em que mais acredito (ex) 271 544 .346 .106
44- Sinto que estou mais sensivel e irritavel desde a doenca do meu familiar (sp) 433 533 431 .103
39- Néo vejo nada de positivo no que esta a acontecer com a doenca do meu familiar (ep) -.141 -.495 .105 117
41- Estou satisfeito/a com o0 apoio que recebo da restante familia ou amigos para lidar com a situacdo de doenca do meu familiar (sr) -.247 273 -572

29- Tenho conseguido manter uma atitude positiva face a tudo o que esta a acontecer com o meu familiar (ep) 112 572 -419
28- Apesar da doenca do meu familiar, tenho mantido boa satide (sf) -.541 .169
25- Desde que o meu familiar adoeceu, tenho tido mais problemas de satde (sf) .382 .202 532

47- Tem sido dificil manter uma atitude positiva face a situacdo de doenca do meu familiar (ep) -141 -.333 -529

22- Sinto falta de apoio dos familiares ou amigos para lidar com o meu familiar doente (sr) .399 -122 523 115
38- Sinto que a doenca do meu familiar ndo mudou a minha maneira de ser (ex) 141 .180 -519

43- Desde que o meu familiar adoeceu, tem sido dificil cuidar da minha satde (sf) ATT 179 509

21- A minha salide em geral esta a ser afetada com a doenca do meu familiar (sf) 496 199 504

1- Desde que o meu familiar adoeceu, sinto-me mais cansado/a (sf) .378 332 437 281
42- Tenho conseguido lidar bem com a doenga do meu familiar (sp) -229 -271 -419

20- A doenga do meu familiar tornou-me mais forte (ep) .815
9- A doenca do meu familiar ajudou-me a ver a vida de uma forma mais positiva (ep) 141 247 -677
14- Sinto que cresci muito com a doenca do meu familiar (ep) .288 .240 -116 .602
5- Acredito que o meu familiar vai melhorar (ep) -129 213

49- Cuidar do meu familiar faz-me sentir uma pessoa melhor (ep) .258 415 267
35- A doenga do meu familiar nao tem afetado o meu estado de satide (sf) -.255 -390 =275
23- A doenga do meu familiar afetou pouco a minha vida social (sr) .149
Variancia explicada (apds rotacao) 31.56% 9.65% 6.09% 5.49%
TOTAL 56.83%

-.295

-.328

-114

297

114

-.160

.189

.169

-113

.400

292

-.556

512

485

456

4.04%

*Entre paréntesis indicam-se as dimensdes em que os respetivos itens foram integrados: (sf)- sofrimento fisico; (sp)- sofrimento psicolégico; (sr)- sofrimento sociorrelacional; (ex)- sofrimento existencial; (ep)- experiéncias positivas de

sofrimento

Concluséao

O IESSD-F foi construido no sentido de avaliar a intensidade de sofrimento
subjetivo na experiéncia de doenca de um familiar, permitindo ainda caracterizar o tipo
de sofrimento e, consequentemente, identificar estratégias mais individualizadas para o

cuidado e tratamento.

Neste sentido, sendo um instrumento Gtil para a investigacdo empirica do
sofrimento dos familiares, necessita ainda de novos estudos de validagdo em amostras

mais numerosas e situacdes mais diversificadas de doenca.

Os dados obtidos com a sua aplicacdo experimental, fornecem indicadores que
permitem considerar o inventario com boas caracteristicas psicométricas de fiabilidade e
validade estrutural, o que suporta a sua utilizacdo proviséria como uma referéncia

valida.
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Introducéo

Com o avanco da longevidade da populacéo, tém-se verificado um aumento das
doencas crénicas e consequentemente estados de doenca mais incapacitantes e sem
resposta curativa (Ferreira, 2009). Neste sentido, surgem os cuidados paliativos (CP),
fornecidos por uma equipa multidisciplinar de forma a proporcionar melhor qualidade de
vida a doentes com doenca incuravel, progressiva e avancada mas também aos seus
familiares e/ou cuidadores. (European Association of Palliative Care, 2010; Twycross,
2003; WHO, 2002).

Os profissionais de saude utilizam estratégias para o alivio dos sintomas fisicos,
valorizando também as necessidades psicossociais resultantes de todo o processo de
doenca. Procurando para além do alivio do sofrimento, o bem-estar do doentes e dos seus
familiares e/ou cuidadores (Cardoso, Muniz, Schwartz & Atrrieira, 2013; Maciel, 2012).
A prestacao deste tipo de cuidados podera ocorrer em contexto hospitalar, ambulatério e

domiciliario (Queiroz, Pontes, Souza & Rodrigues, 2013).

O paradigma dos cuidados paliativos, desenvolvido pioneiramente pela autora
Kibler-Ross, atende as atitudes e reacdes emocionais que surgem perante a aproximacao
da fase final de vida dos pacientes. A autora descreve cinco fases que os pacientes poderédo
vivenciar na fase terminal de vida, sendo eles negacao, raiva, negociac¢ao, depressao e
aceitacdo (Susaki, Silva, & Possari, 2006; Kibler-Ross, 2008). Estas fases foram
observadas pela autora em contexto de prética clinica, no entanto, ressalta que o doente
podera vivenciar concomitantemente varias fases num mesmo periodo de tempo, podera
ndo experienciar algumas delas e ndo existe uma ordem ou um periodo cronoldgico

determinado para a sua manifestacao (Kibler-Ross, 2008).

A presenca de um familiar e/ou cuidador ao longo de todo o processo de doenca
do doente podera funcionar como facilitador na adaptacéo e aceitacdo. Todavia, o ato de

cuidar devido as responsabilidades acrescidas, provoca mudancas significativas na vida
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do cuidador, podendo originar estados ansiedade, angustia e depressdo (Ferreira, 2009;
Hudson, Thomas, Trauer, Remedios & Clarke, 2011). Por outro lado, a perce¢do do
processo de fim de vida, poderé fazer-se acompanhar de reacdo de luto antecipatorio,
definido como experiéncia emocional de preparacéo para a morte de alguém entrequerido,
vivenciada pelos seus cuidadores e/ou familiares. Assim, inerente a este processo de luto
antecipatorio encontra-se a necessidade de trabalhar o sofrimento destes familiares e/ou
cuidadores da perda efetiva do seu familiar (Lindemann, 1944).

O luto antecipatorio podera ser manifestado por diferentes sintomas somaticos e
psicossociais como a perda de energia, distdrbio no sono e no apetite, desconfortos
fisicos, isolamento social e sentimento de abandono social (Fleming, 2010). Para além
disso deverdo ser consideras a forma vivencial de perdas passadas, que podem ter
influéncia nas perdas atuais, e o contexto/ambiente em que estes cuidados sdo fornecidos
(Franco, 2008; Ferreira, 2009; Queiroz, Pontes, Souza & Rodrigues, 2013; Rini & Loriz,
2007). O contacto permanente com o doente, permite que os cuidadores e/ou familiares
lidem melhor com o luto antecipatério, pela sensacdo de controlo e de realizacéo de tudo
0 possivel ao longo de todo o processo de doenca, do adoecer até a morte. Assim, o
contexto domiciliario podera ser um bom facilitador para o desenvolvimento de processo
de luto antecipatorio ajustado, pela sensacdo de pertenca e da realizacdo de um papel
fundamental nos cuidados do seu entrequerido. Podendo ainda, diminuir a possibilidade

de ocorréncia de um luto patolégico no futuro (Ferreira, 2009; Rini & Loriz, 2007).

A presente comunicacdo tem como objetivo dar a conhecer investigacdo visa
estudar a perspetiva em dois pontos de vista diferentes, doente e familiar, mediante dois
contextos distintos de CP, hospitalar e domiciliar. Sdo questdes orientadoras: a) em que
fase do processo de lidar com a finitude se encontram os doentes em tratamento paliativo
em estudo? b) A experiéncia do processo de morte e do morrer é diferente em doentes
seguidos em tratamento paliativo em contexto hospitalar e em contexto domiciliario? c)
Como lidam os familiares de doentes com o processo de fim de vida dos seu
entrequeridos? Encontrar-se-ao sinais de luto antecipatorio? e d) A experiéncia de lidar
com o processo de morte e do morrer é diferente em familiares de doentes em tratamento

paliativo hospitalar relativamente ao domiciliario?
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METODO

Desenho de Investigacao

De acordo com o objetivo da presente investigacdo, privilegiou-se um enfoque
qualitativo através do paradigma construtivista e de uma abordagem fenomenoldgica. A
metodologia qualitativa tem como proposito a compreensdo dos aspetos subjetivos de um
fendmeno, tornando-se oportuna na realizacdo a abordagem de experiéncias humanas,
nomeadamente o processo de morte e do morrer vivenciado pelos doentes e pelos seus

familiares e/ou cuidadores (Giorgi & Sousa, 2010).

Participantes

Fardo parte do estudo 40 doentes oncol6gicos em situacao palitiva, 20 em contexto
hospitalar e 20 em contexto domiciliario e pelos respetivos 40 familiares e/ou cuidadores,
destes 20 em contexto hospitalar e 20 em contexto domiciliario. A recolha dos dados sera
realizada em duas instituicGes do norte do pais, uma Unidade de Cuidados Paliativos e

uma Unidade Domiciliaria de Cuidados Palitivos.

Para a participacdo no estudo foram definidos critérios de inclusdo: i) ser doente
com diagnostico de doenca incurdvel, avancada e progressiva e 0S seus respetivos
cuidadores principais, ii) ter idade igual ou superior a 18 anos, iii) apresentar
disponibilidade e interesse na participacdo da investigacdo, iv) ter capacidade de
expressdo verbal, v) estar consciente e orientado e vi) estar tanto fisica como mentalmente
capaz de compreender os objetivos da presente investigacdo a fim de fornecer o

consentimento informado da sua participacao.

Procedimentos

O protocolo de investigagdo inclui um Questionario sociodemografico e clinico e
duas entrevistas semiestruturas. O Questionario Sociodemogréafico (nome, idade, estado
civil, escolaridade, atividade laboral, interesses de tempos livres) era comum ao doente e
ao seu familiar e/ou cuidador. O Questionario Clinico era recolhido junto a equipa de
clinicos que acompanham o doente (diagnéstico, tempo de diagnostico, tempo de

acompanhamento pela equipa de cuidados paliativos). Para a investigagédo foram ainda
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desenvolvidas duas entrevistas semiestruturadas, “entrevistas conversadas”, que
permitem uma abordagem aprofundada através de um guido flexivel. Destas entrevistas,
uma é direcionada para os cuidadores e outra para os doentes em cuidados paliativos. A
primeira encontra-se dividida em cinco dominios: a) experiéncia de cuidar; b) alteracdes
na vida do cuidador; ¢) Reacdes emocionais e somatoformes; d) Relacdo doente-cuidador
e e) espiritualidade. A entrevista para os doentes em CP encontra-se dividida em dois
dominios: a) conhecimentos do doente acerca da doenca e dos cuidados paliativos e b)
avaliacdo das fases do processo de adaptacdo/aceitacdo da condic¢do fim de vida (negacao,

raiva, negociacao, depressdo, aceitacao).

Ap0s efetuadas as diligéncias necessarias para a autorizacao de recolha de dados
em contexto hospitalar e domiciliario e aprovados pelos respetivos Conselho de
Administracdo, Comissdo de Etica e Diretores de Servico, proceder-se-a a respetiva
recolha dos dados. Para a anélise dos dados sera utilizado o software informético de

andlises qualitativas Nvivo.
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Introducéo

Os cuidados paliativos desempenham atualmente um papel preponderante, uma
vez que proporcionam cuidados a pessoas que padecam de uma doenca com prognéstico
que conduzird, invariavelmente, & morte. Tratam-se de um servico prestado por equipas
multidisciplinares, no qual as familias também apoiadas ao longo de toda a trajetoria

processual da doenca e na fase de luto.

A morte e o sofrimento sdo partes fundamentais da vida humana (Bayés, 2010).
De acordo com os costumes e os padrdes culturalmente aceites em cada sociedade, 0
sofrimento e a dor sdo interpretados e vivenciados de diferentes formas (Merskey,
Lindblom, Mumford, Nathan & Sunderland, 2002). Quando um individuo padece de uma
doenca grave, ndo € apenas 0 corpo humano que sofre consequéncias com este
acontecimento, mas sim, todas as dimensdes do individuo. N&o sdo os corpos que lidam
com o sofrimento, mas sim as pessoas. Partindo do sofrimento fisico do paciente, muitas
outras dimensdes biopsicossociais irdo igualmente sofrer alteracdes ao seu desempenho
(Remondes-Costa, 2015b; Cassell, 1982). Toda a dimensdo cultural e social, como o
género, a idade, o estatuto social e financeiro, representam variaveis que influenciam o
sofrimento dos pacientes (Bruera, Lima, Wenk & Farr, 2004). Influenciadas por
diferentes fatores, as dimensdes fisicas, psicologicas, sociais, espirituais e culturais
moldam o processo de sofrimento do paciente de uma forma Unica e particular. Enquanto
experiéncia subjetiva que é, qualquer intervencdo com o propdésito do alivio do
sofrimento, devera ter em consideracdo o paciente como um todo (Cassell, 1982). Nesta
linha de pensamento, o desejo de morrer, por parte dos doentes aumenta, quando estes
sdo confrontados com condigdes deficitarias que ndo lhes permitirdo uma morte digna e

tranquila (Schroepfer, 2007). Em situacdes de fim de vida, onde doencas cronicas e
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incapacitantes sdo comuns, o sofrimento humano estd presente de uma forma mais
acentuada, sendo percecionado como algo individual e unico (Krikorian, Limonero &
Maté, 2012). A medicina tradicional tem dois objetivos fundamentais que passam pela
prevencdo e cura das doencas, sendo que quando isto nao é possivel, pretende-se que 0s
pacientes possam morrer serenos e em paz. Enquanto objetivos primordiais da medicina,
é fundamental reconhecer a detecdo, analise e controlo do sofrimento. Principios estes
que encontramos ainda na base dos cuidados em fim de vida (Bayés, 1998; Bayes, 2010).
E impreterivel que a pessoa em fim de vida seja capaz de manter pensamentos e atitudes
positivas para uma melhor adaptacdo as novas realidades, e é neste sentido que a
esperanca realista desempenha um papel tdo importante (Benito, Barbero & Payas, 2008).
No trabalho com doentes que apresentem uma doenca progressiva e incuravel, é
fundamental que se estabelecam objetivos a curto prazo, de forma a manter e/ou restaurar
a esperanca. Desta forma se considera possivel que os doentes possam demonstrar um
aumento de esperanca, quando lhes sdo proporcionados cuidados de bem-estar
satisfatorios (Twycross, 2003).

Em cuidados paliativos, de uma forma geral, tanto os profissionais de salde como
0s proprios utentes, reconhecem o papel fundamental desempenhado pelos familiares.
Neste sentido, os doentes reconhecem que no processo de adaptacéo e vivéncia da doenca,
os familiares desempenham uma fonte essencial de apoio (Remondes-Costa, 2010;
Remondes-Costa, Jimenéz & Pais-Ribeiro, 2012). Pelos motivos acima mencionados, 0s
profissionais de satde reconhecem nos familiares um papel de aliados em todo o processo
de prestacdo de cuidados (Remondes-Costa, 2015b). Aquando das primeiras interagdes
entre a equipa de cuidados paliativos e doente, é fundamental que seja criado um ambiente
de mutua confianca, para que mais tarde, a preparacdo da morte e do luto seja trabalhada
em conjunto (Carvalho et al., 2012). Com o diagnostico de qualquer doenga que ameace
avida, o doente é inevitavelmente confrontado com a sua propria finitude, sendo que esse
mesmao diagnostico facilmente quebra com todo e qualquer equilibrio familiar. A doenca
provoca de certa forma, alteracGes a nivel dos papéis de cada individuo, das financas, de
relacOes e até a nivel laboral. Enquanto gerador de stress na dindmica familiar, a doenca,
também o podera ser, no seio da relagdo conjugal (Combinato & Queiroz, 2006;
Remondes-Costa, 2015b). Tal como todos os elementos da familia, os companheiros
desempenham um papel fundamental na prestacao de apoio emocional durante o processo

de doenga (Remondes-Costa, 2015b). Numa altura em que os doentes se sentem mais
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debilitados e fracos, torna-se fundamental que tenham companhia e apoio, pelo facto de
eles mesmos reconhecerem que se encontram perante a morte iminente e inevitavel
(Twycross, 2003).

Tal como acontece numa situacdo de doenca grave, ao longo de toda a vida, a
familia ocupa a posicéo de suporte de apoio social informal, na presenca de ameacas. A
doenca grave representa assim, um momento de crise no seio da vida e do ciclo familiar.
Com a presenca de uma doenga grave no seio familiar o equilibrio e a satde do ciclo
familiar podem sofrer algumas perturbacdes, passando a haver alteracfes significativas
na dindmica de funcionamento e relacionamento (Remondes-Costa, 2015b). Perante as
necessidades especificas do doente terminal, a familia deste assume um papel
fundamental. E nesta linha de pensamento que se verifica ser fundamental, proporcionar
0s meios necessarios a familia, para que esta possa acompanhar o doente em todos 0s
momentos, se assim o desejar. O suporte social, enquanto representacdo de lacos e
vinculos em relacdes, pode ser demonstrado através de apoio afetivo, emocional, material
e até mesmo, informacional. Em situacdo de doenca grave, é a familia que assume a
prestacdo de todas estas vertentes do suporte social (Nunes, 2014; Remondes-Costa,
2015b). Os profissionais de saude, ao auxiliarem os doentes e respetivos familiares,
relativamente as suas novas necessidades, estdo também a sensibiliza-los para as novas
adaptacOes que serdo necessarias no dia-a-dia e nos relacionamentos (Carvalho et al.,
2012). Na vivéncia de um processo de doenca, é bastante comum que 0s projetos
individuais e até familiares deixem de ser uma prioridade, havendo a necessidade de uma
reestruturacdo de prioridades familiares. Neste sentido, o sofrimento em contexto de
doenca é menos intenso, se o paciente tiver um bom suporte familiar. Isto porque, ha um
confronto e uma adaptacdo a doenca com o apoio do suporte social. O doente vé-se assim
capacitado de estratégias cognitivas, emocionais e comportamentais para lidar com a sua

situacdo de doenca (Remondes-Costa, 2010; Remondes-Costa, 2015b).
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METODO

Desenho de Investigacéo e Objetivos

O presente estudo teve como objetivo central analisar e compreender as narrativas
dos trés intervenientes do processo de doenga: doente, familiar e profissionais de saude.

Com esse propdsito foram elaborados os seguintes objetivos e questdes de pesquisa:

(@) Conhecer as experiéncias subjetivas face a doenca:
1. Como é vivenciada a experiéncia do processo de doenca?
2. Quais as principais dificuldades sentidas face a trajetdria de doenca?
3. Como é vivenciado o trabalho no contexto da doenca grave e do sofrimento

humano?

(b) Perceber como a comunicacéo ¢ avaliada:
4. Em que medida se encontram satisfeitos com a comunicacao e relagdo com os
profissionais de saude?
5. A informacdo que é transmitida aquando o diagndstico de doenca é avaliada
como suficiente?
6. Quais as dificuldades vividas na comunicacdo e/ou relacdo com doentes e

familiares?

(c) Compreender a visdo sobre a morte e o morrer:
7. Como sdo experienciadas as relacfes familiares em relacdo a doenca?
8. O medo e as preocupacdes com a morte sdo vivéncias presentes?
9. A experiéncia profissional no contexto da morte e do sofrimento humano

altera a forma de ver a vida e a morte?

(d) Investigar a importancia atribuida a espiritualidade e religiosidade:
10. A espiritualidade e a religiosidade sdo procuradas para dar sentido a
experiéncia de doenca?

11. A doenca possibilita ainda perspetivar o futuro?
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Atendendo a sua especificidade, a metodologia qualitativa revelou ser a mais
adequada, de forma a obter uma melhor avaliacdo e compreensdo dos dados, de acordo
com os objetivos propostos (Bayés, 2004).

Quando s&o utilizadas entrevistas, tal como no presente estudo, € fundamental que
se proceda a transcricdo dos dados (Flick, 2013). Realizou-se um estudo de carater
exploratério com recurso a técnica de analise categorial, para a interpretacdo e

compreensdo das vivéncias e significados dos participantes.

Participantes

No presente estudo participaram 14 sujeitos: quatro doentes paliativos (trés dos exo
feminino e um do sexo masculino), com idades compreendidas entre os 49 e 0s 85 anos de idade;
cinco familiares (trés do sexo feminino e dois do sexo masculino), com idades compreendidas
entre 0s 43 e 0s 74 anos; e cinco profissionais de saude (todos do sexo feminino, trés enfermeiras,
uma médica e uma psic6loga). Todos os participantes eram seguidos e trabalhavam numa unidade

de cuidados paliativos da zona norte do pais, do sistema privado de salude.

Foram definidos alguns critérios de inclusdo especificos para cada grupo. Para o primeiro,
ser doente internado em unidade de cuidados paliativos; para o segundo, ser familiar de doente e
para o terceiro, exercer a atividade de profissional de saude no contexto dos cuidados paliativos.
Os restantes critérios de indole geral foram os seguintes: ter idade igual ou superior a dezoito
anos; estar consciente e orientado; encontrar-se fisica e mentalmente capacitado de forma a
compreender os objetivos do estudo; e ainda, estar disponivel para participar no estudo através da

leitura e assinatura do consentimento informado, livre e esclarecido.

Instrumentos

Recordando que o presente trabalho é de natureza qualitativa, importa mencionar que se
procedeu a elaboracdo de trés guibes de entrevista semiestruturada. Para garantir a fidedigna
recolha dos dados, as entrevistas foram gravadas em audio e posteriormente transcritas (Flick,
2013). Foram ainda elaboradas Fichas de Registo para cada entrevista realizada, tendo
proporcionado uma maior organizagdo no tratamento dos dados. No que respeita a anélise do
material reunido, optou-se por utilizar o método de andlise de conteddo, uma vez que
pretendiamos estudar a realidade de um determinado grupo de individuos (Bardin, 2014). Todos
os intervenientes do estudo, leram e assinaram Consentimento Informado, Livre e Esclarecido,

elaborado segundo as diretrizes da Declaragdo de Helsinquia e da Convencéo de Oviedo.
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Procedimentos

O primeiro procedimento foi o pedido de autorizacdo institucional para a recolha dos
dados. Apos ter sido concedida foi agendada uma primeira data para inicio da recolha. As
entrevistas decorreram entre 13 de abril de 2015 e 16 de julho de 2015, sendo que a duragdo média
de cada uma foi de cerca de 24 minutos. Apés a realizacdo e gravagdo audio das entrevistas,
procedeu-se entdo a transcricdo das mesmas, para que pudesse ser viavel a anélise e o tratamento
de dados. Numa fase posterior procedeu-se a aplicacdo do método de analise de conteldo,
segundo o modelo de Bardin (2014), de forma a estudar a realidade vivencial e de atribuicdo de
significado dos grupos em estudo, permitindo um conhecimento mais aprofundado das suas

narrativas acerca do processo de doenca.

Resultados

Tabela 1 - Sistema de Categorias emergente do discurso dos Doentes, Familiares e
Profissionais de Saude

Categoria de nivel 1 Categoria de nivel 2 Categoria de nivel 3

(1.1) Experiéncias positivas (1.1.1) Sentimentos positivos

o ] (1.2.1) Sentimentos negativos
(1.2) Experiéncias negativas _
(1) Percecéo do processo de doenga (1.2.2) Dificuldades

(1.3.1) Alivio do sofrimento

(1.3) Vivéncia do trabalho

(1.3.2) Envolvéncia da familia

(2.1) Nivel satisfagio (2.1.1) Muita satisfacéo

(2.1.2) Pouca satisfacdo

(2.2) Informagéo transmitida aquando  (2.2.1) Suficiente

(2) Comunicagéo diagndstico (2.2.2) Insuficiente

(2.3.1) Conspiragéo do siléncio

(2.3) Dificuldades na comunicacdo _ _
. (2.3.2) Grau de instrugdo
com doentes e familiares

(2.3.3) Expetativas irreais

(3.1) Relagdes familiares (3.1.1) Proximidade
(3.2.1) Presenca de medo
(3.2) Vivéncias presentes (3.2.2) Auséncia de medo
(3) Viséo sobre a morte e 0 morrer (3.2.3) Certeza da morte
(3.3.1) Valorizagédo
(3.3) Encarar a vida e a morte (3.3.2) Definigdo de prioridades

(3.3.3) Crescimento
(4.1.1) Espiritualidade
(4.1.2) Religiosidade

(4.1) Procura de sentido na experiéncia

de doenga
(4.1.3) Apoio da equipa

(4) Espiritualidade e religiosidade _ _
(4.2.1) Auséncia de expetativas

(4.2) Perspetivar o futuro (4.2.2) Melhorias
(4.2.3) Dignidade na morte
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Quatro doentes e quatro familiares vivem a experiéncia do processo de doenca
acompanhado de “Sentimentos negativos”. [“(...) disse-me 0 que eu tinha e pronto, eu
comecei logo a chorar.” (DOE1)]. Os familiares reconhecem igualmente os obstaculos
sentidos [ “Foi muito mau, muito mau, muito... Chorei muito, foi muito complicado.”
(FAML)], [“(...) ndo tenho ninguém assim na familia (...) foi um choque muito grande
para mim, para ele e para toda a familia.” (FAM2)], [ (...) e o que custava mais era vé-
la a fazer a quimioterapia (...).” (FAM3)]. O diagnostico e a vivéncia de um processo de
doenca implica necessariamente mudancas no seio familiar [ “Abdiquei de tudo para vir
acompanhar a X e sinto-me muito triste (...).” (FAML)], [ “(...) muito triste, porque vejo
o meu filho ali numa cama.” (FAM2)]. Verifica-se ainda que, por vezes, alguma falta de
informacao [ “(...) como a doeng¢a dela ndo era cancro, eu julgava que a doenga dela que
ndo precisava de vir para cuidados paliativos.” (FAM1)], pode também dificultar a
forma como é vivenciada a experiéncia do processo de doenca [ “Nunca contei chegar a

estes pontos (...)”" (FAM1)].

No que respeita as dificuldades sentidas na trajetoria processual da doenca, oito
participantes (quatro doentes e quatro familiares) reportam “Experiéncias negativas”.
Por parte dos doentes ha uma maior referéncia as limitacdes decorrentes do processo de
doencga [ “(...) tive baixas (...)” (DOE4)] que influenciam o seu dia a dia [ “Jd ndo posso
fazer o que fazia.” (DOE2)]. Por outro lado, os familiares enunciam dificuldades que véao
para além das limitacOes fisicas dos seus entes queridos. Para determinados familiares a
caréncia de meios e condicBes € apontada, como um impedimento de permanéncia no
domicilio [ “Eu ndo a tenho em casa, porque eu ndo tenho possibilidades de a ter (...).”
(FAM4)], reconhecendo que ndo tém capacidade de prestar os cuidados necessarios
[ “Dificuldades de, por exemplo, de olhar por ele.” (FAM2)]. Alguns familiares referem
ainda que [ “(...) é um vazio em casa, viver sozinho... Eu ndo dou para viver sozinho.”
(FAMA4)] reconhecendo, de uma forma indireta, as consequéncias do afastamento de um
membro do seio familiar [ “(...) é viver isolado (...). Passo o meu tempo a vir para aqui.”
(FAM4)]. A par das dificuldade que o afastamento do doente do seio familiar implica, os
familiares referem que [“(...) também foi muito dificil deixar a casa.” (FAM1)]. Isto
porqgue, tanto o afastamento do doente como do seu cuidador trazem consequéncias para
o relacionamento com os demais membros do agregado familiar, havendo por vezes,
tendéncia a um maior afastamento [ “(...) gostava de estar sempre presente, de ficar. (...)

o meu mal é mesmo ndo poder ficar aqui.” (FAM1)].
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Quanto a forma com o € vivenciado o trabalho em contexto de doenca grave de
sofrimento humano, todos os profissionais de salde (cinco) priorizam o “Alivio do
sofrimento” € a “Envolvéncia da familia”. Segundo a perspetiva dos profissionais deste
estudo [ “(...) nos entramos na vida do doente, das vezes numa etapa um bocadinho ingrata
(...).” (PS5)], no entanto [“(...Jeste trabalho compensa pela parte humana.” (PS1)]
sendo que [“(...) fazer partir com tranquilidade, ajudar a, estar, acompanhar, é
fantastico.” (PS1)]. Relativamente & vivéncia do trabalho em cuidados paliativos [ “Hd
diretrizes a seguir (...) é ndo ter o sofrimento da dor, da falta de ar (...).” (PS3)], entre
outros aspetos. Neste sentido, importa aqui referir que [ “Nao existe uma medica¢do para
aliviar o sofrimento (...) parte de nos, das nossas intervengoes (...) ajudam a dar resposta
a algum desse sofrimento, seja do doente ou da familia.” (PS1)], uma vez que [ “(...) s
passar a medicagcdo da dor, ndo era suficiente.” (PS3)]. Enquanto profissionais
reconhecem que [“Todo o sofrimento que estd inerente ao processo de morte, Sao
sentimentos ajustados.” (PS2)]. Alguns dos profissionais entrevistados referem que
[“(...) o sofrimento é das coisas que mais me incomoda em doentes de cuidados paliativos
(...).” (PS1)] e por esse mesmo motivo, conseguindo [ “(...) minimizar o sofrimento (...)
sinto-me muito realizada.” (PS4)]. De acordo com as narrativas recolhidas verifica-se
que os profissionais acreditam no trabalho que desenvolvem junto de doentes e familiares,
uma vez que [ “(...) o sofrimento esta ld, o pesar estd lda, mas hd uma aceitacdo de uma

forma mais, diria eu, positiva e ajustada.” (PS2)] em relacdo ao processo de doenca.

No que concerne a satisfacdo com a comunicacao e relacdo com os profissionais
de satde, dois doentes e cinco familiares referem “muita satisfagdo”. [ “Encontro-me
satisfeito com todos. (...) Para mim sdo todos cinco estrelas.” (DOEL1)], enquanto outros
referem [ “Estou mais ou menos.” (DOE3)], [ “(...) hd certa coisas que ndo fazem muito
bem.” (DOE4)]. Por outro lado, os relatos por parte dos familiares sdo muito semelhantes
entre si. Os familiares referem que os profissionais [ “Sdo atenciosos, comunicativos,
sempre prontos a ajudar em qualquer coisa.” (FAM4)] e ainda que [ “(...) sdo impecadveis

mesmo (...) aqui estas pessoas tém sido uma familia para nos.” (FAM3)].

Relativamente a avaliagdo da informacdo prestada em relacdo a doencga, trés
doentes consideram-na “suficiente” e trés familiares “insuficiente”. [“Eles disseram-me
o que era (...).” (DOE1)]. Por outro lado, alguns familiares referem que pretendiam ter

tido [“Mais informacgoes... pois, pois queria, pois queria ter tido (...).” (FAM1)];
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[ “Esconderam-me sempre tudo de mim.” (FAM1)]; [“(...) gostaria que tivesse outra

informagao (...).” (FAM2)].

No que respeita as dificuldades sentidas na comunicagdo com os doentes e
familiares, quatro profissionais de saude apontam a “conspira¢do do siléncio”, trés
referem ainda 0 “grau de instrugdo” € um acrescenta as “expectativas irreais”. [“(...) a
comunicacao, passo a expressdo, é mesmo uma arma terapéutica.” (PS1)] e € neste
sentido que os profissionais referem que [ “(...) a conspira¢do do siléncio (...) dificulta,
muitas das vezes, estes processos de comunicagdo (...)." (PS2)]. De certa forma, os
profissionais referem que na chegada a unidade, na primeira [ “(...) conferéncia familiar
(...) hd a conspira¢do do siléncio.” (PS3)] fator que faz com que os profissionais tenham
[“(...) dificuldade em muitas das vezes estabelecer uma comunicagdo (...) porque ndo
estamos em sintonia (...).” (PS4)]. Uma vez que, na conspiracdo do siléncio,
relativamente as informacdes do processo de doenga [ “(...) ambas as partes sabem, mas
simplesmente criaram uma barreira e ninguém fala do assunto.” (PS1)], a intervencao
dos profissionais fica comprometida. Neste sentido, os profissionais referem que a
abordagem que utilizam passa por transmitir [“(...) aquilo (...) que eu sinto que eles

querem saber.” (PS4)].

Em relacdo a forma como sdo experienciadas as relacfes familiares face a doenca,
todos os doentes e familiares referiram a “proximidade”. [“Cada vez estou mais
chegada.” (FAM1)] sendo que a vivéncia do processo de doenca [ “Aumentou mais o meu
amor.” (FAM4)]. Os familiares referem que [ “Estou mais proximo dela em tudo, e com
carinho. Porque é ai que ela precisa mais.” (FAMA4)], demonstrando que s&o uma
presenca constante na vida dos familiares doentes [ “(...) venho cd vé-la todos os dias,
todos os dias.” (FAMDS)]. Para além do aumento de proximidade entre familiar e doente,
de acordo com as narrativas recolhidas, passa a existir também uma maior colaboragdo
entre familiares [ “(...) eles aproximaram-se todos de mim (...). (...) tem-me ajudado (...)

estdo sempre a ligar, tem-se preocupado (...).” (FAM1)].

Quanto ao medo e preocupacdo com a morte, trés doentes e todos os familiares
referema “certeza da morte”. [ “Assumi que a minha vida que estava acabada, que estava
acabada.” (DOEL)], o que faz com que os préprios familiares vivenciem situacGes de

[“(...) muito medo. Tenho muito medo de quando isso acontecer.” (FAM3)].
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Relativamente ao facto de a experiéncia profissional ser exercida em contextos de
morte e do sofrimento altera a forma de ver a vida e a morte, todos os profissionais de
salde entrevistados destacaram a “valoriza¢do” da vida e dois 0 “crescimento”. [“(...) a
forma como nGs encaramos a morte, obrigatoriamente tem de passar pela forma como
encaramos a nossa vida.” (PS2)] e é neste sentido que [“(...) dou muito valor ao que
tenho, ao que consegui até agora.” (PS1)]. [“(...) é um processo de crescimento, tanto

profissional como pessoal, essencialmente um crescimento humano (...).” (PS2)].

No que concerne se s espiritualidade e a religiosidade sdo procuradas para dar
sentido a experiéncia, todos os profissionais de salde sublinham a “espiritualidade” € a
“religiosidade” é evocada por quatro doentes e por quatro familiares. [“Consegui
ultrapassar isto tudo, gragas a Deus e ao meu Divino Jesus.” (DOE4)]. No entanto, tanto
familiares como profissionais de saude referem que [ “(...) muitas das vezes peco uma

ajuda religiosa (...).” (PS1)] de forma a dar sentido a experiéncia de doenca.

Por ultimo, se a doenca ainda possibilita perspetivar o futuro, 0 mesmo ndmero
de doentes (dois) e familiares (dois) referem a “auséncia de expectiativas” e

“melhorias”, e todos os familiares sublinham a “dignidade na morte .

Conclusodes

Pretendeu-se com o presente trabalho contribuir para o aprofundamento da compreensao
da experiéncia do processo de adoecer, da morte e do morrer em cuidados paliativos, na perspetiva
dos trés intervenientes do processo de doenca: doente, familiar e profissionais de saide; no sentido
de cruzar as vivéncias das trés experiéncias com vista a exploragdo de complementaridades. Com
base nos resultados obtidos, consideramos ter dado contribui¢cGes importantes para a compreensdo
das vivéncias de doentes, familiares e profissionais de satde acerca do processo de doenga, da

morte e morrer, comunicacéo e espiritualidade, e suas especificidades e complementaridades.
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Cuidados Paliativos do Centro Hospitalar de Tras-os-Montes e Alto

A vida e a morte sdo dois eventos experienciados com elevada carga emocional
pelo ser humano. No entanto, enquanto o nascimento e a vida s&o vivenciados com
entusiasmo e otimismo, a morte € um tema muitas vezes evitado (Mahmood, 2006). Neste
sentido, o conceito de cuidados paliativos (CP) surge como uma forma de aceitacdo da
condicdo humana perante a morte, possibilitando a percecédo real do fim do ciclo vital.
Nesta l6gica, os CP oferecem aos doentes sem possibilidade de cura, familiares e amigos,
todos os esclarecimentos sobre o processo de doenca que caminha para a finitude (Melo,
Valero, & Menezes 2013; WHO, 2002).

Os CP tém como intuito ainda a minorizacao da dor e todos fatores promotores de
sofrimento dos doentes, a0 mesmo tempo que possibilitam uma maior autonomia e
independéncia dos mesmos (Cardoso, Muniz, Schwartz, & Arrieira, 2013; WHO, 2002).
Desta forma, existem varios profissionais que acompanham o doente durante a doenca
até aos seus ultimos momentos de vida, a fim de minimizar o desconforto e dar suporte
emocional e espiritual aos seus familiares. O objetivo destes cuidados é assim a melhoria
na qualidade de vida dos doentes que enfrentam uma doenca que os coloca em risco de

vida e o apoio da familia no seu papel de cuidador (WHO, 2002).

A prestacdo de CP ndo e caracteristica unica dos centros hospitalares. Estes
cuidados poderdo compreender o contexto ambulatério, domiciliar e o internamento
hospitalar (Queiroz, Pontes, Souza, & Rodrigues, 2013). Os CP podem-se caraterizar em
primarios, secundarios e terciarios de acordo com as suas funcdes especificas. Os
primeiros correspondem as competéncias basicas exigidas a todos os profissionais de
salde, enquanto os segundos se referem aos profissionais especializados e organizacoes
que fornecem consultas especializadas. Os CP terciarios referem-se a centros médicos
académicos, caracterizados pelo conhecimento especializado face aos casos mais
complexos e investigacdo dos mesmos (Gunten, 2002). A intervencao dos profissionais
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de satde em contexto hospitalar ocorre maioritariamente a nivel secundéario, com vista ao
alivio da dor, através do controlo de sintomas fisicos, destacando a importancia de uma
assisténcia humanizada. Para além do referido, a equipa multidisciplinar procura
coordenar os cuidados e melhorar a comunicacdo entre os profissionais, 0 paciente e 0s
seus familiares (Cardoso, Muniz, Schwartz, & Arrieira, 2013; Finlay, Higginson,
Goodwin, Cook, Edwards, Hood, Douglas, & Normand, 2002). O cuidado interdisciplinar
tem também como objetivo o conforto e a qualidade de vida dos pacientes (Gunten, 2002).

Um modelo de equipa multidisciplinar de CP

Os profissionais de saude valorizam a necessidade de alivio do sofrimento
psicoldgico e social resultante do processo de doenca (Finlay, et. al, 2002). Para isto
torna-se necessario a identificacdo precoce e um tratamento rigoroso focado nos
problemas fisicos, como a dor, mas também psicossociais e espirituais. Estes profissionais
visam ainda ajudar o paciente, no sentido que ele viva mais ativamente, apoiando-o a si
e asua familia desde o diagndstico até ao final de vida e durante o processo de luto (WHO,
2002).

Unidade de CP de Vila Pouca de Aguiar

A equipa multidisciplinar da Unidade de Internamento de Cuidados Paliativos de
Vila Pouca de Aguiar é composta por 2 médicos, 9 enfermeiros, 7 assistentes
operacionais, 1 administrativo, 1 assistente social, 2 psicélogos, 2 nutricionista e 1
assistente religioso. Toda a equipa fornece apoio no internamento de CP, mas também na

consulta externa de CP e na Equipa Intra-hospitalar de suporte em CP.

Segundo os dados estatisticos da unidade de internamento de CP de Vila Pouca
de Aguiar, referentes ao ano de 2015, a unidade tinha uma lotacéo de 12 camas em quartos
individuais, existindo a possibilidade de os pacientes estarem acompanhados 24 horas por
um familiar/cuidador. A taxa de ocupacao, em 2015, foi de 83% que corresponde a 248
utentes. Destes utentes, o grupo etario mais prevalente € entre 0s 81 e 0s 90 anos de idade,
correspondentes a 38% da taxa de ocupacdo. Dentro das probleméticas associadas aos
internamentos, conclui-se que 80% é por doenga oncoldgica, sendo que dentro destas a

mais prevalente é a neoplasia do colon/rectal com incidéncia em 43 utentes (ver figura
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1). Na analise dos dados, devera ser considerado o aumento de 14 para 20% de doentes

ndo oncoldgicos em 2015.

Tabela 1. - Distribuicéo dos utentes por patologia

Patologia Total
Neoplasia Ovério 1
Neoplasia Utero 1
Mielomas 1
Linféticos 3
Cancro da pele/Tecidos Moles 4
Genitais Externos Masculino e Feminino 4
Neoplasia Bexiga/Rim 5
Neoplasia Mama 6
Neoplasia Eséfago 6
Neoplasia Hepatica 6
Neoplasia Pancreas 10
Outros Cancros/Cancros Ocultos 10
Neoplasia Cerebral 11
Cabeca e Pescogo 12
Neoplasia Prostéatica 12
Neoplasia Pulmonar 14
Neoplasia Vias Biliares 14
Neoplasia Gastrica 35
Neoplasia Colon/Rectal 43
Total Oncoldgicos 80%
Outras patologias™ 20%
Total 100%

Nota. Outras Patologias: Insuficiéncia Renal Cronica; Doenca Hepatica Crénica: Acidente Vascular
Cerebral; Insuficiéncia Cardiaca Congestiva; Caquexia; Insuficiéncia Respiratoria e outras

Dos dados referentes ao motivo de alta do internamento, no ano de 2015,
confirma-se que estas se devem a 6bito, transferéncia para uma unidade da Rede Nacional
Cuidados Continuados Integrados ou por motivo de alta para o domicilio/lar, como se

pode analisar na tabela 2.
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Tabela 2. - Distribuicéo de utentes por motivo de alta

) Motivo da Alta Numero de Utentes
Obito 170 = 68.5%
Alta/Domicilio/Lar 60 = 24%
Transferéncia RNCCI*/Hospital 14/4 =7.5%

Total 248 = 100%

Nota. RNCCI = Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Conclusao

Com o aumento da esperanca média de vida e consequentemente das doencas
cronicas, verifica-se a necessidade de um maior investimento ao nivel dos cuidados
paliativos, a fim de atender as necessidades dos doentes. Os dados do internamento do
ano de 2015 permitem verificar este envelhecimento da populagdo, mostrando que as
idades prevalentes nos CP sdo maioritariamente superiores a 80 anos, sendo a doenca

oncolodgica a mais predominante entre os utentes.

Na oferta destes cuidados, devera ser sempre considerado o cuidado dos utentes
de forma integral e humanizada. Assim, de forma a atender as diversas necessidades do
doente sejam fisicas, psicossociais e espirituais, a constituicdo das equipas de cuidados
paliativos devem ter por base um trabalho multidisciplinar (Cardoso, Muniz, Schwartz,
& Avrrieira, 2013).
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Sexualidade na doenca oncoldgica: estudo comparativo entre doentes e

pessoas saudaveis
Tania Lisete Oliveira Moreiral; José Jacinto Branco Vasconcelos-Raposo!
tUniversidade de Tras-0s-Montes e Alto Douro

Introducéo

Em Portugal, tal como em outros paises em todo o mundo, o cancro é responsavel
por um elevado nimero de mortes, no entanto, sdo cada vez mais o ndmero de

sobreviventes que esta doenca tem (Siegel et al., 2012).

O processo de adoecer é longo e acarreta diversas alteracfes em muitas dimensdes
do individuo. Tanto a componente fisica como psicoldgica, assim como a dimenséo social
sofrem alteragdes que comprometem o funcionamento pleno do individuo. (Gianini,
2004; Serrano, 2005; Valério, 2007).

Sendo que a sexualidade é bastante afetada neste processo, torna-se pertinente o
estudo da mesma nestes pacientes. O facto de ser uma dimensao de cariz bastante intimo
e 0s pacientes encontrarem-se numa fase mais delicada da sua vida, apela a exigéncia de

um cuidado por parte dos profissionais que trabalham com esta populagéo.

Objetivos

O objetivo principal deste estudo é comparar individuos com cancro e sem cancro
ao nivel das dimens@es da satisfacdo da relacdo sexual, mas como objetivos especificos
pretende-se comparar ao nivel da sexualidade, diferentes tipos de cancro, tempo de

diagndstico, diferentes tipos de tratamento e mudancas na imagem corporal.

Material e Métodos

A amostra foi constituida por 95 pessoas com cancro (grupo experimental) e 89
sem cancro (Grupo controlo), perfazendo um total de 184 participantes. Destes 62 sdo do

sexo masculino e 122 do sexo feminino. No meio rural vivem 100 dos participantes, e 0s
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restantes no meio urbano. A maioria da amostra, 51.1% ¢é casada. De entre todos 0s

participantes 73 participantes séo solteiros, (39.7%), 4.3% é viuva e 4.9% é divorciada.

A amostra que constitui o grupo experimental (grupo 1) foi dividida em diferentes
grupos, tendo como critério o tipo de cancro que tem ou teve. As classes criadas foram
cancro de mama, que continha 35 participantes, cancro do aparelho digestivo, onde se
incluiu cancro do intestino e do estomago, cancro do sistema urolégico, onde comtempla
cancro nos rins, bexiga e prostata e uma classe denominada outros. Esta classe foi criada
de modo a incluir os participantes que ndo se incluiam em nenhuma outra classe por ndo
ter um numero suficiente para tal. Fazem parte desta classe participantes com cancro da
cabeca e pescoco, ginecoldgico, ossos, linfoma, melanoma, sarcoma, emaloma e colén

rectal.

Salienta-se que 42 participantes estdo em tratamento, o que perfaz 22.8% da
amostra, e 53 participantes, ou seja, 28.8% ja terminou o tratamento. A 13% da amostra
o cancro foi diagnosticado ha menos de um ano, 15.2% sabe que tem a doenca ha menos
de 3 anos, 8.2% foi diagnosticado h&d menos de 5 anos, e os restantes 15.2% recebeu o
diagndstico ha mais de cinco anos.

Os instrumentos utilizados foram: o questionario de dados sociodemograficos, na
parte inicial do instrumento, onde constava a idade, sexo, local de residéncia, estado civil,
tipo de cancro e tratamento recebido, seguido do Questionario de Satisfacdo com o
Relacionamento Sexual (QSRS). Este questionario foi composto por 14 itens na versao
original e 13 na versdo portuguesa. No entanto, foram utilizados os 14 itens no presente
estudo, uma vez que o item que foi retirado na adaptacdo portuguesa, resultou do facto de
a amostra ser exclusivamente feminina e o item ser direcionado para a populagéo

masculina.

Os itens subdividem-se em duas dimensoes, sendo elas “Satisfacio com o
Funcionamento Sexual” ¢ “Confian¢a”, sendo que esta ultima se sub-divide em mais

duas, sendo elas “Auto-estima” e “Relacionamento em Geral” (Pais-Ribeiro &

Raimundo, 2005; Pais-Ribeiro, 2007).
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Resultados

Quando comparamos os individuos por historial de cancro, a MANOVA
evidenciou um efeito multivariado do grupo de controlo e do grupo experimental para a
variavel dependente satisfacdo na relagdo sexual (Fz168=3.393; p=0.019; ; Wilks A
=0.943), com um efeito moderado (np?=0.057).

Tabela 1 - Comparacdo do grupo experimental e do grupo de controlo ao nivel das

dimensdes da satisfacdo da relacéo sexual

Com historial Sem historial de

de cancro cancro F =) 12 PO.
M + DP M + DP
Auto-estima 15.68+3.17 15.48+1.88 1.029 .312 .006 172
Funcionamento 17.93+9.67 30.19+4.21 9.419  .003 .052 .863
sexual
Relacdo geral  8.41+2.03 8.83+1.35 501 480 .003 108

A anélise univariada demonstrou um efeito moderado ao nivel da variavel
funcionamento sexual. A MANOVA mostra que os individuos com historial de doenca
oncolodgica apresentam valores mais baixos (17.93 + 9.67) ao nivel do funcionamento
sexual, comparativamente com os individuos sem historial de doenca oncolégica (30.19
+4.21).

Nas restantes dimensdes ndo foram encontradas diferencas estatisticamente

significativas.
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Comparacdo por diferentes tipos de cancro ao nivel da sexualidade

Ao comparar diferentes tipos de cancro ao nivel da satisfacdo sexual, um efeito
multivariado entre diferentes tipos de cancro foi encontrado para a varidvel dependente
satisfagdo na relagéo sexual (F(9,214)=5.087; p=.000; Wilks A =.655), com um efeito forte
(np®=.145)

Tabela 2 - Comparacdo de diferentes tipos de cancro ao nivel da satisfagdo sexual

Mama Urologico  Digestivos  Outros
F P np? P.O
M + DP M + DP M + DP M £ DP
Autoestima 14.83+3.34 16.76+2.85 13.63+5.68 14.41+5.05 2.72 .049  .083 .643

Funcionamento  19-54£9.36 12294722 18.50+1257 2353:10.12 6.82 .000 .185  .972

sexual

Relacéo geral 8.37+x2.25  8.24+2.13  7.25%3.24 8.41+2.32 .53 .663 .017 155

A andlise univariada demonstrou diferencas estatisticamente significativas ao
nivel da autoestima, com um efeito moderado, e do funcionamento sexual, com um efeito
forte. Os individuos com cancro urologico apresentaram valores mais elevados ao nivel
da autoestima (16.76 + 2.85), seguidos pelo cancro de mama (14.83 + 3.34) e outros tipos
de cancro (14.41 £5.05). O cancro digestivo foi 0 que apresentou os valores mais baixos
(13.63 + 5.68).

Ao nivel do funcionamento sexual, o grupo “outros tipos de cancro” foi 0 que
apresentou maiores niveis de satisfacdo (23.53 + 10.12). Seguiu-se o0 cancro de mama
(19.54 £ 9.36) e os digestivos (18.50 + 12.57) e, por ultimo, o cancro uroldgico que

apresentou 0s niveis mais baixos (12.29 £7.22).

Ao nivel da sub-escala relacdo geral ndo foram encontradas diferencas

estatisticamente significativas.
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Ao nivel dos tratamentos efetuados, a radioterapia, cirurgia e “outros tipos de
tratamento”, onde se inclui a hormonoterapia, evidenciaram efeitos negativos ao nivel do

funcionamento sexual, assim como as mudangas na imagem corporal.

Os pacientes com tratamento de radioterapia apresentaram valores de satisfacdo
com o funcionamento sexual mais baixos (19.00 + 9.77) em comparac¢do com individuos

que ndo se submeteram a tratamentos de radioterapia (23.32 + 10.84).

A nivel cirdrgico quem ndo teve um tratamento cirirgico apresentou valores de
autoestima mais baixos (14.18 * 4.63) em comparacdo com individuos que se
submeteram a tratamentos cirurgicos (15.72 + 3.63), tal como uma satisfacdo com
funcionamento sexual mais baixos (17.75 + 9.74) em comparacdo com individuos que

ndo se submeteram a tratamentos cirdrgicos (26.27 + 10.05).

Os pacientes que nao receberam “outros tipos” de tratamento apresentaram
valores de satisfacdo no funcionamento sexual mais elevados (23.46 + 10.95) em
comparacao com individuos que ndo se submeteram a outros tipos de tratamentos (17.87
+ 8.48).

Ao nivel das mudancas na imagem corporal, um efeito multivariado foi
encontrado quando compardmos a alteracdo do fendtipo ao nivel da sexualidade
(F(3,180)=13.034; p=.00 ; Wilks A =.822), com um efeito forte (np2=.178).

Encontram-se  resultados estatisticamente  significativos ao nivel do
funcionamento sexual (p=.000) com um efeito moderado (np2=.087), com uma poténcia
observada (p.o.) =.986, sendo que quem teve alteracdo de fenétipo apresentou valores de
satisfacdo com o funcionamento sexual mais baixos (16.41 + 9.14) em comparag¢ao com
individuos que ndo tiveram alteracbes de fenétipo devido aos tratamentos efetuados
(21.17 + 10.59).

Dentro do grupo de individuos com cancro, o periodo inferioraumanoede 3a5
anos sdo 0s que apresentam valores menos satisfatorios na dimensdo funcionamento
sexual, e os tratamentos de radioterapia, cirurgia e “outros tipos de tratamento” produzem
efeitos negativos ao nivel do funcionamento sexual, assim como as mudancas na imagem

corporal.
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Conclusodes

Verifica-se assim, a influéncia negativa que o cancro tem ao nivel da satisfacdo

com a sexualidade nomeadamente ao nivel do funcionamento sexual.

Os individuos com historial de cancro apresentam niveis mais baixos de satisfacdo
com o relacionamento sexual que os individuos sem historial de cancro, sendo que
diferentes tipos de cancro, tém diferentes repercussdes ao nivel da sexualidade. O cancro
uroldgico foi o que apresentou um nivel de satisfacdo com o funcionamento sexual mais

baixo.

O tempo de tratamento mostra ter influéncia nos niveis de satisfacdo com a
sexualidade. Antes de completar o primeiro ano apds o diagnostico, o nivel de satisfacdo
sexual € mais baixo. Evidencia-se um aumento desses niveis entre o final do primeiro ano
até perto do terceiro ano, uma vez que é nesse periodo que se realizam as cirurgias de
reconstrucdo e devolve-se ao paciente a autoestima por vezes perdida ao longo dos
tratamentos. Entre o terceiro e o quinto ano, os valores tendem a diminuir, uma vez que
0 periodo mais propenso de recidiva ainda ndo terminou, sendo que ap6s o periodo de

cinco anos os valores de satisfacdo sexual aumentam.

Os diferentes tipos tratamentos realizados de forma mais alargada no tratamento
do cancro evidenciam uma diminui¢do no nivel de satisfacdo com a sexualidade, com
excecdo da quimioterapia. Uma possivel explicacdo sera o facto de a amostra ser
constituida na sua maioria por pacientes que ja haviam realizado quimioterapia ha mais

de 1 ano e esta manifestar os seus efeitos aquando da fase de tratamento.

Todos estes tratamentos implicam alteracdes fisicas e mentais nos pacientes, que
interferem de forma muito significativa na sexualidade dos mesmos, sendo que a mais

transversal em relacdo a idade, sexo, tipo de cancro e tratamento recebido é a fadiga.

Verifica-se assim, a influéncia negativa que o cancro tem ao nivel da satisfacéo

com a sexualidade nomeadamente ao nivel do funcionamento sexual.
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