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RESUMO

O presente trabalho de investigagdo visou proceder a um levantamento de
necessidades e preocupagdes presentes em doentes oncologicos em dois contextos
diferentes: doentes com participagdo em grupo de auto ajuda on-line e doentes
sem qualquer tipo de participagdo em grupos de auto ajuda. Como tal recorreu-se
a duas amostras independentes e o tratamento de dados consistiu numa primeira
analise de conteudo e posterior utilizagdo de processos estatisticos descritivos.
Concluiu-se que inerente a cada preocupagao e/ou necessidade encontram-se
implicitos movimentos estratégicos adaptativos a situagio de doenga, mais ou
menos eficazes. Alguns deles mostraram-se muito similares e com 0 mesmo grau
de importancia em ambos os grupos, como por exemplo a relagdo entre a
necessidade de aprender a lidar com os medos/depressdes e a necessidade de
apoio psicoterapeutico, a insatisfacdo face aos médicos e a procura de medicinas
alternativas, a necessidade de relagdes familiares mais centradas no presente do
que no firturo, a relago entre a preocupagdo com a aparéncia fisica e o controle
das fungdes corporais e as necessidades de ordem espiritual. As especificidades de
cada grupo surgiram ao nivel das relagdes sociais, nomeadamente com outros
pacientes oncologicos, na relagio entre a preocupagdo com os efeitos secundarios
e os exames a efectuar, ao nivel do controle corporal e sua relagdo com a dor e ao
nivel da capacidade de verbalizar afectos e estados fisicos.

Quanto as implicacdes e/ou aplicacBes do estudo verifica-se que, ao delinear
planos de intervengdo que visem a promogao da saude e da qualidade de vida do
doente oncologico torna-se indispensavel considerar quer as suas necessidades

quer as suas preocupacdes de forma a obter-se melhores resultados.




ABSTRACT

This study looks at the needs and concerns of cancer patients in two different
contexts: patients with participation in self help group on line and those without
any form of participation in self help group.

In order to do this, two independent study groups were chosen and the results
analized in a descriptive satistical form.

One conclution of this study was that every patient was seeking to adapt or
overcome to his/her particular disease in a different ways with varying degrees of
success. In some ways the results were similar and with the same level of
importance in both groups as for example the relationship between the need to
learn to deal with fears and depression and the need of psycho therapy help,
disatisfaction with doctors and the need for alternative medicines, the need for
family relationship more centred on the present than the future, the relationship
between the worry about physical appearance and the control of corporal
functions and theis spiritual needs. Each group showed different results in some
areas, in their relationships with others cancer patients, their worries about side
offects of their treatments and the exams to be taken, their level of corporal
control and dealing with pain up to their ability to communicate verbaly their
feelings and their physical weel being.

As to the implications and subsequent applications of this study, it is clear that in
order to improve the health and the quality of life of each cancer patient it is
essential to take in to account the specific needs more concerns of each patient in

order to obtain best results.




O tempo é aquilo que decidimos fazer com ele.

O tempo passou e apesar do desejo de o ocupar com actividades de lazer, a
aquisicio de conhecimentos é deveras fundamental e tudo depende das
prioridades estabelecidas.

E nada pode ser feito, pelo menos entendo-o assim, sem o apoio e conforto
daqueles que riem e choram connosco e daqueles que esperam, pacientemente,
pela nossa companhia, enquanto estudamos. A todos os meus agradecimentos.

O meu reconhecimento dirige-se, igualmente, para a Associacdo Oncologica do
Algarve, sua Direc¢io e Associados. Os meus agradecimentos pela facilitag8o na
recolha de dados, pelo incentivo e possibilidade de adquirir conhecimentos
praticos. Agradeco, igualmente, aos cybernautas anonimos dos quais partiu esta
investigagcdo. E como ndo poderié deixar de ser apresento os meus agradecimentos
a minha Orientadora, Professora Doutora Isabel Leal, que contribuiu com
inesgotaveis sugestdes e criticas.

A todos, bem hajam.

E diz-se que os trabalhos poderfo ter uma dedicatoria ...
Este é dedicado a tia Tété que sofreu e ensinou a sofrer com dignidade apds um

diagnoéstico de cancro de mama.




INDICE

Resumo

Abstract

Agradecimentos e Dedicatorias

I — Introducéo

IT — Fundamentacio Tedrica

Factores Implicitos no Aparecimento e Prognostico da Doenga

Oncologica

As Necessidades e as Preocupacdes dos Doentes

Oncologicos

As Necessidades

As Preocupagdes

LI

12

15

21

21




III — Metodologia 56

1. Objectivo do Estudo 56
2. Participantes 57
3. Instrumentos 62
4. Planificagdo 64
5. Procedimentos 65
IV — Resultados 71

4.1. — Apresentagio e analise dos resultados obtidos no grupo de doentes

oncoldgicos participantes de num chat 71

4.2. — Apresentagio e analise dos resultados obtidos nos pacientes sem

participagdo em grupos de auto ajuda 82

4.3. — Apresentagio e analise comparativa dos resultados obtidos em

ambas as amostras 94
4 4. — Discussio dos Resultados 106
V —Anexos 109

VI — Referéncias Bibliograficas 113




I - INTRODUCAO

Sendo o cancro uma das principais causas de morte em todo o mundo
(Mendelsohn, 1991) justifica-se o despertar de toda a comunidade cientifica para
esta problematica. Efectivamente tém sido desenvolvidos esforgos em diversos
ramos da ciéncia no sentido de melhorar a prevengdo da doenga, o seu tratamento
assim como no sentido de promover a qualidade de vida do doente oncologico.

A Psicologia, nomeadamente, a Psicologia da Saude, surge como um ramo da
ciéncia preocupada em desenvolver e investigar estratégias de prevengdo e
tratamento da doenca e segundo Derogatis (1986) esta unifo entre Psicologia e
Oncologia remota & década 50. E foi assim que surgiu o termo Psico-Oncologia
definido como o ramo do saber que procura abordar o impacto do cancro no
funcionamento psicologico do paciente, sua familia e equipa de saude. A Psico-
oncologia (Holland, 1989) procura estudar as dimensdes psicologicas do cancro
quer 1o seu aparecimento, quer no seu tratamento.

Importa evidenciar que, actualmente, grande parte dos cancros pode ser tratada
com sucesso (Ribeiro, 1998) e que segundo Sarafino (1990) a Psicologia tem um
papel importante ao nivel da preven¢do de comportamentos implicitos ao
aparecimento de tumores e ao nivel da gestdo adequada de manifestagGes
psicologicas inerentes & doenga e capazes de influenciar a qualidade de vida do
doente oncologico. Estas manifestagdes psicologicas influenciam a qualidade de

vida do doente em diversas fases da doenca, desde a inicial a uma terminal e



poder-se-do classificar em necessidades e preocupagdes , ambas com relevincia
no que diz respeito a investigagio.

Séndo assim a Psicologia detém um papel consideravel no que diz respeito ao
estudo de todos os processos psiquicos in (funcionais) inerentes a doenca

oncologica.

A presente investigacdo insere-se no ambito da Psico-Oncologia e tem como
principal objectivo proceder a um estudo exploratdrio das varidveis psicologicas
inerentes a doenga oncol6gica, nomeadamente visa proceder a um levantamento

de preocupacdes e necessidades presentes em doentes oncologicos.

Através deste trabalho espera-se estar a contribuir para a melhoria dos cuidados de
saude no inicio da doenga, durante o seu desenrolar e mesmo quando os cuidados
a aplicar podem apenas ser de caracter paliativo.

Pretende-se, verdadeiramente, perceber quais as reais necessidades e
preocupagdes do doente oncoldgico de forma a, futuramente, poderem-se elaborar

planos de intervengdo mais ajustados ao doente e com melhores resultados.

Elegeu-se, assim, como questdo de investigagio:

- Saber quais as preocupagdes e necessidades expressas por doentes oncologicos e
quais as diferencas apresentadas entre os doentes com experiéncia de participagio
em grupos de auto ajuda on line e doentes em apoio domiciliario via Sistema

Nacional de Satde ?
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Este estudo de cariz exploratério e comparativo faz uso, por um lado, das novas
tecnologias de informacfo, a saber, a internet e seus chats de conversagiio, e por
outro, das formulas mais classicas de apoio aos doentes oncoldgicos que decorre
da prestagdo de cuidados através dos hospitais da area geografica onde reside o
paciente. Estes cuidados, prestados pelo sistema de saude actual, tendem a
valorizar mais o controle da sintomatologia fisica do que a gestio de toda uma
componente psicossocial inerente a doenga e geradora de maiores ou menos niveis
de adaptacio face a doenca.

Considerou-se pertinente esta nova forma de comunicar, via net, uma vez que os
doentes oncologicos encontraram nela uma oportunidade de desabafo, de partilha
de informagio, de discussdo e comparacio de estratégias pessoais de coping face a
doenga. Efectivamente tem-se vindo a verificar o crescimento e a procura destes
espagos de auto ajuda, via net provando-se a sua pertinéncia na concretizagio
desta investigagio.

Verifica-se que em espacos de didlogo em que o doente pode ser andénimo, caso o
deseje, em que a confidencialidade e a empatia e ajuda entre pares é garantida,
nestes espa¢os hi uma maior a vontade para a expressdo livre das emogBes
(necessariamente de necessidades e preocupagdes).

Como tal delineou-se uma investigagdo em que, apos o enquadramento tedrico de
alguns conceitos fundamentais (capitulo II), prosseguiu-se numa proposta
metodologica necessariamente concordante com as caracteristicas da populagio
cybernauta estudada (capitulo III). E foi a partir deste espago que tornou-se
possivel construir e aplicar um questionario adaptado a populacio oncoldgica, em

geral, capaz de avaliar as necessidades e preocupagdes de doentes oncologicos
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seguidos, domiciliarmente, pelo Sistema Nacional de Salde e sem experiéncia de
participagdo em grupos de auto ajuda.

Este trabalho de investiga¢o termina com uma analise comparativa entre doentes
em apoio domicilidrio e sem experi€ncia de auto ajuda e doentes em apoio

domiciliario mas com ajuda de pares via net.
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II - FUNDAMENTACAO TEORICA

A doenca oncoldgica tem merecido especial interesse por parte da Psicologia da
Saude uma vez que se constitui como uma nosblogia com significativas
consequéncias de ordem fisica, social e repercussdes psicologicas que importa
observar e analisar.

Em prol da qualidade de vida do doente oncologico importa desenvolver um
conjunto de estudos de investigagdo que permita, aos técnicos de saude, definir as
consequéncias e vivéncias subjacentes ao aparecimento de uma doenga

oncologica.

Mas o que é o cancro e como se manifesta? O cancro caracteriza-se por um
crescimento incontrolavel de células anormais. Inicia-se com uma Unica célula
doente a partir da qual surgem clones em constante multiplica¢@o e disseminando-
se por varias partes do corpo. A doenga oncologica inicia-se silenciosamente, no
individuo, proliferando-o descoordenadamente e alterando o seu normal
funcionamento. Desperta angustia, ansiedade, receios e um forte sentimento de
fragiliza¢do e desamparo.

Mas esta doenca nfo €& recente, como descreve Costa (1995) existem velhos
escritos do Egipto e da India que a referem e Hipdcrates ja4 havia feito uma
descricio mais ou menos exacta da doenca. Ainda segundo Costa (1995) Pott

detectou nos limpa chaminés uma alta incidéncia de cancro do escroto, isto em




1755, devido & permanente exposi¢do a fuligem. Como se sabe a fuligem presente
nas chaminés é rica num elemento quimico altamente cancerigeno denominado
Benzopireno.

Existem trés tipos de células cancerigenas: os carcinomas, Os sarcomas € as
leucemias, e & possivel que o maior desenvolvimento das mesmas ocorra em fases
em que o sistema imunitario do organismo deixou de reconhecer e destruir
eficazmente estas células anormais, mesmo porque as mesmas ndo vém do
exterior mas surgem e desenvolvem-se dentro do proprio organismo. Poder-se-a
afirmar que o cancro nfo é uma doenga mas sim inumeras doencas que se
caracterizam por um crescimento irregular e descontrolado de células anormais.
Esta proliferacio celular origina neoplasmas que podem ser considerados
benignos ou malignos. Estes ultimos ddo origem a metastases, ou crescimentos
secundarios, espalhados pelo organismo. Isto porque ha uma alteragdo da
qualidade e da quantidade das células, quer ao nivel da sua aparéncia quer ao nivel
do seu comportamento, estas adquirem a capacidade de se infiltrarem nos tecidos
normais e desajustar o seu normal funcionamento. Determinadas areas do corpo
parecem estar mais sujeitas a metastases como € o caso dos pulmdes, cérebro,
figado e outras. Actualmente verificam-se mais de uma centena de formas de
cancro em que os mais usuais sdo cancro no pulmé@o, no cOlon, na mama, na
prostata, no pancreas, na garganta e outros (Ribeiro, 1998).

O cancro constitui uma das principais causas de morte e aponta-se como uma das
suas principais problematicas a negligéncia individual no inicio da doenga,
quando surgem os primeiros sintomas ou sinais de alarme. Inerente a esta
negligéneia individual podera estar associada alguma ignorancia assim como

atitudes de negacio face ao acontecimento. Paralelamente verifica-se que o
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controle desta doenga tem passado ndo s6 por diagndsticos em fase inicial da
doenca como por tratamento mais eficazes e por um acompanhamento holistico
" dos doentes.

O tratamento desta enfermidade normalmente concilia varios aspectos como a
cirurgia, rédioterapia, quimioterapia e acompanhamento psicoterapeutico, de
acordo com um plano de intervengdo elaborado e executado por uma equipa
multidisciplinar e especialista.

Os efeitos da doenca sdo catastroficos, desencadeiam uma quebra fisica e mental
no doente (Grinberg, 1976) marcada, muitas vezes, pelo desdnimo e pela crenga
de que nada podera alterar o seu resultado ultimo (morte), pela perda de alguns
lagos sociais, pelo impacto mutilante e acentuado dos tratamentos e seus efeitos
~colaterais, pela sua evolugdo incerta, pelas consequéncias econdémicas no
orcamento familiar e grande parte das vezes por uma deterioragdo progressiva,
prolongada e marcadamente desagradavel (Koocher, 1986). Associado encontra-
se o sentimento de perda de um papel e estatuto social muitas vezes acompanhado
por um quadro depressivo, marcado pela passividade e dependéncia face ao outro.
Num estado terminal da doenga estes aspectos adquirem a sensacdo da
irreversibilidade e perante esta surgem inimeros sentimentos como desanimo, dor
mental, angustia, revolta ou mesmo descanso. Porque a doenca ¢ de cada
individuo e da mesma forma que cada sujeito vive da sua maneira assim

igualmente adoece a sua maneira.

Neste contexto em que predomina a dor, ndo apenas fisica, mas igualmente a
proveniente da incerteza face ao futuro, associada a ansiedade inerente a gestdo,

individual, do quadro clinico, o estudo e a investigagdo das consequéncias




psicoldgicas do cancro impdem-se com marcada necessidade. E sdo essas
consequéncias, quer no inicio quer no final da doenga, que pretende-se abordar

neste trabalho.

Factores Implicitos no Aparecimento e Prognéstico da Doenca Oncologica

Actualmente alguns autores defendem que o aparecimento e desenvolvimento do
cancro depende de factores de ordem emocional (de preocupacdes e necessidades)
associados a uma vertente personalistica e com repercussdes fisicas.

Varias investigagdes apontam para o facto de factores psico-endocrinos e psico-
imunolégicos estarem implicados no aparecimento e desenvolvimento ou
regressdo do cancro.

Stoll (1986) afirma que o doente oncolégico pode contribuir para a sua
reabilitagio fisica e sublinha a ideia de que as influéncias psicossomaticas
interferem profundamente no aparecimento e desenvolvimento de uma doenca
oncologica e quase poder-se-a inferir que as possibilidades de adoecer dependem,
em parte, da biografia do sujeito.

Quanto ao aparecimento de doenga oncoldgica factores como a hereditariedade,
predisposigdes familiares/genéticas, os habitos de vida, mudangas hormonais na
adolescéncia, factores psicossociais, o stress, a personalidade do individuo,
situagdes de vida, consumo de tabaco e/ou alcool parecem contribuir para o

aparecimento de cancro. Como se o adoecer dependesse de dois aspectos
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principais, a natureza dos conflitos intrapsiquicos e a adaptacdo do sujeito aos
mesmos e suas consequentes estratégias de gestao.
Segundo Green e Shellenberger (1991) existem factores que diminuem o risco de

cancro e factores que aumentam esse risco.

Os factores que diminuem s3o:

- Biologicos — dieta rica e exercicio fisico
- Psicologicos — amizade, empatia, optimismo, humor, vontade de viver,
outros

- Sociais — familia e amigos e apoio social

Os factores que contribuem para o seu risco sao:

e Biologicos — habitos de tabaco, alimentagio pobre, disfuncio celular,
exposi¢do a agentes cancerigenos

e DPsicologicos — avaliagdo cognitiva negativa, falta de expressdo emocional e
desdnimo

e Sociais — isolamento de familia e amigos e falta de apoio social

Alguns autores (refere Stooll, 1986), entre os anos de 1950 e 1960 apresentaram o
cancro como uma doenca psicossomatica que podera iniciar devido a situacdes de
stress emocional. Como se o sujeito transformasse o seu corpo num palco onde a
expressdo da angustia e frustragdo pudesse ser encenada.

Stooll (1986) refere que Visintainer, Seligman e Volpicelli (1983) sugeriram que

o stress, em animais, tende a contribuir para o desenvolvimento de cancro e uma
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vez que tal sucede ¢ provavel que o mesmo aconteca nos humanos. Os
mecanismos endoécrinos e imunoldgicos parecem ser influenciados por aspectos
mentais e emocionais, nomeadamente o hipo talamo reage ao stress emocional.
Sabe-se, igualmente, que situagdes prolongadas de stress (com vivéncia de zanga)
afectam a normalidade hormonal contribuindo para a quebra das defesas
imunologicas.

Segundo Da-Shih e Silberfarb (1988) a Personalidade Tipo C — caracterizada pela
dificuldade em expressar emogdes e pela contengdo emocional - parece estar
fortemente relacionada com o aparecimento e desenvolvimento da doenca
oncoldgica. Neste sentido factores personalisticos actuam como potenciadores do
cancro. Stoll (1986) ainda refere que vérios autores encontraram uma relacdo forte
entre eventos de vida socialmente traumaticos e o aparecimento do cancro. A
depressdo e a ansiedade foram sugeridas como possiveis antecedentes da doenga
oncoldgica, mas nem todos os estudos foram conclusivos nesse sentido.

Certos autores, sugeridos por Stoll, procuraram estabeleqer uma relagdo entre
cancro e personalidade (Coppen e Metcalf, 1963; Hagnell, 1966; Kissen, 1966;
Morris et al., 1981; Greer e Morris, 1975; Shaffer, 1979, Grossarth- Maticek,
1980) e verificou-se que doentes de cancro apresentam alta incidéncia de
introversio, retengio da zanga e outras emocdes, afectividade controlada,
tendéncia & depressdo e sentimentos de incapacidade. Maes e seus colaboradores
chegaram a esta conclusdo em 1983 e em 19838 quando resolveram replicar a
investigacio obtiveram os mesmos resultados. Como variaveis associadas ao
cancro Stan Maes refere as seguintes: conflitos emocionais antigos e ndo
resolvidos, alto nivel de neuroticismo, negagéo, forte repressdo, depresséo, perda

de esperanca, inseguranca, ansiedade, tensdo e hostilidade, perturbagdo da
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identidade feminina nas mulheres, submissdo, dificuldade em expressar os
impulsos agressivos, contactos sociais limitados.

No entanto ainda segundo Stan Maes, C. D. Spilberg, Defares e Sarason (1988)
s30 necessarias mais investigacdes que permitam afirmar com seguranga que a

incidéncia e progressdo do cancro dependem de factores psicossociais.

Quanto ao prognostico de doenga oncologica questiona-se se os factores
psicossociais interferem ou ndo no progresso/desenvolvimento da doenga, na
qualidade de vida do doente oncolégico e na duragfo da sobrevivéncia do doente.
Sera que o “desejo de viver” ou a sua auséncia influencia o tempo de vida do
doente? Segundo Stoll (1986) a vontade de viver influéncia o tempo de vida do
doente oncoldgico e consequentemente o prognoéstico da enfermidade.

A capacidade de lutar pela vida e o desejo de sobreviver parecem estar fortemente
associados a um aumento do tempo de sobrevivéncia. Mesmo nos estados mais
avancados da doenga os factores emocionais parecem deter um papel
extremamente importante e contribuirem para o prognostico.

Para Jasmin (1990) os factores psicologicos desempenham um papel importante
no desenvolvimento da doenga oncoldgica: uma atitude mais positiva tende a
aumentar a probabilidade de um prognéstico favoravel enquanto que o desespero
aumenta a probabilidade de um prognostico desfavoravel. Leventhal e Easterling
(1989) procuraram estabelecer uma relagio entre preocupagio acerca do cancro e
risco de cancro em 54 ex-pacientes de cancro da mama e 81 mulheres sem historia
de cancro e concluiram que os ex-pacientes apresentavam um maior grau de
preocupacgdo face a doenca do que as mulheres sem historia de cancro e, assim,

com mator possibilidade de recair.
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Segundo Miller (1977) e referido por Stoll os pacientes que estdo mais
apreensivos com a doenga tendem a acelerar o crescimento da mesma gragas ao
aumento da ansiedade e depressio.

Bookwala, Knapp, Scheier e Williamson (1996) procuraram avaliar a relagdo
existente entre pessimismo/optimismo, depressio, idade e mortalidade em doentes
oncologicos e verificaram que uma atitude pessimista constitui um factor de risco
na mortalidade mas apenas nos doentes mais novos (entre os 30 e 59 anos de
idade) sugerindo-se que expectativas negativas a cerca do futuro poderdo
contribuir para a mortalidade. Ao tentar explicar esta relacdo entre idade e
pessimismo os autores referem, entre outras causas, que a progressdao da doenga é
mais rapida nas pessoas mais novas do que mais velhas dai estarem mais sujeitas
ao pessimismo. Os mais velhos sofrem igualmente de pessimismo mas a relacio
entre mortalidade e pessimismo parece ser maior nos mais novos. Bookwala,
Knapp, Scheier ¢ Williamson referiram, ainda, que é possivel que o pessimismo
afecte o comportamento do doente, nomeadamente na aderéncia ao tratamento,
face as regras médicas e afecte o sistema endocrino e imunoldgico (Andersen,
Kiecolt- Glaser, & Glaser, 1994).

Em 1984 Taylor, Lichtman e Wood procuraram relacionar as atribui¢des e
relagdes causais que doentes oncologicos encontravam para a sua doenga e o
ajustamento a essa mesma doenca e conclufram que o ajustamento aumentava em
3 situagdes complementares, contribuindo para um melhor prognoéstico: quando os
doentes ndo estabeleciam atribuicdes particulares (ex: stress, dieta), quando o
doente pensava que a sua doenca poderia ser controlada pelo proprio ou por
outros e quando havia um controle cognitivo-comportamental e nio apenas a mera

transmissdo de informacio.
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Como se pode verificar as emogdes parecem estar relacionadas com a doenca
oncologica e segundo alguns autores, anteriormente descritos, quer no
aparecimento, quer no prognostico da doenga (ainda que nem todas as opinides
sejam conclusivas).

E quando se fala em emocdes fala-se de preocupagdes e necessidades.
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As Necessidades e as Preocupacdes Expressas por Doentes Oncologicos

As Necessidades

Na revisdo bibliografica efectuada verificou-se que o doente oncoldgico directa ou
indirectamente deixa transparecer inimeras necessidades geradoras de maiores ou

menores preocupagdes.

Bacon, Ronneker e Cutler (1952) referidos por Stoll (1986) confirmaram que uma
das grandes necessidades presentes em alguns doentes oncologicos é a expressio
livre de angustias e ansiedades. Afirmam que os pacientes com maior
possibilidade de expressar emog¢des de forma aberta (principalmente de zanga e
ansiedade) parecem sobreviver mais e tendem a um melhor prognéstico. Este
aspecto vem sugerir que existem determinadas estratégias de coping com bons
resultados como a expressdo livre e aberta de sentimenios. A inabilidade para
resolver problemas emocionais pela expressio da emogdo podera implicar uma
diminuicdo da esperanca de vida dos pacientes oncolégicos. Assim certos
pacientes que haviam demonstrado maior capacidade de comunicacgio
apresentavam um melhor prognostico do que pacientes com inabilidade para

comunicar.




Em 1973 Davies et al confirmou que pacientes apaticos e deprimidos
apresentavam uma redugio no tempo de vida. Desta forma salienta-se a
necessidade de verbalizar afectos, estados, ideias. Esta necessidade € notoriamente
visivel quando se participa nos grupos de auto ajuda: espagos, por exceléncia,
onde a expressio livre predomina. Os sujeitos ao sentirem-se ouvidos e
acompanhados sentem-se suportados pelo grupo (que pode ser presencial ou via
internet). Verifica-se uma consideravel necessidade, em certos pacientes, de falar
sobre si mesmos, como se ao falar conseguissem atingir um mais alto estado de
organiza¢io mental e emocional.

No entanto outros pacientes demonstram uma necessidade oposta a anteriormente
descrita e optam pelo maior siléncio possivel. Vérias vezes referem estar a
proteger amigos e familiares, ocultando deles as suas preocupagdes relativamente
a doenga.

Ballesteros e Garde (1998) concluiram que os pacientes com cancro de mama
tendem a suprimir e inibir as suas emogdes e chegam a ser capazes de as negar e a
sacrificar as suas necessidades de forma a manter a harmonia nas relagdes
interpessoais. Assim as mulheres com histéria de cancro de mama tendem a
baixar o nivel de expressdo das suas emocdes. Efectivamente se estes individuos
experimentarem participar num grupo de auto ajuda tendem a abandona-lo por
dificuldade de integracio e organizacio das trocas cognitivas e emocionais
ocorridas entre outros membros do grupo.

O falar ou ouvir falar sobre a doenca nfio organiza o paciente, antes contribui para
a sua confusdo interna. Como se falar sobre o “monstro doenga” contribui-se para
o acordar. Provavelmente, entre muitas outras defesas, encontra-se presente a

necessidade de negagio da doenga.




Uma outra necessidade evidenciada por certos doentes oncolégicos € a
necessidade de suporte social. Rose (1990) verificou que os doentes oncologicos
apresentam um forte desejo de apoio dos familiares, amigos e profissionais de
saude. Numa amostra de 64 pacientes esta autora descobriu que havia um desejo
de suporte social a 2 niveis: o instrumental e o emocional e que havia uma
preferéncia pela ajuda proporcionada por familiares, modelada por amigos com
historia passada de cancro e com possibilidade de comunicacéo e clarificacio da
informagfo por parte de técnicos de satde. A familia e os amigos constituiam
altos recursos permitindo ao doente lidar com a ansiedade provocada pela doenga
e contribuindo para o aumento da sua auto estima, para melhores tomadas de
decisdo e para o alivio da responsabilidade inerente a resolucfo de problemas.
Para Kaplan e Reynolds, referidos por Stan Maes (1988), mulheres socialmente
mais isoladas tinham um maior risco de morrer de cancro sugerindo que o suporte
social tende a reduzir os indices de mortalidade (Rutter, 1993), a influenciar a
recuperacao, reabilitago e adaptaciio a doenca assim como incapacidade cronica
(Morgan, 1984; Gill, 1987, Schulz, 1990; Orr, 1995, Miller, 1986).

O suporte social desempenha um papel importante em todo o processo de
recuperacdo ou avangar da doenga contribuindo para a diminui¢do da deterioracio
funcional do individuo (Morgan, 1984), e melhorando a perspectiva de
recuperacio.

O sujeito depende do seu leque de amigos e familiares para desenvolver a sua rede
de apoio. Oliveira (1998) refere que o suporte social fornece modelos de

identificacdo comportamental em relagdo a atitudes saudaveis encorajando o
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paciente a evitar riscos desnecessarios. Ha pois um incremento da satide em geral

(Tiller, 1994).

Existem varios tipos de suporte (Shaefer et al., 1981) nomeadamente:

- Informativo — responde a necessidade de informag8o face a situacdo clinica
e elementos subjacentes como medicamentos, tratamentos, prognostico,

outros

- Palpavel — é o suporte instrumental e responde as necessidades de caracter

material e funcional como transporte, seguros, assisténcia financeira.

- Emocional — responde as necessidades de caracter emocional, como
partilha de sentimentos e pensamentos. O apoio emocional corresponde a
necessidade de dar e receber, de relagio com o proximo. Sabe-se que
individuos casados tém uma maior esperanca de vida do que pacientes
solteiros, divorciados ou vitivos.

King (1996) referiu que pacientes socialmente isolados estavam em risco
de uma recuperagdo mais empobrecida e dificultada e Morris et al (1991)
estabeleceu uma relagiio estreita entre a percepcio de auséncia de suporte
social e a presenga de sintomas depressivos e abaixamento da qualidade de

vida em geral.
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Paralelamente ao suporte social encontra-se a necessidade que alguns pacientes
tém de participar em grupos de auto ajuda, ainda que esta necessidade s6 desperte
apOs uma primeira experiéncia ou apos ouvirem falar dessa possibilidade.

Ao verificar-se que a situacdo de doenga oncoldgica constitui um peso crucial na
perda ou abale da identidade dos pacientes comprova-se a necessidade de
pertencer a um grupo no qual seja possivel a reconstrugdo de uma identidade
sentida como abalada.

Segundo Zavalloni (1972) o processo de reconhecimento do Eu passa pela
integracéo no grupo e pela comparagdo do eu com o outro. Tajfel (1972) referiu a
necessidade de integragdo e comparagio social no processo de identificacdio dos
seus membros, encontrando-se subjacente a necessidade de integragdo em grupos
com oS quais seja possivel o movimento de identificagéo.

Segundo Vica Shentoub (1990) a identidade do individuo assenta num processo
de identificag@io. Ou seja, o conjunto de processos psiquicos fundamentais, pelos
quais o sujeito acede a uma representagdo de si mesmo, no tempo € no espago,
assenta numa imagem de corpo unitaria e na eficiéncia dos processos de
individuac@io e de diferenciacio em relagdo ao outro e ao meio. Segundo esta
autora € em situagdo de relagdo com o outro (grupo, acrescenta-se) que o sujeito
tem a possibilidade de reconstruir a sua identidade.

Sabendo que o contexto de doenga oncologica é propicio & destruicio da imagem
do corpo e coloca as relagdes sociais ameagadas, percebe-se como podera ser um
ataque a identidade do sujeito. Neste sentido pensa-se que a procura de grupos
podera funcionar como uma tentativa de reconstru¢io do Eu.

O doente oncologico ao perder o contacto social (devido a um movimento de

afastamento provocado pelo proprio e/ou pelos outros) e ao sentir o seu corpo
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fragilizado passa por um processo de perda de identidade. A procura de um novo
grupo, composto por elementos, com a mesma problematica, poderd funcionar
como um meio de reestruturagdo do Ego.

Carver et al (1998) procurou analisar a preocupacdo sentida pelo doente
oncologico face a sua imagem corporal, nomeadamente em estados cada vez mais
avangados da doenca, considerando a imagem corporal como muito mais do que a
aparéncia: como a percep¢do que o individuo tem do seu corpo no seu todo
(aparéncia e funcionalidade) e verificou que a auto imagem corporal podera
predizer o ajustamento a doenca. A preocupagdo com a integridade corporal
parece estar relactonada com o impacto das relagdes e integracdo social, afectando
a vivéncia emocional do sujeito, a sua sexualidade' e contribuindo para
sentimentos de alienacdo do self.

Para Carver et al (1998) as pessoas demasiadamente preocupadas com a sua
imagem corporal (aparéncia e funcionalidade) tendem a sofrer um ajustamento
psicossocial face & doenca mais empobrecido.

Sabe-se, pois, que os grupos de auto ajuda permitem ao doente reduzir a afligio e
incrementar o bem estar. Dir-se-a que o grupo tem um papel terapéutico ao
permitir ao doente oncologico a assimilagdo de atributos do outro e a eficiéncia
dos processos de individuagio e de diferenciagfo em relagdo ao ndo eu, por outras
palavras: na reconstrugdo da identidade. Referimo-nos ao conceito de Identidade

Social como necessario a estruturagdo da auto imagem do paciente (Lima, 1993).

L. No aparecimento do cancro chegam-se a referir causas psicofisiologicas nomeadamente os
conflitos sexuais. Em 1955 Reznikoff (ainda referido por Stooll, 1986) sugeriu que as mulheres
com cancro da mama apresentam dificuldades relacionadas com a identificagfio feminina e sugere
que este distirbio psicoldgico podera estar ligado a distiirbios hormonais.

Igualmente em qualquer situacio de diagnostico de doenca oncoldgica é possivel que a toda a
vivéncia da sexualidade do sujeito fique afectada contribuindo para a degradacgio da auto imagem
¢ auto estima do sujeito assim como defrandando a dindmica sexual no seio do casal.
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Varios investigadores (Karin Ringler, Helen Whitman, James Gustafson e
Frederick Coleman, 1981) perceberam que os membros dos grupos acolhiam bem
a oportunidade de expressar as suas emogdes dolorosas e eram capazes de
proteger-se quando necessario. Desta forma considerou-se a possibilidade de
abandonar a ideia de que o paciente oncologico, devido a sua fraqueza e
severidade da enfermidade, deve ser protegido do proprio diagnéstico e do
contacto com outros doentes.

Nestes grupos predomina uma atitude de apoio marcada por um ambiente seguro
onde todos os seus membros possam processar as suas experiéncias, ao seu
proprio ritmo (Mary Ann Franzino, John Geren e Gregory Meiman, 1976). Dir-se-
4 que a fungdo do grupo ndo € Exploratoria, porque ndo ha um confronto e
interpretagdo das defesas do paciente, mas sim de Apoio porque predomina o
fortalecimento das defesas do paciente e cada um escolhe o seu proprio ritmo de
prosseguimento.

Segundo inumeras investigagdes o paciente oncologico € ansioso, deprimido
inclinado para sentimentos de desamparo, retraimento, irritabilidade e desespero.
Assim, qualquer grupo de auto ajuda tem como objectivo a diminui¢dio do
desespero e da ansiedade e o desenvolvimento de melhores estratégias de coping
face a doenca.

Segundo Fachada (1998) no seio do grupo o individuo desenvolve a sua estrutura
pessoal através da troca de ideias e do didlogo. A possibilidade de trocar ideias
com elementos na mesma situagdo, permite ao doente oncoldgico reestruturar os
seus afectos, o conceito de si mesmo e a sua auto estima. Dai apresentar-se estes
grupos como Grupos Terapéuticos, cujo inicio deu-se com os Alcoolicos

Anénimos. Aquilo que ndo pode ser dito, os receios que ndo podem ser




28

verbalizados aos familiares e técnicos de saide, os segredos e desejos proibidos
podem ser apresentados e, em grupo, resolvidos. A resolugdo, em grupo, é bem-
vista pelo paciente uma vez que ¢ sentida como resultado de relagdes empaticas.
Wortman e Dunkel-Schetter (1979), numa investigagio efectuada, provaram que
membros da familia e amigos de doentes oncolégicos enviam mensagens distintas
e opostas a estes doentes: por um lado demonstram interesse em ouvir o paciente e
por outro demonstram uma certa hostilidade e recusa em ouvir determinados
conteidos. O paciente sente-se confuso, ferido e rejeitado. Pensa-se que em
grupos de pares a necessidade de falar de aspectos mais penosos poderd,
eventualmente, ser mais aceite, do que pela populagdo, em geral (que cré que a
Unica atitude apropriada a assumir ¢ a de optimismo e animacio). E neste caso os
grupos de ajuda satisfazem a necessidade que alguns doentes tém de falar de
assuntos mais penosos ndo permitidos por ndo pacientes.

Ferlic, Goldman, Kennedy, (1979) na sua investigacio comprovaram que 0s
pacientes com apoio de grupo apresentam um maior indice de satisfagio e bem
estar assim como apresentam uma reduggo significativa de sintomas psicologicos
inerentes a doenga.

Segundo Derogatis, Abeloff e Melisaratos (1979) estes doentes, com participacio
em grupos (suporte social), intensificam a sua fungdo imunologica e dilatam o
tempo de sobrevivéncia. Neste sentido a participagiio em grupos pode melhorar os
resultados médicos, proporcionando um estilo activo de confrontagio com a
doenca, a expressdo livre de emogdes e apoio interpessoal (Kiecolt-Glaser, Glaser,
1992).

Segundo Liz Urben (1997) os grupos de auto ajuda tém sido de extrema

importancia, ha mais de uma década, em pacientes oncologicos. Estes grupos sio
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frequentados por doentes em fase inicial da doenca e por doentes em fase
terminal. Dos varios beneficios existentes podem ser salientados a reducido do
sentimento de isolamento, a possibilidade de desabafo, a possibilidade de prestar
apoio que o proprio doente sente necessitar para st mesmo.

Segundo Liz Urben cerca de 40% destes grupos, no Reino Unido, contam entre os
seus membros técnicos de saude. E, na sua grande maioria, a dificuldade sentida
face a morte aumenta quando, num curto espago de tempo, um nimero alargado
de membros morre.

Segundo a CancerNet — Departamento do National Cancer Institute, EUA - os
grupos de suporte proporcionam o desenvolvimento de estratégias mais adequadas
para lidar com o medo e a soliddo. Desta forma fornecem conselhos de ordem

emocional e pratica.

Um dos movimentos presentes necessariamente num grupo coeso e terapeutico €
o altruismo. Segundo Yalom e Greaves (1977) o altruismo tem um efeito
terapéutico, permite uma espécie de catarse e resulta de um movimento de auto
ajuda. Efectivamente parece que ao ajudar o outro, seu par, o doente ajuda-se a si
mesmo porque com ele se identifica e nele projecta os seus anseios e receios e ao
verificar os bons resultados do seu contributo, introjecta-os e sente-se ajudado. O
sentimento de impoténcia e de inutilidade, muitas vezes sentido por doentes
oncolégicos, € minorado.

Assim em situa¢do de grupo de auto ajuda os elementos mais antigos do grupo
tendem a adoptar atitudes quase paternalistas face aos novos membros, em que
incentivar, aconselhar, apoiar, dar e por vezes mais do que receber caracteriza o

didlogo.




Segundo Fachada (1998) os elementos que permanecem no grupo fazem-no
porque sentem uma forte cooperagéo, sentem que o seu bem estar contribui para o
bem estar dos outros e cada elemento procura contribuir, o mais possivel, para a
resolugdo dos problemas levantados. O contributo de um membro do grupo
conduz os restantes a reforcarem o seu desempenho. Neste sentido a coesiio tende
a aumentar assim como a interdependéncia entre os seus membros, pelas
semelhangas entre si e pela oportunidade de todos participarem nas resolucdes de

problemas oncologicos levantados.

No entanto para certos autores o apoio psicoterapéutico, prestado efectivamente
pelos grupos, nem sempre é sentido, pelo paciente, como suficiente. Bottomley
(1997) propds-se abordar o impacto dos grupos em doentes oncoldgicos
verificando que uma intervengdo em grupo é terapéutica mas mais completa
quando se adopta, paralelamente, uma intervengio cognitivo-comportamental.
Este novo modelo permite ao doente desenvolver uma crescente e efectiva
adaptagio a situagdo de doenga oncologica. Assim propdem-se um modelo de
intervengdo em grupo e no qual se desenvolva o apoio social associado ao
paradigma cognitivo - comportamental. Nesta situagio o paciente tem a
oportunidade de confrontar a sua opinifio com a opinifio dos outros membros e
assim testar a realidade. Igualmente podera testar os seus pensamentos, receios e
desenvolver pontos de vista mais realistas assim como procurar novas alternativas
para os seus problemas. Em termos gerais poder-se-a afirmar que, em grupo e em
situagdio de partilha e desabafo, o sujeito tem a possibilidade de examinar as
vantagens e desvantagens da sua forma de pensar e avaliar as situagdes

(Bottomley, 1997) e, com orientagdo cognitiva e comportamental, tem a




possibilidade de reestruturar o seu pensamento e comportamento adquirindo
melhores estratégias de actuagio.

A satisfagdo das necessidades mais proeminentes no doente oncoldgico assim
como uma adequada resposta as suas preocupagdes parece ser a chave para a
melhoria da sua qualidade de vida. Segundo Font (1994) a qualidade de vida
nestes pacientes estd mais relacionado com factores psicossociais do que factores
fisicos, tais como: estratégias de afrontamento, expectativas de auto eficacia e de
resultados, locus de controle.

Steven Greer (1992) recorreu & chamada Terapia Psicolégica Adjuvante de forma
a aumentar a Qualidade de Vida dos seus pacientes no Royal Mardsen Hospital.
Esta terapia utiliza estratégias cognitivo-comportamentais e centra-se na
percepedo individual do paciente face & doenga e suas estratégias de afrontamento
de forma a controlar os sentimentos de desamparo e promover uma sensacio de
controle pessoal. Verificou-se que estas terapias cognitivo-comportamentais
contribuem para a redugo significativa da morbilidade relacionada com o cancro
e permitem ao doente desenvolver estratégias adaptativas face a doenca,
ensinando-o a lidar com os medos, a depressdo, os tratamentos e outros aspectos
ligados a doenga.

Efectivamente a psicoterapia ¢ uma das abordagens capazes de contribuir para um
aumento da qualidade de vida do doente mas nada confirma que possa prolongar a
sua vida (Jasmin, 1990), mesmo porque ndo € essa a sua fungo.

Wadeson, Durkin e Perack (1989) propdem a Arte Terapia como uma estratégia
positiva em doentes oncoldgicos ajudando-os a lidar melhor com a sua doenca.

Através da arte € possivel explorar o imaginario do paciente, sem esquecer que




psique e soma estdo intimamente ligados. Conhecendo o imaginario da doente
torna-se possivel orienta-lo de forma psicoterapeutica.

Outras terapias poderdo ser usadas.

Um factor que podera ser considerado, por alguns pacientes, como terapéutico e
que responde as suas necessidades € a prestagio de informagfo clinica. Alguns
pacientes oncologicos comprovam a necessidade de mais informac#o clinica como
estratégia de adaptagfio & doenga, no entanto nem sempre os técnicos de saide
encontram-se preparados e disponiveis para saciar esta necessidade.

Segundo Dias (1996) o acto de informar 0 doente oncoldgico sobre a sua condigio
de doente, seu diagndstico, seu progndstico e tratamentos subsequentes, tem
constituido um dilema ao longo da Histéria da Humanidade. S6 recentemente &
que este tema tem sido alvo de um maior estudo e segundo esta autora o médico
tem o dever de prestar informagdo aos seus doentes sem, no entanto subtrair-lhes a
esperanga, e ao doente ¢ - lhe inerente o direito de aceder a total veracidade sobre
a sua condigdo caso o deseje.

Comprova-se a necessidade que alguns doentes tém de ser informados, mesmo
porque a informagao, apos o diagndstico, constitui forma de ganhar auto- controle
sobre a doenga (Cassileth, 1980). Torna-se legitimo abandonar a atitude
paternalista que muitos técnicos de saude adoptam sobre os seus pacientes assim
como abandonar o Modelo Tradicional Parsoniano “médico activo responsavel
pelo doente passivo™. Ainda Dias (1996) advoga a necessidade de um papel mais
activo por parte do doente na tomada de decisdes.

Segundo Reiser (1980) evita-se informar os doentes para evitar angustias e

impedir a diminuigdo da esperanga de vida. No escrito hipocratico “Decorum” (in
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Barcia, 1988) o autor aconselha os médicos a ocultar dos doentes tudo o que for
possivel sobre a sua doenca, dar ordens com alegria e serenidade, afastando a sua
atencdo sobre o que se lhes estava a fazer. Nos casos em que o doente estava
moribundo aconselhava-se o médico a revelar a verdade a uma terceira pessoa
(ex: familiar) que por sua vez transmitiria ao doente. Havia uma pratica
generalizada de ocultag@o da verdade ao doente que permitia ao médico proteger-
se e manter o seu status como unico conhecedor da verdade. Constituia-se uma
relagdo desigual entre o médico e seu paciente € em que a pratica médica era
incompativel com a concess@o de autonomia completa dos doentes e afirmava-se
que a verdade poderia ser misturada com alguma falsidade de forma a garantir o
animo do doente e evitar que fosse desagradavel para os outros.

Fitts e Ravdin (1953) realizaram um inquérito na Filadélfia a 442 médicos, o seu
objectivo era avaliar até que ponto os médicos comunicavam o diagnostico ao
doente oncologico. Concluiu-se que 69% ndo comunicava nunca ou quase nunca e
05 que se mostravam disponiveis para o fazer nfo o faziam quando eram
desencorajados pelos familiares. Os médicos referiam que nio comunicavam o
diagnéstico com receio de despoletar reacgBes desfavoraveis no doente.
Verificou-se igualmente que a maior parte dos médicos quando comunicava a
informacio procurava ser o menos claro possivel (recorriam a informacdes vagas)
e em vez de utilizar palavras como cancro utilizavam eufemismos como leséo,
vulto, o que poderia contribuir para um aumento da ansiedade.

Ao nivel da Europa latina comprovou-se que os médicos tendem a prestar
informagdes clinicas ambiguas, pouco claras e incompletas e 0 mesmo se passa no
Reino Unido (Newall, Gadd e Priestman, 1987). Na maior parte dos paises

Europeus o diagnostico de cancro nfo € revelado ao doente. Nestas situagdes




poder-se-a estar a menosprezar as capacidades de coping do doente (Hennezel,
1997)

Kelly e Friesen (1950) entrevistaram 100 doentes oncoldgicos e verificaram que
89% eram a favor da revelagio do seu diagndstico, 73% defendiam que o
diagnoéstico de cancro deveria ser revelado a todos os doentes. Inquiriram-se
igualmente doentes ndo oncoldgicos e perguntou-se-lhes se gostariam de ser
informados que tinham cancro caso tivessem e 82% respondeu que sim.

Branch ( 1956) numa amostra de 105 doentes dos quais 49 % ndo tinha cancro
concluiu que do grupo que ndo tinha cancro 89% gostaria de ser informado caso
tivesse. Dos doentes com cancro 76% reconheciam a natureza da sua doenca e
apenas 18% a denegaram.

Samp e Curreri (1957) com uma amosira de 560 doentes oncolégicos 87%
defenderam a ideia de que o doente deveria ter acesso & verdade.

Na Polonia (Szmajke, Hans e Keiser, 1987) ao estudar 40 doentes com leucemia e
50 familiares conclﬁiu—se que todos os doentes (informados claramente ou nfo
sobre a sua doenga) apresentavam graus altos de ansiedade mas os doentes cujas
familias ocultavam a verdade e nfio podiam assim desfazer as suas suspeitas
sentiam-se isolados e confuisos. As relagdes familiares podiam ser optimizadas
quando doente e familiares conheciam o diagnéstico. O que leva a concluir que a
adaptagio psicossocial é mais favorecida quando ha conhecimento da verdade.
Num curto prazo a informag&o poderd ser geradora de ansiedade mas a longo
prazo poderd contribuir para aumentar a adaptagio do paciente e seus familiares
ao estado de doenca.

Verdadeiramente no passado o médico exercia uma accio psicoterapéutica,

conhecia a historia biografica do seu doente, era aceite e reverenciado por toda a
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familia, era alvo de toda a confianca e todas as suas declaragdes eram vistas como
mais eloquentes e dignas de confianca. O médico tinha a possibilidade de
estabelecer com o doente e sua familia relagBes extremamente duradouras e que
permaneciam ao longo de geragdes.

Actualmente o médico é um técnico de saiide, por vezes, pouco familiar, pouco
comunicativo e com quem o doente nio estabelece, na maior parte das vezes, uma
relagdo de confianga. E é neste contexto que surge a necessidade que alguns
pacientes tém de obter outras informagdes médicas prestadas por outros médicos.
Quando a necessidade de informagio ndo é satisfeita surgem sentimentos de
insatisfagdo e desconfianca face ao técnico de satide. Daqui podem resultar graves
regressGes e/ou a necessidade de contactar com outros médicos de forma a obter
as informagdes consideradas necessarias.

Segundo Pruyne e Van der Born (1987), no caso de diagnéstico de doenca

oncoldgica o doente :

- procura reduzir a ansiedade causada pela doenga
- procura ganhar controle sobre a sua situaco

- procura restaurar a sua auto-estima

Como tal ele confronta-se com 4 grandes questdes,

- o grau de incerteza da doenga
- o surgimento de sentimentos negativos
- aperda do auto controle

- aameaga a auto-estima




E com base no suporte social e afectivo que o sujeito consegue viver com estas
questdes. E é com base numa comunicagio clara com os técnicos de saude que
muitos receios podem ser vividos de forma mais adequada.

Quando o doente ndo se sente suportado pelo médico e nfo consegue estabelecer
uma relacdo de confianca dificilmente adere a terapéutica e facilmente necessita
de procurar outras opinides.

Os doentes tém muitas perguntas que gostariam de colocar aos seus médicos, no
entanto ndo as colocam por receio de quebrar regras que pensam estar instituidas
naquele tipo de relagdo. Muitos obstaculos levantam-se impedindo o doente de
questionar, nomeadamente receio de reac¢des negativas, distanciamento social
que sentem face ao médico e incapacidade para perceber a linguagem
demasiadamente técnica.

Quando o doente ndo questiona o seu médico ndo significa, necessariamente, que
nfdo tenha quest®es para colocar (Miller e Mangan, 1983) e neste caso a
insatisfagdo podera levar a procurar outras informagdes clinicas.

Um problema levanta-se quando o doente recorre a diferentes técnicos de satde e

recebe informagdes ambiguas e contraditorias.

No entanto nem todos os pacientes necessitam e desejam abordar a questdo da
doenga, alguns recusam conhecer pormenores da sua enfermidade, confiam nos
médicos e preferem permanecer ignorantes face a sua situagdo, desta forma negam
a sua participa¢io nas tomadas de decisdo, assumem uma atitude passiva e ndo
levantam objecg¢des. Spencer em 1881 inquirindo 183 doentes com carcinoma
bronquial concluiu que 49% da amostra solicitou o diagnostico enquanto que 51%

preferiu desconhece-lo.



Verifica-se que antes de informar o doente é pertinente verificar se ele deseja
receber essa informagiio e se conseguird desenvolver estratégias de coping
adequadas a situagdo (Dias, 1996).

No acto de informar o doente oncologico esta subjacente a ideia de tornar o
doente mais activo e nio apenas um mero consumidor dos servigos médicos. Esta

atitude informativa devera estar presente em 3 momentos:

1. na fase preparatéria para elaboragéio do diagnostico

2. no momento da revelagdo do diagndstico

(98]

no momento da defini¢do de uma estratégia de tratamento

As necessidades de ordem espiritual, segundo alguns autores, tendem a assumir
posi¢Bes consideraveis quando o sujeito encontra-se em situagdo de saude
ameacada.

Spigel et al. (1983) verificou que melhores ajustamentos face a doenga foram
encontrados em pacientes e familiares com uma maior orientagio moral-religiosa
e Dickson et al. (1989) referiu que cada vez mais os cuidados de saide devem ser
orientados para a pessoa e sua saude, englobando aspectos como a
intelectualidade, as emogdes, o social e a vertente espiritual. S6 assim serj

possivel atingir a qualidade de vida dos doentes (Fallowfield et al., 1990).




Associada a pertinente satisfacdo das necessidades espirituais, presente em alguns
doentes oncologicos, encontra-se a necessidade de reflectir e falar sobre o tema da
morte.

Yalom e Carlos Greaves (1977) afirmaram que uma das ansiedades mais
primarias no doente oncologico ndo € a morte em si mesma mas o temor da
soliddo absoluta que podera acompanhar a morte. Segundo estes autores embora
essa ansiedade ndo possa ser eliminada pode ser tornada menos alienante ao
partilhé-la com outros.

O receio da soliddo pode ser mitigada mediante a partilha e a franqueza. Ainda
Yalom e Carlos Greaves (1977) sugeriram que 0s outros tinham como funcdo
proporcionar um ambiente onde a questio da morte fosse debatida,
inclusivamente a morte de outros pacientes conhecidos. Ignorar este facto
Humano confirma o receio dos pacientes de que néo serdo lembrados e de que as
suas mortes passardo sem historia.

A oportunidade de debater questdes como a morte, permite ao doente oncologico
mobilizar esforgos no sentido de reorganizar-se mentalmente face a mesma
(Bottomley, 1997).

William Caxton, impressor do século XV (referido por Nulland, 1993) defendeu a
ideia de Art Moriendi ou a Arte de Morrer, como a capacidade de se morrer para a
satide da alma dos homens. Com o passar do tempo este conceito evoluiu para o
conceito de Bela Morte. O autor desta obra refere que a Art Moriendi ¢
caracterizada pela confrontacdo do doente face a sua doenga e pela capacidade
deste desenvolver, com a ajuda de técnicos e familiares, estratégias de adaptacdo
ao seu quadro clinico. Esta situacdo €, actualmente, dificultada pela tentativa que

os homens fazem de ocultar e de prevenir a morte. Como resultado, a



possibilidade de alcangar a Arf Moriendi torna-se infrutifera e os homens morrem
e vém os outros morrer atormentados e assustados. Simultaneamente a dificuldade
em alcangar a Boa Morte ¢ aumentada pelo desejo de a negar, perante o paciente,
até ao ultimo momento, ndo o ajudando a integra-la como um processo natural e a
desenvolver estratégias de coping adequadas ao novo contexto de vida.

Segundo Alexandre Seabra em seu artigo “Morte em Psicopatologia e
Psicoterapia” (1996) existem vérias estratégias que permitem ao Homem encarar a

sua mortalidade:

- crengas poderosas reforgadas nas primeiras etapas de vida (Ex: crenga de
que se € especial e intocavel) como se a mortalidade existisse para todos mas
ndo para o eu

- mitos culturais

- negag¢fo da morte

Assim, sendo a morte € uma fonte primaria de angustia em psicoterapia poder-se-

a seguir 2 caminhos, consoante as necessidades do paciente:

- aconfrontagdo com o tema

- ouafugaaotema
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Uma confronta¢fio adequada com a morte podera alterar a perspectiva vital da
pessoa e promover a sua dedicagio mais auténtica a vida — a tarefa do terapeuta
consiste em reduzir a angustia perante a morte ¢ depois trabalha-la de forma a
incrementar a consciéncia e a vitalidade do paciente.

Uma regra particularmente util é que a anglistia perante a morte ¢ inversamente
proporcional a satisfacdo da vida.

Seabra (1996) refere, igualmente, que a maioria dos terapeutas encontra grandes
dificuldades em incrementar a consciéncia da morte no paciente e elaborar a
angustia decorrente. E importante que o terapeuta nfo negue a sua propria morte
de forma a ndo negar a do paciente. Segundo Jomain (1984) os profissionais de
saiide nfo estdo preparados nem para a prestagdo de cuidados paliativos, nem para
abordar a questdo da morte, necessitada por alguns pacientes. E o problema
éumenta quando verifica-se que cada vez morre-se mais no hospital € menos em

casa.

A fuga ao tema da morte reflecte o disparar de uma atitude defensiva face a algo
que ndo pode ser integrado como real por certos pacientes que preferem nio falar
sobre a sua mortalidade.

O mundo no qual vivemos subsiste aterrado pelo medo da morte e pelas tentativas
desenfreadas em fazer-lhe frente, procura-se negar este acontecimento tio natural
quanto o nascimento, dissimular e adid-la o mais possivel. O avango cientifico e
tecnologico tem habituado o Homem a adiar a morte, um acontecimento cada vez
mais desumanizado no qual os técnicos de satide preocupam-se mais com o 6rgio

e o resultado do electrocardiograma (Santos, 1994) do que com o paciente, seus
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sentimentos, suas necessidades e seu parecer sobre a situagdo. Morrer €
actualmente um acontecimento solitario, muito mecénico e por vezes desumano.
Segundo Herminio Martins (1983) e citando Geoffrey Gorel na Revista Encounter
(Outubro de 1955) intitulado “A Pornografia da Morte” o enfraquecimento dos
tabus relativos a sexualidade ocorreu em simultineo com o aparecimento de
proibigdes e siléncios relativos & morte.

Segundo Aries (1975) a morte enquanto tabu do século XX substituiu o sexo: da
mesma forma que o sexo apresentava-se como assunto interdito no século XIX,
no século XX esse lugar passa a ser ocupado pela morte. A morte tornou-se
invisivel e a expressdo da dor, quando da

sua ocorréncia, comegou a ser silenciada. Um dos ideais culturais € morrer com o
minimo de agitacdo e complicagdo possivel; a ocultagio da dor e a tendéncia para
o desaparecimento do luto constituem aspectos fundamentais da invisibilidade
social da morte.

Paula Santos (1994) sublinha as palavras de Martins (1983) ao afirmar que as
pesquisas efectuadas remetem-nos para uma atitude generalizada de ignorincia

Humana perante a morte.

Havendo a necessidade de reflectir e falar sobre a morte ou a necessidade de a
ocultar, segundo Lifton (1979) ha uma necessidade basica em todo o Homem e
que se relaciona com a vida apos a morte. A essa necessidade Lifton chamou de
Desejo de Imortalidade Simbdlica: é um desejo relacionado com a necessidade de
manter contacto com a vida apds a morte. Assim o Homem tende a criar obras,

actos de caridade, deseja procriar, deixa fotografias, tudo o que permita aos outros
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recorda-lo apos a sua morte e tudo o que o permita estar em contacto com a vida
para além do espaco e do tempo (Santos, 1994).

Através da imortalidade simbolica 0 Homem procura perpetuar-se o maior tempo
possivel e dentro do seu grupo de pertenga. A imortalidade simbélica expressa-se

em 5 modos ou categorias (Lifton e Olson, 1974; Lifton, 1979; Lifton, 1964).

- O modo biolégico

Permite a0 Homem manter a sua existéncia através da sua semente. As geracoes
que surgirdo apos ele e de acordo com ele permitem-lhe manter-se ao longo da
vida e com ela contactar apesar da sua morte. Este modo é revestido de grande
importéncia nas culturas Orientais nas quais a impossibilidade de gerar filhos
significa desrespeito para com familiares e o proprio sangue. Assim verifica-se a

necessidade de perpetuagdo fisica, mesmo apds a morte.

- O modo criativo

Permite a0 Homem criar .Todo o tipo de arte representa uma forma de
sobrevivéncia apos a morte. O Homem sendo mortal procura deixar marcas por si
criadas e que sejam imortais justificando-se a necessidade e o interesse de alguns

doentes por diversas formas de arte: pintura, rendas, arraiolos, outras.




- O modo religioso

E o modo teologico. Consiste e caracteriza-se pela crenca religiosa de
imortalidade. Através das religides o Homem tem demonstrado o seu desejo de
vencer a morte € atingir uma vida plena e eterna. Este mecanismo mental foi
incessantemente criticado por Freud, que via nele uma forma nada higiénica de
manter a sanidade psiquica e uma ilus3o. Por outro lado Jung encorajou a crenca
na religido e considerou-a psiquicamente higiénica.

Pode-se afirmar que a religifo tem sido ao longo da histéria a uma das formas
mais usadas para lidar com as imagens de morte, de vida e de imortalidade.

A religifio tem procurado combater um dos maiores medos do homem
fornecendo-lhe a esperanga da vida eterna. E assim alguns estudos demonstram
que as pessoas religiosas tendem a apresentar niveis mais baixos de ansiedade
perante a morte uma vez que a religifio permite as pessoas estratégias de
ajustamento a esta realidade (Santos, 1994). Justificam-se as necessidades de

ordem espiritual.

- O modo natural

Neste modo o Homem permite a si mesmo sentir-se parte integrante do Universo
Natural, sente que faz parte da Natureza, a imortalidade & atingida através da
continuidade do universo natural. E uma vez que essa natureza & sentida como
eterna o Homem goza essa eternidade. O ambiente natural permanecera no espaco

€ no tempo apos a morte do individuo.




44

Na sociedade japonesa a natureza ¢ vista como a encarnagdo divina de deuses. E a
destruigdo desta natureza é sentida como a destruigdo do préprio Homem. Os

ecologistas fundamentam esta opinio.

- O modo experiencial

“this state is the experience of illumination or rupture attained as time seems to
desappear” (Lifton e Olson, 1974).

A experiéncia transcendental pode ser alcangada de varias formas: danga,
atletismo, contemplagio do passado, criagdo artistica, dar a luz, defender uma
causa comum, outras.

O que caracteriza esta categoria € a experiéncia de iluminagZo, insigh ou éxtase
com a intensificacio do aumento dos sentidos . Pode também ser alcancado

através do uso de drogas, fome, exaustdo fisica e falta de sono.

Segundo Ross (1991) o doente em fase terminal necessita de concretizar a
satisfacio das suas necessidades pessoais nomeadamente morrer onde deseja
morrer (por exemplo em casa), morrer acompanhado pelos que sdo queridos e
nunca sozinho e com auséncia de procedimentos que antecipem a sua morte € que
estejam contra a Lei Universal da Vida.

O morrer bem associa-se ao morrer com dignidade “com o meu carécter, com a
minha personalidade, sendo respeitado pelo que sou e sem imposi¢des que

estejam contra a minha vontade”. No morrer bem os procedimentos médicos sdo
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“negociados” com o doente de forma a permitir-lhe ter algum controle sobre o
processo de tratamento e a sensagdo de que tem uma palavra a dizer sobre os
procedimentos aplicados.

Os cuidados paliativos visam a criagdo de um sistema de suporte individual e
social que colmate as necessidades fisicas, psicoldgicas e espirituais do doente de
forma a permitir-lhe viver to activamente quanto possivel até ao Gltimo momento
de vida. Assim procura-se proporcionar a maxima autonomia, possivel, ao
paciente de forma a fomentar um sentimento de controle da sua vida associado a
manutencdo do seu bem estar.

Pretende-se que, com os cuidados paliativos, o doente atinja e mantenha o seu
méaximo potencial fisico, psicoldgico, social e espiritual, apesar de certas
limitagSes surgirem e aumentarem com a progressio do doenca.

Cristina Liossi no seu artigo “Heron’s theory of human needs in palliative care”
(E.JP.C%, vol 4, n°1, 1997) refere que o modelo de Heron defende a existéncia de
2 necessidades basicas nesta populagio oncoldgica: as necessidades fisicas e as
pessoais ou psicologicas. Actualmente, segundo Liossi, o sistema de satde tem
respondido as necessidades fisicas mas tem frustrado as pessoais. Cabe aos
profissionais de saide responder a ambas criando condigdes mais adaptativas a

doengca terminal e contribuindo para o aumento de conforto nestes doentes.
Este tipo de procedimento engloba vérias actividades e atitudes:

- Atencfo integral — que tenha em conta aspectos fisicos, emocionais, sociais e

espirituais. Forgosamente engloba uma atencio individual e continuada.
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Tratamento do paciente e sua familia — a familia € um nucleo de apoio ao
enfermo e necessita de medidas especiais de ajuda e educagdo para a satde

(nomeadamente em termos de alimentacdo e nutricio adequada ao doente).

A promogdo da autonomia e a dignidade do enfermo — nas quais valoriza-se a
participacdo activa do enfermo nas decisGes tomadas referentes aos objectivos
terapéuticos. Ter cancro ndo significa sentenca de morte mas nos casos em que
ndo € possivel controlar a doenga o planeamento da fase terminal assume uma
importincia vital. E neste caso fala-se em Morte com Dignidade na qual o

paciente toma o controle do seu tratamento e do fim da sua vida (sem que vise

- antecipar a morte).

Uma concepgdo terapéutica activa — que incorpore uma atitude reabilitadora e
que supere a ideia de que “nfo ha nada mais a fazer”, contribuindo para uma

boa qualidade de vida do doente terminal dentro das possibilidades.

A importancia do ambiente — a valorizagdo e dignificagdo de uma atmosfera

de respeito, suporte, comunicagio, uma relacio franca e honesta.

O controle dos sintomas — saber reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os
numerosos sintomas que aparecem e incidem sobre o bem estar dos pacientes.
Alguns poderdo ser controlados (como a dor através de diferentes farmacos) e
outros torna-se necessario promover a adaptagdo do paciente aos mesmos

(como a anorexia).

% European Journal of Palliative Care
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- Alteragbes na organizagio e programas pré estabelecidos - consoante a
modificagdo das necessidades do enfermo. Flexibilidade nas intervengdes para
melhor adaptagio e adequagiio ao quadro clinico. Efectivamente, sendo as
necessidades tdo variadas de doente para doente, impera a necessidade de
organizar programas flexiveis e adaptados as altera¢des individuais e do

quadro clinico.

- Equipas multidisciplinares e interdisciplinares — Os Cuidados Paliativos
consideram que o processo de morte é natural nio pretendendo alarga-la nem
termina-la antes do tempo, o que se pretende é promover a qualidade de vida
desde o inicio da doenga até a0 momento de morte e conta-se com uma equipa
multi-disciplinar na qual diferentes saberes contribuirio para uma atengio e

cuidado mais completos e integrados.

Um dos principais objectivos é o controle da dor. Um bom controle da dor
permite ao doente sentir o menor desconforto possivel sem que a sua capacidade
de alerta fique demasiadamente prejudicada, e o bom controle da dor afasta do
doente os desejos suicidas ou a eutandsia. O controle da dor constitui uma
necessidade proeminente do doente oncoldgico.

Néo ter um calculo aproximado do tempo de vida do enfermo podera levar a um
controle pobre da dor e a um maior sofrimento do doente. Por outro lado doses
excessivas de farmacos poderdio embutir o doente e impedi-lo de tomar decisdes e
alcangar uma melhor qualidade de vida nos ultimos momentos da vida que lhe

resta.
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Varias intervengdes poderio ser introduzidas no programa de cuidados paliativos.
Para Elaine Stevens no seu artigo “Promoting self-worth in the terminally ilP”* a

intervengdo junto a doentes em fase terminal deve focar varios aspectos:

1. providencie um tratamento domicilidrio continuado e sistematico de
forma a permitir ao doente sentir-se apoiado - Nos anos 70/80 surgiu o
novo modelo de Atengdo Primaria o qual defende que o domicilio é o
melhor lugar para prestar assisténcia e apoio ao doente terminal. A
hospitalizacio devido a infimeros condicionalismos reduz o nivel de
atengdo prestada ao carenciado e diminui a sua qualidade de vida. O
apoio domicilidrio apresenta intimeras vantagens. Uma delas é a
possibilidade de integrar o doente na sua comunidade ou pelo menos nio
retira-lo da mesma.

No ambiente familiar procura-se garantir a atengdo e acompanhamento
do paciente e seus familiares, dispensa-se uma atengdo integral (fisica,
emocional, social e espiritual), controlam-se os sintomas, da-se suporte
emocional, e procura-se estabelecer uma comunicagio eficaz. No
ambiente hospitalar tendem a surgir necessidades especificas e
infelizmente muitos técnicos de saude nio tém em conta as reais
necessidades de um doente terminal mesmo porque, muitas vezes, as

desconhecem.

2. promova alturas de descanso para os técnicos de satide pois € benéfico

para o proprio doente. Os doentes necessitam de técnicos disponiveis

3 (EJ.P.C,, vol3, n°2, 1996)
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fisica e emocionalmente pelo que justifica-se a necessidade de favorecer
a qualidade de vida dos proprios técnicos através da adequaciio dos

horarios de trabalho e condi¢bes laborais em geral.

oferega um ambiente encorajador, estimulante e actividades apropriadas
as necessidades e habilidédes de cada doente (as actividades praticas
como passeios, croché, pintura, desenho, relaxagdo, jogos, massagens,
grupos de ajuda mutua e outras sio positivas desde que o paciente as

consiga pdr em pratica).

procure maximizar a qualidade de vida de cada paciente permitindo-lhe
funcionar o mais independentemente possivel, salientando-se a

satisfag@o das necessidades biopsicossociais.

providencie servigos médicos, paramédicos, de enfermagem, fisioterapia e
terapia ocupacional sempre que se justifique - Os cuidados paliativos
englobam um vasto nimero de intervengdes: desde as fisicas (controle da dor,
medicacdo, nutrigio, outros) as psicologicas e sociais (atengdio a familia e
amigos proximos) e todo o programa de cuidados paliativos deve privilegiar a
necessidade de independéncia do paciente (a que for possivel), a recessidade

de dignidade, a aceitacdo dos outros e o alivio de sintomas fisicos.

oferega oportunidades de interac¢io social com amigos, familiares e

pessoal técnico, ndo restringindo por exemplo as visitas




desnecessariamente - As visitas de familiares e amigos deveréio assumir
horarios livres calculadas de acordo com os beneficios dos pacientes.

Actualmente sabe-se que a presenca de familiares assume uma fungéo de
extrema importincia para o paciente. Defende-se uma intervengdo social
porque entende-se que é toda uma comunidade que fica afectada quando

um dos seus membros ameacga partir.

reestruture o sentimento de auto-estima e novos objectivos no doente,
conversando com ele e ouvindo-o - nenhuma necessidade ¢ posta de
lado, valorizam-se as necessidades fisicas (dor), sociais (econdmicas e
familiares), psiquicas (medos, angustia e depress@o) e espirituais. A dor
na sua totalidade é alvo de intervencéo.

O sofrimento do doente envolve varias vertentes: sofrimento fisico,
culpa, perda, ansiedade/medo da morte, compaixio e um dos passos
mais importantes nesta fase é a exploracéo, com a ajuda de outros, da
vida passada, do sujeito, e seu significado para melhor adaptag@o ao real.
O objectivo final dos cuidados paliativos € facilitar ao paciente atingir o
maior nivel de bem estar possivel. Porque os Cuidados Paliativos
adequados sd3o a Unica opgdo valida contra a eutandsia, como j&

anteriormente foi referido.

procure antecipar determinados problemas antes de eles surgirem e
providencie um apoio continuado - A terapia ocupacional apresenta-se
como uma das grandes ferramentas na intervengdo com estes pacientes.

O objectivo consiste em resolver problemas (muitas vezes antes deles




aparecerem), respeitando a independéncia e autonomia do individuo.
Todos os procedimentos centram-se no paciente.
Nestes momentos uma equipa diversa ajuda pacientes e familiares a

avaliar os sintomas, a agir de forma adequada.

Estas sdo algumas das necessidades manifestadas por doentes oncoldgicos no
inicio ou em fases mais avancadas da doenga e como ja anteriormente foi
referenciado a ndo satisfagio das mesmas poderd levar a um aumento de
preocupagdes. Algumas preocupagdes estdo relacionadas com a aplicagéo e gestdo
dos tratamentos, outras estio relacionadas com o manejo da dor e diversos
aspectos complementares.

Poder-se-a verificar que a expressdo destas necessidades e preocupagdes assim
como a sua conveniente gestio encontra-se altamente associada a uma visdo

biopsicossocial do ser humano.




As Preocupagdes

Blasco, Inglés (1997) procuraram analisar a qualidade de vida (Q.V.) e a
adaptagdo & doenga em pacientes com cancro que receberam quimioterapia. Para
tal analisaram 140 pacientes e concluiram que independentemente do tipo de
quimioterapia as mulheres experimentavam uma maior deterioragdo da Q.V.
durante o tratamento € que quanto maior o nimero de ciclos de quimioterapia
recebidos maior a deterioragio da qualidade de vida em geral.

Efectivamente o tratamento constitui uma das principais preocupagdes do doente
oncologico e uma das grandes questdes a levantar é a associacdo entre o
tratamento e a desumanizagio em que tal, muitas vez, ocorre. O Homo Doleurs (o
Homem que sofre) ¢ aquele que sofre a coisificacfio na qual ndo estd em questdo
“quem sou” mas “o que sou”. A coisificacio do doente é marcada pela ideia,
generalizada, da doenga acima do doente, o sintoma acima do sofrimento e 0
remédio antes do médico (Balint, 1998). E o tratamento que poderia ser sentido
como uma diminuicio do sofrimento é vivénciado como a perpetuagio desse
mesmo estado de angustia quer devido a todo o sofrimento fisico envolvido, quer
devido as todas as implica¢des psicossociais inerentes.

Quando se procura definir o sofrimento do doente no se pode esquecer as suas
variadas dimensdes pessoal, fisica, cognitiva, relacional e afectiva, € uma visdo
biopsicossocial da doenga e do sofrimento a ela associado.

O sofrimento pode abranger uma ou varias dimensoes da pessoa: 0 corpo, a
identidade, as relagdes familiares e sociais, 0 emprego, a dimensio espiritual € a

recuperagdo e sucesso do tratamento depende de uma intervengdo mais
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globalizada. O sofrimento do doente é um reflexo do seu sentimento de perda
generalizada (perda funcional, perda de identidade, perda relacional, todas unidas
permitem uma vivéncia de luto), de integridade ameacada e de receio da
destrui¢do eminente.

O sofrimento causado por uma doenga pode ser avaliado e interpretado de varias
formas pelo paciente: como uma perda/dano, como uma ameaga (dano potencial),
um desafio (ganho potencial) ou uma mistura destes. A forma como o sujeito
encara a doenca influencia a forma como lida com o sofrimento. A estas
avaliagdes Lazarus e Folkman (1984) denominaram de cognilive appraisals ou
avaliagdes cognitivas. Na pratica clinica torna-se pertinente proceder a uma
recolha dos significados que o doente atribui a sua situacdio de forma a conhecer e
compreender o doente “no seu todo”.

E nfio apenas o tratamento implica uma preocupagdo acrescentada, a dor também
implica. A percepgdo e a interpretagio da dor ¢ um fenomeno extremamente
individual e a resposta de dor € influenciada por varios factores como 0s
esquemas cognitivos, o estado de ansiedade do individuo e o contexto cultural. O
sofrimento abrange uma experiéncia objectiva (fisica) e subjectiva (alma e psique)
no individuo.

Referenciado por Mcintyre (1994) sabe-se que a dor gera mais sofrimento quando
o paciente sente pouco controle sobre a dor — A percepgdo de controle ¢ uma das
muitas avaliacdes cogpitivas que o doente faz da sua situacdo. A sensagdo de
perda de controle gera o sofrimento antecipado e influencia o lidar com a doengca.
Aumentar a sensacio de controle psicolégico deve ser um dos principais pilares
da psicoterapia (pensa-se que o acto de informar antecipadamente permite ao

paciente estruturar as suas expectativas de forma mais realista e aumentar,




consequentemente, a sensagao de controle e em que nada € sentido como
inesperado).

Alguns estudos apontam para a ideia de que os individuos melhor ajustados ao
cancro e com maior indice de satisfagdo sio aqueles com maior percepgdo de
controle sobre a doenga: o sentimento de que é possivel antecipar ou prever os
acontecimentos e que é possivel influencia-los.

O sentimento de controle é um sentimento de auto-eficacia e poderda ser
considerado uma necessidade basica contribuindo para um favoravel auto conceito
e auto estima. A percepgio da auséncia de controle poderd levar o paciente a
resignar-se ao sofrimento. Surge um sentimento de insucesso, auséncia de
controle sobre a situagio eversiva, contribuindo para a apatia e nfio evitamento das
situacdes dolorosas. Nestes casos parece existir um défice cognitivo — em que 0
sujeito ndo relaciona o seu comportamento com 08 acontecimentos — e um défice
emocional, com expressdo depressiva. E uma situacdo de “Desespero Aprendido”

em que as atribui¢des sao internas, estaveis e globais( Lima,1993).

1. quando a origem da dor & desconhecida
2. quando a dor tem um significado negativo — “acho que vou piorar”

3. quando a dor € cronica — “isto ndo tem fim”

Apbs a revisdo da literatura efectuada verifica-se a existéncia de inameras
necessidades e preocupagdes inerentes ao doente oncologico.
Partindo do principio que cada individuo é Unico em si mesmo verifica-se que as

suas necessidades e preocupagdes constituem uma panoplia diversificada de
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significagdes e atribuigdes, unicas em si mesmas e, por vezes, diferente dos
restantes pacientes. As mesmas sdo sempre geradoras de mal estar e desconforto.

Assim, a fim de que a qualidade dos cuidados de saude, prestados pelo Sistema
Nacional de Saade, e consequentemente para que a qualidade de vida do doente
oncologico melhore, torna-se pertinente proceder ao levantamento das suas,

efectivas, necessidade e preocupacdes.
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I - METODOLOGIA

1 — Objectivo do Estudo

Sendo que as pessoas com doenga oncologica apresentam determinadas caréncias
e inquietagdes, muitas vezes ndo expressas aos técnicos de saude, o objectivo
fundamental deste estudo consiste em proceder a um levantamento das suas

necessidades e preocupagdes.

Verdadeiramente tem-se vindo a verificar a dificuldade inerente a expressdo de
preocupacdes e necessidades por parte de doentes oncologicos. Esta dificuldade
podera estar associada a inumeros factores como introversdo do paciente,
sensagdo de que o interlocutor estd demasiadamente ocupado para o ouvir,
negacio da doenga e muitos outros.

A fim de que seja possivel uma real promogao da satde do doente oncologico
considera-se pertinente proceder a um levantamento das suas preocupacdes € das
suas necessidades tendo por base uma metodologia facilitadora e capaz de

salientar resultados significativos.




2 — Participantes

Esta investigacio conta com a participagdo de 108 doentes oncoldgicos sendo
que 68 participam num chat de discussdo — grupo de auto ajuda on line- e 40
doentes ndo usufruem de qualquer tipo de participagdo em grupos de auto

ajuda. Seguidamente passar-se-a a descrever cada uma das amostras.

Uma das amostras foi retirada de uma populages caracterizada pelo uso
sistematico e terapéutico de grupos de auto ajuda on line. Efectivamente o Mundo
tem vindo a assistir ao aumento significativo de grupos on-line. Cada vez mais
individuos procuram e desenvolvem formas de interacgdo, inovadoras,
“sofisticadas” e transbordantes de tecnologia.

A internet impdem-se, nos dias de hoje, como um meio de comunicagio e de
acesso a satisfacdo ndo alcancada na relaglo face a face. Nos News Group 08
protagonistas assumem O Seu papel, assumem OS seus sentimentos, as suas
necessidades os seus receios de forma plena e directa e esperam que alguém lhes
estenda a mio via monitor. E um contacto virtual dotado de grande emog&0, nos
quais os pacientes desabafam, partilham as suas vitorias e derrotas. O facto de
cada vez mais pessoas recorrerem a estes grupos SO most}a que a insatisfagdo ¢
imensa face ao que tradicionalmente recebem e comprova a necessidade de
receber mais. Cedo observou-se a adesdo a estes espagos de dialogo e seu

contributo terapéutico.




O Grupo de Auto Ajuda que constitui uma das populagdes surgiu ha cerca de 3
anos e actualmente conta com cerca de 216 participantes. E um grupo composto
por individuos de varios paises, diferentes culturas e com diferentes formas de
encarar a doenca oncologica. E um grupo composto essencialmente por
mulheres e por razdes de confidencialidade/privacidade ndo sera nomeado 0 seu
nome.

Este grupo desfruta da possibilidade de encontros permanentes e sempre que oS

seus membros o desejem.
Os seus objectivos principais séo:

Prestar apoio e acompanhar o doente oncologico

Abordar questdes que preocupam o doente, COmMo emprego, seguros de vida e
saude, educacdo, outros

Permitic uma discussdo aberta e livre de assuntos relacionados com
problemas de saude, tratamentos e modos de estar

Favorecer as relagdes interpessoais (entre pares) nestes doentes

Alguns profissionais de saude colaboram, livremente, no grupo e prestam,
essencialmente, apoio psicologico e informagéo meédica.

Este grupo € coordenado por uma paciente que além de apoiar 0 grupo garante a
confidencialidade e privacidade de todos os seus participantes.

Pode-se afirmar que este grupo € flutuante no sentido em que a qualquer

momento novos membros podem entrar € outros, que o desejem, podem sair.




A amostra retirada desta populagéo caracteriza-se da seguinte forma:

- 6% individuos dos quais recolheu-se, aleatoriamente, 106 discursos entre 0S

meses de Outubro de 2000 e J aneiro de 2001.

- Estes 68 participantes correspondem a 31.48% da populagdo, dos quais,

- 50 individuos sdo do sexo feminino — 73.5 %

- 18 individuos sdo do sexo masculino — 26.4 %

Nio foi possivel encontrar a mesma percentagem de homens € mulheres devido

4 baixa participa¢do do sexo masculino nestes grupos.

Assim, dos 106 discursos recothidos verificou-se que:

83.01 % sao proferidos por mulheres

16.9 % sdo proferidos por homens

Por diversas razdes ndo foi possivel recolher mais discursos, a fim de aumentar a

representatividade da amostra, das mesmas salienta-se:

Calendarizagdo

Inexisténcia de mais discursos

Alguns individuos desistiram de participar na investigagao. Para poder usar
cada discurso foram solicitadas autorizagdes individuais e alguns elementos nao

concordaram o que reduziu a amostra.




A flutuacdo do grupo — os participantes podem abandonar o grupo quando
quiserem. Este aspecto dificultou a caracterizagdo da amostra porque quando se
pretendeu solicitar alguns dados (ex: tempo de doenga) muitos dos individuos ja

haviam abandonado o grupo.
Ao caracterizar a amostra descobriu-se que:

39 participantes (57.3 %) optaram por niio fornecer dados (provavelmente
porque desejaram manter alguma privacidade ou ja haviam abandonado o grupo

quando foram inquiridos)

29 participantes (42.6 %) forneceram abertamente os dados necessarios

(Idade e Tempo de Doenga)

Destes 42.6 % foi possivel averiguar que o tempo de doenga (desde o
estabelecimento do diagnostico de doenga oncologica até a actualidade) € em
média 17 anos e 8 meses.

Sendo que:

19 individuos sdo do sexo feminino — 65.5 %

10 individuos sio do sexo masculino — 34.5 %

A média de idades situa-se nos 44 anos e 6 meses.
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Trata-se de uma amostra aleatoria (na qual qualquer sujeito da populagdo tem a
mesma probabilidade de fazer parte), probabilistica simples o que permite
aumentar a representatividade da mesma. E igualmente uma amostra adequada

ao Problema colocado neste trabalho de investigacdo.

A segunda amostra foi retirada de uma populagdo composta por pessoas com
diagnostico de doenga oncoldgica no Distrito de Faro e sem experiéncia de
participa¢do em grupos de encontro e de auto ajuda on-line. Consequentemente
nunca tiveram a oportunidade de experimentar uma situagdo de ajuda inter pares
e apenas beneficiam do apoio mais classico a doentes oncolégicos que decorre

da prestagdo de cuidados hospitalares em regime domiciliario.

A amostra observada ¢ composta por 40 individuos e verificou-se que:

- 80% eram do sexo feminino (32 sujeitos)

- 20% do sexo masculino (8 sujeitos)

Procurou-se questionar um maior nimero de individuos do sexo masculino mas
a sua relutdncia em participar, assim como menor numero encontrado
determinou os resultados neste sentido.

A idade média destes participantes situa-se nos 53 anos e quanto ao tempo de

doenga o tempo médio situa-se nos 4 anos e 7 meses.
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Quanto ao processo de amostragem € um processo de amostragem aleatdria
simples de forma a garantir que qualquer doente oncoldgico possa participar e
representar a populacgio.

Sdo duas amostras independentes (diferentes mas homogéneas quanto ao

diagnostico clinico) provenientes de 2 populacdes diferentes.

3 — Instrumentos

Tendo em conta as caracteristicas da populagdo em estudo optou-se por construir
um questionario a partir da analise de conteido dos discursos recolhidos,
aleatoriamente, do grupo de auto ajuda on line (ver anexo 1).

Este questionario pode ser de auto preenchimento (quando o paciente estd em
condi¢Bes de o fazer) ou com preenchimento auxiliado pelo investigador.

A aplicagdo foi individual e o tipo de resposta em cruz (x).

Optou-se pela utilizagdio da escala de Lickert uma vez que permite avaliar atitudes
concedendo aos inquiridos a oportunidade de indicar o seu nivel de concordancia
ou discordancia numa escala com varias intensidades.

Este instrumento caracteriza-se pela sua brevidade de passagem (o tempo médio
de passagem situa-se nos 8 minutos o que ¢ bastante favoravel evitando o
cansago e saturagdo da situagdo) e caracteriza-se pela linguagem acessivel e
facilmente entendida pela populagio em estudo. E composto por 23 itens uma

vez que uma das categorias, levantadas no 1° momento, nio apareceu no




questionario devido & sua impertinéncia: ¢ a categoria “Necessidade de
Abandonar o Grupo”.

Os itens focam directamente necessidades e preocupacdes em doentes oncologicos
com participagdo em grupos de auto ajuda on —line e relacionam-se com variadas

vertentes:

- Preocupacdes e necessidades corporais/fisicas (alimentacdo, aparéncia e

funcionalidade corporal).

- Preocupacdes e necessidades socio-familiares (relagdo com familiares e

amigos e relagio com outros doentes oncologicos).

- Preocupagdes e necessidades existenciais (crenga em Deus, medos, depressbes

e a relacdo com a morte).

- Preocupagdes e necessidades relacionadas com a doenga em si mesma
(tratamento, manejo da dor, exames clinicos, medicinas alternativas, relagdo
médico doente, apoio psicoterapeutico, falar ou ndo sobre a doenca a outras

pessoas).

- Preocupagdes e necessidades de caracter material (seguro de saude,

dificuldades financeiras).

Ao longo da passagem do questionario verificou-se a pertinéncia de estabelecer

um contacto prévio com o investigado e ouvir os seus desabafos e comentérios.




A cotacdio procedeu-se da seguinte forma:

Concordo Totalmente — nivel 5
Concordo — nivel 4

Nio Concordo nem Discordo — nivel 3
Discordo — nivel 2

Discordo Totalmente — nivel 1

4 — Planificagio

Nio se colocaram Hipoteses porque tratou-se de um Estudo Exploratorio em que
valorizou-se a observagio dos factos tal como se apresentavam no real.

Quanto ao desenho de investigagio € observacional e descritivo (uma vez que 0
investigador ndio actua sobre a varidvel independente, antes procura desenvolver
condi¢des que permitam descrever os acontecimentos que ocorrem naturalmente).
A vertente qualitativa esta implicita. Igualmente procurou-se fornecer informacao
acerca de 2 grupos, comparando-os: é um estudo comparativo.

Quanto 2 analise dos resultados optou-se por uma estatistica descritiva uma vez
que pretende-se caracterizar os dados relativamente s duas amostras e
posteriormente compara-los

Sendo uma escala de Lickert e, assim, ordinal espera-se que seja tratada de forma

nfo parameétrica.




5 - Procedimentos

Esta investigacdo foi composta por 3 momentos:

. Levantamento de necessidades e preocupagdes expressas por doentes
oncoldgicos num chat (grupo de discussio e auto ajuda on-line) e em contexto de
apoio entre pares, com posterior analise das mesmas através do cruzamento de

variaveis.

- Construcio de um questionario de acordo com as categorias levantadas na 1°
ﬁarte da investigagdo e com 0 mesmo objectivo (proceder a um levantamento de
preocupagdes € necessidades em doentes oncologicos). Este questionario foi
passado a doentes oncol6gicos, sem apoio entre pares, na cidade de Faro. Os

resultados foram analisados com base no cruzamento de variaveis.

- Comparagdo dos resultados obtidos no 1° e 2° momento da investigagéo, com

base no cruzamento de variaveis surgidas nos dois anteriores momentos.

Levantamento de necessidades e preocupagdes expressas por doentes

oncologicos num chat (grupo de auto ajuda on-line).
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Inicialmente optou-se por subscrever varios chats de auto ajuda porque
verificou-se que nestes espagos de dialogo, entre pares, a sinceridade e a
espontaneidade eram consideraveis. Neste sentido pensou-se estar a partir de
uma alicerce livre de dividas e rico em verdadeiros desabafos e irrefutaveis
necessidades e preocupagoes.

Apos a observagdo de alguns chats optou-se por um, €m especial, devido a uma
maior participagdo dos seus membros e consequente maior nimero de discursos
escritos num menor espago de tempo.

Estes pacientes cybernautas escolheram, como forma de comunicagio, a
interacgdo via net. Com base em mensagens escritas e partilhadas on-line estes
individuos trocam ideias, recebem e fornecem apoio muituo e partilham
estratégias de coping. E um grupo que re(ine-se virtualmente ¢ que permite,
mesmo a pacientes acamados, a possibilidade de troca e suporte. E o cyber -

espago ao servigo da Saude.

O estudo consistiu na analise de conteudo tematica de 106 discursos escritos por
68 individuos, recolhidos, aleatoriamente, entre os meses de Outubro de 2000 e
Janeiro de 2001. Destes 106 discursos criaram-se 24 categorias de preocupagoes
e necessidades expressas por estes doentes.

As etapas percorridas foram:

1) - Recolha minuciosa de documentos escritos tendo como regras:

- Nio selectividade dos documentos de forma a garantir a exaustividade

necessaria a um trabalho de investigagio
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- A homogeneidade da amostra — sdo todos doentes oncoldgicos

- A pertinéncia dos documentos e a sua relagdo com o problema colocado

- O respeito pelo anonimato — ndo sdo nomeados nomes individuais nem do
grupo

- A garantia da confidencialidade — os participantes receberam um e-mail a
garantir a confidencialidade

- A privacidade — s6 foram utilizados discursos de individuos que afirmaram néo
se opor a investigacdo ou que ndo se pronunciaram quando lhes foi enviado,

individualmente, um e-mail a solicitar a sua participacdo.

Todos os documentos foram organizados numa pasta e cotados de acordo com o
més da sua edi¢iio e numero de ordem. Por exemplo o documento Nov.65 foi
editado no més de Novembro e de entre os discursos desse més tem o nimero
65.

Nesta fase de recolha procurou-se efectuar uma observagdo minimamente
participante na qual a autora iniciou fazendo uma breve apresentac@io de si mesma
e do trabalho de investiga¢do ao grupo, posteriormente, e durante quatro meses,
recolheu, aleatoriamente, discursos. Durante o periodo de recolha foi possivel
alguma familiariza¢8o com o grupo e observagdo de vivéncias dos seus membros.
Como método de trabalho encontra-se subjacente uma Pesquisa de Campo.
Seguidamente procedeu-se a um contacto individual enviando um e-mail a todos
os autores dos discursos retirados, explicitou-se novamente o plano de
investigacdo, solicitou-se individualmente a participagfo, garantiu-se o anonimato

e confidencialidade e solicitou-se alguma informagio adicional como Idade e
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Tempo de Doenga. Todos os individuos que referiram ndo desejar participar

foram afastados da investigacdo.

2) — Fase da Pré-analise — com base numa leitura flutuante definiram-se algumas
categorias. Foi uma leitura intuitiva, aberta a varias hipéteses e parcialmente
organizada. Daqui surgiram algumas hipéteses provisorias no que se refere as

necessidades e preocupagdes expressas por doentes oncologicos

3 ) — Numa 2° leitura de todo o material comegou-se a definir alguns indicadores
e categorias subjacentes. Foi uma leitura mais organizada e sistematizada do que a
anterior. Foi analisado discurso a discurso e de cada um deles levantaram-se

algumas necessidades e preocupagdes.

Ao definir estas 24 categorias (ver anexo 2) procurou-se ter em conta algumas

linhas de orientacéo:

- Cada tematica estd presente em apenas uma categoria de forma a evitar

ambiguidades. E a regra da exclusdo mutua.

- A regra da homogeneidade defende que todas as categorias devem estar
relacionadas e homogeneizadas entre si mesmas: procurou-se cumprir esta
regra garantindo que todas elas estejam relacionadas com preocupagdes
verbalizadas por doentes oncologicos (homogeneidade entre categorias) e

garantindo que todas as unidades de registo inerentes a cada categoria
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projectassem aspectos especificos da categoria onde se encontram inseridos

(homogeneidade intra categoria).

- A regra da pertinéncia garante que todas as categorias escolhidas devem
ocupar um lugar pertinente e necessario na investigagdo. Pensa-se que ha
uma boa adequagiio entre as categorias escolhidas e os objectivos da

investigacao.

- A objectividade e a fidelidade sdo garantidas pela boa defini¢do dos indices
presentes em cada categoria e pelo facto de as respectivas unidades de

registo ndo se misturarem.

- Igualmente espera-se que estas categorias sejam produtivas, férteis e
permitam fazer inferéncias de acordo com as hipdteses estabelecidas e com

dados/resultados exactos.

2-Construgdo de um questionario de acordo com as categorias levantadas no

momento anterior da investigacao.

A partir do levantamento das anteriores categorias verificou-se a pertinéncia da
construgio de um questionario, com base nas mesmas, e a sua passagem a

doentes oncologicos sem a experiéncia de participagio num grupo de auto ajuda.
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Cada categoria originou 1 item do questionario (ver em Anexo 1) menos um,
devido a sua impertinéncia.

Consequentemente O Questionario ficou com 23 itens.

3-Comparagdo dos resultados obtidos no 1° € 2° momento da investigagao.

Procedeu-se & comparagdo dos dados estatisticos obtidos, nos dois anteriores
momentos da investigacio, entre categorias e inter-categoria.
Em cada momento procedeu-se ao cruzamento de variaveis do qual surgiram

alguns resultados seguidamente apresentados e discutidos.




IV —RESULTADOS
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4.1 — Apresentagdo e analise dos resultados obtidos no grupo de doentes

oncoldgicos participantes de um chat

No 1° momento da investigagio procedeu-se ao levantamento de necessidades e

preocupagdes em doentes oncoldgicos que participam activamente num chat de

auto ajuda.

Com base na analise de contetido foram definidas 24 Categorias Tematicas

através das quais foi possivel classificar os 106 discursos. Nesta fase procurou-se

averiguar a frequéncia das 24 categorias nos 106 discursos, tendo em conta um

ntmero total de 210 manifestagdes. Os resultados apresentaram-se da seguinte

forma (ver igualmente anexo 2):

Necessidade/Preocupacio

Frequéncia

Percentagem

Necessidade de partilhar sintomas,

diagnésticos e estados fisicos actuais

presente em

32 discursos

30.18 %

Necessidade de acompanhar e aconselhar
outros elementos do grupo e com doenga

oncologica

presente em

28 discursos

26.41 %

Necessidade de receber suporte de outros

doentes

presente em

27 discursos

25.47 %

Necessidades de caracter espiritual, a
valorizagdo da fé, da leitura da Biblia e das

oragdes

presente em

27 discursos

25.47 %




Preocupacdes com os efeitos secundarios dos presente em 20.75 %
tratamentos e duvidas a eles associados 22 discursos
Necessidade de aprender a lidar com os presente em 9 8.49 %
medos e depressio discursos
Preocupacio com a informagiio médica
recebida e necessidade de obter outras | presente em 8 7.54 %
informacOes /opiniGes meédicas. Surgem discursos
algumas referéncias a relagdo médico-doente
e uma visivel insatisfacdo
Preocupagdo e divida face aos medicamentos
prescritos. Encontra-se associado a presente em 8 7.54 %
necessidade de obter outras informagdes discursos
através de outros doentes
Preocupagio com a aparéncia e necessidade
de transmitir uma boa imagem preocupagio presente em 7 6.6 %
com a perda de cabelo (uso de proteses discursos
capilares) e necessidade de conforto e limpeza
pessoal
Necessidade de reflectir sobre a morte €
partilhar com alguém sentimentos a ela presente em 6 5.66 %
associados discursos
Preocupagio com os exames a efectuar ou ja
efectuados — normalmente pede-se conselho a | presente em 6 5.66 %
outros doentes que ja tenham passado pelos discursos
mesmos exames. A mudanga da data do
exame ¢ geradora de ansiedade
Preocupacdes relacionadas com o controle da | presente em 5 4.71 %
dor — sentimentos de insatisfa¢@o face aos discursos
analgésicos prescritos pelo médico
Necessidade de abandonar o grupo presente em 4 3.77 %

discursos
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Necessidade de Abordar outras tematicas que

n3io o cancro (temas do dia a dia, ndo presente em 3 2.83 %
deprimentes) discursos
Necessidade de acompanhar a familia o mais
possivel, e no presente. A familia passa a presente em 3 2.83 %
ocupar o lugar primordial no doente discursos
Necessidade de agradecer o apoio do grupo presente em 3 2.83 %
discursos
Preocupagdo com a alimentag@o, davidas presente em 2 1.88 %
acerca dos alimentos considerados mais ou discursos
menos adequados a situagdo
Necessidade de obter apoio psicoterapéutico
especializado. Nio se refere ao apoio do presente em 2 1.88 %
grupo mas ao apoio de um psicoterapeuta ou discursos
psicologo
Procura de informagdes sobre medicinas presente em 2 1.88 %
alternativas como a Neuropatia discursos
Preocupacio com a perda de controle das
situagdes: necessidade de um maior controle | presente em 2 1.88%
das fungdes corporais discursos
Necessidade de um seguro de saude, que presente em 1 0.94 %
possa cobrir tratamentos e despesas advindas discurso
Necessidade de estar presente e acompanhar a
familia no futuro. O crescimento dos filhos e
a possivel ndo participagdo em eventos presente em 1 0.94 %
familiares suscitam uma certa preocupagéo discurso
Necessidade financeiras advindas da perda de | presente em 1 0.94 %
emprego discurso
Necessidade de omitir preocupagdes pessoais
de familiares ¢ amigos. O doente opta por ndo
falar sobre determinadas tematicas, ainda que | presente em 1 0.94 %

o deseje, porque ndo sente disponibilidade dos

outros ou porque ndo deseja preocupa-los

discurso
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Ao analisar os resultados obtidos verificou-se que a necessidade com maior
amplitude, nestes pacientes, ¢ partilhar sintomas, diagndstico e estados fisicos
actuais (32 manifestagdes/ 30.18%). Seguidamente surgiu a necessidade de
acompanhar e aconselhar outros elementos do grupo (28 manifesta¢des/ 26.41%),
assim como a necessidade de receber suporte de outros doentes e as necessidades
de caracter espiritual (ambas com 27 manifestagdes/ 25.47%).

Verificou-se que em 106 discursos, surgiram 32 manifestagbes referentes a
necessidade de partilha, a necessidade de falar sobre os sintomas (estado fisico),
sobre o seu diagnostico. Esta necessidade de partilha encontra-se intimamente
ligada com a necessidade de dar e receber apoio de outras pessoas (normalmente
outros pacientes e alguns técnicos de saide). Verificou-se que a grande
necessidade consiste em partilhar independentemente de dar ou receber suporte.
Veja-se que enquanto 27 manifestagdes inclinam-se para a necessidade de receber
apoio de outros doentes, 28 manifestacdes indicam a necessidade de acompanhar
e aconselhar outros doentes. Como se o resultado terapéutico de receber apoio de
outros doentes fosse similar ao resultado terapéutico de dar apoio a outros
doentes. Todavia em apenas 3 manifestacdes os sujeitos manifestam, claramente,
o desejo de agradecer ao grupo ou alguém em especial. Este aspecto pode ser
explicado pelo facto de o acto de dar apoio, aconselhar e acompanhar os parceiros
seja, por si s0, uma forma de agradecimento, sem que haja a necessidade de um
agradecer explicito. E desta forma que caracterizam-se as relagdes no grupo e
poder-se-ia afirmar que sdo tdo funcionais que durante os meses em que estiveram

sob observagdo, apenas em 4 manifestagdes verificou-se a necessidade de




abandonar este espago de didlogo e em apenas 2 manifestacdes 0s sujeitos
referiram necessitar de um apoio mais formal (psic6logo).

Ao comparar o resultado referente a necessidade de apoio psicoterapeutico ou de
um psicologo com o resultado referente a necessidade de aprender a lidar com os
medos e depressdes advindas da situacdo verificou-se que de 9 manifestagdes
referentes a necessidade de aprender a lidar com os medos e depressdes em apenas
2 ha referéncia ao psicologo. Como se o apoio transmitido pelo grupo reduzisse a
necessidade de recorrer a um apoio psicoterapeutico. Parece que, nestes doentes, a
necessidade de um apoio prestado por um psicélogo/psicoterapeuta ndo assume

grande relevancia como se o grupo , por si sO, produzisse um efeito terapéutico.

Verificou-se igualmente que a maioria dos doentes oncologicos prefere partithar
os seus sintomas, o seu diagnostico, prefere falar da sua doenca (30.18%) do que
prefere abordar outras tematicas que ndo o cancro (2.83%). Comprovou-se que,
nesta amostra, entre falar da doenga ou falar de outros assuntos a principal
necessidade € falar da doenca. Como se ao falar o doente experimentasse a
possibilidade de reorganizagio interna relativamente a toda a problematica

emocional inerente & doenga.

Quanto 2 relacdo médico doente verificou-se que em apenas 7.54% das
manifestagSes existia a insatisfacio e a necessidade de procurar outras opinides
médicas. Paralelamente a necessidade de obter informa¢bes sobre medicinas
alternativas € cerca de 1.88%. Efectivamente a tematica da insatisfacdo face aos
médicos e consequente necessidade de obter outras informagdes apareceu apenas

8 vezes nos 106 discursos mostrando-se pouco relevante, enquanto que a
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necessidade de informagGes sobre medicinas alternativas surgiu apenas 2 vezes.
Verifica-se que nesta amostra a insatisfaciio face aos médicos é pouco expressiva,
sugerindo um nivel optimo de satisfagdo. Igualmente ndo aparece uma
necessidade significativa de medicinas alternativas.

A necessidade de obter outras informacdes /opiniGes médicas (associada a
insatisfacdo da relagdo médico-doente) € paralela & preocupagio e divida face aos
medicamentos e 4 necessidade de obter informacio sobre os mesmos junto de
outros doentes (ambos com 8 manifestacSes). E interessante verificar que estes
doentes quando se sentem insatisfeitos na relacio com os seus médicos tém
algumas davidas face aos farmacos prescritos e procuram retirar essas davidas
junto de outros doentes, com os quais a relagio é proxima e provavelmente
empatica. Comprovou-se, nesta amostra, a necessidade de uma maior
aproximagdo do técnico de satde associada a uma possivel diminuigio da duvida
face aos medicamentos prescritos e consequente aderéncia aos mesmos. No
entanto convem afirmar que esta problematica apesar de existir nfio é das mais
proeminentes neste grupo, uma vez que aparece apenas em 8 manifestagdes.
Poder-se-ia pensar que uma vez existindo davidas quanto aos medicamentos
convencionais estes doentes demonstrassem um forte interesse pelas Medicinas
Alternativas, o que ndo se verificou uma vez que s6 em 2 discursos a procura de
informag&o sobre estas medicinas surge.

Comprova-se que grande parte dos doentes oncologicos ainda nfo encaram as
medicinas alternativas como uma forma de tratamento alternativo efou

complementar & medicina tradicional.
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Ao comparar a preocupagdo com os efeitos secundarios provocados pelos
tratamentos, com a preocupacdo face aos exames a efectuar a preocupagdo com
uma maior percentagem de manifestacdes foi a dos efeitos secundarios dos
tratamentos (20.75%), seguindo-se a preocupagdo com 0s exames ainda a efectuar
(5.66%). Pode dizer-se que “basta a cada dia os seus males” uma vez que hi uma
maior preocupagao face a aspectos presentes (efeitos secundarios dos tratamentos)
do que face aos que ainda estdo para vir (exames a efectuar). Nesta amostra a
maioria dos doentes oncologicos apresenta uma maior preocupagdo com o
sofrimento presente que os efeitos secundarios dos tratamentos implicam do que
com os exames ainda por efectuar.

Igualmente entre tratamentos, exames e medicamentos, estes doentes oncoldgicos
pensam mais no tratamento provavelmente por ser visto como o mais curativo e o
que possibilita ao doente sentir esperanga no futuro. Os exames a efectuar
constituem uma preocupagdo menor (no sentido em que procura-se nio pensar
muito neles) provavelmente porque além de serem futuro sdo, igualmente,

geradores de angustia devido a imprevisibilidade dos resultados.

Quanto as relacdes familiares verificou-se que hid uma maior necessidade de
acompanhar a familia no presente (presentemente desejo ocupar todo o meu
tempo livre com a minha familia) do que a necessidade de acompanhar a familia
no futuro, no entanto com apenas 2 manifestacbes de diferenca. Poder-se-4
afirmar que nesta amostra o doente oncologico expressa uma maior necessidade
de viver a familia no presente (2.83%) do que a familia no futuro (0.94%), mesmo

devido a sua situagdo de prognostico incerto.
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Quando se procurou analisar a necessidade de omitir determinadas preocupacdes
(relativas & doenga) de amigos e familiares, com o objectivo de nio os preocupar,
verificou-se que em apenas uma manifestacdo ela surge. Este dado é concordante
com a necessidade de verbalizar afectos, diagnosticos e estados fisicos actuais
comprovando-se que o doente oncolégico necessita de partilhar com a sua familia

(e presentemente) os seus sintomas e sentimentos,

Ao cruzar o resultado obtido na preocupagio com a aparéncia fisica (6.6%)com o
resultado obtido na preocupacio sentida face ao controle das fungdes corporais
(1.88%) verificou-se que os doentes tendem a preocupar-se mais com a aparéncia
fisica (imagem) do que com a funcionalidade corporal. A justificagio deste
resultado seria algo a analisar com base em estudos complementares mas poder-
se-a avangar possiveis explicacdes como a pressdao social no sentido da boa
aparéncia, ou seja a necessidade socio-familiar de receber uma imagem saudavel
do doente e necessitar de sentir que ndo precisa de abordar a doenga (ainda que o
paciente o deseje), outra hipotese seria a necessidade do proprio doente transmitir

uma imagem saudével e inquestionavel.

Quanto as necessidades espirituais verificou-se que eram significativas, cerca de
27 manifestages (25.47%) faziam referéncia & crenca em Deus, a necessidade do
exercicio da fé, a leitura da Biblia e a crenca nas promessas divinas de salvacéo e
vida. Todavia estes pacientes ndo desejavam reflectir sobre a morte (esta
problemética € apenas referenciada em 6 discursos -5.66%- ainda que
massivamente). Neste grupo verifica-se que persiste uma forte tendéncia para a

aproximagio de um Deus que salva e cura e existe o receio de falar sobre a
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possibilidade da morte. Verifica-se que quando um dos elementos do grupo foca a
questdo da morte normalmente ndo recebe respostas suficientes dos parceiros.
Estes ou ndo respondem ou demonstram que existem outros temas a abordar. A
vertente espiritual € vivida como uma forma de minimizar o sofrimento presente,
a obtengdo de uma cura milagrosa e nfio como uma forma de preparacio para a
morte.

Os pacientes que abordam a espiritualidade como o caminho para o pés morte nfio

sdo suficientemente apoiados pelo grupo, nesse sentido.

A preocupagdo com uma alimenta¢do adequada teve uma presenca insignificante
tal como a necessidade de um maior controle das fungdes corporais, ambos com
apenas 2 manifestagdes. Estando ambas relacionadas nfio ocupam um lugar
relevante na lista de preocupagdes e necessidades dos pacientes desta amostra. A
ndo significativa preocupagio com a alimentacio podera estar associada as
caracteristicas sécio-financeiras deste grupo (uma vez que tem acesso diario a um

computador, em casa, e & internet) subscritor deste chat de conversacgo.

Algumas categorias mostram-se insignificantes, uma vez que aparecem apenas

uma vez. Sdo elas:

- Necessidade de um Seguro de Sande
- Necessidades Financeiras
- Necessidade de Acompanhar a Familia no Futuro

- Necessidade de Omitir determinadas Preocupagdes de Amigos e Familiares
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Comprovou-se que estas necessidades sdo as menos consideradas pelos doentes
que participam neste chat de discussdo e suporte mutuo. O seu valor é quase nulo
e reflecte a despreocupagdo por este tipo de necessidade.

Uma vez instalada a doenga deixa de fazer sentido, para o doente oncoldgico, a
necessidade de fazer um seguro de satide. Mesmo porque em termos praticos é
dificil de concretizar. A esmagadora maioria das Agencias Seguradoras nio
privilegiam este seguro a doentes e para os doentes ndo faz sentido solicita-lo.
Igualmente persiste uma maior preocupagdo com os aspectos afectivos, socio-
familiares e espirituais do que com os aspectos financeiros e materiais,
comprovando-se que em situagdes de doenga com prognostico incerto, como os
tumores, a “trivialidade das coisas terrenas” cede perante uma maior prevaléncia

das necessidade de ordem afectiva e espiritual.

Ao dissecar os resultados para verificar se existem mais necessidades ou

preocupagdes, comprova-se a superioridade das necessidades, em que:

- Verifica-se 19 categorias de Necessidades

- Verifica-se 6 categorias de Preocupagdes

Estes dados apontam para a prevaléncia das caréncias face as inquietagdes. Pelo
que estes dados reflectem a possibilidade destes doentes, com apoio do grupo de
pares e suporte permanente, experimentarem caréncias/necessidades mas em que

as mesmas ndo sdo suficientes para grandes inquietagdes.
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Poder-se-ia pensar que perante situagdes de falta e caréncia (de varios aspectos
psicossociais e biomédicos) os pacientes demonstrassem igualmente um alto nivel
de preocupagdo, no entanto nesta amostra ndo se verifica este movimento.
Verificam-se grandes necessidades que ndo produzem preocupagdes equivalentes,
mas abaixo. Considera-se que a explicacdo podera estar no apoio do grupo, o

doente esta carenciado mas apoiado por um conjunto de meios que 0 permitem
baixar o nivel de preocupagio. O que sugere a existéncia de competéncias
emocionais, sociais e cognitivas, no grupo, capazes de promover adaptagdo a

situacfio adversa. Poder-se-ia dizer que estamos perante um grupo terapéutico.




4.2. —Apresentacio e analise dos resultados obtidos nos pacientes sem

participagiio em grupos de auto ajuda

Os resultados obtidos neste segundo momento da investigagio evidenciam
variadissimos aspectos, de consideravel pertinéncia, os quais passaremos a

analisar tendo por base a comparagdo de dados.

Quadro 1
Necessidade de Necessidade de
Aconselhar outros Necessidade de Agradecer outros
Doentes Partilhar Sintomas, ... Doentes

Count % Count % Count %
Discordo
Totalmente 3 7.5%
Discordo 5 12,5% 10 25,0% | 12 30,0%
N.
Concordo/N. 7 17,5% 7 17,5% 8 20,0%
Discorda .
Concordo 21 52,5% 16 40,0% 15 |  37.5%
Concordo
Totalmente 7 17.5% 7 17.5% 2 5,0%

Numa primeira anélise verificou-se que quanto a necessidade de
acompanhar e aconselhar outros doentes oncologicos cerca de 70% dos
participantes referiram concordar e cerca de 1/3 destes referiram concordar
totalmente. Possivelmente estes seriam potenciais participantes de um grupo

de auto ajuda.




Quadro 2

Necessidade de
Agradecer outros Necessidade de
Doentes Psicdlogo

Count % Count %
Discordo o o
Totalmente 3 7.5% 4 10,0%
Discordo 12 30,0% 18 45,0%
N.
Concordo/N. 8 20,0% 6 15,0%
Discardo
Concordo 15 37.5% 9 22,5%
Discorde o
Totalmente 2 5'0/5’ 3 7.5%

Ainda em relacdo ao agradecer a outros doentes pela sua participagio e
contributo terapéutico verificou-se que, em comparagio com a necessidade
de apoio psicoterapéutico prestado por psicologos, uma maior percentagem
de participantes refere necessitar mais de agradecer aos seus pares do que
receber apoio de um psicologo. Neste caso duas situagdes poderio justificar

este resultado:

- ou os participantes ndo tiveram a oportunidade de receber apoio
psicoterapeutico formal e consequentemente desconhecem as suas
vantagens, desconhecem o papel do psicélogo no campo da saide (e em
parte devido ao nosso actual sistema de satide que ainda nfio promoveu o
papel do Psicologo na Satde nem o integrou)

- ou o apoio recebido entre pares é suficiente e substitui o apoio de um

psicoterapeuta.




O vivenciar uma situacio de doencga, nomeadamente oncologica, gera, nos
pacientes, um inesgotavel numero de medos e episodios depressivos.
Quando a amostra foi inquirida sobre estes medos e episodios depressivos
assim como sobre a necessidade de aprender a lidar com 0s mesmos
verificou-se que cerca de 55% dos participantes desta amostra referiram nio
necessitar de um psicologo (quadro 2) no entanto quadro 3 verificou-se que
55% dos pacientes referiram necessitar de aprender a lidar com os seus
medos e depressdes subentendendo-se a necessidade de desenvolver
estratégias de coping face ao contexto de doenca e em que o psicologo
podera ter um papel decisivo.

Verifica-se que apesar de existir necessidade de apoio psicoterapeutico, & no
qual o psicologo/psicoterapeuta podera desempenhar um papel importante,
esta nece;ssidade néo € associada pelo doente a estes profissionais e técnicos
de saiude, provavelmente porque o papel do psicologo ainda ndo esta
totalmente acreditada e experienciada pela populacdo oncoldgica,

nomeadamente no Algarve, local onde a amostra foi recolhida.

Quadro 3
Necessidade de
Necessidade de Aprender a Lidar com
Psicélogo Medos/Depressao
Count % Caount %
Discordo o
Totalmente 4 10,0% 3 75%
Discordo 18 45,0% 8 20,0%
N.
Discordo/N. 6 15,0% 7 17,5%
Concordo
Concordo 9 22.5% 17 42 5%
Concordo
7 Totalmente 3 7.5% S 12,5%

o

I
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Procurou-se avaliar se os participantes desta amostra preferiam partilhar os
seus sintomas, as suas dores e diagndstico ou se preferiam abordar outros

assuntos. Os resultados encontram-se sistematizados no quadro 4.

Quadro 4
Necessidade de
abordar Outros
Necessidade de Assuntos e ndo
Parilhar Sintomas, ... Doenca
Count % Count %
Discordo o
Totalmente 2 5.0%
Discordo 10 25,0% 13 32,5%
N.
Concordo/N. 7 17.5% 4 10,0%
Dlscordo
Concordo 16 40,0% 19 47,5%
concordo
Totalmente 7 17,5% 2 5.0%

Verifica-se que 57% dos pacientes necessita de partilhar os seus sintomas, a
sua dor, o seu estado e que uma percentagem mais baixa (52.5%) concorda
que necessita de abordar outros assuntos que ndo o seu estado de doenga.
Comprovando-se a existéncia de uma maior necessidade de falar sobre a
doenca do que oculta-la. Complementarmente, no quadro 5, verificou-se que
apesar da maioria necessitar de partilhar o seu estado com alguém ndo o
deseja fazer com amigos e familiares, talvez para os proteger da sua dor
(57.5%), ou por ndo sentir da sua parte predisposi¢ao para ouvir os aspectos
negativos inerentes & doenca, que no fundo reflectem mais do que a doenga
do doente. Reflectem a doenga da familia porque, desde que integrado numa

familia, ninguém adoece s0.




Uma duvida se coloca, se estes individuos desejam partilhar com alguém
sobre a sua situagdo (57.5%), mas n3o o desejam fazer com amigos e
familiares (57.5%) e referem nfo necessitar do apoio de um psicdlogo/
psicoterapeuta (55%), com quem € que eles partilham ? Provavelmente toda
a angustia ndo é elaborada e o doente, como afirma o Rei David, “atravessa

o vale da sombra da morte” numa imensa soliddo. (In Biblia Sagrada)

Quadro 5
Necessidade de Nao
Necessidade de Falar da Doenga a
Partilhar Sintomas, ... Amigos e Familiares
Count % Count %
Discordo
Totalmente 1 2:5%
Discordo 10 25,0% 12 30,0%
N.
Concordo/N. 7 17.5% 4 10,0%
Discordo
Concordo 16 40,0% 18 45.0%
concordo
Totalmente 7 17.5% S 12,5%

Ao procurar-se analisar a insatisfagdo face ao servigo médico prestado a
estes utentes (quadro 6) verificou-se que a grande maioria discorda (40%) e
discorda totalmente (50%), sem davida cerca de 90% dos individuos
inquiridos estdo satisfeitos com o servico médico prestado e nio desejam
procurar outros meédicos. Paralelamente quanto i necessidade de obter
informacdes sobre medicinas alternativas comprova-se que 20% mostram-se
indecisos, 45% discordam e discordam totalmente e 35% concorda e alguns

totalmente.
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Sem duvida que a satisfagdo face aos servicos médicos prestados e a
confianga na medicina de cardcter cientifico contribui para uma menor
necessidade de recorrer 4s medicinas alternativas.

Quanto a necessidade de serem melhor informados sobre os medicamentos a
tomar, 45% dos inquiridos discordaram e discordaram totalmente, 37.5%
concordaram e concordaram totalmente enquanto que 17.5% mostra-se
indeciso.

Concluindo-se que uma maior percentagem de doentes oncolégicos, desta
amostra, encontra-se satisfeito com os servicos médicos prestados, nio
necessita de ser melhor informado sobre os medicamentos a tomar e nio

necessita de obter informagdes sobre medicinas alternativas.
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Quadro 6
Necessigade de Insatisfacio com os Necessidade de mais
Infor_magoes sobre Médicos/Necessidade Informacgéo sobre os
Medecinas Alternativas de Procurar outros Medicamentos
Count % Count % Count %
Discordo : o A
Totalmente 5 12,5% 20 50,0% 3 7,5%
Discordo 13 32,5% 16 40,0% 15 37,5%
N.Concordo/N. o
Discordo 8 20,0% 7 17.5%
Concordo 11 27.5% 1 2,5% 12 30,0%
Concordo o '
Totalmente 3 7,5% 3 7.5% 3 7,5%

Em paralelo comparou-se a preocupacio com os efeitos secundarios
provocados pelos tratamentos, a preocupacgio com os exames clinicos ainda
a efectuar (quadro 7). O objectivo consistiu em estabelecer uma relacdo

entre tratamentos e exames a efectuar.




Os resultados obtidos evidenciam que 75% dos inquiridos preocupa-se com
os efeitos secundarios provocados pelos tratamentos e 77.5% preocupa-se
com os exames clinicos ainda a efectuar. O que sugere que a doenga, em si
mesma, ndo € a unica preocupagio do doente oncologico, todo o processo

de reavaliagdo (exames) da situacio e tratamento constituem uma situagio

ansiogénica adicional.
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Quando 7
) Necessidade de mais
Preocupacao com Preocupacéo com Informagao sobre os
Efeitos Secundarios Exames Clinicos Medicamentos
Count % Count % Count %
Discordo
Totalmente 1 2,5% 3 7.5%
Discordo 6 15,0% 5 12,5% 15 37,5%
N.Concordo/N.
Discordo 4 10,0% 3 7.5% 7 17,5%
Concordo 19 47,5% 21 52,5% 12 30,0%
Concordo
Totalmente 11 27,5% 10 25,0% 3 7.5%

Ligada ao tratamento encontra-se a necessidade de uma alimentagdo
adequada e verificou-se que a maioria dos doentes inquiridos preocupa-se

em ter uma alimentacfo adequada (cerca de 72.5%).

Quanto as necessidades e preocupagdes ligadas a familia salienta-se que a
grande maioria dos participantes (cerca de 35 sujeitos, 87.5%)
presentemente deseja ocupar todo o seu tempo disponivel com a familia
(cerca de 50% concordam e 37.5% concorda totalmente), igualmente 62.5%

receiam ndo o poder fazer no futuro, enquanto que 25% ¢€ optimista e cré




que no futuro podera continuar a acompanhar a sua familia. Saliente-se que
a maioria receia um futuro negativo (quadro 8). Verifica-se igualmente que
o doente oncologico desfruta-se mais a familia no presente do que o futuro.
Ou seja o doente oncologico estd mais centrado na necessidade de,
presentemente, ocupar todo o tempo disponivel com a sua familia do que

centrado no receio de ndo a acompanhar no futuro.

Quadro 8
Necessidade de
Receio de nao ocupar o Tempo
acompanhar a Disponivel com a
Familia no Futuro Familia
Count % Count %
Discordo
Totalmente 2 5.0% 1 2.5%
Discordo 8 20,0% 2 5,0%
N.
Concordo/N. 5 12,5% 2 5,0%
Discordo
Concordo 13 32,5% 20 50,0%
Concordo
Totalmente 12 30,0% 15 37,5%

Paralelamente quando os participantes foram inquiridos sobre a atitude de
ndo falar sobre a sua doenca a familiares e amigos, para nio os preocupar,
verificou-se que a maioria optou por proteger a familia, cerca de 57.5%
adoptou uma atitude de siléncio face a4 doenga. Apenas 32.5% referiram
necessitar de falar sobre a sua doenga a familiares e amigos. Em 40 sujeitos,
13 optaram por partilhar o seu estado de forma aberta e sincera, 23 sujeitos
optaram pelo siléncio, os restantes 4 sujeitos mostraram-se indecisos. Ou
seja, apesar da maior parte dos doentes desejar ocupar todo o seu tempo
disponivel com a familia prefere nio falar, com os mesmos, sobre o seu

estado de doenga.
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4.3. —Apresentacdo e analise comparativa dos resultados obtidos em ambas as

amostras

Esta investigacdo, por ser um estudo comparativo, finaliza comparando 08
resultados obtidos em ambas as amostras. Verificou-se que este Pprocesso
comparativo poder-se-ia efectuar segundo um conjunto de passos. Desta forma
cré-se estar a facilitar a apresentagdo dos mesmos. Assim proceder-se-a 2
comparacgdo dos resultados obtidos em ambas as amostras de acordo com 08

seguintes aspectos:

1. Relacdes familiares

2. Relagdes sociais com outros pacientes — relagdes entre pares

Ul

Relagdo entre espiritualidade e morte

4. Relacdo entre efettos secundarios dos tratamentos, 0S €xames € medicamentos

5. Relagdo entre medos, depressdes € apoio psicoterapéutico

6. Relagdo entre insatisfagdo face aos meédicos € a procura de medicinas
alternativas — sua relacdo com a aderéncia aos tratamentos

7. Relagio entre aparéncia fisica, controle corporal e dor

8. Preocupagdo com uma alimentagfio adequada

9. Preocupacgdo com as necessidades financeiras/ seguro de satde




Relacdes Familiares

Em ambas as amostras verificou-se uma expressiva necessidade de acompanhar a
familia no presente e o teceio de ndo a acompanhar no futuro. A maioria dos
sujeitos, em ambas as amostras, desejam presentemente ocupar todo o seu tempo
livrte com a familia. Poder-se-do caracterizar as relacdes familiares como,
essencialmente, centradas no presente uma vez que vive-se mais a familia actual
do que a familia futuro, mesmo porque a familia futuro ¢ uma incognita.

A diferenca entre ambas as amostras faz-se sentir no que diz respeito ao falar ou
ndo falar sobre a doenca a familiares (e igualmente amigos). Efectivamente
verificou-se que os individuos com participagdo no chat encontram-se mais a
vontade para partilhar afectos, diagnosticos e estados fisicos actuais (com amigos
e familiares) do que os individuos sem experiéncia em grupos de auto ajuda.
Enquanto que na primeira amostra hd uma maior necessidade de partilhar do que
omitir afectos e sintomas, na segunda amostra a maioria opta por ndo partilhar de
forma a evitar preocupar familiares e amigos.

Importa salientar que o facto de poder falar parece contribuir para a reorganizagio
do pensamento e consequentemente para o desenvolvimento de estratégias de
coping adequadas & doenca. Ao partilhar hi como que uma estratégia cognitiva
que permite ao paciente organizar-se no seu estado de doenca, vivénciado como
demasiadamente abstracto. A partilha permite uma concretizagdo/objectiva¢do dos
dados e informagdes recebidas e a sua consequente organizagdo externa e interna

{ao nivel da relagio do sujeito com essas novas informagdes).
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A necessidade de falar sobre o corpo € suas (dis)funcdes, sobre as sensacoes
corporais, sobre o diagnéstico permite, a0 paciente, reorganizar a sua imagem

corporal.

Comprovou-se que a expressdo livre e aberta de sentimentos e estados fisicos
funciona como estratégia de coping (Stool, 1986), que alguns doentes desejam o
apoio de familiares € pacientes amigos (Rose, 1990) mas que ouiros tendem a

suprimir e inibir os seus desejos e sentimentos (Ballesteros e Garde, 1998).

Relagdes Sociais (com ouiros pacientes)

Ao procurar analisar as relacbes sociais, nomeadamente com outros pacientes,
verificou-se que os sujeitos com experiéncia em auto ajuda estabeleciam uma
diferenca nada significativa entre a necessidade de aconselhar e acompanhar
outros doentes oncologicos € a necessidade de receber apoio de outros pacientes,
na mesma situacdo. Dar e receber apoio estdo muito proximo e a diferenca nio €
expressiva como se 0 resultado final de dar fosse similar ao resultado final de
receber. O altruismo € sentido como terapéutico (Yalom e Greaves, 1977).
Comprova-se que alguns doentes apresentam uma forte necessidade de confortar,
apotar, aconéelhar os outros, evidenciando-se essencialmente 0 apoio emocional
(Rose, 1990).

Considera-se que ao apoiar 0 outro, o paciente passa pela experiéncia de auto

apoio, o dar ao outro permite-the identificar-se com esse outro € com o0s bons
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objectos que lhe foram por si transmitidos. Neste sentido uma baixa percentagem
de sujeitos optou por abandonar o grupo € uma menor procurou apoio formal
(psicoterapéutico) comprovando-se o aspecto terapéutico do altruismo € sua
necessidade (Yalom e Greaves, 1977) nestes doentes.

Os pacientes sem experiéncia de auto ajuda obtiveram diferentes resultados: a
maioria deles preferia prestar apoio, aconselhando e acompanhando outros
pacientes (70%) do que receber apoio dos mesmos (47.5%). Preferiam dar
(prevaléncia do altruismo ou adop¢do de um mecanismo defensivo) do que
receber. Em conversa informal com estes pacientes foi possivel verificar,
empiricamente, que a experiéncia que tinham com outros pacientes ocorria, na
maioria das vezes, durante os internamentos ou durante a espera de consultas de
rotina. Estes momentos pareciam ser vividos mais como angustiantes do que
terapéuticos e neste sentido a maioria sentia receio da pseudo-ajuda de parceiros.
Todavia estes mesmos doentes que apresentavam um menor desejo de receber
ajuda de outros pacientes apresentavam uma maior necessidade de ajudar esses
mesmos outros doentes. Saliente-se que quando o sujeito assume uma postura
mais de dar do que receber, assume uma posi¢do mais defensiva como resultado

da sua falta de confian¢a no outro.

Relac¢do entre Espiritualidade e Morte

Segundo Philippe Arriés (1977) a suspeita da aproximacdo da morte leva o

Homem a desenvolver movimentos de aproximaco a Deus e segundo Dickson et




al (1989) os cuidados de saade, cada vez mais, devem abarcar a vertente
espiritual, uma vez que assim sera possivel obter melhores ajustamentos a doenga
(Spiegel et al, 1983).

Em ambas as amostras comprovou-se a necessidade de desenvolver a crenga num
Deus superior, a necessidade de aumentar a £6, a importéncia da leitura da Biblia e
a pratica de rituais religiosos. Ou seja, em ambas as amostras verificou-se a
necessidade de desenvolver a espiritualidade. Comprovou-se, assim, a
necessidade e desejo de Imortalidade Simbolica (Lifton, 1979) através da religido.
Igualmente em ambas verificou-se a necessidade que alguns pacientes 1€m de
reflectir e encarar a sua mortalidade (Seabra, 1996) assim como a dificuldade que
a maioria sente face ao mesmo (Nulland, 1993). Poucos sujeitos, em ambas as
amostras, necessitam e desejam falar sobre o tema da morte. Estes resultados
opbem-se aos encontrados por Wilson quando referiu que cerca de 80 % dos
pacientes ao pressentir a morte desejavam falar sobre essa tematica.

Igualmente comprovou-se que, para ambas as amostras, a espiritualidade tem
como objectivo prolongar a vida, aumentar a esperanca face 4 mesma e ndo a

preparagdo para a morte.

Relacgdo entre Efeitos Secundarios dos Tratamentos, os Exames €

Medicamentos

Ao analisar a relagio existente entre a preocupacdo com oS efeitos secundarios

dos tratamentos (como a quimioterapia € a radioterapia), a preocupagao com 0s
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exames a efectuar € a necessidade de estar melhor informado sobre os
medicamentos os resultados encontrados mostraram-se interessantes.

Os cybernautas, e com experiéncia em auto ajuda, evidenciaram uma maior
preocupaciio com os efeitos secundarios dos tratamentos do que com 0s exames a
efectuar. Apenas 5.66% das manifestagdes cotaveis fizeram referéncia 4
necessidade de mais informagio sobre os medicamentos a tomar.

Os sujeitos sem experiéncia em auto ajuda apresentaram uma maior preocupagao
com os exames clinicos ainda a efectuar do que com os efeitos secundarios dos
tratamentos, ainda que esta diferenca nfo seja muito expressiva, e a maioria
referiu ndo necessitar/desejar ser melhor informada sobre os medicamentos a
tomar.

A diferenga entre os resultados obtidos entre amostras podera ser, eventualmente,
explicado pelo tempo de doenga, uma vez os cybernautas apresentam um tempo
médio de doenca de 17 anos e 8 meses e o tempo médio dos individuos sem
experiéncia em auto ajuda situa-se nos 4 anos e 7 meses. A primeira amostra
devido ao tempo de doenca maior desfruta de uma situagio clinica mais estavel,
ndo estda sujeita a tantos examés clinicos apenas segue o0s tratamentos,
paralelamente os sujeitos com um tempo menor de doenca estdo sujeitos ainda a
muitos exames clinicos.

Igualmente verifica-se que em ambas as amostras 0s pacientes nfio exprimem uma
saliente necessidade de serem melhor informados sobre os medicamentos a tomar.
Estes resultados evidenciam que no inicio da doenca a principal preocupagdo do
doente oncologico sdo os exames a efectuar e estes sio geradores de ansiedade,

posteriormente surge a preocupa¢do com os tratamentos, também geradores de
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ansiedade provavelmente devido & expectativa da sua eficacia e sofrimento aos
mesmos implicito.

Importa salientar que o facto dos pacientes preocuparem-se, essencialmente, com
os feitos secundarios dos tratamentos relembra e evidencia a ideia da destruicgo
do corpo em que a doenca, em si mesma, ndo € vista como a unica capaz de
destruir o bem estar fisico do sujeito mas em que os proprios tratamentos
advindos poderdio ser vividos como um prolongamento, e por vezes aumento, do
mal estar, da dor e os efeitos secundarios serem o seu espelhamento. E como se
fosse um duplo ataque & identidade nos seus constituintes somaéticos e

psicologicos.

Relagio entre Medos, Depressdes e Apoio Psicoterapéutico

Em ambas as amostras verificou-se a necessidade de aprender a lidar com os
medos e as depressdes advindas da situagdo clinica.

Nos participantes cybernautas verificou-se que apesar da existéncia da
necessidade de aprender a lidar com os medos e as depressdes, advindas do estado
de doenga, a necessidade de apoio psicoterapéutico formal néio ¢ relevante. Este
facto reenvia-nos para Oliveira (1998) segundo o qual o paciente sO recorre a um
suporte de natureza formal quando as fontes informais ndo estdo disponiveis.
Poder-se-ia acrescentar que os pacientes ao poderem usufruir de um apoio
informal, entre pares, pouco apresentam a necessidade de um suporte formal e

especializado. Saliente-se que a necessidade de aprender a lidar com os medos e a
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depressdo provocados pela situagdo parecem ser mais facilmente resolvidos em
grupos de pares do que recorrendo ao apoio psicoterapéutico.

Na situagiio em que ndo ha a experiéncia de ajuda entre pares verificou-se que a
mesma percentagem de pacientes que refere necessitar de aprender a lidar com os
medos e as suas depressdes ¢ a mesma percentagem de pacientes que refere néo
necessitar de apoio psicoterapéutico/ apoio de um psicologo {55% dos inquiridos).
Segundo Bottomley (1997) a necessidade de uma intervengdo psicoterapéutica
orientada por um técnico de saide — psicologo - ndo se mostra actualmente
relevante para a maior parte dos pacientes oncologicos.

Esta situacdo podera ser o reflexo da auséncia de psicOlogos, em namero
suficiente, a prestar servigo na area de psico-oncologia e, consequentemente, um
teflexo do desconhecimento que os doentes oncologicos tém face as vantagens de
uma apoio psicoterapeutico, prestado por um técnico de saude devidamente

preparado.

Relacgdo entre Insatisfagio face aos Médicos e a procura de Medicinas

Alternativas — sua relagdo com os Medicamentos

Partiu-se do principio que a possivel descrenca na profissdo médica poderia levar
os pacientes a procurar obter mais informagGes sobre as medicinas alternativas.
Em ambas as amostras verificou-se uma maior satisfagdo, dos pacientes, face aos

cuidados de saide prestados, pelos seus médicos, e a baixa necessidade de

Superior de psicologia Aplicods
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recorrer a outros médicos. Paralelamente verificou-se que a necessidade de
informagdes sobre medicinas alternativas € baixa em ambas as amostras.
Definitivamente a maior parte dos pacientes, em ambas as amostras, demonstrou
satisfacdo face aos cuidados médicos recebidos do seu proprio médico ou equipa
médica, afirmou a baixa necessidade de procurar outros médicos, assim como a
fraca adesdo 4s medicinas alternativas. Efectivamente as medicinas alternativas
ndo se impdem como medida terapéutica para a grande maioria dos doentes
oncoloégicos.

Saliente-se que ao telacionar a insatisfacio face aos médicos e a necessidade de
obter mais informacio sobre os medicamentos, o numero de manifestacbes de
ambas as variaveis, no primeiro momento da investigacdo ¢ igual (7.54%). Como
se a insatisfacio dos pacientes face aos seus médicos contribui-se para uma maior
descrenga face aos medicamentos prescritos e consequente necessidade destes

pacientes estarem melhor informados sobre os mesmos.

Relacdo entre Aparéncia Fisica, Controle Corporal e Dor

Verificou-se existir uma certa preocupagdo com a imagem corporal resultante da
sua aparéncia e funcionalidade (Carver et al, 1998) no entanto em ambas as
amostras verificou-se uma maior preocupagdo com a aparéncia fisica do que a
preocupagio com a perda das fungdes corporais. Algo que poderia,
eventualmente, justificar este resultado € o facto de em ambas as amostras o sexo

feminino predominar no entanto esta justificagdo nfo nos parece suficiente como
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j4 anteriormente foi referido e justificado na apresentagio e analise dos resultados
deste grupo.

Na tentativa de averiguar a sensagio de controle corporal em ambas as amostras
procurou-se analisar a preocupagdo referente as dores sentidas e relaciona-la com
a sensacdo de perda do controle das func¢des corporais e verificou-se que os dados
divergem: enquanto que os participantes do grupo de auto ajuda (¢ com maior
tempo médio de doenca) evidenciaram uma preocupacio face a dor superior a
sensa¢do de perda de controle corporal, os participantes sem experiéncia em auto
ajuda (e com menor tempo médio de doenga) apresentavam uma menor
preocupacdo com a dor e necessidade de a controlar do que o receio de perder o
controle sobre as suas fungdes corporais.

Verifica-se que estes resultados nfo parecem estar associados ao facto do paciente
experimentar ou ndo uma situacio de grupo de auto ajuda mas sim ao facto de
terem mais ou menos tempo de doenga: os pacientes com mais tempo de doenca
exprimem uma maior preocupacfo face a dor e necessidade de a controlar {4.71%)
mas ndo sentem que tenham perdido o controle sobre as suas fungdes corporais
(apenas 1.88% refere haver perdido esse controle). Os pacientes com menos
tempo de doenca estdo mais preocupados com a perda do seu controle corporal do
que com as dores sentidas.

Em conversa informal com estes doentes foi possivel verificar que os pacientes
com menos tempo de doenga no experimentam tantas dores como 0s pacientes
com mais tempo de doenca e igualmente os pacientes com mais tempo de doenca
(recorde-se que o tempo meédio ¢ de 17 anos e 8 meses) sentem-se mais optimistas
quanto a possibilidade de controle corporal. Partindo dos resultados obtidos

parece evidenciar-se que quanto mais recente € o diagnostico mais receio existe de
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perder o controle das func¢des corporais e a medida que o tempo de doenca se
prolonga maior € o sentimento de controle.

Saliente-se que a percepgdo de controle (Wallston et al., 1976) ¢ um factor interno
ao sujeito e de extrema importincia no que diz respeito ao ajustamento 3 situacio
de doenga. Assim poder-se-ia afirmar que os doentes oncoldgicos com mais
tempo de doenga experimentam uma maior sensagdo de controle corporal, apesar
da alta preocupagdio face as dores sentidas, e encontram-se mais ajustados a
situagdo de doenca. Este facto poder-se-4 dever ao tempo de doenca e ao conjunto
de estratégias de coping desenvolvidas durante alguns anos (recorde-se que o
tempo medio de doenca da amostra € de 17 anos e meses). Entretanto os doentes
com menos tempo de doenca ainda ndo fizeram o ajustamento 4 sua situacdo

clinica e vivem com algumas incertezas quanto ao prognostico.

Preocupacdo com uma Alimentagio Adequada

As necessidades e preocupages referenciadas no grupo de auto ajuda fazem
pouca referéncia a alimentagio. Provavelmente porque nestes espagos de didlogo
outros aspectos considerados mais importantes sdo abordados. O que ndo significa
que estes pacientes ndo se preocupem em ter uma alimentacio adequada. Na
segunda amostra a maioria dos inquiridos referiu preocupar-se em ter uma

alimentacao adequada




Preocupacdo com as Necessidades Financeiras/ Seguro de Saide

Na primeira amostra as necessidades de ordem financeira assumem um espaco
minimo, provavelmente porque nestes espagos de didlogo outros aspectos
considerados mais importantes sejam abordados. Mas poder-se-ia, igualmente,
considerar que o facto destes sujeitos poderem recorrer a Internet poderd ser
consequéncia de pertencerem a classes sociais média, média alta ou alta e desta
forma as necessidades financeiras nio ocuparem uma relevante proeminéncia.

Na segunda amostra a percentagem de individuos preocupados com as
dificuldades financeiras advindas da baixa laboral, como consequéncia do estado
de doenca, ¢ ligeiramente superior aos sujeitos no preocupados. Dir-se-ia que a
diferenca é pouco relevante.

Considera-se que a pessoa com doenca oncolégica passa a valorizar aspectos da
vida mais afectivos do que a situagfio financeira. As questdes de ordem social,
familiar e afectiva passam a ocupar um patamar muito superior as necessidades
financeiras. A propria Vida comeca a ser vista como um bem supremo e superior
a qualquer necessidade econdmica.

Quanto ao seguro de saiide em ambas as amostras este nfio é alvo de grandes
preocupagbes mesmo porque como ja anteriormente foi referido as agéncias

seguradoras ndo o concretizam.
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4 4. - Discussdo dos Resultados

A partir da apresentagio dos resultados obtidos e da analise, anteriormente
efectuada aos mesmos, poder-se-4 afirmar que, em situagéo de doenga oncologica,
o paciente apresenta maiores ou menores preocupacgdes e necessidades sobre as
quais desenvolve uma vasto conjunto de estratégias de auto gestdo.

Segundo Boer, Elving e Seydel (1998) o desenvolvimento de estratégias de auto
gestdo da doenca, em doentes oncologicos, devera ser levada em conta quando se
pretende atingir a promoc¢io de saude e qualidade de vida destes doentes uma vez
que consistem em movimentos estratégicos e adaptativos face a situagao.

O presente estudo exploratorio e comparativo permitiu detectar quais as
estratégias de auto gestdo em doentes oncologicos, em duas amostras com
experiéncias distintas: uma com experiéncia em grupos de auto ajuda e outra sem
experiéncia em grupos de auto ajuda. Todas estas estratégias fortemente ligadas
com as necessidades e preocupacdes do paciente.

Definitivamente verificou-se que vérios factores parecem contribuir para uma
adaptacio psicossocial & situagdo de doenca oncologica. Estes factores poderdo
ser internos ou externos ao individuo, poderdo ser individuais ou de grupo e todos,
no seu conjunto, visam construir uma base defensiva que permita aos seus
utilizadores um maior bem estar. Estes mesmos factores ou movimentos
estratégicos poderdo ser mais ou menos vantajosos e produzir maiores ou menores

resultados. Em suma, tém como fungio aumentar a qualidade de vida do doente
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oncologico, seus familiares e amigos minorando as dificuldades advindas do
quadro clinico.

Verificou-se que a satisfagdo das necessidades anteriormente referenciadas e a
diminuigio das preocupagBes associadas constituem um conjunto de indices
necessarios a reconstru¢do de uma base sentida como perdida. E todas elas visam
a reedificaciio do self nas suas mais variadas vertentes; a vertente individual
(relagdo do eu com o eu), a vertente socio-familiar (a necessidade de troca e
suporte mutuo) e a vertente espiritual (a crenca num Deus, a necessidade de
oracao e fé nas promessas divinas) assim como material/financeira.

Assim comprova-se a existéncia de preocupacdes e necessidades, com
consequentes movimentos estratégicos adaptativos a doenca salientando-se as
utilizadas em situa¢do familiar, em situacfo social, as utilizadas face aos técnicos
de saude, face ao proprio, face a espiritualidade e morte, face aos efeitos
secundarios dos tratamentos, exames clinicos e medicamentos e face as condicdes
economicas pds diagnostico.

Efectivamente os resultados que no variam nos dois grupos evidenciaram-se em
multiplos aspectos como a relaco entre a necessidade de aprender a lidar com os
medos/depressdes e a necessidade de apoio psicoterapéutico, a insatisfacio face
aos médicos e a procura de medicinas alternativas, a necessidade de relacdes
familiares mais centradas no presente do que no futuro, a relacio entre a
preocupagido com a aparéncia fisica, o manejo da dor e o controle corporal e as
necessidades de ordem espiritual.

Igualmente verificaram-se especificidades em cada grupo que fizeram-se notar
mais ao nivel das relagdes sociais, nomeadamente com outros pacientes

oncologicos, na relagdo entre a preocupagdo com os efeitos secundarios e os
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exames a efectuar, ao nivel do controle corporal e sua relagdo com a dor e ao nivel
da capacidade de verbalizar afectos e estados fisicos a outros.

Em geral comprovou-se a veracidade do modelo de Heron, que afirma que nesta
populagio existem duas necessidades basicas, as fisicas e as psicologicas (Liosst,

1997).

Através deste trabalho ficou notoéria a necessidade de uma intervencio de caracter
psicossocial, capaz de complementar a intervengao biomédica e tendo como
objectivo responder as necessidades e preocupagdes de caracter emocional, socio-
familiar, espiritual e financeiras do doente oncoldgico.

Igualmente ficou comprovada a existéncia de especificidades presentes nos
sujeitos com experiéncia em grupos de auto ajuda e nos sujeitos sem essa
experiéncia. Importa responder adequadamente a cada situagdo especifica.

Em tltima analise procedeu-se a um levantamento de movimentos de auto gestdo
face a doenca, mais ou menos eficazes, mais ou menos conscientes, mas todos
com o mesmo objectivo: diminuir o impacto do sofrimento fisico e emocional

provocado por uma situagdo de doenga oncologica.
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Anexo 1

OUESTIONARIO
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O presente questionario tem como objectivo proceder a um levantamento de
preocupacdes e necessidade presentes em pessoas com diagnostico de doenca

oncologica.

Garantimos 0 seu anonimato e confidencialidade.

Solicitamos a sua participagdo e maxima sinceridade.

Idade: Tempo de doenca :

Sexo :

Encontrard um conjunto de afirmag®es as quais devera assinalar (com uma X)a
sua opgdo relativamente a cada afirmagéo.

“Eoncordo

i

ol

1-Preocupo-me com a
minha alimentacio

2- Preocupo-me com 08
efeitos secundarios
indesejados dos tratamentos

3- Preocupo-me com a
minha aparéncia fisica

4- Preocupo-me com 0S8
exames clinicos que ainda
devo efectuar

5- As dores que sinto
poderiam  ser  melhor
controladas

6- Desejo obter informagdes
sobre medicinas alternativas

7- Estou insatisfeita com os
meus meédicos € desejo
procurar outros

8- Desejo ser melhor
informada sobre 08
| medicamentos que esteu 2
tomar

estar a perder o controle do
meu corpo

9- Preocupa-me o facto de|

10- Desejo desenvolver a
minha vida  espiritual:
crenga em Deus
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Concordo

11- Desejo aconselhar e
acompanhar outros doentes

na mesma situagdo que a
minha

12- Desejo receber apoio de
outros doentes com O
mesmo problema que 0 meu

13-Gostaria de falar com
alguém, de confianga, sobre
o tema da morte

14- Sinto que necessito de
aprender a hdar com os
meus medos e a depressdao

15- Sinto falta de receber
apoio de um psicologo/
psicoterapeuta

16- Preferia falar de outros
assuntos ¢ nio da minha
doenca

17- Prefiro ndo falar sobre a
minha doenga a amigos e
familiares porque ndo 0s
quero preocupar

18- O meu grande receio €
nio poder acompanhar a
minha familia no futuro

19- Presentemente desejo
ocupar todo o meu tempo
disponivel com a minha
familia

20- Alguns doentes t€ém-me
apoiado e desejo agradecer-
lhes

21- Necessito de partithar
{com alguém o0s meus
sintomas, diagnostico €
estado fisico

22- Considero necessario
fazer um seguro de saude

23- Deixar de trabalhar
aumenta as dificuldades
financeiras na minha casa €
isso preocupa-me

Obrigada !
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Grafico dos resultados obtidos no Primeiro momento da Investigacdo
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Variave! Freq. %
{Necessidade de partithar sintomas, diagnosticos e estados fisicos 321 30.18%/
Necessidade. de acompanhar e aconselhar outros elementos do grupo 281 26.41%
[Necessidade de receber suporte de outros doentes 27| 25.47%
Necessidade de caracter espiritual 27| 25.47%
Preocupacio com os efeitos secundarios dos tratamentos 221 20.75%]
{Necessidade de aprender a fidar com os medos e a depressio 9] 8.49%
Necessidade de abter outras informagdes e opinides médicas 8] 7.54%
| Preocupacgéo com os medicamentos 81 7.54%
Preocupacgio com a aparéncia 7 6.6%
| Necessidade de reflectir sobre a morte 6] 5.66%
Preocupagdo com os exames a efectuar 6] 5.66%
Preocupagio com o controle da dor 51 471%
Necessidade de abandonar o grupo 4y 3.77%
Necessidade de abordar outras tematicas que no o cancro 3l 2.83%
Necessidade de acompanhar a familia no presente 3] 2.83%
Necessidade de agradecer o apoio do grupo 3| 2.83%
Preocupagio com a alimentagio 2} 1.88%
Necessidade de apoio psicoterapeutico 2| 1.88%
Necessidade de informag8es sobre medicinas alternativas 21 1.88%
Necessidade de um maior controle das fungdes corporais 2] 1.88%
Necessidade de um seguro de salde 1l 0.94%
Necessidade de acompanhar a famitia no futuro 11 0.94%
Necessidades financeiras 11 0.94%
Necessidade de omitir determinadas preocupagdes pessoais 1] 0.94%
210
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