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RESUMO

Em consequéncia da magnitude da problematica e das lacunas existentes em Portugal, no
ambito da investigacdo nos Cuidados Paliativos, procurar-se-a fundamentar uma investigacéo
concebida para analisar as vivéncias psicoldgicas, questdes existenciais e estratégias de
coping, no paciente em estado adiantado da evolucéo da doenca.

Descreve-se um estudo exploratério, de abordagem qualitativa e natureza transversal,
efectuado a 15 pacientes, com idades compreendidas entre os 25 e 82 anos. Os dados foram
recolhidos mediante uma entrevista semi-estruturada individual e a Escala de Coping com
Problemas de Saude, enquanto fonte de informacao adicional.

Dos principais resultados refiram-se as reac¢fes emocionais, eminentemente, negativas e
dificeis de gerir e as multiplas preocupacdes/medos (destacando-se o da morte, associado a
diferentes representacdes), perdas e necessidades (particularmente, de envolvimento objectal).
Salienta-se o caracter multidimensional do sofrimento, sobressaindo a dimenséo psicoldgica,
seguida da relacional e, por ultimo, a existencial/espiritual. A generalidade dos participantes
patenteia auséncia de sentido/sentido da vida e do sofrimento comprometidos. Apesar da
doenca terminal acarretar, sobretudo, experiéncias negativas de sofrimento, também constitui
um vector de crescimento e transformacdo. Relativamente as estratégias de coping, 0s
resultados ndo sdo conclusivos, sendo que, pela anélise de conteudo, € a funcdo de coping
focado na emocédo que regista maior frequéncia, em contraponto ao instrumento, em que é a
funcdo de coping focado no problema que apresenta média superior.

Espera-se sensibilizar e documentar pistas Uteis aos profissionais de saude, de modo a
optimizar a préatica do cuidar, e contribuir para o enriquecimento da Psicologia. Urge a

ampliacdo de estudos no concernente as problematicas sob estudo.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Paciente com Doenga Avangada/Terminal,

Vivéncias Psicologicas, Questdes Existenciais, Estratégias de Coping.
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ABSTRACT

Due to the magnitude of the problematic and to the several gaps in Portugal, in the scope
of palliative care investigation, one will attempt to develop a research conceived to analyze
psychological experiences, existential questions and coping strategies on patients in an
advanced state of evolution of the disease.

An exploratory study is described, based on a qualitative approach of a cross-sectional
nature, carried out on 15 patients, between the ages of 25 and 82. The data were collected
with semi-structured individual interviews, supported by a scale “Coping with Health Injuries
and Problems”, as an additional source of information.

It is important to report, as main results, the emotional reactions, eminently negative and
difficult to manage, as well as the multiple concerns/fears (highlighting death, associated with
different representations), losses and needs (particularly the interpersonal relationships). It
emphasizes the multidimensional character of suffering, highlighting the psychological
dimension, followed by the relational one and, finally, the existential/spiritual one. The
majority of participants portray an absence of meaning/meaning of life and compromised
suffering. Although a terminal illness involves especially negative experiences of suffering, it
is also a catalyst for growth and transformation. As far as coping strategies are concerned, the
results are inconclusive. However, according to the content analysis, it is the function of
emotion-focused coping which registers the highest frequency, in contrast to the instrument,
in which it is the function of problem-focused coping that shows the highest average.

One expects to raise and document clues helpful to health professionals, in order to
optimize care practice, and contribute to the enrichment of Psychology. Studies concerning

the present issue are urgently needed.

Key-words: Patient with Advanced/Terminal Illness, Psychosocial and Existential

Experiences, Coping Strategies.
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I. INTRODUCAO

Nos ultimos decénios, os indeléveis avancos tecnoldgicos incrementaram mudancas
consideraveis no modo de lidar com a morte, a qual se procura protelar a qualquer custo,
enfim, acarretou a uma cultura de “negagdo da morte”, de “triunfalismo herdico sobre a
mesma” e de “ilusdo de pleno controlo sobre a doenga” (Clark, 2002, cit. por Neto, 2006, p.
12; Silva & Hortale, 2006). Alias, é como que exigido ao sistema de saude que a delongue
eternamente, o que subentende que ha como que a expectativa erronea de que 0 mesmo possa
assegurar a vida das pessoas indefinidamente (Ribeiro, 2007). Como tal, a cultura
predominante na sociedade advoga como objectivo primordial dos servicos de saude a cura da
doenca, donde facilmente se presume que a incurabilidade e inevitabilidade da morte sejam
encaradas como um fracasso da medicina, o que é gerador de acrescido mal-estar. Neste
contexto, onde a tonica é colocada na cura e prevencdo da doenca, torna-se delicado o
tratamento, apoio e acompanhamento holistico dos doentes com sofrimento intenso na fase
final da vida, por forma a continuarem a viver com dignidade e qualidade. Acresce, ainda, que
o envelhecimento populacional, o incremento da incidéncia das enfermidades progressivas e
incapacitantes, onde a doenga oncoldgica ocupa um lugar de destaque (veja-se a sua alta
prevaléncia e morbilidade), e a emergéncia da SIDA tornem estes doentes numa problematica
de enorme impacto social e uma prioridade em termos de salde publica (Barreto & Bayeés,
1990; Maganto, Gonzalez & Pascual, 1999; DGS, 2004). Tornou-se, assim, mandatério
colmatar este problema, sendo o corolario disto 0 movimento dos cuidados paliativos, que
teve a sua génese nos anos sessenta, no Reino Unido (Puente, Furlong, Gutiérrez &
Hernandéz, 2005), espraiando-se, mais tarde, aos E.U.A. e Canada (Kruse, Vieira, Ambrosini,
Niemeyer & Silva, 2007). Entretanto, e sobretudo nos dltimos anos, foram sendo criados
servicos de prestacdo de cuidados paliativos num ndmero cada vez maior de paises
(Twycross, 2003).

A sociedade, a cultura e os periodos historicos da humanidade acabam por permear a
vivéncia e o0 posicionamento ante a morte, 0s mecanismos de adaptacéo e de defesa perante a
consciéncia e inevitabilidade da mesma e o sentido atribuido a vida (Die-Trill & Holland,
1993). Apesar do sofrimento e da morte serem realidades inevitaveis da existéncia humana
sd0 como que escamoteados, isto €, constituem os Ultimos grandes tabus da nossa sociedade,
donde se depreende que sejam mal vivenciados e para 0s quais ndo se encontra sentido, uma

vez que escapam ao controlo da pessoa (Paldron, 2004a; Silva, 2004). Com efeito, nunca uma
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sociedade esteve tdo mal preparada para enfrentar o sofrimento e a morte e esta dificuldade
traduz-se em negacdo, dor ou revolta, afastando a possibilidade de uma aceitagdo e
subsequente partida serenas (Paldrén, 2004a). Perante esta conjuntura, uma sociedade onde
impera a tecnociéncia, o individualismo liberal e em que se glorifica o sucesso pessoal, ndo se
reconhece nos momentos que precedem a morte uma possibilidade de encontrar o sentido da
vida e no sofrimento uma oportunidade de transformacéo e transcendéncia (Paldron, 2004a;
Silva, 2004).

Efectivamente, a adaptacdo ao processo de morrer ndo é tarefa facil, posto implicar uma
fase de aceitacdo da morte, por forma a que tal se processe em paz, constituindo um dos
maiores sinais de maturidade humana. A morte é o Ultimo acontecimento importante da vida
de uma pessoa e ante esse momento emergem multiplas reaccGes, emocOes, perdas,
preocupacOes/medos e necessidades, em funcdo da sua individualidade e idiossincrasias. A
reflexdo sobre a tematica procura do sentido da vida assume aqui peculiar relevo, posto que o
ser humano se confronta, de uma forma mais préxima, com a sua finitude (Neto, 2004). Esta
Gltima e mais profunda crise que o ser humano tem de enfrentar encerra tensdes, conflitos e
contradi¢bes, que incita a mudancas e convida a transformacdes, ou seja, apesar da doenca
abalar toda a estrutura de uma vida, pode, também, constituir uma oportunidade de vé-la de
forma distinta (Kubler-Ross, 2008). Note-se, inclusivamente, que o individuo possui a
capacidade intrinseca de se tornar agente, autor e produtor da sua histdria de vida, o que
engloba, inevitavelmente, a doenca e a morte. Sao, ainda, mobilizados diferentes mecanismos
de confronto para fazer face a este poderoso agente stressor, o0 que requer, amilde, elevados
recursos pessoais. Importa, assim, compreender e abordar os aspectos psicologicos e
existenciais, com especial relevo para as questdes centrais da existéncia humana e do sentido
da vida, em cuidados paliativos. Aceitar a propria morte e, num sentido mais lato, viver até
morrer, é funcdo do estado de questbes e preocupacdes relacionadas com a propria existéncia.
De facto, € undnime que as dimensdes psicoldgica e existencial sdo pouco abordadas e, até
mesmo, descuradas, com inevitaveis custos para 0s sujeitos doentes, na elaboracdo do
dominio da morte e com uma perda evidente da visdo humanista da doenca/doente.
Hodiernamente, ainda ndo parece denotar-se, pelo menos para a mor dos técnicos de saude, a
sensibilidade desejada no cuidado ao doente em fase terminal.

Através dos tempos, tanto a Filosofia, como a Religido e a Ciéncia tém-se debrucado no
modo como a morte é encarada. Ja a Psicologia (com excepg¢do da Psicandlise), por seu turno,
descurou esta problematica, no curso de muitos anos, e, em particular, 0 comportamento

humano face ao morrer e a morte, porventura por receio de encara-la ou por ser um assunto
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demasiado complexo e pouco empirico (Oliveira, Luginger, Bernardo & Brito, 2004).
Conquanto, fazendo a morte parte da vida, a Psicologia, enquanto disciplina cientifica, ndo Ihe
podera ficar indiferente, pois veja-se o sofrimento e 0 medo/ansiedade nela envolvidos. Como
tal, compete ao psicologo interpretar o fendmeno numa perspectiva psicoldgica, uma vez que
é fundamental ndo somente aprender a bem viver e a bem comportar-se, como também a bem
morrer e, neste sentido, poder-se-& falar de uma pedagogia tanatoldgica (Oliveira, et al.,
2004).

A crescente incidéncia de sujeitos com doencas terminais e a complexa problematica em
que se encontram imersos influiu no interesse e motivacdo na procura de solugdes eficazes
que contribuam para fazer face a esta situacdo. Ademais, embora pouco se possa conhecer
sobre a morte, acerca do morrer ha, ainda, imenso que aprender.

Pretende-se, assim, dar voz as perspectivas das pessoas em fim de vida e, deste modo,
efectuar um trabalho de proximidade e compreensdo holistica da realidade em que se
encontram, em termos de vivéncias psicoldgicas e questdes existenciais, e focar o modo como
lidam com este fendmeno inevitavel, percebendo 0os mecanismos psicoldgicos que entram em
accdo. Intenta-se, igualmente, que este trabalho se constitua como um dos pontos de partida
no que tange a reflexdo de matérias que ndo se podem, de todo, encerrar aqui e que possa ser
gerador de mudanga no acompanhamento aos doentes em fim de vida. Se a experiéncia de
morrer, ou melhor, de poder viver integralmente até morrer for abordada, trabalhada e
devidamente integrada podera ser fonte de plenitude, pertenca, liberdade e transcendéncia e
uma forma de penetrar 0 mais intimo da propria existéncia, provendo-a de sentido.

O presente estudo encontra-se estruturado em duas partes. Primeiramente, far-se-4 uma
incursdo teorica da problematica sob estudo. O enfoque é, desde logo, colocado na questdo da
morte, ap0s 0 que se passard em revista a historia e origem dos Cuidados Paliativos, seus
objectivos e principios que Ihe subjazem e especifica-se quando uma doenca entra na fase
terminal. Discorrer-se-4, ainda, sobre o impacto do diagnostico de uma doenca terminal e suas
subsequentes reac¢Ges emocionais/respostas vivenciais, medos, perdas, sofrimento, questdes
existenciais (designadamente do significado e sentido da vida e do sofrimento e das
transformacfes que dai advém, com especial destaque para o hardiness), necessidades e
estratégias de coping. Procurar-se-a, assim, colocar a tonica nas ac¢des do sujeito doente e no
seu papel de actor no seu proprio desenvolvimento na vida, mesmo quando marcada pela
situacdo de doenca terminal. Por ultimo, fundamentar-se-4 a relevancia da investigagédo levada
a cabo e formular-se-do o problema, os objectivos do estudo e as questdes de investigacdo. A

segunda parte esta reservada ao método, com a apresentacdo dos pressupostos metodoldgicos
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que sustentam o trabalho, a descrigdo do grupo de participantes e dos instrumentos utilizados
e a clarificacdo dos procedimentos adoptados. Seguir-se-4 a exposicdo de resultados, tendo
em conta os objectivos propostos, 0s quais serdo, posteriormente, discutidos e interpretados a
luz das evidéncias tedricas e empiricas. Por fim, tecer-se-ao as consideracdes finais, onde séo

apontadas as limitacdes e implicacdes do estudo e sugeridas investigacoes subsequentes.



Il. REVISAO DE LITERATURA

2.1. A Morte: Aprender a Morrer e a Viver

... amorte do homem, a morte de cada homem, sendo um acontecimento natural ndo ¢é
um acontecimento trivial. O fim natural da minha vida, a minha morte é para mim,
como ser consciente, 0 mais importante acontecimento da minha vida; é por ser finita,
por ser limitada no tempo, que a vida individual tem o grande valor que todos lhe
atribuimos. Viver um tempo limitado é um desafio grandioso, orienta 0s nossos
desejos e as nossas escolhas, faz-nos correr para uma meta que ndo vemos, mas que
sabemos, de certeza certa que esta 14 nesse ponto sem retorno, nessa fronteira
invisivel, entre o estar vivo e o estar morto (Serrdo, 1990, pp. 5-6).

A temaética da morte, mistério e inquietacdo profunda dos seres humanos, é uma questéo
que atravessa a histdria, sendo fonte de inspiracdo para doutrinas filoséficas e religiosas, para
a ciéncia e, até mesmo, para a literatura, musica, pintura, escultura, cinema e teatro (Kubler-
Ross, 1996; Oliveira, 1999). A morte que angustia, desde sempre, alimenta, também,
importantes discussdes ideoldgicas, sociais, éticas, morais e culturais, expressando-se e
sublimando-se na arte. Morin (1976, cit. por Neves, 1996b) sublinha, inclusive, que a mesma
se constitui como uma questdo de reflexdo fundamental para a compreensao da significacdo
psicoldgica da natureza humana.

A consciéncia da perda de nds préprios podera ter estado na génese da Filosofia, como
também da Psicologia, seu rebento dissidente. Contudo, esta tem-se debrucado sobre a
percepcao, o pensamento, 0s sentimentos, a ac¢do e a interacgdo com as outras pessoas, mas
raramente considera a relagdo entre estes processos e a morte e de como 0s sentimentos e
pensamentos acerca da mesma influenciam a vida diaria (Kastenbaum & Aisenberg, 1983).
Aguando da Il Guerra Mundial e de todas as suas repercussées a morte comega a suscitar um
interesse crescente por parte da Psicologia. E, entdo, por volta dos anos 50 que esta disciplina
cientifica e outras ciéncias afins consideram que os sentidos sobre a morte e o morrer
poderiam ser objecto de estudo. Nos anos 60, autores como Templer (1970) e Lifton (1973)
iniciam este tipo de estudos e desde entdo muitos outros, sendo oportuno ressaltar Irvin
Yalow (1980) e Rollo May (1996, cit. por Sand, Olsson & Strang, 2009) como alguns dos
exemplos de psicoterapeutas que tém escrito acerca de como a consciéncia da morte influi a

existéncia humana. Os estudos de Kubler-Ross (1992, 2008) foram dos que mais se



popularizaram, sendo que a autora recolheu numerosos testemunhos, de diferentes sistemas
culturais, crencgas e idades, procurando ouvir 0s pacientes nas suas necessidades. A morte
pertence a todas idades e condigcdes e esta na génese de muitos sintomas e perturbacées
psiquicas (e.g., insénias, depressao, doencas psicossomaticas, diferentes medos e obsessdes)
(Barros-Oliveira & Neto, 2004). No fundo, poder-se-& advogar que a mor do comportamento
humano é fungdo da morte, ainda que ndo exclusivamente, como seja: o desejo de ter filhos
para se prolongar na espécie; o0 medo de doencas, que arrasta consigo o fantasma da morte; o
fendmeno religioso, como desejo de transcendéncia; etc. (Barros-Oliveira & Neto, 2004).

Desde os primordios que a finitude da vida fascina e aterroriza, simultaneamente, a
Humanidade. Poder-se-& mesmo hipotetizar que h& como que uma luta constante contra esse
fim e que ja se nasce lutando, posto que o individuo ja nasce condenado a morrer ou como
afirma Heidegger (1996) é um ser-para-a-morte (radical impossibilidade de futuras
possibilidades), embora ndo saiba quando, onde e como tal ira suceder, 0 que gera ansiedade
perante a morte e engendra angustias terriveis, que sdo transversais a vida de qualquer
individuo (Gomes, 2007/2008; Oliveira, 1998, cit. por Gomes, 2007/2008). Kierkegaard (s.d.,
cit. por Campos, 2006), corroborando-o, frisa que s6 ao homem foi dada consciéncia da sua
finitude, do seu ser-mortal e do seu ter-que-morrer, 0 que esta na raiz da angustia basica do
ser, do seu ndo-poder-ser-mais. Jankélévitch (1977) sublinha a impossibilidade de se falar do
nosso morrer, posto que enquanto viventes se constitui como uma fase ndo experienciavel da
nossa existéncia, uma fase “meta-empirica” € que uma vez vivida se torna incomunicavel para
sempre, quer aos outros, quer a nos proprios. Assim, desde sempre que 0 Homem a procurou
compreender e, até mesmo, controlar. Ndo obstante as incessantes tentativas de controlar a
doenca e, num sentido mais amplo, a morte, de que sdao exemplo 0s progressos da medicina, e
de, apesar de tudo, os esforcos no sentido de tornar a vida mais longa terem sido frutiferos,
continua a ser uma certeza da vida, um facto inelutavel, incontornavel e inexoravel para todo
e qualquer ser humano, alias, para todo e qualquer ser vivo (Neto, 2004; Phipps, et al., 1999,
cit. por Gomes, 2007/2008; Pacheco, 1999; Campos, 2006).

Ainda que ndo se possa camuflar esta realidade, continua a constituir-se como que um
tabu a nivel individual, pois é deveras complicado o inconsciente conceber a finitude do seu
ser e quando o faz permanece, ainda, como espectador (Freud, 1957, cit. por Frade, 2008),
tendendo, assim, a criar as noc¢des de transcendéncia e imortalidade para lutar contra ela (Reis,
2005; Gomes, 2007/2008). Convém evocar Freud (1957, cit. por Hennezel & Leloup, 2001),
que elucida mesmo: “No nosso inconsciente estamos conscientes da nossa imortalidade” (p.

113). Efectivamente, a morte como que gera uma espécie de clivagem do ego, sendo que
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estdo presentes dois pensamentos antagonicos entre si: “Morrer existe, a morte nao existe”,
isto é, o individuo tem consciéncia cognitiva de que a morte € universal, uma inevitabilidade
da vida, mas, paralelamente, uma parte de si como que ndo acredita nisso (para o inconsciente
a morte ¢é irrepresentavel) (Hennezel, 2001), intimidado com a negacdo de si proprio (“nio
ser”) e de tudo o que preza (Wippler, 1998, cit. por Ribeiro, 2004; Oliveira, et al., 2004). Tal
é, igualmente, expresso por Max-Pol Fouchet (s.d., cit. por Hennezel, 2006), quando afirma:
“Ha morrer, ndo ha morte” (p. 129). Imaginar o nada ou o vazio absoluto afigura-se, de facto,
como uma tarefa praticamente impossivel e arrasadora, parecendo sempre existir algo que
permanece no espaco aparentemente vazio (Oliveira, 1999). A morte é uma limitagcdo no
tempo e no espaco. E é por isso que, sob o ponto de vista psicolégico, 0 Homem se tem que
defender, de inimeras formas, contra 0 medo da morte, contra a incapacidade de a prever e
de, assim, se obviar contra ela (Kubler-Ross, 1992, 2008). E, eminentemente, por estarmos
vivos e por entendermos a morte como oposta a vida que a rejeitamos e afastamos (Neves,
1996a). S6 a capacidade de renegar a propria morte possibilita ao Homem sobreviver do
ponto de vista mental (Figueiredo, 1993). Tende, deste modo, a acreditar naquilo que Lifton
(1973) designa de imortalidade simbdlica, que se constitui como um desejo relacionado com a
necessidade de manter a vida apds a morte. A imortalidade simbolica expressa-se em 5 modos
ou categorias, a saber: modo criativo, isto €, pela obra criada (procurar deixar marcas por si
criadas e que sejam imortais, 0 que pode abarcar diversas formas de arte), modo bioldgico
(permite manter a sua existéncia pela descendéncia deixada), modo religioso (consiste na
crenga religiosa de imortalidade), modo natural (em que a imortalidade é atingida através da
continuidade do universo natural e, uma vez que essa natureza é sentida como eterna, 0
homem goza essa eternidade) e modo experiencial (experiéncia de iluminacdo, insight ou
éxtase, com a intensificacdo do aumento dos sentidos) (Lifton & Olson, 1974; Lifton, 1979).
De acordo com Comte e Marx (s.d., cit. por Cruz, 1995) a imortalidade social seria a Unica
forma de imortalidade possivel para os homens. Como tal, a morte tem a ver com o consciente
e com o inconsciente (Barros-Oliveira & Neto, 2004).

Entretanto, o ser humano caracteriza-se, sobretudo, pelos aspectos simbélicos, isto &,
pelos significados e valores que imprime as coisas e 0 acto de morrer ndo é excepgao, o qual
congrega intrinsecamente uma dimenséo simbolica (Combinato & Queiroz, 2006). Embora a
morte seja um processo biologico natural, constroi-se cultural e socialmente, sendo que os
significados e atitudes perante a mesma tém expressdo diferenciada consoante o periodo
historico (Silva, 2004; Combinato & Queiroz, 2006). E através dos processos (ou operacoes)

de objectivacdo e ancoragem que se formam e transformam as representacdes sociais a
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respeito da morte, o que traduz uma posi¢do construida, adaptada ou modificada por cada
grupo social, num dado contexto, e que se expressa numa dada forma de pensar, estar e
(re)agir (Oliveira, 1999; Moscovici, 1981, cit. por Oliveira, 1999). Ariés define quatro épocas
distintas, em funcdo das atitudes face a morte: a Baixa Idade Média diz respeito a morte
domesticada ou familiar; a segunda concerne a morte de si proprio, em que o homem se
consciencializa da sua individualidade; a terceira e a quarta correspondem as atitudes
contemporaneas — a morte do outro (da pessoa proxima ou amada e nao de si proprio) e a
morte interdita (escondida, que consiste em ignorar ou ocultar o receio, o horror, a dor, 0
sofrimento e a tristeza associadas a morte, 0 que corresponde a representacdes sociais
hegemonicas, isto é, partilhadas pela generalidade das pessoas, independentemente do seu
estatuto, crencas, papel politico, econémico e ideoldgico ou dos seus grupos de pertenca)
(Aries, 1989, 1992; Oliveira, 1999; Moscovici, 1988, cit. por Oliveira, 1999). Faz-se
necessario analisar a morte, atentando a abordagem de Vygotsky (2000) acerca do
desenvolvimento psicologico do ser humano. O significado a respeito da mesma comeca por
ser externo ao sujeito, pertencendo a cultura, mas, através das actividades e relagfes sociais
que estabelece com o meio, esses contetdos e significados vao sendo internalizados (a luz da
sua propria experiéncia e historia de apropriacGes, isto €, da sua subjectividade) (Vygotsky,
2000). Deste modo, o significado externo passa por uma mediacdo psiquica e adquire um
sentido pessoal, singular e Unico para cada individuo (Vygotsky, 2000). Eis, entdo, que existe
uma diversidade de atitudes individuais na forma como a morte € vivida e encarada e, assim,
depende de uma multiplicidade de factores (aspectos espacio-temporais, socioculturais,
pessoais e educacionais), que se conjugam diferentemente entre si (Pacheco, 1999) e que
moldam a vida das pessoas (Kibler-Ross, 1996).

Denota-se nas sociedades mais industrializadas uma desritualizacdo e racionalizacdo da
morte, uma negacdo categorica e uma ndo verbalizacdo da mesma, porque terrificante e
inominavel (e mesmo quando se o faz é por recurso a eufemismos, ja que as palavras ndo
conseguem expressar 0 imaginado) e afastamento das esferas pessoal e familiar, sendo,
subsequentemente, despojada da sua dimensdo humana (Frade, 2008; Franca & Botome,
2005; Ribeiro, 2004; Padl, 1995; Rogers, 1990, cit. por Paul, 1995; Aries, 1989). O tabu
concerne a morte intima, aquela que atinge e fere as profundezas do nosso ser e que, algum
dia, tocard o amago das nossas vidas (Hennezel & Leloup, 2001). Mas apesar da presenca
inegavel da morte, habituamo-nos a assistir a morte do outro sem a “ver” e internalizar, tudo é
feito no sentido de a recalcar, esconder e dissimular, coibindo-nos de cogitar tal realidade,

vivendo a vida como se féssemos imortais (Hennezel & Leloup, 2001). Por isso, poder-se-a
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afirmar que a morte é-nos, concomitantemente, proxima e distante (Gevaert, 1991). Veja-se a
este respeito que o que outrora se constituia como uma cerimonia publica e colectiva e em que
era permitida a expressdo de sentimentos, como a tristeza e a dor, esta agora confinada as
instituicbes de saude, donde um acto mais impessoal, solitario, mecanico, desumano e
silencioso (Maganto, et al., 1990; Ribeiro, 2004; Paul, 1995; Aries, 1989; Kovacs, 1987;
Kibler-Ross, 1992, 2008; Oliveira, 1999).

E, comummente, afastada do contexto familiar e dos amigos, que, assim, tentam mitigar a
angustia de separacgdo e p6r a distancia os constrangimentos de ordem emocional, dificeis de
gerir e que convém evitar e olvidar de forma célere, o que dificulta o trabalho de luto
(Cardoso, 2005; Kdévacs, 1987). Mas, também, é, sobretudo, quando falece uma pessoa
significativa que a morte nos toca e afecta profundamente, embora ndo exista o direito de o
afirmar e exteriorizar, para ndo perturbar as outras pessoas com algo tdo morbido, dai o
auto-controlo do individuo enlutado (Gevaert, 1991; Oliveira, 1999). Dir-se-ia até que esse
vinculo que se rompe deixa uma “ferida narcisica irreparavel” e um pouco de nds acaba,
também, por morrer com a relagdo que finda (Gevaert, 1991; Combinato & Queiroz, 2006). E
neste contexto que emerge, de forma mais intensa, o sentimento da nossa condi¢do de mortais
(Gevaert, 1991) e a questdo: “que sentido tem, entdo, a minha vida?” (Hennezel, 2005, p. 5).
E, decerto, por nos remeter para as questdes essenciais e que, habitualmente, ocultamos que a
morte nos angustia e atemoriza tanto (Hennezel, 2005).

No contexto hospitalar, por seu turno, os “moribundos”, que ameacam a funcdo precipua
de cura, incomodam e sdo considerados presencas inoportunas, nao tém estatuto e, portanto,
ndo tém dignidade e somente se lhes pede que ndo tragam a tona dos técnicos de salde as
poderosas e insuportdveis emocdes da morte (Silva, 1995). Estes assumem um
profissionalismo distante e frio, que lhes permite, de certa forma, viver o desgaste constante
de uma profissdo que implica um incessante contacto com a dor, o sofrimento e a morte, que
os interpela com violéncia (Silva, 1995). Tal situacdo é, frequentemente, descrita como
penosa, dificil e altamente ansiogénica (Combinato, 2005, cit. por Combinato & Queiroz,
2006; Kdvacs, 2002, cit. por Combinato & Queiroz, 2006; Lopes, 2003, cit. por Combinato &
Queiroz, 2006; Pitta, 1999, cit. por Combinato & Queiroz, 2006) e como que lhes despoleta
uma “ferida narcisica”, dada a impossibilidade de os salvar. Resta-lhes a repressdo dos
sentimentos, distanciam-se emocionalmente como mecanismo de defesa, por forma a nédo
entrarem em contacto com essa angustia e sofrimento, precisamente, porque estes Ihes alegam
a impoténcia humana para contrariar a morte e, reiteradamente, se projectam no seu doente,

sentindo os seus receios e revendo-se nas suas insuficiéncias e davidas, posto que o medo da
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morte do outro reactiva 0 medo da propria morte (Silva, 1995; Stedeford, 1986). Facilmente
se percebe os contornos de tal atitude, que se traduz, a mor das vezes, pela falta de
comunicacgdo perante o doente e pela segregacdo e isolamento que Ihe sdo impostos, criando-
-se, assim, um vazio assistencial e relacional em torno daqueles que vao morrer (Hennezel,
2005; Barbosa, 2003) e que € contraproducente as suas necessidades de envolvimento
afectivo. O paciente é impedido de expressar as suas emocles e sentimentos, ficando
confinado a um sofrimento solitario e comedido. Por conseguinte, actualmente, a morte social
antecede, por vezes, grandemente, a morte bioldgica (Padl, 1995).

Quando se atenta ao modo como a morte era encarada, a maioria dos povos antigos
estudados parecia encarar a morte de modo natural, sobretudo por crerem na perpetuagéo da
vida ap6s a morte. A morte fazia parte da vida, o que ndo inviabiliza que o medo da morte ndo
estivesse presente. No entanto, ndo era camuflada e, muito menos, negada (Aries, 1989), o
que contrasta com a actual denegacdo generalizada da morte. A morte passa, assim, de um
processo e transicdo naturais para um problema de indole médica (alids, dos poucos
problemas irresollveis, com o subsequente sentimento de derrota), assistindo-se a substituicao
dos padres e familias por médicos, psicélogos e tecnologias sofisticadas e maquinas de
suporte a vida (Parkes, et al., 2003, cit. por Frade, 2008). E é neste sentido que Torres,
Guedes e Torres (1983) consideram a morte o sujeito ausente do século XX e, portanto, um
tema interdito na sociedade contemporanea (Ruffié¢, 1986). Da mesma forma, Ariés (1989)
fala da morte como “substituto” do sexo, enquanto principal tabu do século XX. A partir dos
meados do século XIX opera uma regressdo das crencas religiosas nos meios cientificos e
intelectuais, que se fez acompanhar, de forma mais insidiosa, por este recalcamento do
pensamento da morte (Tager, 2001). Por outro lado, a prolongevidade (Gruman, 1996, cit. por
Kastenbaum & Aisenberg, 1983), ou seja, o prolongamento significativo do tempo de vida,
por accdo humana, vai assumindo-se como uma das questes mais preponderantes da
sociedade ocidental actual. A “ansia da descoberta cientifica” tornou-se a preocupacgédo
dominante e os profissionais de salde, omnipotentemente, como que acreditaram que podiam
dominar a natureza (0 que subentende a falacia do combate a morte a todo o custo) com o0s
seus novos saberes (Pacheco, 1999). E se, por um lado, é certo que se viva melhor e mais
tempo, também é verdade que se morre muito pior.

Toda a evolugdo da ciéncia, e, em particular, da medicina, teve um papel basilar na
mudanga substancial que se processou a respeito da visdo da morte (Frade, 2008), pois
embora este temor a morte sempre tenha caracterizado, de alguma forma, o homem (e, quica,

sempre 0 abominara) cresce a medida que se tem nocéo de controlo sobre a vida (Kibler-
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Ross, 1992, 2008). Assim, e apesar dos vertiginosos e prodigiosos avancos cientificos e
tecnoldgicos, o ser humano permanece fréagil e vulneravel.

Grosso modo, a morte é, invariavelmente, considerada sob uma perspectiva negativista,
cOmo um inimigo ou um antagonista, mas como nos diz Guay (2003, cit. por Hennezel, 2006)
“a recusa da morte vinga-se na negagao da vida” (p. 56).

Daqui decorre uma necessidade de educacdo para a morte, uma vez que a mesma, e
paradoxalmente, poderd assumir um valor pedagogico, ensinando a viver, ou, por outras
palavras, tendo-se consciéncia de que nada € perene poder-se-a viver a vida ao maximo, pelo
que a reflex&o sobre a propria morte é central na existéncia humana, € condicdo prévia para o
entendimento pleno da vida, exaltando-a e dando-lhe autenticidade (Barros-Oliveira & Neto,
2004; Barros, 1998, cit. por Barros-Oliveira & Neto, 2004; Puente, et al., 2005; Kibler-Ross,
1996).

Ressalte-se que a morte implica um longo processo de aprendizagem, ndo s6 a nivel
pessoal, como também a nivel comunitario e social. De qualquer forma, o ser humano parece
possuir no mais intimo do seu ser potenciais ignorados, que importa despertar e potenciar,
visando-se a aceitacdo da sua prépria morte (Reis, 2005). Tal passa, sobretudo, por ndo a
ocultar, isto é, por reposicionar a morte enquanto acontecimento publico e familiar e, assim,
reintroduzi-la no campo da consciéncia e pensamento, bem como pela implementacdo de
estratégias que concorram para um melhor apreciar da vida e para uma aceitacdo da morte
como um processo da mesma, o que funciona como modelo de conduta universal para uma

existéncia humana saudavel (Sandrin, 2000). Com efeito:

A interiorizacdo da morte pode e deve ser factor de realizacdo do ser humano; a humanizagdo da morte
humaniza a vida. Por isso, atender & morte é atender a vida; aprender a morrer é aprender a viver e é na
dimensdo ética da morte que a morte adquire também sentido na vida dos homens (Neves, 19964, p. 7).

Xavier (1991, cit. por Fernandes, 2005), por seu turno, afirma: “A vida dominada pelo
pensamento da morte leva a que «a arte de bem morrer» se converta numa «arte de bem
viver»” (p. 72), realgando, deste modo, que a reflexdo sobre a morte contribui para um maior
envolvimento na vida enquanto se esta vivo. Barros de Oliveira (1998) considera que a morte
incita a uma responsabilizacdo pela vida, a aproveitar o tempo da melhor forma possivel e
estimula & ac¢éo e a realizacdo de valores. Acrescenta, ainda, que pensar no sentido da vida e
da morte e assumi-la como fendmeno natural da vida é conducente a maturidade e equilibrio.

Aliés, o aprendizado da prdpria Marrie de Hennezel (1996, cit. por Amorim, 1999),
psicologa e psicanalista de perspectiva Junguiana, ¢ de que “os que V30 morrer nos ensinam a

viver”, porquanto 0 trabalho de acompanhar psicologicamente uma pessoa na sua fase final de
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vida ensina-nos a viver de uma forma mais consciente e intensa, dando-se primazia ao
afectivo, em detrimento do efectivo. O habito de todos os dias pensar na sua propria morte
permite-lhe preparar-se para ela, ja que pode surgir a qualquer momento, e, assim, a estar
mais atenta a si propria, aos outros, ao mundo e, por conseguinte, a saborear cada infimo
instante da vida (Hennezel, 2005). De igual modo, o testemunho de Kibler-Ross (1996) vai
nesse sentido, o de que a permanéncia junto de pacientes “moribundos” instila a uma reflexao
sobre a vida e a morte e a aprender a viver no aqui e agora, concentrando-se em coisas e
momentos que, habitualmente, sdo descurados, porque aparentemente insignificantes, e,
assim, ndo deixa que a vida passe meramente. Neste sentido, a morte deve ser encarada como
uma companheira invisivel, mas esperada, na nossa jornada da vida, o que permite que

vivamos as nossas vidas com um proposito:

O crescimento € o processo de vida do ser humano e a morte 0 estagio final do seu desenvolvimento (...)
Devemos permitir que ela estabeleca um contexto para nossas vidas, pois nela esta o significado da prdpria
vida e a chave para 0 nosso crescimento (Braga & Braga, 1996, p. 14).

Heidegger (1996) advoga que a morte, em sentido lato, é um facto da vida, com a ameaca
da ndo existéncia a possibilitar uma melhor compreensdo da propria vida. Faz, ainda, mencgéo
que tal é condicdo para mitigar a ansiedade perante a morte, uma vez que 0 “ser relativamente
a morte é, em esséncia, angustia” (p. 290).

Kdvacs (2008) frisa, inclusive, que a vida e a morte ndo sdo duas entidades distintas, mas
que, ao inves, fazem parte do mesmo processo, uma vez que cada um comega a morrer no
instante em que nasce: por um lado, as células envelhecem e morrem pelo processo de morte
celular (apoptose) e, por outro lado, vdo sucedendo pequenas mortes, na medida em que se
perdem continuamente coisas no transcurso do ciclo evolutivo, as quais se fazem acompanhar
de temores, mas €, precisamente, aqui que reside a possibilidade de reorganizar e ressignificar
a vida e, subsequentemente, renascer e evoluir. Deste modo, algumas experiéncias
vivenciadas ao longo do processo de desenvolvimento humano sdo analogas a ideia de morte
— morte simbolica ou morte em vida — (Kovacs, 1996), sendo que toda a existéncia € pautada
de nascimentos e mortes (Oliveira, 1999). Poder-se-a afirmar que “morremos quando
deixamos de viver e deixamos de viver quando morremos” (Reis, 2005, p. 4).

Daqui se infere que o perspectivar da morte como um processo natural da vida
contribuird para que um doente em fase terminal seja mais capaz de aceitar a sua prépria
morte e possa ser acompanhado, de uma forma mais proxima, pelos que lhe sdo mais

significativos (Pacheco, 1999).
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Termina-se com a expectativa de que esta época de transicdo vigente, em que se comeca a
redescobrir a importancia do tema e a considerar a morte como um processo inerente a
condicdo humana, culmine no eshatimento do tabu que pesa sobre a mesma e, por
conseguinte, numa renovada aceitagdo da morte. Embora a iminéncia da morte se constitua
como a ultima potencial experiéncia evolutiva, como o acontecimento mais profundamente
evolutivo da experiéncia total da jornada da vida, a evolugédo ndo se deve confinar a esta

ultima crise da vida (Kubler-Ross, 1996).

2.2. Cuidados Paliativos

“A forma como se morre ndo depende apenas da vida que se viveu, mas
também da maneira como se foi acompanhado.” (Hennezel, 2006, p. 111)

Embora a prética de cuidados paliativos ocorra dentro do sistema secular de saide, uma
orientacdo filosofica subjacente podera ser discernida (Byock, 1996). O movimento dos
cuidados paliativos teve o seu advento no final da década de sessenta do século passado, em
concreto a partir de 1967, cuja precursora foi Cicely Saunders, em Inglaterra (implementa o
Saint-Christopher’s Hospice, com base nos modelos tradicionais dos hospicios que acolhiam
doentes “moribundos™), e, posteriormente, em 1974, Elisabeth Kiibler-Ross, nos E.U.A.
Surge, pela mesma altura, no Canada, apdés o que se seguem paises como a Polonia,
Alemanha, Franca e Espanha (Menezes, 2005; Neto, 2004; Martinez & Barreto, 2002;
Abiven, 2001). E fruto da constatacio da caréncia de cuidados de satde prestados as pessoas
em fim de vida e como reaccdo a tendéncia desumanizante, de negacdo do sofrimento
associado a doenca terminal e de desprezo pelos valores éticos fundamentais inerentes ao ser
humano, por parte da medicina moderna (Neto, 2004). Em sintese, visa resgatar a vertente
humana do cuidar que durante décadas havia sido olvidada — paradigma humanitario e
solidario.

Os cuidados paliativos, que se pretendem idoneos e humanitarios, devotam o seu trabalho
ao conforto, dignidade e melhoria da qualidade de vida (concebida como grau de satisfacao
subjectiva que a pessoa sente pela vida, sendo influenciada por todas as dimensfes da
personalidade) e bem-estar global dos doentes com doenca activa, progressiva e com risco de

vida, assim como a preven¢do e amenizacdo do sofrimento envolvido, o que passa por uma
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deteccdo precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas de cariz fisico,
psicoldgico, social e espiritual, no sentido de manter o seu mais elevado potencial. Ademais,
procuram facultar apoio aos seus cuidadores e familiares, enfim a rede de apoio mais
significativa (Maganto, et al., 1990; Twycross, 2003; Neto, 2004; Ferreira & Brito, 2008;
Kovécs, 2003b, cit. por Ottoni, 2005; Bernardo, 2005), como partes intimamente envolvidas
no processo. Como tal, a énfase é colocada no sujeito e no cuidar da pessoa de modo holistico
(destacando, assim, a natureza mdultipla da condi¢cdo humana), sendo, obviamente, o doente e
a familia a unidade receptora de cuidados, em que o primeiro é o protagonista, a segunda o
apoio deste e a equipa de saude a coordenadora da unidade (Ribas, 1994, cit. por Silva, 2004).
Alias, é consensual que um doente em fase terminal desencadeia no seio da familia um leque
de reajustamentos por parte de cada membro individual e do sistema familiar como um todo,
cujo equilibrio € interrompido (Ribeiro, 2004).

Uma vez que o doente terminal apresenta necessidades especificas, multifactoriais,
emergentes (pois é demasiado escasso o tempo que lhe resta) e cambiantes justifica-se um
trabalho em equipa multi e interdisciplinar, envolvendo diferentes grupos profissionais (como
sejam: medicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicologos, assistentes
sociais, capeldo/padre/rabi, voluntarios e outros especialistas), e uma atencdo continuada e
individualizada (Pereira & Lopes, 2005; Twycross, 2003; Bernardo, 1999, cit. por Bilro,
2000).

O termo “cuidado” remete, justamente, para o postulado dos cuidados paliativos, ou seja,
o0 individuo devera ser visto na sua totalidade e idiossincrasias (0 que inclui as dimensGes
fisica, psicossocial e espiritual), sendo a palavra de ordem deste tipo de assisténcia a escuta
activa (Roy, s.d., cit. por McLennan, 1995). Tal esta, portanto, associado a uma intensa
mudanca de atitudes, a saber: do paternalismo a participacao, da linearidade ao holismo e do
paciente a pessoa (Roy, s.d., cit. por McLennan, 1995). Por outro lado, “paliativo” deriva
etimologicamente do latim pallium, que significa manto ou capa. Discorrendo um pouco mais
sobre o supracitado, é de ressaltar que os cuidados paliativos proporcionam uma capa (um
“manto protector e acolhedor”) para acalentar “os que passam frio” (entenda-se aqui 0s que
ndo podem mais ser ajudados pela medicina curativa), ou seja, aliviar uma gama extensa de
“sintomas” (sofrimentos) de ordem fisica, psiquica, mental, social e espiritual implica
envolver em ternura, conferir proteccdo e amparo a pessoa como um todo, de modo a
contribuir para uma adaptacdo & morte iminente, de forma tdo completa e construtiva quanto
seja possivel (Twycross, 2003; Floriani & Schramm, 2007; Pessini & Bertachini, 2006;
Stewart, Teno, Patrick & Lynn, 1999). Kiibler-Ross (1992) afirma: “podemos ajuda-los a
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morrer, tentando ajuda-los a viver, em vez de deixar que vegetem de forma desumana” (p.
33), isto é, mais importante do que acrescentar dias a vida é conferir vida aos dias, para que
assim ndo morram antes de, efectivamente, se dar a morte clinica e, portanto, possam entrar
“vivos na morte” (Hennezel & Leloup, 2001). Assim, assenta no pressuposto basico: “curar as
vezes, aliviar frequentemente e confortar sempre” (Pessini, 2001, p. 339).

Em linhas gerais, os cuidados paliativos respeitam, indubitavelmente, o valor da vida
humana; o primado € a pessoa doente (em detrimento da doenca), a qual tem a sua prépria
historia, relacdes e cultura e merece respeito como ser Unico e original que é; aceitam a morte
como um processo natural e permitem o morrer (ndo antecipando e nem protelando
intencionalmente a morte); a tonica ¢ colocada no “como morrer”, em desprezo pelo “quando
morrer”; contribuem para a melhora da vida, ajudando a viver de forma 0 mais activa e
criativa possivel (e ndo meramente existir); constituem uma alianca entre o doente e 0s
prestadores de cuidados; e preocupam-se mais com a reconciliagio do que com a cura
(Maganto, et al., 1990; Twycross, 2003; Saunders, 2004, cit. por Pessini & Bertachini, 2006).
A reconciliacdo diz respeito as relacdes que o sujeito estabelece consigo préprio, com 0s
outros, com o0 ambiente e com Deus, sendo que morrer reconciliado se traduz em ser capaz de
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transmitir: “gosto muito de ti”, “perdoa-me”, “eu perdoo-te”, “obrigado”, “adeus” (Twycross,
2003).

De entre os conceitos reconhecidos pelo modelo dos cuidados paliativos o de ortotanasia,
ou seja, de boa morte, assume peculiar relevo, o que, no fundo, remete para a asser¢do “morte
no tempo certo”. Por outras palavras, o que € prioritario ¢ a qualidade de vida, mesmo que tal
implique abdicar de prolongé-la a qualquer custo (Della Santina & Bernstein, 2004, cit. por
Ottoni, 2005; Esslinger, 2004, cit. pot Ottoni, 2005). Concebe-se como boa morte aquela que
é livre de angustia, dor e sofrimento, que se d& em consonancia com a personalidade e
existéncia do individuo e com as crencas, valores e desejos do paciente e seus familiares e
cuidadores, com consciéncia do que fez a vida valer a pena (Della Santina & Bernstein, 2004,
cit. por Ottoni, 2005; Keleman, 1997, cit. por Ottoni, 2005). De qualquer forma, ha que fazer
uma ressalva, é que ndo existe uma definicdo de boa morte, posto ser subjectiva (Steinhauser,
Christakis, Clipp, McNeilly, Mcintyre & Tulsky, 2000).

Trata-se, assim, de um imperativo ético, de um processo de humanizacéo e personalizagdo
face a atitude de que “ja nao ha nada a fazer” (carregada de sentimentos de malogro, derrota,
impoténcia e até culpabilidade, por parte dos profissionais de satde). Neste contexto, dever-
-se-a “pensar em novas possibilidades de fazer tudo” (Clark, 1999, cit. por Barbosa, 2003, p.

47), pelo que ndo se considera somente 0 soma, mas, ao inves, o ser humano como um todo
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(unidade psicossomatica), donde o “objecto” passa a ser a pessoa doente e ndo a doenga
propriamente dita. Assim, e privilegiando o ser humano como valor fundamental, o afecto e a
ciéncia sdo as linhas orientadoras no cuidado ao doente, reconhecendo aqui os beneficios da
evolucdo cientifica e tecnoldgica, ou seja, procura aliar a competéncia técnica a qualidade
humana/relacional, donde a investigacdo e os tratamentos de alta tecnologia s6 devem ser
usados quando os beneficios ultrapassam, incontestavelmente, quaisquer eventuais prejuizos
(Twycross, 2003; Bernardo, 2005; Sadala & Silva, 2008).

Importa ressalvar que, acima de tudo, é uma filosofia e um modelo de cuidado, que pode
influir positivamente noutras formas de cuidados de saude.

As expressdes cuidados paliativos e cuidados em hospicio sdo, habitualmente, sindnimas,
mas, no entanto, em alguns paises, os cuidados em hospicio sdo concernentes ao tratamento
paliativo de cariz comunitario. Outras vezes, utiliza-se a designacdo cuidados de suporte,
como alternativa a de cuidados paliativos, que, na sua acep¢do mais genérica, congrega a
reabilitacdo e o apoio psicossocial, donde inclui os mesmos dominios gerais dos cuidados
paliativos. Conquanto, para os profissionais de saude, decisores politicos e publico em geral
os cuidados paliativos séo referentes aos cuidados prestados na fase final da vida, enquanto
que os cuidados de suporte tém uma aplicacdo mais lata. De qualquer forma, os cuidados
paliativos, se necessario, podem e devem estender-se ao apoio no luto. Por outro lado, 0s
cuidados paliativos vdo para além dos cuidados de suporte, na especificidade da sua
intervencdo e na dos profissionais que a facultam, isto é, sdo prestados por uma equipa
especializada e diferenciada, em contraponto aos cuidados de suporte, que poderdo ser
prestados por qualquer profissional de saude sem treino especifico em cuidados paliativos.
Sucedem, ainda, confusdes semanticas entre cuidados paliativos e cuidados continuados,
englobando este Gltimo os cuidados paliativos e, portanto, sdo mais alargados. Destinam-se
aos individuos em situacdo de perda de autonomia, de qualquer ordem, que esteja na origem
de dependéncia de terceiros e limitacdo na funcionalidade e ndo meramente aos doentes em
fim de vida e com prognostico limitado (Twycross, 2003; Neto, 2004).

E de sobremaneira relevante sublinhar que uma doenca entra na fase terminal quando:
existe um diagnostico histologico que confirme a doenca; o tratamento especifico deixa de
surtir efeito; a doenca estd numa fase avancada, progressiva e incurdvel; ha presenca de
problemas ou sintomas intensos, multiplos e multifactoriais; € notorio o impacto emocional
relacionado com o sofrimento e o processo de morrer; existe um prognoéstico de vida limitado;
e ha perda da esperanga de recuperagdo, isto é, ndo se vislumbram mais possibilidades de cura
(Astudillo, 1996, cit. por Pereira & Lopes, 2005; Valentin, Murillo, Valentin & Royo, 2004;
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Pacheco, 2002). Jones, et al. (1989, cit. por Barreto & Bayés, 1990) entendem a doenca
terminal como a fase final de um processo habitualmente longo, em que a condi¢éo fisica se
complexifica e processa-se uma notavel alteracdo da personalidade, das atitudes, dos habitos
quotidianos e do modo de vida do paciente. Esta definicdo é util por colocar a énfase no
funcionamento psicolégico do sujeito. Daqui se depreende a mudanga dos objectivos
terapéuticos, de curativos para paliativos. De qualquer forma, convém ndo olvidar que definir
doente em fase terminal ndo tem sido tarefa facil, sendo, alias, por vezes, arriscado estimar a
sobrevida (Frade, 2008). Cruz (2004) afirma que, ainda que se revele improvavel, ha que
atentar a possibilidade de uma recuperacdo inesperada e existem, ainda, sujeitos doentes que
vivem bastante mais tempo do que seria expectavel, tendo-se em conta a sua situacao clinica.
Isto porque a Medicina ndo € uma ciéncia exacta, havendo sempre uma certa margem de
incerteza. Marrie de Hennezel (2006) evoca, inclusive, que o tempo de vida depende de
factores como o desejo de viver e dos prazos, conscientes ou inconscientes, que o individuo
estabelece para si proprio e que volvido esse tempo a pessoa Sse entrega a morte
confiadamente. E, ainda, fulcral receber permissdo para morrer por parte dos familiares ou
amigos que tera que deixar e que se liberte voluntariamente daquelas pessoas que lhe sdo
significativas (Cavanaugh, 1983, cit. por Pereira & Lopes, 2005; Kushner, 1981, cit. por
Pereira & Lopes, 2005; Sammarino, 1993, cit. por Pereira & Lopes, 2005).

N&do obstante, os cuidados paliativos sdo prestados em funcdo das necessidades e nédo
somente do diagndstico ou progndstico, donde podem e devem ser introduzidos o mais cedo
possivel no curso de uma determinada enfermidade crénica e potencialmente fatal (Neto,
2004; Sepulveda, 2005). Entretanto, a medida que a doenga progride maior € a necessidade
deste tipo de cuidados, que os torna quase exclusivos no periodo final da vida (Silva &
Hortale, 2006).

Dirigem-se ndo somente a doenca do foro oncolégico, no estadio terminal, como sucedia
inicialmente, como também as insuficiéncias avancadas de o6rgdo (e.g., cardiaca, renal,
hepatica, respiratdria), a SIDA em estadio terminal, as doencgas neuroldgicas degenerativas, as
deméncias na sua fase final, a fibrose quistica, entre muitas outras que passaram a figurar no
amplo rol das patologias, cujos doentes beneficiardo grandemente de cuidados paliativos de
qualidade (SECPAL, 2002, cit. por Neto, 2006; National Consensus Project, 2004, cit. por
Neto, 2006; OMS, 2004, cit. por Neto, 2006; Hughes, Robinson & Volicer, 2005).

Presentemente, encontra-se amplamente difundida a filosofia dos cuidados paliativos e é
reconhecida, ndo como um privilégio, mas como um direito humano universal, indiscutivel e

inalienavel (o que pressupde a inviolabilidade da dignidade humana em todos os estagios da
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vida), ainda que 0 acesso aos mesmos seja bastante assimétrico por todo o mundo, com
destaque para os paises economicamente desenvolvidos (Neto, 2004; Silva & Hortale, 2006).
No caso particular de Portugal a organizacdo dos cuidados paliativos €, ainda, incipiente (a
titulo de curiosidade note-se que a primeira unidade data de 1992), sendo que 0s servicos
qualificados e devidamente organizados sdo, ainda, insuficientes para as necessidades
(Ribeiro, 2004). No entanto, paulatinamente, parece denotar-se uma maior consciencializagdo
no que tange a urgéncia deste assunto, pelas necessidades existentes, como o torna patente o
“Programa Nacional de Cuidados Paliativos™, elaborado em 2004, pela Direc¢ao Geral de
Saude, almejando maximizar a quantidade e qualidade das equipas a trabalhar nesta &rea.
Paralelamente, constata-se um crescente interesse por esta tematica, que ja vai sendo, varias
vezes, objecto de estudo, de encontros, conferéncias, workshops, pds-graduacfes e mestrados

e, até mesmo, por parte dos Mass Media.

2.3. A Pessoa em Situacdo de Doenca Terminal

2.3.1. Respostas Vivenciais a Situacdo de Doenca Terminal

Sendo cada ser humano Unico, € presumivel que os doentes em fim de vida reajam de
formas diferentes quando informados que tém um tempo de vida limitado e passam por uma
série de reaccBes emocionais, em funcdo da sua situacdo psicoldgica e da vulnerabilidade
fisica causada pela doenca (Pacheco, 2002; Carey, 1974, cit. por Kiubler-Ross, 1996).

O diagnostico de uma doenca cronica, progressiva e incurdvel envolve ameacas a
integridade da pessoa, perdas e incapacidades que podem abalar, digamos assim, as no¢des de
invulnerabilidade, infalibilidade e controlo, suscitando um emaranhado de emoc¢des (Moss &
Schaefer, 1986). A possibilidade concreta da prdépria morte € um choque tdo grande que a
primeira reaccdo €, a mor das vezes, negativa (Kibler-Ross, 1996). Despoleta, entre outros
sentimentos, medos, tristeza, frustracdo, desanimo, raiva (sensacdo de ser vitima e pode ser
projectada para o ambiente, para 0s outros, cuidadores formais e informais, como sejam:
médicos, enfermeiros, familia e, até mesmo, para Deus), desespero, ansiedades e angustias,
incertezas e insegurancgas, impoténcia (o individuo sente que as suas acgdes nao afectam o
resultado final, no fundo, um sentimento de perda de controlo da situagéo),

inutilidade/incapacidade, vergonha, culpa (a doenca pode ser sentida como um castigo),
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arrependimento, estigmatizacdo/rejeicdo (quer por afastamento da parte dos outros, quer
porque a doenca impde isolamento, por necessidade ou escolha pessoal, que pode ser sentido
como rejeicdo por parte dos outros) e soliddo (Moos & Schaefer, 1986; Mcintyre, 1995a;
Sorensen & Luckman, 1998, cit. por Ruivo, 1999; Barreto & Bayés, 1990; Selfridge, 1990,
cit. por Pereira & Lopes, 2005).

As respostas vivenciais no caso dos cuidados paliativos poder-se-d0 designar de
“desespero existencial”, o qual podera advir de uma luta entre o evitar ou encarar a incerteza,
a inseguranga, 0 medo e o terror como ameaca de desintegracdo, por um lado, e a resignacéo,
a desmoralizacdo, a capitulacdo perante a assumpcao de uma perda irremedidvel, por outro
lado (Barbosa, 2006b).

Tem-se, por um lado, o sentimento de desmoralizacdo, que abarca duas polaridades, a
saber: o0 desanimo, ou seja, desfalecimento e aniquilacdo de perspectivas, que se caracteriza
pelo desgosto, retraccdo sobre si préprio, num contexto de depressdo, auséncia de entusiasmo
pelas actividades sociais e incapacidade de retirar prazer (anedonia), desesperanca,
pessimismo, desvitalizacdo, exaustdo e apatia de desvalorizacdo, com verbalizacdes negativas
acerca de si proprio, vergonha, remorso ou culpa (peso para a familia); e o desapego, isto &,
desalento e alienacdo, caracterizado pela retirada com sentimentos de desamparo, hetero-
-rejeicdo ou negligéncia, de desencanto, com consciéncia mérbida da inutilidade (com
sentimentos de descontinuidade/ruptura no sentido de futuro, crendo que ndo € util para si,
para a familia e sociedade e sentindo que ndo pode fazer nada por si e pelos outros), de
desisténcia, com prenuncios de incapacidade no agir e impoténcia (como percep¢do da perda
do controlo sobre o que sucede) e de isolamento, de desinvestimento (negligéncia de si
préprio), com tendéncia ao repudio de qualquer apoio, podendo resvalar para a indiferenca
apatica quase como um substituto simbdlico da morte (Barbosa, 2006b).

Por outro lado, tem-se: desagrado, ressentimento, revolta e acusagdo, que podera evoluir
de desassossego, inquietude ou ansiedade para desapontamento e irritabilidade, bem como um
estado de tensdo crescente com descontrolo, desorganizacdo, agitacdo e até sentimentos de
desengano, raiva, desconfianca, com vitimizacdo e disforia destrutiva; e descrenca,
caracterizada pela recusa ou fuga, com sentimentos de despreocupagdo, minimizagéo,
denegacdo, deslocamento, evitamento (geral ou selectivo) ou de negacéo do diagnostico e/ou
das implicacdes da doenca (Barbosa, 2006b).

Multiplos estudos patenteiam, ao nivel da morbilidade psicoldgica/distress psicolégico,
que os doentes terminais podem sofrer de perturbagdes psicolégicas, sendo as mais frequentes

a depressdo (com eventual risco de suicidio), a ansiedade e as perturbacdes de adaptacao
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(Kelly, McClement & Chochinov, 2006; Minagawa, Uchitomi, Yamawaki & Ishitani, 1996;
Wilson, 1995; Levy, 1990; Doyle, Hanks & Macdonald, 1993; Massie & Holland, 1989, cit.
por Haynal, Pasini & Archinard, 1998; Walden-Galuszko, 1996). De mencionar, ainda, as
alteracdes do estado de consciéncia (desorientacdo, falhas de memdria, conversa sem sentido
ou parandia), que podem ser decorrentes de uma componente funcional importante e, na
maioria dos casos, tém uma base orgénica indubitavel (e.g., metéstases cerebrais, alteracbes
metabolicas, efeitos secundarios da medicacéo, etc.) (Pereira & Lopes, 2005).

Um estudo realizado por Leung, Chiu e Chen (2006) em doencas em fase avancada e
progressiva demonstra que a consciéncia de ter uma doenca terminal ndo leva
necessariamente a perturbacdes do foro psicolégico, mas, sobretudo, o facto de o descobrir de
uma forma solitaria e sem acompanhamento.

Importa ressaltar que 0 momento do diagnéstico de uma doenca terminal € um momento
de luto e, portanto, de crise, e que a maioria dos doentes vivencia um complexo processo
psicoldgico, que depende de aspectos relativos a doenca (tipo de doenca, estadio de evolucéo,
sintomas, tipos de tratamento, opcOes de reabilitacdo), ao individuo (idade, vivéncias e formas
prévias de reaccdo, mecanismos de defesa utilizados, crencas e valores fundamentais e
preparacgdo interior), ao contexto sociocultural e ao significado da crise de vida, em termos do
ciclo de vida (Santos, 1995), ndo se devendo subestimar a propria comunicacdo da ma noticia
(Kibler-Ross, 1992).

2.3.2. Medos

O diagnostico de uma doenca incuravel é uma ameaca a vida e expde a fragilidade da
existéncia. Ora, sendo a morte um grande enigma (posto ndo se ter uma experiéncia directa da
mesma) e, por conseguinte, a maior crise que o homem enfrenta, mobiliza, mais do que
preocupacles, verdadeiros medos, uma intensa angustia e, até mesmo, o panico (Keleman,
1997, cit. por Ottoni, 2005), que sdo crescentes com o evoluir da doenga (Pacheco, 2002).

De acordo com DECS (2005, cit. por Ottoni, 2005) 0 medo é uma resposta afectiva a um
perigo externo e real, que cessa com o término da situacdo ameacadora. Convém diferencia-lo
da ansiedade, que é uma resposta antecipatoria e, portanto, a ameaca €, geralmente, imaginada
(Rosen & Schulkin, 1998). Assim, 0 medo € a reac¢ao psiquica mais comum perante o limiar
da morte, em que o fim da situacdo ameacadora se da com o fim da propria vida (DECS,

2005, cit. por Ottoni, 2005). De qualquer forma, os individuos que apresentam um nivel de
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ansiedade maior apresentam mais medo da morte, isto é, 0 medo da morte induz ansiedade
(Kovacs, 2008).

O medo de morrer é universal (Thorson & Powell, 1992), mas os aspectos temidos sao
variaveis, em funcdo da maturidade psicoldgica do individuo, da idade, dos seus mecanismos
de confronto, da forma como concebe a morte e do seu envolvimento religioso (Torres, 2001,
Feifel, 1959, cit. por Kovécs, 2008).

Na concepc¢édo de Vala (1986) as representacdes sociais concernem a teorias implicitas a
respeito de objectos socialmente relevantes (como é o caso da morte) e, deste modo,
configuram uma modalidade de conhecimento, socialmente elaborada e partilhada e fruto de
uma construcdo mental (processos sdcio-cognitivos), com vista a apreensdo, avaliacdo e
explicacdo da realidade. Na Odptica de Kdvacs (2008) cada individuo tem a sua propria
representacdo de morte, que constrdi através da cultura, das tradicdes familiares ou mesmo
pela investigacdo pessoal. Stedeford (1986) fala do medo da morte e acrescenta a respeito que
a representacdo da morte € individual e vai sendo construida no decurso dos anos, por meio de
vivéncias de perda de parentes ou pessoas proximas, das reminiscéncias dos rituais — luto —,
das proprias crencas e da espiritualidade. No caso dessas experiéncias serem de cariz
negativo, sofredor e assustador o paciente tende a generaliza-las para a sua propria situacao,
sendo tal ainda mais notdrio quando se trata da mesma doenca. De entre as possiveis
perspectivas a respeito da morte refira-se: morte como sofrimento e soliddo, além-vida de
recompensa, indiferenca perante a morte, morte como desconhecido, morte como abandono
dos que dependem de si (com a consequente culpa), morte como coragem, morte como
fracasso e morte como fim natural (Barros-Oliveira & Neto, 2004). Rezende (2000, cit. por
Ottoni, 2005) menciona que a morte pode ter multiplos sentidos para 0s pacientes terminais,
entre 0s quais o sentido de libertacdo para a dor e o sofrimento.

Como expectavel, o doente terminal pensa na morte como uma possibilidade muito mais
real do que a maioria das pessoas, alias de uma forma singular e diferente do que fazia
anteriormente (Lamau, 1995, cit. por Pacheco, 1999) e experiencia uma ambivaléncia face a
mesma: se, por um lado, deseja a morte para pér término ao sofrimento, por outro lado, teme-
-a, pois para todos constitui-se como uma realidade inconcebivel. Outras vezes, ainda, recusa
a realidade da morte, através de uma dindmica de negacdo. Ainda que possa parecer
antagoénico, existem doentes que desejam morrer ou que se suicidam em virtude do medo da
morte, posto que tal oferece, de certa forma, alguma dissolu¢do para o terror da morte,
permitindo ao doente algum grau de controlo sobre aquilo que o controla a ele — 0 medo da

morte e do morrer (Yalom, 1980).
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O medo da morte tem um lado vital, que é a expressdo do instinto de auto-conservacéo,
uma forma de proteccdo da vida e um modo de ultrapassar os instintos destrutivos (Kovacs,
2008). Reiteradas vezes, 0 medo ndo € da morte propriamente dita, mas do que a precede
(Esslinger, 2004, cit. por Ottoni, 2005), do processo de morrer, em detrimento do que
sucedera apds a morte (Botega, 2002, cit. por Ottoni, 2005; Carey, 1974, cit. por Kubler-
-Ross, 1996).

O medo da propria morte arrasta consigo a fantasia de como sera e de quando ocorrera,
podendo relacionar-se com o medo de morrer (medo do sofrimento e da indignidade pessoal),
do que vem apds a morte (medo do julgamento, do castigo divino — por ter pecado — e da
rejeicdo) e o medo da extin¢do (ameaca do desconhecido, 0 medo de ndo ser e 0 medo basico
da propria extincdo) (Kastenbaum, s.d., cit. por Kovacs, 2008).

N&o é meramente a morte biol6gica (o ser humano, enquanto entidade bioldgica, deixa de
existir) ou fisioldgica (quando todos os 6rgdos deixam de funcionar e é declarada morte
clinica) que se teme, mas também a psiquica (morte da personalidade do individuo) e social
(morte simbdlica do paciente no mundo, sendo que socialmente o mundo comeca a afastar-se)
(Torres, 2001; Sudnow, 1967, cit. por Oliveira, et al., 2004). Isto porque a morte concerne a
totalidade do individuo, tendo, assim, uma dimensdo objectiva (enquanto fenémeno
biol6gico) e outra subjectiva (da ordem existencial ou vivida) (Neves, 1996a). A morte &,
deste modo, biologicamente semelhante em todas as pessoas, mas diferentemente
experienciada por cada sujeito, pelo que devera ser entendida como Unica, concreta e singular.

De acordo com Kilbler-Ross (1992) ndo é a morte em si que é problematica para o doente
em fim de vida, posto que o medo de morrer decorre do sentimento de desesperanca,
desamparo e isolamento que o acompanha. Marie de Hennezel, por seu turno, sublinha como
medos prevalecentes o da dor fisica, quer antes de morrer, quer no momento da morte, assim
como o da soliddo, do desamparo e abandono (Hennezel & Leloup, 2001). Em torno destes
medos torna patente uma pandplia de outros medos, nomeadamente: o medo da separacdo das
pessoas significativas (0 que lhes acontecera?), o medo desta ruptura de lagos afectivos, o
medo de assistir a propria degradacdo fisica e mental e 0 medo de perder uma dada imagem
de si proprio, com a qual havia um processo de identificagdo. Acresce o medo de perder o
controlo das coisas, de ficar dependente, de perder a autonomia e de estar a mercé dos demais
(Hennezel & Leloup, 2001). Morrer representa, assim, perder tudo isto e para alguns, mais do
que a morte em si, 0 que é temivel é o que se deixa de poder viver (Hennezel & Leloup,
2001). A autora, no que tange ao medo do desconhecido, associa-o ao medo do abandono, isto

é, de se abandonar, de se abandonar a morte (Hennezel & Leloup, 2001). Trata-se ndo do
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medo da morte propriamente dita, mas da passagem para o desconhecido (Hennezel &
Leloup, 2001). Ademais, o que é dificil para certas pessoas € morrerem sem terem, na
verdade, vivido intensamente (Hennezel, 2005). Maurice Zundel (1979, cit. por Hennezel,
2006) considera que a angustia face a iminéncia da morte decorre da incomensuravel
desilusdo das tarefas inacabadas. E &, precisamente, porque a vida é percepcionada como
incompleta que a morte se afigura como um abismo (Hennezel, 2006). Kibler-Ross (1996) di-
-lo, igualmente, que os mais relutantes em morrer sdo aqueles que ndo viveram
verdadeiramente.

Na Optica de Leloup tem-se, evidentemente, uma serie de medos enraizados no
psiquismo, sendo que na base do medo da morte podera estar o medo de amar ou de se deixar
amar (Hennezel & Leloup, 2001), o que remete para uma falha narcisica, na abordagem
psicanalitica. Neste sentido, na raiz desta emocdo estaria uma memoria arcaica, associada a
revivéncia de ansiedades anteriores, relacionadas a perdas e quebras de vinculos, 0 que seria
conducente a ressentimentos que perdurariam no nosso intimo e que nos incitariam a julgar
gue ndo seremos recebidos (Hennezel & Leloup, 2001). Para vivé-la € preciso sentir-se que se
¢ amado, para além das funcdes e imagem com as quais se estava identificado (Hennezel &
Leloup, 2001). Também para Hennezel (2005) a iminéncia da morte desperta medos e
insegurangas antigas, que podem remontar a mais tenra infancia, e ao perderem-se as defesas
fica-se extremamente vulneravel, o que influi na procura de proteccdo e seguranca. A autora
lanca a questdo de como € possivel abracar confiadamente a morte quando ndo se
experimentara em vida o sentimento de ser aceite e acolhido nos bragos maternos.

Hoelter (s.d., cit. por Ottoni, 2005) determinou 8 dimensdes do medo da morte, a saber:
medo de morrer (mais associado com o processo especifico de morrer do que com as
consequéncias que o acompanham), medo dos mortos (animais ou pessoas), medo de ser
destruido (da destruicdo do corpo imediatamente ap6s a morte), medo da perda de pessoas
significativas (medo da perda dessas pessoas e das consequéncias que a sua morte podera ter
nas mesmas), medo do desconhecido (ddvida acerca do que vird apés a morte, incluindo a
questdo da crenca em Deus), medo da morte consciente (dos processos inerentes a morte e 0
receio de estar consciente nesse momento), medo do corpo apds a morte (preocupagdo com a
qualidade do corpo apo6s a morte) e medo da morte prematura (baseia-se na questdo temporal
da vida e na frustracdo por ndo ser possivel concretizar certos objectivos ou por ndo vivenciar
determinadas experiéncias antes de morrer).

Carey (1974, cit. por Kibler-Ross, 1996) evidencia que 0 receio mais expresso € o de ser

uma carga para 0s outros, sendo que dois tercos dos pacientes manifestaram grande ou
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extrema ansiedade face a essa possibilidade. De notar, ainda, que 50% dos individuos
expressaram grande preocupacdo de serem separados dos entes queridos e de como estes se
cuidariam apds a morte, assim como de uma morte dolorosa.

Feifel e Nagy (s.d., cit. por Torres, 2001), por sua vez, consideram de entre os diversos
medos que o doente em fase paliativa experiencia o de ficar constrito e alienado, 0 medo das
perdas, 0 medo de ter de abandonar papéis, 0 medo da solid&o e 0 medo do desamparo.

Parkes (1991) postula como medos mais frequentes, resultantes da inseguranca e
incerteza em relacdo ao que vai suceder: 0 medo da dependéncia (relacionado com a crescente
perda de autonomia, inclusive no que tange as actividades de cariz intimo), o medo do que vai
acontecer com os familiares apds a morte (tanto do ponto de vista financeiro, como do
desenvolvimento pessoal), 0 medo de ndo conseguir cumprir metas pessoais/determinados
objectivos (especificos para cada individuo), o medo da dor fisica e da mutilacdo e dos limites
impostos por essas perdas e 0 medo da morte, nomeadamente medo do abandono/isolamento,
da separacdo dos seres ou objectos amados, do esquecimento e da aniquilagéo.

McCormick e Conley (1995, cit. por Ottoni, 2005) constataram que entre 0s temores mais
recorrentes se encontram: o receio de que a dor fisica ndo possa ser controlada, o0 medo da
perda de fungdes e do controlo corporal e 0 medo do aumento da dependéncia de terceiros.
Acresce 0 medo do desconhecido, da perda da familia e amigos e, em ultima instancia, de si
préprio (Ottoni, 2005).

Por fim, Oliveira, et al. (2004) advogam que os principais medos em doentes terminais
passam pelo medo do desconhecido, o medo da soliddo, 0 medo de perder a familia e os
amigos, 0 medo de perder o controlo, 0 medo de perder alguma parte do corpo, 0 medo do
sofrimento e da dor, 0 medo de perder a identidade, o medo da tristeza, 0 medo da regresséo,
0 medo da mutilacdo, da decomposicéo e do enterro/funeral.

Maslow (1970, cit. por Gomes, 2007/2008), na sua teoria de auto-realizacdo, postula que
uma pessoa com tendéncia actualizadora, ou seja, que estd motivada a realizar as suas
potencialidades tem um medo da morte mais baixo. A teoria psicossocial do desenvolvimento
de Erikson confere uma ampla visdo do desenvolvimento antes da morte na vida adulta até ao
destino final da luta contra a ameaca da morte. Se o individuo na Gltima fase (integridade vs.
desespero) percepcionar a sua vida como um todo significativo resolvera as suas crises de
forma positiva (Erikson, Erikson & Kivnick, 1986, cit. por Gomes, 2007/2008) e alcancara a
imortalidade simbdlica (Lifton, 1979), presumindo-se que esta Ultima etapa seja acompanhada
de um medo da morte mais baixo (Meacham, 1989, cit. por Gomes 2007/2008). Todavia, se 0

individuo considerar ter vivido mal a sua vida demonstrard um medo da morte mais elevado.
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Lifton (1979) opina que o sentido da vida possibilita amenizar o medo da morte. Thorson e
Powell (1990) evidenciam que a ansiedade relativa a morte € menor nos individuos mais
idosos e com maior religiosidade intrinseca. Rasmussen e Brems (1996, cit. por Barros-
-Oliveira & Neto, 2004) desvelaram que a maturidade psicologica predizia melhor a
ansiedade tanatoldgica, em detrimento da idade, ainda que esta também se correlacionasse
com o medo da morte. Ja no que diz respeito ao género, a maioria dos estudos aponta no
sentido da ndo existéncia de diferencas significativas, embora alguns (Templer, et al., 1971,
cit. por Barros-Oliveira & Neto, 2004; Lester, 1972, cit. por Barros-Oliveira & Neto, 2004;
Barros, 1998, 2002, cit. por Barros-Oliveira & Neto, 2004) atestem que o género feminino
tenha maior ansiedade perante a morte. No que concerne a estudos interculturais acerca da
ansiedade da morte, Schumaker, et al. (1991, cit. por Barros-Oliveira & Neto, 2004) advogam
uma complexa interaccdo entre cultura e ansiedade da morte. Ha, ainda, investigacdes que
procuram relacionar a cultura com a religido. Alguns estudos com povos africanos,
particularmente cabo-verdianos, referiram que estes pareciam ter uma maior propensao a
ansiedade face a morte, em relacdo aos portugueses (Barros, 1998, 2002, cit. por Barros-
-Oliveira & Neto, 2004). Uma vez controlada a variavel religido, os resultados também nao
sdo consensuais. Hoelter, et al. (1979, cit. por Barros-Oliveira & Neto, 2004) constataram
uma correlacdo entre 0 medo da morte e a religido, contrariamente a Rasmussen e Johnson
(1994, cit. por Barros-Oliveira & Neto, 2004), que ndo encontraram uma correlacdo entre a
ansiedade da morte, a espiritualidade e a religiosidade. Templer (1972), Young e Daniels
(1980), Minear e Brush (1980-1981) e Aday (1984-1985) identificaram uma correlacéo
negativa entre a ansiedade da morte e a religiosidade. Lester (s.d., cit. por Kastenbaum &
Aisenberg, 1983) debrucou-se em 10 estudos, cujos resultados eram, efectivamente,
divergentes, e advogou que a crenca religiosa ndo afectava a intensidade do medo a morte,
mas que, ao invés, 0 medo era canalizado para problemas especificos a cada religido. Nao
obstante, se a religido for uma crenca interiorizada e vivida (religiosidade intrinseca) podera
constituir-se como adjuvante, no sentido de transcender ou sublimar o medo da morte,
comparativamente a religiosidade extrinseca (Bolt, 1977; Clements, 1998). Note-se, ainda,
que as pessoas com um padrdo de vinculagdo seguro relatam um medo menor,
comparativamente as pessoas inseguras. Ja os individuos ansiosos ambivalentes revelam
maior medo, consciente e inconscientemente, a0 passo que as pessoas evitantes evidenciam
um medo inconsciente da morte (Mikulincer & Florian, 1998, cit. por Hunter, Davis &
Tunstall, 2006). J& no que concerne ao estado de salude, Fortner e Neimeyer (1999), numa

revisao a 49 trabalhos de investigacdo, demonstraram que uma maior incidéncia de problemas
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fisicos e psicoldgicos sdo preditores de maior ansiedade ante a morte. De qualquer forma, a
assercdo que a deterioragdo da salde fisica e o padecimento de uma doenca grave
incrementam a ansiedade da morte é discutivel a luz da literatura existente. Reporte-se, por
exemplo, a Lucas (1974), que constatou que o facto de se padecer de uma doenca grave nao

estava necessariamente associado a maior ansiedade face a morte.

2.3.3. Perdas

As doencas de curso prolongado, irreversivel e incurdveis arrastam consigo perdas
importantes nos sujeitos doentes, perdas essas multiplas, cumulativas, profundas e
irreversiveis, ao nivel de funcdes, capacidades, papéis, relacdes e, em Gltima instancia, da
existéncia per si, e as quais se tém de ajustar (Knight & Emanuel, 2007), tarefa que é
dificultada em virtude da doenca afectar capacidades que possam ser necessarias ao
ajustamento. Estas sdo, simultaneamente, comuns (todos experienciam separacdes e perdas) e
Unicas (cada perda tem um significado unico para cada individuo, em cada fase da vida ou da
doenca), o que conflui em sofrimento e processos de luto (Barbosa, 2006a).

Como afirma Watson (1998) o caracter progressivo da doenca leva a vivéncias que
abarcam a ameaca de uma perda suplementar, pelo que a resolucdo (ou ndo) positiva da perda
determina a percep¢do da experiéncia da perda subsequente: “Cada perda traz em si outras
perdas. Todas interagindo simbolicamente e de forma diferente para cada pessoa” (p. 274).

Convém fazer mengdo que o paciente terminal sofre ndo s6 com as possiveis perdas
futuras, como também com as perdas do passado (sofrimento de perdas prévias e a recordacédo
de actos cometidos ou omitidos) e as do presente (tem que abdicar de muitas capacidades e
atributos, que definem a sua identidade; podera ser tratado de modo diferente, podendo
vivenciar um desinvestimento das pessoas que lhe sdo queridas, as quais comegam a investir
emocionalmente noutras) (Oliveira, et al., 2004).

Oliveira, et al. (2004) consideram como eventuais perdas: perda de controlo, perda da
independéncia, perda da produtividade, perda da seguranca, perda de capacidades
psicoldgicas, fisicas e cognitivas, perda da previsibilidade e da consisténcia, perda da
experiéncia, perda da futura existéncia, perda do prazer, perda da habilidade de fazer planos e
realizar projectos, perda de sonhos e esperancas, perda de pessoas significativas, perda do
ambiente familiar e das suas coisas, perda de aspectos do eu e da identidade e perda dos

significados.
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Barbosa (2006a), por seu turno, categoriza as perdas associadas a doenga terminal em:
fisicas (partes do corpo/corpo inteiro; funcdes corporais — locomocdo, sexualidade, etc.;
sensacdo de bem-estar fisico e boa salde), emocionais e psicologicas (auto-regulacéo
emocional; auto-imagem; esperanca, perspectivas de futuro, projectos e sonhos; privacidade e
liberdade — vida intima, etc.; papéis quotidianos — cdnjuge, progenitor, filho, papéis
domésticos especificos), sociais (vida de familia; vida convivial — amigos, etc.; vida de
trabalho; vida civil e politica; comunidade religiosa), espirituais (sentimento de completude e
integridade; sentimento de ambicéo, de valor pessoal e de propdsito; sentimento de esperanca
e significado; sentimento de estar-no-mundo — grounding — e/ou relagdo com o transcendente;
confiangca numa entidade divina ou transcendente) e intelectuais (memdria de curto-prazo;
funcionamento cognitivo — atencdo, concentracdo, etc.; sentimento de controlo sobre
dimensGes corporais e pessoais de funcionamento).

Posto isto, poder-se-4 conjecturar que face a morte o doente se vé impelido a rever as
suas prioridades e a readaptar 0s seus objectivos de vida e tera que fazer o luto de todas as
suas relaces e, sobretudo, fazer o luto de si proprio (Pereira & Lopes, 2005; McCormick &
Conley, 1995, cit. por Ottoni, 2005). Parkes (1998) define luto como uma reac¢do a qualquer
perda significativa, seja essa perda concreta ou simbodlica. A elaboracdo do luto envolve um
trabalho de readaptacdo e reestruturacdo do Eu e das proprias relagbes com a vida e um
esforco nas esferas cognitiva e emotiva. Obviamente, ndo é de todo possivel a superacéo total

e definitiva das perdas sofridas.

2.4. Sofrimento Humano: Definicdo e Modalidades

“H& sempre, no fundo do sofrimento, uma janela aberta, uma janela
iluminada.” (Antonio Lobo Antunes)

Segundo o psiquiatra Viktor Frankl (2004) o sofrimento € uma experiéncia Unica e
inevitavel do ser humano consciente de si (Abreu, 2002), o qual podera ser acometido pelo
mesmo a qualquer momento do seu percurso de vida. Realga-se, portanto, desde ja, o caracter
universal do sofrimento humano, unindo os seres humanos numa experiéncia Unica e
inelutavel. Frankl (2004) acredita que o desconforto fisico/dor e a priva¢do nao sdo, por si so,

suficientes para causar sofrimento e enfatiza que a dimensdo significado é central para a
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experiéncia humana de sofrimento. Por outras palavras, afirma que a mesma depende da
experiéncia de perda de sentido e propdsito na vida e que a dor e sofrimento podem ser
suportados se houver um propésito (Frankl, 2004). Sebastido (1995) associa-0 a um
sentimento de perda, sendo que a perda de saide é uma das mais ameacadoras. No mesmo
sentido, Serrdo (1995) concebe a doenga como a fonte de sofrimento mais comum, abalando a
vida psico-afectiva e espiritual do ser humano.

Na Optica de Eric Cassell (1982, 1991a) o sofrimento corresponde a um estado especifico
de distress, que decorre da ameaca actual ou percebida como iminente a integridade de um
individuo. Estabelece, assim, que o sofrimento é experimentado por uma pessoa, entendida
como um todo e ndo passivel de ser reduzida a soma das suas partes, sendo que as dimensdes
subjectiva e objectiva (pardmetros bioldgicos) da doenga interagem, o que obriga a superacéo
do dualismo corpo-mente, em que o sofrimento ndo se confina aos sintomas fisicos, mas
deriva tanto da doenca e do seu tratamento, como da sua percep¢do de futuro (dimenséo
antecipatdria) e ndo se podera antever o que um sujeito descreverd como fonte de sofrimento.
Acrescenta que o sofrimento ocorre quando existe uma perda ou percepcdo de ameaca de
destruicdo da pessoa, relativamente a qualquer aspecto, podendo ser expresso por tristeza,
cOlera, soliddo, depressdo, luto, infelicidade, melancolia, zanga ou desisténcia.

Chapman e Gavrin (1999), por sua vez, consideram-no um complexo estado afectivo,
cognitivo e negativo, caracterizado pela percepcdo de ameaca a integridade, um sentimento de
impoténcia para fazer-lhe face e pelo esgotamento dos recursos pessoais que permitiriam
enfrenta-lo.

Kahn e Steeves (1986) opinam que o sofrimento é um fendmeno com caracteristicas
pessoais, que deriva de significacdes subjectivas, ou seja, corresponde a uma experiéncia
individual de ameaca ao Self. Outrossim, Béfécadu (1993) reforca a questdo da significacéo
que a pessoa atribui a experiéncia como estando na base do sofrimento e ndo tanto a
gravidade objectiva da doenca, das perdas ou dos acontecimentos.

Mclntyre (1995a) define-o como um estado de desconforto intenso, que advém da
ameaca a integridade de uma pessoa, enquanto entidade biopsicossocial, 0 que envolve a
experiéncia de perda e luto e a construgdo de significados pessoais, associados a uma forte
carga afectiva, e que séo susceptiveis de modificar esse sofrimento. Assim, o sofrimento é
aqui apresentado como uma vivéncia de caracter objectivo (como a dor fisica) e subjectivo
(como a interpretacdo e o significado atribuidos a essa dor pelo doente) (Mclintyre, 1995a). O
sofrimento resulta em avaliagdes pessoais e juizos de valor, ou seja, o individuo avalia o0 que

esse sofrimento significa em termos da sua experiéncia passada, presente e expectativas
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futuras e em termos dos significados sociais e culturais que esse sofrimento possa ter
(Mclintyre, 1995a). Envolve, ainda, uma componente emocional intensa, alguma forma de
desregulacdo emocional, que podera interferir com o modo de lidar com a situacao e afectar a
sua relacdo com os outros (Mclntyre, 1995a). De sublinhar, igualmente, o caracter dinamico
do sofrimento, uma vez que o0s produtos biopsicossociais do mesmo o modificam
ininterruptamente (Gameiro, 1999).

De acordo com Gameiro (1999) o sofrimento passa pela vivéncia de um desconforto
biopsicossocial intenso que permeia a consciéncia e altera a experiéncia existencial e a
capacidade de relacdo com o mundo.

Em simula, Lain (1984, cit. por Barbosa, 2006b) opina que o sofrimento em situagédo de
doenca congrega duas dimensdes essenciais, nomeadamente: o sofrimento como dimenséo
ontoldgica do ser humano diante da vulnerabilidade, isto é, da fragilidade e/ou da inquietude
que resulta da finitude da vida; e o sofrimento enquanto dimensdo pética, ou seja, além da
dimensdo fisiopatologica, ¢ uma “modalidade de existéncia histdrica”, posto implicar um
estado de mal-estar intenso ou um acimulo de sentimentos de desprazer, oriundos da ameaca
ou destruicdo da integridade de uma pessoa, considerada como Ser Total, um todo
biopsicossocial e espiritual.

Jé& Cicely Saunders enfatiza, inclusive, a subjectividade e multidimensionalidade da dor e
do sofrimento, introduzindo o termo “dor total” (total pain) (Saunders & Sykes, 1993, cit. por
Peres, Arantes, Lessa & Caous, 2007). Conquanto, importa distinguir dor de sofrimento,
apesar de serem entidades psicolégicas com alguma proximidade, sendo que uma pode existir
sem a outra, embora tal seja mais evidente no caso do sofrimento do que da dor (Paulo, 2006;
Gameiro, 1999). A dor € uma experiéncia individual, sensorial, associada a lesdo tecidular,
real ou potencial (Cruzado, et al., 1990, cit. por Gameiro, 1999), uma sensacdo,
essencialmente, de cariz fisico, mas que € percepcionada na consciéncia cognitiva como um
contetdo psico-afectivo desagradavel (Serrdo, 1995), isto é, ndo atinge s6 o soma, como
também a psique, donde uma forma de sofrimento. N&o obstante, a experiéncia de dor podera
ocorrer sem sofrimento, fundamentalmente quando ndo associada a uma situacdo de ameaga
para a pessoa e permanecer sob controlo (Fordyce & Steger, 1979, cit. por Gameiro, 1999).
H&, ainda, sofrimentos psicologicos que, pela sua intensidade, acarretam dores, isto é,
somatizam-se (Sebastido, 1995; Renaud, 1995). De qualquer forma, as fronteiras entre ambos
sdo ténues, os dois fendmenos podem interagir, amplificando-se mutuamente, gerando um
ciclo vicioso que ndo permite discernir as entidades e muito menos as complexas relagoes
entre elas (Sebastido, 1995).
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O confronto com a nossa condicdo de vulnerabilidade e a ideia da nossa finitude s&o, por
si sés, geradores de sofrimento. As doencas com elevado comprometimento orgéanico e de
mau progndstico arrastam consigo problemas de diversa indole, que ocasionam niveis de
sofrimento de intensidade diferente para aqueles que o vivenciam (Neto, 2004). A intensidade
desse sofrimento € avaliada pelo préprio paciente, em funcdo dos seus valores, vivéncias,
crengas e recursos, entre outros factores que tornam o sofrimento uma realidade,
concomitantemente, complexa e Unica para cada individuo que o vivencia. A doenga terminal
pode mesmo desencadear um sofrimento tdo intenso e dominante que a experiéncia
existencial fica reduzida ao tormento, limitando a capacidade do individuo fruir o presente e
continuar a investir no futuro e, até mesmo, alterar a sua vida psiquica (Gameiro, 1999).

Convém salientar as principais fontes de sofrimento para os doentes terminais, como
sejam: perda de autonomia e de controlo e dependéncia de terceiros, dor e outros sintomas
mal controlados, alteragdes da imagem corporal, perda do sentido da vida, perda da dignidade,
perda de papéis sociais e estatuto, perda de regalias econdmicas, alteracdes nas relacoes
interpessoais, modificacdo de expectativas e planos futuros e falta de suporte, percepcédo de
abandono e sentimentos de ser um peso para os outros (Cassell, 1991b; Singer, Martin &
Kelner, 1999; Steinhauser, et al., 2000; Kuhl, 2002, cit. por Neto, 2006; Gameiro, 1999;
Powis, Etchells, Martin, MacRae & Singer, 2004; Chochinov, Wilson, Enns, Mowchun,
Lander, Levitt & Clinch, 1995). Note-se que a miriade de perdas, fortemente
interrelacionadas, traduz uma ameaca real a integridade do individuo, nas dimensdes fisica,
psicoldgica, social e espiritual, exacerbando, assim, o sofrimento (Neto, 2004; Storey, 1996).

Sucintamente, daqui se infere que o sofrimento é um processo absolutamente individual,
singular, irrepetivel e ndo padronizado, pelo que, além do supracitado, importa considerar 0s
aspectos peculiares que sdo proprios de cada individuo. Por outras palavras, aquilo que podera
causar sofrimento a um individuo podera ndo o causar a outro, donde ha que atentar sempre a
dimensdo subjectividade (Neto, 2004; Bayés, 2008, 2009). Ademais, sdo susceptiveis de
mutacdo no mesmo individuo ao longo do tempo (Sanz, et al., 1993, cit. por Bayés, 2008;
Bayés, 2009). E, ainda, sujeito a vérios condicionantes sociais e culturais. Entretanto, seja
qual for o dominio donde emerge, o sofrimento é vivido pela pessoa como ser total (Cassell,
1991a).

Importa, apesar da complexidade, da natureza multidimensional e do carécter bio-psico-
sociocultural e espiritual que lhe estdo inerentes, clarificar tanto quanto possivel as

modalidades que encerra.
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Béfécadu (1993) preconiza 4 dominios, de onde pode emergir sofrimento,
designadamente: sofrimento no corpo (fonte fisica), sofrimento nas relacfes interpessoais
(fonte sociocultural), sofrimento na vontade (fonte existencial-espiritual) e sofrimento no
sentido de unicidade e coeréncia do Eu (fonte psicoldgica). O sofrimento no corpo remete
para a dor, que coloca o Eu em conflito com o corpo, constituindo uma ameaga de
“aniquilamento do eu na corporalidade” (Renaud, 1995, p. 22). Para Chapman e Gavrin
(1999) a dor induz debilidade fisica e mental, tornando a pessoa incapaz de manter um
trabalho produtivo, uma vida familiar normal e interacgdes sociais satisfatorias, isto €, limita a
capacidade da pessoa aceder ao mundo e torna-se um obstaculo para a consecucdo dos
projectos de vida do Eu (Rowlinson, 1986, cit. por Gameiro, 1999). O sofrimento nas relagdes
interpessoais relaciona-se com situacfes de perda de objectos importantes ou separacdes de
outros significativos e com a previsivel desintegracdo do seu ambiente (Paulo, 2006). Com a
evolugéo da doenca os sintomas acarretam modificacdes na auto-imagem e na auto-estima, a
pessoa sente que perde os seus papéis familiares e sociais e poderd sentir-se um “fardo”
(Paulo, 2006). O sofrimento na vontade podera estar relacionado com aspectos pretéritos, do
presente ou do futuro, sendo designado de existencial por Cherney, et al. (1994, cit. por
Gameiro, 1999). O sentido de impoténcia do futuro e a subsequente nocao de incapacidade de
corrigir erros do passado poderdo provocar sentimentos de culpa, vergonha ou remorso. Frise-
-se a discrepancia entre o futuro idealizado e a realidade, que se traduz na doenca, a qual, por
seu turno, constitui uma ameaca antecipada ao sentido da vida. A avaliacdo negativa do
presente podera resultar em desapontamento, infortinio ou desgraca, enquanto a falta de
esperanga arrasta consigo a perda de vontade de investir no futuro. A pessoa ndo encontra
sentido na vida que viveu e no tempo que lhe resta e, assim, a existéncia transforma-se num
tormento, que inquieta e desmoraliza, sendo permeada por sentimentos de vazio e/ou de
frustracdo existencial (Frankl, 2004). Poderd, ainda, decorrer de crencas religiosas, que levam
a pessoa a percepcionar a doenga como um castigo ou uma punic¢do divina (Béfécadu, 1993).
Por fim, o sofrimento no sentido de unicidade e de coeréncia do Eu é o dominio onde todo o
sofrimento se materializa, qualquer que seja a sua génese (Béfécadu, 1993). Caracteriza-se
pelos sentimentos relacionados com a perda ou a ameaca a unicidade da pessoa (e.g.,
angustia, tristeza e ansiedade) e pelos esforgos para encontrar sentido e manter o controlo da
situacdo, por forma a reconstruir essa unidade (Gameiro, 1999).

Barbosa (2006b) advoga quatro grandes dimensdes, numa concepgdo de sofrimento
global. De acordo com este autor, face a situacdo de doenca, as diferentes dimens@es ficam

fragilizadas, o que determina o nivel de sofrimento do individuo. De salientar, ainda, que
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estas dimensfes podem assumir incidéncias diferentes no decurso no tempo e em diferentes
areas, ndo sendo estas de intensidade equitativa mediante uma situacdo de sofrimento. O
sofrimento fisico reporta as dimens@es de dor e controlo sintomatico, decorrente da doenca ou
tratamentos, como também da perda de energia e limitacbes funcionais. O sofrimento
psicolégico abarca as componentes: mental (e.g., dificuldades de concentragdo e memodria,
descontrolo cognitivo das preocupagdes e dificuldade de resolucédo de problemas resultantes
de inumeras perdas) e emocional (e.g., humor variavel, insénia, tendéncias abanddnicas e
desejo de morte e eventual ideacdo suicida). A componente sociocultural integra duas
dimensdes, nomeadamente: familia (e.g., disfungdes na comunicacdo doente-familia, auto-
-culpablizagéo pela dependéncia, preocupagdes com o futuro e problemas sexuais) e social
(e.g., problemas com os técnicos de saude, com o cOnjuge e familiares, problemas
econdmicos e laborais e isolamento ou deficiente apoio social/comunitéario). O sofrimento
espiritual remete, sobretudo, para a dimensdo de desarmonia (incoeréncia e desordem)
consigo proéprio, vida desprovida de sentido (valor e propoésito), baixo sentimento de
realizacdo e ndo confianga na transcendéncia.

Frankl (2004) opina que o sofrimento existencial reside, habitualmente, na liberdade e
responsabilidade pessoais pela propria vida, na capacidade dolorosa de ter que se efectuar
escolhas, que, de algum modo, questionam e comprometam o sentido da vida. Kissane (2000)
concebe o sofrimento existencial associado a doenca terminal como um estado de distress do
individuo que se depara com a sua finitude, decorrente de sentimentos de impoténcia,
futilidade, perda de sentido, desilusdo, remorsos/arrependimento, medo da morte e de
despersonalizacdo/disrupcdo da identidade pessoal. A questdo da perda de sentido é, também,
designada na literatura como sofrimento espiritual, sindrome de desmoralizacdo, desesperanca
(hopelessness) e perda de dignidade (Kissane & Kelley, 2000; Kearney, 2000, cit. por Neto,
2006; Breitbart, 2002; Chochinov, 2002; Khul, 2002, cit. por Neto, 2006).

O sofrimento causado por uma doenca poderd ser avaliado e interpretado de vérias
formas pelo paciente, nomeadamente: como perda/dano, como uma ameaca (dano potencial),
como uma desafio (ganho potencial) ou uma mistura destes (Deep, 2001).

Lindholm e Eriksson (1993) efectuaram uma investigacdo qualitativa, envolvendo 11
enfermeiras e 5 doentes internados numa clinica de cuidados paliativos, que permitiu
identificar como emog0es e sentimentos predominantes da vivéncia de sofrimento: a dor, 0
medo, o desespero e a falta de forca. Evidenciaram que o sofrimento era vivido como uma
“falta de liberdade”, um “obstaculo interior” e uma “incapacidade de agir”, uma luta entre o

que se intenta e 0 que se espera, entre a culpa e a responsabilidade.
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Em Portugal, é de realcar o trabalho de Gameiro (1999), que salienta a dimensao sécio-
-relacional, seguida da psicoldgica como as mais prevalecentes em individuos em situacao de
doenca. Aponta, ainda, para a necessidade de atentar a condicéo fisica e ao estado psicologico
do doente, dada a associacdo com o grau de sofrimento, verificando-se um efeito de
retroalimentacdo. Ja o estudo de Paulo (2006), subordinado a temética “As vivéncias da dor e
do sofrimento na pessoa com doencga oncoldgica em tratamento paliativo”, torna patente a
indissociavel ligacdo entre sofrimento e perda e um sofrimento superior na dimenséo fisica,
seguindo-se as dimensdes psicoldgica, socio-relacional e existencial. Da analise categorial
realizada o sofrimento emergia das rela¢cbes com os profissionais de satde, com o0s amigos e
conhecidos, com os familiares e com os colegas; do continuum esperanca/desespero; da perda
de continuidade; do confronto com a doenca; da perda de controlo; e da auséncia de suporte
social. De mencionar, ainda, o estudo de autoria de Morins (2009), que procedeu a andlise da
relacdo existente entre as dimensdes sofrimento e qualidade de vida, num grupo de doentes
com cancro internados e noutro a fazer quimioterapia. Constatou que os doentes com cancro
apresentavam um nivel fraco a moderado de sofrimento, sendo o mais significativo o
sofrimento socio-relacional, e bons niveis de funcionamento/qualidade de vida, com excepcéo
para o estado de saude global/qualidade de vida nos doentes em internamento.

O sofrimento quando ndo acompanhado é conducente ao desespero e, ndo raras vezes,
arrasta o doente para o descontrolo (Silva, 1995). Isto porque o0 que o doente terminal solicita,
de certa forma, é o debelar dos seus sofrimentos, sendo que o sofrimento exige ser partilhado,
como que procura o Outro, um relacionamento de alianca, uma verdadeira relagéo terapéutica
e empatica, em contraponto a um relacionamento contratual, para que, assim, a sua
intensidade se dilua (Owens, 1999). Durante a interaccdo com 0Ss pacientes terminais,
“compaixdo”, que significa “sofrer com”, é a alma do atendimento aos pacientes que sofrem.
Neste contexto, em que os profissionais de saude deixam emergir o mundo das experiéncias
vividas pela pessoa, oferecem a sua presenca e atenc¢ao, o sofrimento passa a ser comum entre
ambos, uma vez que o prdprio profissional de satde se confronta com a sua vulnerabilidade e
fragilidade (Silva, 2004; Kibler-Ross, 1998, cit. por Bernardo, 2005). Os cuidados paliativos
ndo almejam a supresséo plena desse sofrimento, reconhecendo que, sendo os profissionais de
salde seres humanos, ndo detém esse poder absoluto (Twycross, 2003; Twycross, 2005, cit.
por Neto, 2006), exigindo-se, assim, da parte destes a capacidade de aceitar 0s seus proprios
limites (Bernardo, 2005). Todavia, podem impedir que este seja vivido em soliddo e em
abandono, mas, pelo contrario, rodeado de humanidade e afectuosidade, permitindo conté-lo,

através de um apoio como sustentdculo (Hennezel & Leloup, 2001). Ira Byock (1996)
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evidencia, inclusive, que a experiéncia demonstra que os profissionais de salde podem ser
Uteis, mas apenas se permanecerem envolvidos, pelo que um compromisso fundamental, que
devera pautar qualquer equipa de cuidados paliativos e, alias, qualquer hospital, é o de nunca
abandonar um doente. No fundo, remete para a questdo da responsabilidade pelo Outro,
comummente, referida na Filosofia de Emmanuel Lévinas (s.d., cit. por Reis, 2005), o qual
procurou instituir o respeito pela exterioridade radical do ser, isto €, a responsabilidade esta na
relacdo face-a-face, no acolhimento do rosto e no reconhecimento do Outro como Unico. E é
porque o rosto espelha a unicidade da pessoa que o Outro se torna um imperativo ético e nessa
abertura ao outro devera respeitar-se esse Outro como Outro, 0 que sustenta o conceito de
dignidade (Lévinas, s.d., cit. por Reis, 2005). Ora, sendo nds eticamente responsaveis, somos,
também, profundamente atingidos e alterados pelo Outro e, sobretudo, pelo Outro votado a
morte (Lévinas, s.d., cit. por Reis, 2005). Em suma, o sofrimento abre uma perspectiva ética
do inter-humano. Goleman (2006, cit. por Vachon, 2008) frisa, inclusive, que o cérebro
humano evoluiu para nos impulsionar a ajudar e a aliviar a dor do outro. A prépria mentora
dos cuidados paliativos, Cicely Saunders (1980, cit. por Pessini, 2002), afirma: “o sofrimento
s6 € intoleravel quando ninguém cuida” (p. 63). E, portanto, imperioso esgotar os meios
técnicos de intervencdo no sofrimento humano, procurando, minora-lo e torna-lo, se possivel,
suportavel e gerador de crescimento pessoal, ainda que cientes de que permanecerd algum
nivel de sofrimento no periodo final da vida (Twycross, 2003; Twycross, 2005, cit. por Neto,
2006). De facto, existem doentes com quem é possivel alcancar elevados niveis de bem-estar
e realizacdo pessoais, em detrimento de outros, o que se podera prender com as vivéncias e
atitudes dos doentes e daqueles que os circundam, assim como do tipo de apoio profissional
disponibilizado (Neto, 2006).

2.5. A Procura do Sentido da Vida e do Sofrimento e a Natureza da Oportunidade no Fim
da Vida

“Aprende a entrar em contacto com o siléncio interior e descobre que tudo na
vida tem uma razdo de ser” (Kibler-Ross, s.d., cit. por Paldron, 2004b, p.
99).
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Antes de mais, convém sublinhar que Frankl (2004) considera que a vida tem um sentido
inerente, enquanto Heidegger (1928, cit. por Strang, Strang, Hultborn & Arnér, 2004) advoga
ndo existir, a priori, nenhum sentido e que é, justamente, essa falta de sentido que incita 0s
seres humanos a procurarem ou construirem o seu proprio significado para a vida. Cada ser
humano estd motivado por aquilo a que Frankl (2004) designa de anseio por um
sentido/vontade de sentido. O autor postula, inclusive, que a principal forca motivadora do
homem néo é tanto a busca do prazer ou o evitar da dor, mas a procura do sentido da vida
(Frankl, 2004) e que é isso que realmente o caracteriza. Ainda que possa estar reprimido,
dentro de certos limites, o sujeito tem a liberdade de descobrir o significado da sua propria
existéncia. De qualquer forma, ndo é tanto o sentido da vida de um modo geral que importa,
mas o sentido especifico da vida de uma pessoa num determinado momento (Frankl, 2005,
cit. por Fernandes, 2005), até porgue cada situacdo na vida se constitui como um desafio, com
0s subsequentes problemas, aos quais 0 homem é chamado a resolver, donde a questéo acerca
do significado da vida pode, na verdade, ser invertida. Em Gltima andlise, o ser humano néo
deve questionar o significado da vida, mas reconhecer que € ele que é questionado sobre tal,
alids, todo o homem o é, embora s6 possa responder a ela ao responder pela propria vida e a
qual, por sua vez, s6 pode responder tornando-se responsavel (Fernandes, 2005). Por
conseguinte, o sentido da vida é unico, exclusivo, especifico e pessoal e serd diferente de
momento para momento. Importa, ainda, ressalvar a conviccdo de Frankl (2004) de que o
significado da vida poderd ser encontrado até ao ultimo momento, mesmo defronte da
terminalidade da vida.

A doenca é uma experiéncia humana inevitavel, comum e normal e constitui-se como um
desafio e um processo Unico, vivido individual e subjectivamente, de forma dificil de
verbalizar (Sorensen & Luckman, 1998, cit. por Ruivo, 1999). Embora cada pessoa se depare,
multiplas vezes, com questdes espirituais e existenciais, estas parecem acentuar-se aquando
do diagndstico de uma doenca grave (Adelbratt & Strang, 2000, cit. por Strang & Strang,
2001; Choen, Barry, Clarke, et al., 1997, cit. por Strang & Strang, 2001), posto que obriga 0
Homem a confrontar-se com os seus limites, a consciencializar-se da sua finitude. No caso da
pessoa em fim de vida o sofrimento podera parecer inevitavel (Byock, 1996). Tudo o que dera
significado e proposito a vida de um individuo parece estar a dissolver-se. Ora, uma doenca
cronica, progressiva e incuravel é uma circunstancia que, ndo havendo possibilidade de ser
mudada, como que impd&e uma reflexdo sobre o significado que se da a vida e ao modo de se
estar no mundo e como que desafia o individuo que a possui a mudar-se a si proprio, influindo

no modo como se Vé e se posiciona face a vida e existéncia. Perante a crise que representa
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uma doenca terminal, o sujeito doente podera ou ndo ser capaz de outorgar um sentido
positivo para essa experiéncia, poderd ou ndo conseguir encontrar uma explicacao e aceita-la,
na medida em que faz sentido, o que lhe permitird progredir e amadurecer, proporcionando-
-lhe, assim, crescimento interior (Neto, 2004). Mas se, pelo contrario, ndo conseguir encontrar
um sentido para o sofrimento este tornar-se-4 intolerdvel e retirar-lhe-4 o sentido a vida,
tornando-se ela propria intoleravel (Fleming, 2003).

Frankl (2004) advoga que mesmo face a acontecimentos extremos, de que é exemplo a
doenca terminal, o individuo tem a liberdade de, consciente e activamente, escolher a atitude e
0 comportamento a adoptar para fazer face a essa limitacdo de possibilidades e de, assim,
“transformar uma tragédia pessoal num triunfo pessoal” (p. 116). Por outras palavras, a ndo
realizagdo de “valores criativos” e de “valores vivenciais” encerra a oportunidade de realizar
outros valores, adoptando-se a atitude correcta mediante essa crise existencial — os “valores de
atitude” (Frankl, 1987). Enquanto que as capacidades criativas e vivenciais sdo como que
possuidas pela pessoa, tendo, assim, uma margem limitada de evolucdo, a capacidade de
sofrer, dado o seu caracter descontinuo, € ilimitadamente dinamica (Frankl, 1987). Quer isto
dizer que para realizar os valores criativos é necessario algum tipo de talento, para realizar os
valores vivenciais bastam os 6rgdos que possuimos, mas, pelo contrério, para realizar os
valores atitudinais é necessaria a capacidade de sofrer, a qual é adquirida pelo préprio
homem, que tem que padecer dele primeiro (Frankl, 1987). Os valores atitudinais realizam-se
mediante o sofrimento e no sofrimento, sendo que a “aquisi¢do da capacidade de sofrimento ¢
um acto de auto-configuragao” (Frankl, 1987, p. 250). Assim, quando uma pessoa enfrenta
uma situacao-limite e quando j& ndo encontra outra saida que nao sofrer, quer dizer, quando ja
ndo pode realizar os valores vivenciais ou criativos, € quando se lhe apresenta a oportunidade
de desenvolver os valores de atitude, a oportunidade de realizar o valor Supremo, de cumprir
o sentido mais profundo, que é adoptar uma atitude face a esse sofrimento inevitavel e de
integra-lo (Frankl, 2004). Tal é designado por dignidade do homem que sofre. E € aqui que
reside a liberdade interior de adoptar uma atitude mediante um destino que se afigura
inevitavel (Frankl, 2004). Sofrer oferece, assim, a possibilidade de ultrapassar as restricdes
que o proprio sofrimento acarreta, de reestruturagdo do universo psicologico e constitui um
estimulo de reconstrucdo criativa, de criacdo de outros projectos que definem as expectativas
dos doentes com doengas graves, mantendo, assim, sempre presente a “esperanca” (Silva,
2004; Gameiro, 1999).

Na perspectiva de Mauro Mancia (1990, cit. por Fleming, 2003) os acontecimentos

essenciais da vida, o que inclui, obviamente, a iminéncia da morte, sdo cruciais para o
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desenvolvimento da mente, uma vez que, ao romperem a unidade existencial, produzem
descontinuidade e transformagdes, que estdo na base de qualquer processo criativo.

Para a corrente humanista, na qual sobressaem autores como Rogers e Maslow, 0 homem
encontra-se num permanente esforco de auto-actualizacdo, cujos elementos fundamentais séo
o reconhecimento dos objectivos e dos valores pessoais. Tal actualizacdo so é viavel pela
capacidade de tomar decisGes autonomas, responsaveis e de criatividade, num contexto de
ansiedade pela consciéncia da finitude (Guerra, 1994). Os autores opinam que as crises da
vida, de que sdo exemplo a doenca e o sofrimento que esta arrasta consigo, poderdo ser uma
oportunidade e motivacdo para a reorganizacdo do sistema de valores, mobilizando
capacidades pessoais € 0 apoio social disponivel para encontrar novas formas de estar na vida
e em relacdo com os outros (Guerra, 1994).

Segundo Mclintyre (1995b) o poder reestruturador do sofrimento advém, justamente, do
poder desestruturante que exerce sobre o individuo, quer a nivel externo, quer interno (poder
criativo do sofrimento). O sofrimento podera exacerbar o valor da vida e, deste modo,
constituir um factor de auto-regulacdo e reestruturador do individuo (Mclintyre, 1995b). Tal
prende-se com o facto do sofrimento abalar, digamos assim, as suas crencas mais enraizadas e
pdr em causa a sua relagdo com o mundo, residindo aqui uma oportunidade e um estimulo de
reconstrugdo criativa, que culmina num patamar mais evoluido do desenvolvimento humano
(Mclintyre, 1995b). A autora sugere, ainda, outros aspectos positivos do sofrimento, mais
concretamente: motivacdo para a busca de significados (permite rever o valor da vida e a
coeréncia do projecto pessoal), motivacao para 0s outros (como que obriga o individuo a sair
de si préprio, a aceitar e a pedir ajuda de outros, o que podera resultar no aparecimento de
relacBes sociais renovadas, remetendo, assim, para 0s sentimentos de fraternidade e de amor)
e abertura a dimensdo espiritual ou transcendente (permite relativizar a dimensdo temporal da
vida e transcender a vivéncia terrestre, numa perspectiva de participacdo cdésmica ou de
passagem), todos eles factores peculiares de reconstrucao e crescimento pessoal.

Corroborando esta linha de pensamento, Polaino-Lorente (1997) entende que o sofredor
se encontra num momento de suma importancia da sua vida, “um momento em que, a luz
dessa experiéncia, pode compreender, com luzes novas, a distin¢do que € preciso fazer entre o
verdadeiramente importante ¢ o que ndo o €’ (p. 471), isto €, o sofrimento humano constitui
um lugar privilegiado de crescimento interior.

Nao se infere daqui qualquer atitude masoquista, de procura intencional do sofrimento ou
de possibilidade de dar um exemplo de estoicismo, mas, pelo contrario, uma procura do

significado do proprio sofrimento (Silva, 2004), até porque o sofrimento ndo € algo que se
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procure, mas que, ao invés, uma vez se padecendo dele, se o pode aproveitar. O que importa
ndo é tanto o que se passa, mas o que a pessoa faz com aquilo que lhe esta a suceder.

De uma forma genérica, a perspectiva da psicologia existencialista de Rollo May e Viktor
Frankl € de que o sofrimento pode encerrar uma oportunidade da pessoa encontrar 0 Seu
sentido para a vida, o qual poderd estar, inclusivamente, nele contido (Gameiro, 1999). Alias,
Frankl (2004) afirma mesmo que: “o que destr6i o Homem nao ¢é o sofrimento, é o sofrimento
sem sentido”. Por isso, na pratica, dar sentido a vida consiste, fundamentalmente, dar sentido
ao sofrimento (Paldron, 2004b). N&o se depreende daqui que a experiéncia de sofrimento seja
condigdo essencial para encontrar o sentido da vida, mas que € possivel encontrar um sentido
no/apesar do sofrimento e evitar que ele seja destrutivo (Neto, 2006), mas, ao invés,
estruturante. E é gracas a possibilidade de encontrar o sentido no sofrimento que o sentido
potencial da vida € incondicional. Existem, no entanto, factores que podem ser, digamos
assim, facilitadores, tais como: capacidade de adaptacdo a doenga, recursos internos (auto-
-estima, competéncias adquiridas, defesas, etc.) e externos que o individuo possa
disponibilizar e utilizar, como seja: apoio por parte da familia ou amigos e existéncia de apoio
formal fornecido por pessoas com competéncias especificas, ideias de grupo e valores
socioculturais (Bernardo, 2005).

Na dptica de Lévinas (s.d., cit. por Brites, 2005) faz sentido sofrer quando o sofrimento é
sentido por Outrem, posto que s6 em si e por si 0 sofrimento ndo cabe na l6gica do humano.

De acordo com Rezende (2000, cit. por Ottoni, 2005) o paciente em fase terminal, ainda
que lide, inevitavelmente, com o seu fim, procura viver intensamente a sua vida presente.
Precisamente, como que solicita um acompanhamento que lhe faga sentir uma pessoa com
significacdo existencial propria, que a sua vida ainda “vale a pena” (Renaud, 2000). E, de
facto, mantém-se uma réstia de esperanca, ndo quanto ao tempo, mas quanto a possibilidade
de escolher a maneira de viver o tempo que lhe resta (Foucault, s.d., cit. por Ottoni, 2005).

Mesmo no final da vida o alcance da experiéncia humana permanece vasto, estendendo-
-se do sofrimento intenso, num extremo, a uma sensacdo de conforto, paz genuina e de
bem-estar profundo, no outro extremo (Byock, 1996). Ironicamente, e em contraste com as
mortes subitas ou traumaticas, o processo de morrer de uma doenca inexoravelmente
progressiva incorpora uma serie de oportunidades perceptiveis (Byock, 1996). Os tedricos
Erik Erikson, Jean Piaget e Abraham Maslow afirmam que o desenvolvimento humano é um
processo ao longo da vida (Byock, 1996). Byock (1996, cit. por Yedidia & MacGregor,
2001) e Doka (1997, cit. por Yedidia & MacGregor, 2001) tém aplicado principios de
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desenvolvimento humano ao final da vida, identificando potenciais dimensdes nas esferas
psicoldgica, social e espiritual.

A ameaca da morte parece marcada por um paradoxo, pois €, justamente, no momento em
que tem que deixar a vida que 0 sujeito se apercebe que € vida, porquanto os mergulhos no
inconsciente que caracterizam o limiar da morte poderdo ser conducentes a um melhor estado
e a uma transformacéo profunda do ser, como se se operasse um trabalho interior (Hennezel,
2005, 2006). Aquando da aceitacdo desse fim inevitavel produz-se um movimento paradoxal,
isto €, uma imensa vontade de viver, uma renovacdo de energia, uma apeténcia relacional
inaudita. Segundo o psicanalista Michel de M’Uzan (1977, cit. por Hennezel, 2006, p. 107) o
“trabalho da morte” é o ultimo trabalho psiquico e corresponde, no fundo, a um “trabalho de
parto de si proprio”, a uma “tentativa de se apresentar de forma completa ao mundo, antes de
desaparecer”, ou seja, na altura em que tudo se finda é como se tudo se libertasse, em que o
individuo se poderé apoderar livremente e plenamente da prépria existéncia, ao mesmo tempo
que se desprende da mesma, podendo alcancar uns Gltimos dias mais livres: “a morte pode
fazer com que uma pessoa se torne naquilo que foi chamada a ser; ela é, talvez, no pleno
sentido da palavra, uma realizacdo” (Mitterrand, 2005, p. 9). Kibler-Ross (s.d., cit. por
Hennezel, 2001), por seu turno, faz alusédo ao processo da morte, sendo que as fases que o
constituem sdo manifestacGes conscientes de um trabalho inconsciente, em que o individuo
procura, por um lado, defender-se e, por outro lado, transformar a realidade que vivencia. O
individuo poderéa transcender o sofrimento e as perdas e extrair um novo significado na vida.
Amiudadas vezes, a proximidade da morte transforma tudo e revela-se um tempo de intensa
actividade psiquica, de possibilidade de insight, de maturacdo, elaboracéo e enriquecimento,
podendo compreender conflitos e impasses que permeiam a sua existéncia e as suas relacoes
interpessoais e reelaborar o passado, encontrando um significado para a doenca e um sentido
para a sua vida (Corning, 2005; Kovéacs, 20033, cit. por Ottoni, 2005; McCormick & Conley,
1995; Malpica, Diaz & Esser, 2004). Viver poder-se-a tornar uma experiéncia mais rica, mais
gratificante e, em casos extremos, as pessoas sentem que ndo haviam realmente apreciado a
vida até a sua “tragédia” (Guyatt & Cook, 1994). Surgem, frequentemente, expressoes
pungentes de perddo mutuo, de valorizagdo e de amor (Byock, 1996).

A crise que decorre do confronto com uma doenca grave é capaz de despoletar uma
energia, cuja forca se ignorava até entdo, posto que € exactamente essa provacdo que faz
descortinar essa forca — a famosa energia oculta (Fischer, 1994, cit. por Hennezel, 2006),
desvelando assim, os potenciais e capacidades humanas. Tal remete para o conceito de

resiliéncia/hardiness, que os trabalhos de Boris Cyrulnik vieram descortinar, ou seja, para a
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capacidade de encontrar recursos psiquicos para lidar com a dura e dificil realidade. Ha esta
capacidade de superacdo de adversidades, embora ndo se trate de resisténcia absoluta ou de
uma espécie de escudo protector contra as mesmas, mas da possibilidade de flexibilidade
interna e criatividade. Ou seja, os seres humanos reconfiguram o seu mundo interior,
procurando uma nova forma de elaborar as suas vivéncias, encontrando novas adaptacoes e
novos momentos de desenvolvimento (Bonino, 2007).

Kobasa e Maddi (1982, cit. Puente, et al., 2005) concebem o hardiness como um tipo de
personalidade saudavel face ao stress, cujas caracteristicas sdo: compromisso (qualidade de
crer na verdade, importancia e valor do que se é e faz e inclui a tendéncia a implicar-se em
todas as actividades da vida e permite adquirir um sentimento global do que significa ter um
propdsito na vida), controlo (crenca de que somos responsaveis pela nossa propria vida e de
que, de alguma forma, ocasionamos 0s acontecimentos stressantes, donde podemos manipuléa-
-los) e desafio (crenca de que a mudanca, mais do que a estabilidade, € a condicdo normal da
vida, o que possibilita considerar um acontecimento stressante, mais do que uma ameaga,
como uma possibilidade de crescimento pessoal). Puente, et al. (2005) atestam, inclusive, que
0s pacientes em cuidados paliativos vivem esta experiéncia como uma oportunidade de
desenvolvimento pessoal, como patenteado por uma das caracteristicas do hardiness — desafio
—, que se mostrou predominante no estudo que levaram a cabo, seguindo-se 0 compromisso e
o controlo. E neste sentido que Frankl (2004) afirma que é a liberdade interior que possibilita
ao ser humano conservar a sua dignidade, mesmo diante do insuportavel. Em Portugal,
Morins (2009), num estudo ja supramencionado, demonstrou, ainda, diversas relacdes entre as
dimensdes sofrimento e qualidade de vida, particularmente: quanto menor é o sofrimento do
doente oncologico melhor é o seu nivel de funcionalidade e de qualidade de vida e quanto
menos sintomas ocorrerem (e.g., fadiga, dor, dispneia, insonia e perda de apetite) menor é o
sofrimento e maiores sdo as experiéncias positivas de sofrimento.

De qualquer forma, note-se que se esta perante, acima de tudo, de uma dindmica, com as
suas tensdes, os seus conflitos, compromissos, bloqueios e transformacgdes e é aqui que 0
apoio psicoldgico podera assumir peculiar importancia, no sentido de se atentar aos factores
inconscientes que possam estar a bloquear a evolugdo psiquica, de modo a restabelecer as
pontes intrapsiquicas, permitindo a consciéncia ligar-se a psique e, por conseguinte, liberta-la
dos impasses em que se encontra (Hennezel, 2001), o que remete, no fundo, para o que
Michel de M’Uzan (1977, cit. por Hennezel, 2001) apelida de “trabalho do trespasse”. O
psicologo poderd acompanhar o paciente numa jornada ardua e interna, a descer as

profundezas do seu inconsciente, cujo desafio é 0 acesso ao seu proprio potencial criativo, a
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sua capacidade de luta na canalizacdo da libido que, na Optica, de Jung (1986, cit. por Silva,
2007), representa a energia vital. Padrdes anteriores poder-se-do fragmentar e o individuo
podera constelar, na sua dindmica psiquica, o “Arquétipo do Her6i”, num movimento de “vir
a ser”, de se tornar, apesar dos condicionalismos impostos pelo seu estado fisico (“arquétipo
do invélido”) (Silva, 2007). Como tal, e apesar da doenca que o acometeu, o individuo, com a
ajuda da figura do psicélogo, poderd aceder aos seus recursos internos, num processo de
elaboracdo, crescimento, maturacao e sublimacdo (Silva, 2007).

Encontrar um sentido para a vida, mesmo face a uma doenca terminal, passa por sentir
que se esta a cumprir um papel e propésito que sdo Unicos, procurando-se viver a vida de
forma intensa, de acordo com o potencial humano de cada um (Frankl, 2004; Webb, 2000, cit.
por Neto, 2006). Por conseguinte, poder-se-a atingir uma sensacdo de plenitude, de paz
interior e, até mesmo, de transformacéo e transcendéncia (Webb, 2000, cit. por Neto, 2006),
como ja referido. Assim, o sofrimento deixa de ser invasivo e de absorver 0 mundo psiquico,
passando a ser apenas um dos elementos dessa situacdo. Iniludivelmente, é a convicgdo de se
ter um objectivo na vida que capacita uma pessoa a superar as suas dificuldades externas e
limitacGes internas (Frankl, 2004).

De acordo com Frankl (2004) as trés principais fontes de sentido na vida advém de:
criatividade (e.g., actividade laboral, realizagcdes e feitos, envolvimento em causas, etc.),
experiéncias vividas (e.g., contacto com a natureza e a arte, vivéncia das relacdes humanas, do
amor, do desempenho de determinados papéis) e atitude adoptada perante o sofrimento e 0s
problemas existenciais. Yalom (1980), por seu turno, preconiza que a procura do sentido da
vida assenta em orientagdes enraizadas ao longo dos tempos, a saber: por um lado, sentido da
vida pelo altruismo, sentido da vida pela dedicacdo a uma causa e sentido da vida pela
criatividade, que encerram em si algum desejo basico de transcendéncia do interesse do Self;
e, por outro lado, sentido da vida pelo hedonismo, sentido da vida pela auto-actualizacédo e
sentido da vida pela auto-transcendéncia, que se centram no préprio individuo. Néo raras
vezes sdo os afectos que conferem sentido a vida e, inclusive, um rosto que se aproxima pode
devolver significado ao desejo de viver as Ultimas horas de vida (Reis, 2005; Bilro, 2000).
Lévinas (s.d., cit. por Reis, 2005) advoga, igualmente, que a iminéncia da morte podera
conferir um novo sentido a vida, apelando a unido das pessoas, que emana do rosto (que €
alteridade) do “moribundo”.

No que tange ao sentido da vida ressalte-se os trabalhos de Breitbart (2002) e Heller
(Breitbart & Heller, 2003), sob influéncia dos legados de Frankl e da logoterapia (psicoterapia

criada por este psiquiatra e centrada na busca do sentido da vida). Os referidos autores
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propuseram uma psicoterapia de grupo centrada na busca de sentido, sendo que o
psicoterapeuta coloca a tonica na aceitacdo individual na capacidade de mudar a atitude face
as dificuldades sentidas, bem como de reinterpretar de forma positiva os contributos feitos ao
longo da vida. Visa que o paciente encontre as suas fontes de sentido no contexto da vida e,
com o aproximar da morte, ajuda-lo a estar em paz, encerrando, de forma positiva, um
percurso consigo proprio e com os que lhe sdo mais queridos, sob a dptica de que a
consecucdo do sentido € possivel até ao término da vida.

Breitbart (2002) advoga que uma elevada sensacdo de bem-estar, decorrente de se ter
encontrado um sentido para a vida, funciona como um mecanismo protector face a depressao
e a valorizacdo negativa de determinados sintomas fisicos. Também Frankl (2004) cré que
encontrar um significado para a vida minimiza o medo pessoal da morte e incrementa o bem-
-estar.

Com efeito, emergem, frequentemente, questdes sobre o significado, o valor e as relacbes
estabelecidas ao longo da vida, assim como novos sentidos e concepcdes, 0 repensar sobre 0s
papéis assumidos no curso da vida (e.g., filho, marido, pai, profissional, amigo), o reavaliar o
sentido da doenca e o encontrar o sentido da vida, o desafiar a crenca religiosa e o aceitar a
espiritualidade (Sulmasy, 2002, cit. por Ottoni, 2005; Stewart, et al., 1999). Cada pessoa vive
e morre de acordo com as respostas que da para tais interrogac@es, sendo que a vida e a morte
possuem um significado que transcende o proprio (Sulmasy, 2002, cit. por Ottoni, 2005).

De uma forma sucinta, sublinhe-se que, efectivamente, sdo, sobretudo, as situacfes de
mudanga que constituem grandes desafios desenvolvimentais, sendo que o individuo s6 sabe
do que vale quando € posto a prova (Neto, 2006; Bonino, 2007). O sujeito estd em constante
mutacdo, a realizar-se em poténcia, e, atraves das crises e provacles da sua existéncia, € capaz
de se modificar (Hennezel, 2005). Ainda que possa ser deveras duro enfrentar a experiéncia
de morrer, mais do que qualquer outra forca na vida, € ela que impele o ser humano a
evolugdo (Kiibler-Ross, 1996). E a Gltima das separacdes e diferente de todas as outras
situacdes evolutivas, posto que ndo se tem escolha face a ocorréncia ou ndo da separacdo
(Kibler-Ross, 1996). Todavia, existe, ainda, a possibilidade de controlar a qualidade da
experiéncia de separacao, tornando-a uma afirmacgéo da vida (Kibler-Ross, 1996).

A titulo de curiosidade veja-se o exemplo de Morrie Schwartz (Albom, 2006), um
professor de Sociologia, que, uma vez padecendo de Esclerose Lateral Amiotrofica (E.L.A.),
conseguira fazer o melhor com o tempo que lhe restava, optara por tentar viver o melhor que
Ihe era possivel, com dignidade, coragem, humor, paciéncia e abertura, tornando a morte o

seu ultimo projecto (Albom, 2006). Levara a cabo grupos de discussdo subordinados a
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temética morte, fizera uma espécie de “funeral ao vivo”, reunindo para o efeito um pequeno
grupo de amigos e familiares, filosofara acerca da vida perante o limiar da morte e mantivera
uma vida repleta de actividades humanas (de conversas, interaccbes e afecto), que a
preenchiam e lhe conferiam sentido (Albom, 2006).

Marrie de Hennezel (2006) constatou que é, essencialmente, a densidade da vida, isto é, o
sentimento interior de realizagéo pessoal, de se ter vivido em plenitude e cumprido a sua vida,
que ajuda no processo de morrer: “Para se desprender da vida é necessario té-la possuido e
vivido em pleno e conscientemente” (p. 109). Com efeito, a morte ¢ como um espelho, no
qual revemos a nossa prépria vida (Hennezel, 2005) e em que importa, sobretudo, a qualidade
da mesma, em detrimento da quantidade. Poder-se-a, deste modo, conjecturar que uma melhor
adaptacdo a situacdo de doenca terminal e ao subsequente confronto com a morte ndo passa
meramente pela atribuicdo de significados, mas também pela assumpc¢do de que cada ser
humano possui a capacidade individual para livremente se tornar consciente e responsavel
pela propria vida, pelas acgdes, escolhas e fracassos (Breitbart, Gibson, Poppito & Berg,
2004).

2.6. Necessidades

Os doentes fora de possibilidades terapéuticas apresentam necessidades humanas
especificas, que devem ser atendidas com eficiéncia e eficécia, a fim de proporcionar o seu
bem-estar (Rosado, 2005) e atenuar a morbilidade psicoldgica.

Na concepcdo de Watson (1998, cit. por Ramos, 2007) a necessidade €, vulgarmente,
definida como a exigéncia de uma pessoa e uma vez satisfeita alivia ou ameniza o seu
sofrimento imediato ou maximiza o seu sentido imediato de adequagdo e bem-estar. Kurt
Lewin (s.d., cit. por Salazar, 2005) advoga que toda a necessidade cria um estado de tensao no
sujeito e que quando se interpGem barreiras sobrevém frustracdo, pelo ndo alcance do
objectivo, 0 que exacerba a tensdo e resulta num comportamento mais desorganizado.

A Carta dos Direitos do Doente em fase terminal contempla as necessidades reais da
pessoa em fim de vida, a saber: ser tratado como pessoa, isto &, ser respeitado na sua
dignidade até ao fim da sua vida; de que Ihe sejam aplicados todos 0s meios necessarios para
o alivio da dor e dos sintomas concomitantes; de morrer onde deseja, em paz e com

dignidade; de manter a sua hierarquia de valores e de néo ser discriminado, ou seja, de decidir
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sobre a sua qualidade de vida e de ser respeitado na sua personalidade, dignidade humana e
intimidade e de ndo ser discriminado por razdes de raca, género, religido, estatuto social e
politico, etc.; de participar nas decisdes que dizem respeito aos cuidados que Ihe véo sendo
aplicados; de informacdo e de receber respostas adequadas e honestas a todas as suas
perguntas; de uma explicacdo atenta e competente acerca da sua doenca, das implicacfes da
mesma, imediatas e futuras, e do risco de todos os procedimentos terapéuticos e diagndstico
recomendados ou, por outras palavras, o direito ao consentimento informado, para, assim,
poder decidir livremente; de recusar um tratamento; de manter e expressar a sua ideologia,
religido e cultura; de receber uma atencdo personalizada, ou seja, ser tratado na sua
singularidade enquanto pessoa; de receber o conforto da familia e dos amigos e de
permanecer num ambiente calmo e tranquilo, rodeado por aqueles que considera importantes
para si, isto é, de nunca morrer sozinho (Santos, 2002, cit. por Ribeiro 2004; Gafo, 1996;
Ross, 1991, cit. por Deep, 2001).

Kessler (2001, cit. por Salazar, 2005) preconiza, por sua vez, dezasseis principios, que
intitula “As necessidades do Moribundo”, designadamente: necessidade de ser tratado como
ser humano, necessidade de manter o sentido de esperanca, necessidade de ser cuidado por
cuidadores que mantenham a esperancga, necessidade de expressar sentimentos e emocoes
relacionados com a proximidade da morte, necessidade de participar na toma de decisdes que
concernem aos seus cuidados, necessidade de ser cuidado por pessoas competentes, com
compaixdo, sensibilidade e conhecimentos, necessidade de ter continuidade de cuidados,
necessidade de ter todas as questdes respondidas de forma honesta e completa, necessidade de
procurar espiritualidade, necessidade de controlo da dor, necessidade de expressar
sentimentos e emocBes acerca da dor, necessidade das criancas participarem na morte,
necessidade de compreender o processo de morrer, necessidade de morrer em paz e com
dignidade, necessidade de morrer acompanhado e necessidade que o corpo seja respeitado
pés-morte.

Suarez (1998, cit. por Salazar, 2005) refere que a pessoa em fim de vida apresenta
maultiplas necessidades, entre as quais: fisiologicas, psicoldgicas, socioculturais e espirituais.

As necessidades de ordem fisica manifestam-se com maior intensidade com o processo de
agravamento da doenca e quando os mecanismos de homeostasia véo, gradualmente, falhando
(Pacheco, 1999). O doente necessita de um bom controlo a nivel fisico, que se faca todo o
possivel para minorar os sintomas que o possam perturbar (Salazar, 2005). Ja Cicely Saunders
(1965, cit. por Salazar, 2005) descreveu a importancia do alivio da dor. Um bom controlo da

dor passa pelo doente sentir o menor desconforto possivel, sem que a sua capacidade de alerta
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fique demasiadamente prejudicada, 0 que minora 0s desejos suicidas ou de eutanasia. Ainda
assim, o medo da dor e do sofrimento parecem ter um impacto tdo importante como a dor em
si (Osse, Vernooij-Dassen, Schadé, Vree, van den Muijsenbergh & Grol, 2002, cit. por
Salazar, 2005).

Lyne e Robichaud-Ekstrand (1995, cit. por Salazar, 2005) consideram como necessidades
psicoldgicas do doente com cancro avancado: sentimento de seguranca, desejo de sentir que
necessitam dele e de que ndo é um peso (em termos de sobrecarga fisica e emocional),
expressdes de afecto, contacto humano, explicacdes dos sintomas e da natureza da doenca,
oportunidade de falar sobre o processo de morte, socializagéo, participacdo na tomada de
decisdes (especialmente com o acréscimo da dependéncia fisica), oportunidade de dar e
receber, comunicacao sincera com a familia e com outros que tenham a cargo o seu cuidado e
confianca que esta a receber a melhor prestacdo de cuidados possivel.

O aumento da fragilidade fisica gera uma maior vulnerabilidade emocional, donde o fim
da vida é, de facto, um momento em que as necessidades afectivas, de recriar lacos, assumem
peculiar relevo. As pessoas estdo avidas de cuidado humano, desejam sentir-se acariciadas,
apreciadas, respeitadas, aceites e compreendidas, acolhidas, seguras, amadas e alvo de
atencdo privilegiada e afecto e ter outros proximos em quem confiar, que os escutem e a quem
possam comunicar as suas preocupacdes, emocoes, medos e desejos (Reis, 2005; Leloup, s.d.,
cit. por Reis, 2005; Pacheco, 1999).

Prince-Paul (2008a), num estudo qualitativo, envolvendo 8 pacientes adultos doentes
terminais com cancro, sugeriu que as pessoas em fase terminal manifestam a necessidade de
estabelecer relagbes pessoais estreitas, assim como de expressar verbalmente o amor e a
gratiddo. Acresce a tendéncia a serem reforcadas com a experiéncia do final da vida. Os
pacientes identificaram a necessidade de estarem rodeados pela familia e de participarem em
actividades sociais. Tal vai ao encontro de alguns estudos que demonstram que uma ameaca
iminente (neste caso, em concreto, a doenca terminal) mobiliza a procura de proximidade
fisica de outras pessoas. Os doentes em fase paliativa parecem ter um maior desejo de
compreender o seu relacionamento com os outros significativos. Alias, as pessoas tém
necessidade de estabelecer e manter relagOes estreitas com os outros, sendo tal uma motivagédo
basica humana, a propria esséncia da existéncia humana, posto que somos seres gregarios/em
relacionamento e €, ainda, uma importante componente do crescimento psicologico e paz
emocional (Baumeister & Leary, 1995; Sulmasy, 2006; Sullivan, 1953, cit. por Prince-Paul,
2008a; Fromm, 1956, cit. por Prince-Paul, 2008a; Horney, 1945, cit. por Prince-Paul, 2008a3;
Bowlby, 1979, cit. por Prince-Paul, 2008a; Maslow, 1970, cit. por Prince-Paul, 2008a; Prince-

45



Paul, 2008b). A importancia da comunicacdo nas relagdes tem sido bastante documentada
(Duck, 1998, cit. por Prince-Paul, 2008b; Duck & Wood, 1995, cit. por Prince-Paul, 2008b
Kelley, 1983, cit. por Prince-Paul, 2008b; Kenrick & Trost, 2000) e Byock (1996), inclusive,
enfatiza as manifestagdes de amor, gratiddo, perddo e de despedida como assumindo
particular relevo no término da vida. Cassorla (2002, cit. por Ottoni, 2005) considera que em
situagdes-limite, como é o caso da situacdo de doenca terminal, o ser humano necessita do
outro que funcione como “continente”.

O doente espera que o0 seu médico o trate com compaixdo, lealdade, discernimento e
integridade, nunca o prejudicando, mas planeando todas as ac¢Bes para seu beneficio, com
respeito pela sua opinido em todas as situacGes sobre 0 seu corpo e sempre com dignidade.

Ha& um desejo de espiritualidade e transcendéncia (Rezende, 2000, cit. por Ottoni, 2005;
Stewart, et al., 1999). As necessidades espirituais ndo estdo necessariamente associadas ao
exercicio de uma religido, podendo dizer respeito a interrogacfes sobre a realidade da sua
existéncia, ao sentido da vida e do que existe apds a mesma, a reconciliacdo e a afirmacdo de
valores particulares e comuns (Salazar, 2005; Dousset, 1999, cit. por Ottoni, 2005; Oliveira,
1999; Leung, et al., 2006). Brady, Peterman, Fitchett, Mo e Cella (1999) admitem que a
espiritualidade envolve os conceitos de fé e/ou sentido da vida. Entende-se por fé a crenga
num poder superior transcendente, ndo forgosamente Deus e ndo necessariamente alcangado
atraves de rituais ou crencas de uma religido organizada (Breitbart, et al., 2004). Leung, et al.
(2006) definem religiosidade como a concepcao e a organizacao de crencas, rituais e praticas
desenvolvidas com o objectivo de conexdo com um poder superior. Sulmasy (2002, cit. por
Ottoni, 2005), inclusivamente, refere que a espiritualidade ¢ um constructo mais vasto, sendo
que a religi&o é uma das suas formas de expressdo. E comum que no decurso da fase terminal
emerjam ddvidas e interrogacdes a respeito do sentido da vida, do sentido da dor e do
sofrimento, do sentido da morte, entre outras, pelo que o doente podera sentir a necessidade
de falar com um ministro da sua religido (Pacheco, 1999).

Moadel, Morgan, Fatone, Grennan, Carter, Laruffa, Skummy e Dutcher (1999)
debrucaram-se sobre as necessidades espirituais e existenciais em diferentes culturas,
envolvendo 248 doentes oncoldgicos paliativos dos Estados Unidos da América, o que
passava por: ajuda para ultrapassar 0os medos, encontrar esperanca, encontrar sentido e
significado na vida e encontrar recursos espirituais e paz de espirito. O modelo de Kellerthear
(s.d., cit. por Leung, et al., 2006) das necessidades espirituais congrega 3 dimensdes, sao elas:
necessidades situacionais (surgem das experiéncias pessoais e sociais no contexto da doenca,

ja que se torna imperioso encontrar um significado para a doenca, procurando nesta
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experiéncia alguma conexdo transcendental), necessidades morais e biograficas (incluem
encontrar paz e reconciliagdo, resolver problemas do passado, analisar o0 seu percurso e
procurar o perddo) e necessidades religiosas (reconciliacdo, suporte e perdao divino, pratica
de rituais, leituras, discussao sobre Deus, sobre a esperanca e a vida Eterna). Hermann (2001,
cit. por Salazar, 2005) agrupa as 29 necessidades espirituais em 6 temas, em concreto:
necessidade de religido, necessidade de compaix&o, necessidade de envolvimento e controlo,
necessidade de resolver assuntos inacabados, necessidade de experienciar a natureza e
necessidade de um olhar positivo face ao futuro.

Kibler-Ross descreve os negocios inacabados de duas formas: literalmente, refere-se a
finalizacdo de assuntos legais e financeiros, de modo a facultarem a melhor seguranca aos que
sobrevivem; mas, também, como podendo dizer respeito a assuntos sociais e espirituais, como
“fazer as pazes com Deus” e dizer “adeus” aos seres amados. Na optica de Bennett (2002) os
assuntos inacabados remetem para 0 que 0s sujeitos gostariam de ver resolvidos, bem como
para a necessidade de expressarem sentimentos ou de se despedirem. Alids, muitas pessoas
permanecem vivas até que um ente querido chegue, como que para terem oportunidade de
dizer adeus (Stewart, et al., 1999).

Sublinhem-se, ainda, estudos bem sistematizados (Singer, et al., 1999; Steinhauser, et al.,
2000; Powis, et al., 2004), que patenteiam que diferentes grupos de doentes terminais
valorizam positivamente o controlo sintomatico, mas que atribuem um valor equivalente ou
superior a aspectos como: manutencdo de algum tipo de controlo da situacdo, néo
sobrecarregar a familia, comunicagdo com o seu médico assistente, fortalecimento das
relacdes interpessoais, preparacdo para a morte e oportunidade de atingir um certo “sentido de

dever cumprido” e “uma paz interior”.

2.7. Estratégias de Coping

Torna-se plausivel discorrer sobre o stress, conceito, comummente, frequente no nosso
quotidiano (Ferraz & Pereira, 2008). Seyle (1974, cit. por Ferraz & Pereira, 2008), um dos
autores que popularizou o constructo supracitado, define-o como “sindrome de adaptagéo
geral” (General Adaptative Syndrome) e considera-o intrinseco a vida de todos os organismos,
decorrente do individuo ndo ter recursos suficientes para enfrentar agentes externos de

natureza varia que o atingem e pdem em perigo, dadas as exigéncias da situacdo, portanto.
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Paul e Fonseca (2001) conceptualizam-no como as “reac¢des emocionais ¢ cognitivas as
ameacas ¢ desafios inerentes ao quotidiano e aos acontecimentos de vida” (p. 62), ou seja,
corresponde a relacdo entre as situacGes ou acontecimentos perturbadores e as reaccoes
(sentimentos, pensamentos e comportamentos) do organismo. Lazarus (1984) encara uma
situacdo indutora de stress como toda aquela em que a relagéo estabelecida entre o sujeito e 0
meio ambiente é avaliada como superando os seus proprios recursos (bioldgicos, psicoldgicos
e sociais), influindo, por conseguinte, no seu bem-estar (Serra, 1999, cit. por Ferraz & Pereira,
2008), com graves problemas em termos das saudes mental e fisica (Pereira, 2006, cit. por
Ferraz & Pereira, 2008). Frise-se que uma situacdo indutora de stress pode sé-lo para um
individuo, mas ndo necessariamente para outro, dada a variabilidade da avaliacdo efectuada
por cada um deles a respeito das circunstancias e do meio ambiente em que esta inserido (Sa,
2001). Tal depende das experiéncias de vida, dos valores e das crencas desenvolvidas e da
educacdo recebida, isto é, das aptiddes e recursos pessoais que dispde. Desta forma, se 0
individuo encarar o stressor como um desafio tem um stress construtivo/benéfico
— eustress —, mas se, por contraponto, 0 encarar COmo uma ameaca tem um stress destrutivo,
arrastando sofrimento — distress (Holroyd & Lazarus, 1982, cit. por Patrdo, 2007).

Quando um individuo € confrontado com acontecimentos de vida que avalia como
perturbadores, 0 seu organismo reage de forma a tentar gerir esses acontecimentos e ajustar-se
a eles (Bishop, 1994). Com efeito, e de acordo com Bennett (2002), Lazarus e Folkman
(1986, cit. por Ferraz & Pereira, 2008), Ribeiro (2007) e Safarino (2002, cit. por Ferraz &
Pereira, 2008), o coping é um aspecto importante da resposta ao stress, sendo, no fundo, um
mediador entre os eventos que antecedem o stress e a ansiedade, depressdo, distress
psicolégico e queixas somaticas (Endler & Parker, 1990). Em sumula, relaciona-se com a
salde mental, aumentando os niveis de bem-estar e amenizando o sofrimento (Costa & Leal,
2004), sendo, entdo, um factor estabilizador, donde facilita a adaptacdo e o ajustamento
mediante situagdes ou eventos stressantes (Holahan & Moos, 1987, cit. por Ribeiro, 2007).
Como tal, os efeitos nocivos do stress séo funcéo da natureza dos processos de coping.

Suls, David e Harvey (1996) descrevem a investigacdo psicoldgica no &mbito do coping
em trés geracOes, sendo que a primeira é representada pela Psicanalise, no principio do século
XX, com énfase nas estruturas ou caracteristicas estaveis da personalidade e nos processos
inconscientes e tragos; a segunda esta fortemente associada aos trabalhos do grupo de Lazarus
e inicia-se por volta de 1960, com foco nos processos e comportamentos de coping; e a

terceira geracdo tem o seu advento em meados da década de 90 e considera que os factores

48



situacionais e as caracteristicas do individuo, nomeadamente a personalidade, contribuem
para explicar as variagdes no coping.

N&o obstante os contributos tedricos e empiricos, durante décadas, no estudo desta area
do saber, a elaboracdo de uma definicdo de coping ndo tem sido tarefa facil, ainda mais
agravada pelo ecletismo de abordagens, constructos e medidas (Varela & Leal, 2007). De
qualquer forma, na optica de Lazarus e Folkman (1988, cit. por Ribeiro & Santos, 2001),
precursores da definicdo mais referida na literatura, o coping corresponde aos “esforcos
cognitivos e comportamentais para responder a exigéncias especificas, internas e/ou externas,
que sdo avaliadas como excedendo os/ou estando nos limites dos recursos dos individuos™ (p.
2), ou seja, correspondem aos mecanismos colocados em acgdo pelo sujeito, no sentido de
combater ou amenizar os efeitos de uma situacdo, que € por si avaliada como ameacadora
para a sua homeostasia/equilibrio biopsicossocial. Segundo estes autores existem, entdo, duas
formas de avaliacdo que convergem para definir o potencial stressante de uma situagéo e 0s
recursos de coping necessarios, a saber: avaliacdo priméaria, em que o sujeito determina o
significado que o evento pode ter para o seu bem-estar (viz., positivo, negativo ou
indiferente), e a avaliacdo secundaria, em que, quando a situacdo é percepcionada como
negativa, o individuo avalia as opcGes e 0s recursos disponiveis para enfrenta-la e recuperar o
equilibrio perdido.

Apesar dos multiplos modelos de coping, o de Lazarus e Folkman (1984) ¢
frequentemente usado no estudo do stress que decorre de uma ameaca a vida. Radica no
Modelo Transaccional, que enfatiza o sistema de interac¢des entre o individuo e o meio
ambiente (Derogatis, 1982, cit. por Patrdo, 2007), sendo o coping considerado uma forma de
lidar com as exigéncias externas, ou seja, com 0s acontecimentos em si, ou com as exigéncias
internas, isto é, com a reac¢do emocional (Patrdao, 2007).

Desta diferenciacdo ressaltam duas das mais importantes funcfes do coping, a saber: o
coping centrado na emocdo (resposta interna), que emerge quando nada pode ser feito para
alterar a ameaca ou 0 perigo e, portanto, a avaliacdo nao é favoravel a mudanca da situacao e
visa regular a resposta emocional a que o problema da lugar, isto é, reduzir o desconforto
emocional e o sofrimento (através da fuga, do distanciamento do problema, da atencéo
selectiva, da desvalorizacdo dos acontecimentos negativos, do controlo das emocdes ou da sua
descarga); e 0 coping centrado no problema (resposta externa), que surge quando 0s
acontecimentos sdo passiveis de serem controlados pelo proprio, ou seja, a avaliacdo conduz a
possibilidade de mudar a situagdo, com vista a manipular ou alterar as circunstancias

stressantes (atraves da analise e definicdo do problema, da avaliagdo de alternativas, da
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avaliacdo de custos e beneficios das alternativas e da seleccdo da melhor estratégia a
apreender), as quais surgem frequentemente associadas, embora 0 coping orientado para as
emocOes tenda a ser, progressivamente, substituido por estratégias que visam a resolucéo de
problemas (Lazarus & Folkman, 1984; Lazarus, 1985, cit. por Ferreira, Ribeiro, Meira &
Guerreiro, 2003; Lazarus & Folkman, 1986, cit. por Ferreira, et al., 2003; Lazarus, 1991, cit.
por Ferreira, et al., 2003). De facto, a maioria dos individuos recorre a mais do que uma
estratégia de coping perante cada situacao geradora de stress.

Lazarus e Folkman (1984) salientam que a eficacia do coping reside no equilibrio entre o
controlo e o descontrolo emocional e a gestdo do problema que estd na base desse
desconforto. Daqui se depreende que o coping ndo é um acontecimento, mas um processo,
que envolve dinamicas e mudancas, em funcdo das continuas avaliacGes e reavaliacOes
efectuadas, em virtude das relacGes entre o individuo e 0 meio (Ribeiro & Santos, 2001).

Moos e Schaefer (1987, cit. por Ribeiro, 2007) categorizam as estratégias de coping de
modo diferente, embora com similitudes com a antecedente. Esta categorizagdo inclui
estratégias de coping centradas no significado, com vista a compreender, dar sentido ou
encontrar um padrdo para a crise (e.g., analise mental e preparacdo logica: tentativa individual
de dividir a situacdo em componentes possiveis de gerir; e redefinicdo cognitiva: o individuo
aceita a realidade béasica da situacdo, mas reestrutura-a cognitivamente, de modo a torna-la
mais favoravel, ou, entdo, tenta negar ou minimizar a realidade da crise — evitamento ou
negacdo), centradas no problema, em que se procura confrontar a realidade da crise, gerindo
as consequéncias praticas, tentando, assim, construir uma situacdo mais favoravel (e.g.,
procura de informacgdo ou suporte, que visa obter dados sobre a situacdo, vias de accao
alternativas e o seu resultado provavel; envolvimento em accBes de resolucdo de problemas,
gue consiste numa accdo concreta para lidar directamente com a crise; e procura de
recompensas alternativas, que envolve alterar as actividades e criar novas formas de satisfacdo
para substituir as perdas consequentes da crise) e centradas na emocdo, visando gerir 0S
sentimentos provocados pela crise e manter o equilibrio afectivo (e.g., regulacdo afectiva, que
passa por esfor¢os para manter a esperanga e o controlo das emocdes decorrentes da crise;
descarga emocional, que engloba respostas muito variadas, mas que tém em comum o
descarregar sentimentos de zanga e desespero, podendo incluir acting-out, com a violacéo das
normas sociais; e aceitacdo resignada, isto €, uma vez considerando que ndo se podem fazer
alteracOes, aceita-se a situagdo como uma fatalidade).

Existem, ainda, autores que acrescentam outras estratégias, nomeadamente o coping

orientado para o evitamento (Parker & Endler, 1992) e duas estratégias bi-dimensionais, a
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saber: confronto versus evitamento e investimento versus desinvestimento (Krohne, 1984,
Parker & Endler, 1996; Tobin, Holroyd, Reynolds & Wigal, 1989). Uma outra possivel
categorizacdo reside na distincdo entre o coping comportamental e o coping cognitivo
(Rodriguez-Marin, Pastor & Lopez-Roig, 1993).

Note-se que a qualidade do coping ndo existe em absoluto, posto que s6 pode ser avaliada
em funcdo da situacdo, isto €, pode ser bem adaptada num contexto e ndo noutro (Ribeiro &
Santos, 2001).

Efectivamente, o confronto com a propria mortalidade constitui-se como uma situacéo
exigente, um evento stressante, uma situacdo nova, ndo-normativa e desfavorével que
transtorna a vida e desequilibra todas as adaptagdes até entdo constituidas, o que requer uma
mobilizacdo psicologica extraordinaria (e poder-se-a4 acrescentar que imple os desafios
adaptativos mais dolorosos) e a qual o individuo responde de modos distintos, os quais tém
sido descritos por multiplos autores, contemplando desde estratégias cognitivas até crencas e
praticas religiosas e espirituais (Rosario, 2000, cit. por Puente, et al., 2005; Rosario & Fraile,
2002a, cit. por Puente, et al., 2005). Um corpo tedrico e empirico sustenta, inclusive, a
multidimensionalidade das fontes de stress nos individuos com doenca terminal, entre os
quais a sintomatologia fisica, as preocupagdes sociais e as questdes espirituais e existenciais
(Noyes, et al., 1990, cit. por De Faye, Wilson, Chater, Viola & Hall, 2006; Corr, 1991-1992,
cit. por De Faye, et al., 2006; Cohen, et al., 1996, 1997, cit. por De Faye, et al., 2006; Trail, et
al., 2004, cit. por De Faye, et al., 2006). Heim, Valach e Schaffner (1997) fazem mencéo a
variacdo das estratégias de coping no decurso de uma doenca, em funcdo das exigéncias
psicolégicas. O doente no percurso para a morte manifesta mecanismos de defesa e de luta
que lhe possibilitam o confronto com situacGes de intensa dor psiquica (Bennett, 2002). Com
efeito, apesar do paciente tentar atingir um novo equilibrio, tal tarefa é dificultada pelo facto
da doenca e suas sequelas fisicas esgotarem as energias do sujeito, que possibilitariam
mecanismos de coping apropriados; o individuo nunca ter tido nenhuma experiéncia prévia
com a morte para se preparar e para se adaptar a ela, isto é, ndo se presta a averiguacdo, ndo é
praticavel experimentar-se e nem questionar os que j& faleceram; e porque uma adaptacdo
saudavel requer a expectativa de prazer para resultar no futuro. Ora, tal esta ausente num
paciente terminal. Assim sendo, a crise de conhecimento acerca da morte como que oprime o
individuo (Verwoerdt, 1966, cit. por Oliveira, et al., 2004).

Segundo Elena Suaréz (1998, cit. por Moreira, 2000) uma das primeiras e mais insignes
contribui¢ées no ambito do coping em pacientes em cuidados paliativos é a da sobejamente

conhecida psiquiatra Kubler-Ross (2008, 1992), a qual postula um modelo temporal de
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adaptacdo a doenca terminal. Advoga que, desde o conhecimento da sua situacdo, o paciente
passa por uma série de fases, nomeadamente: negacdo, que se faz acompanhar por um
crescente isolamento (“ndo pode ser verdade...”), ira e revolta (“porqué eu?”), negociacdo
“sim sou eu, mas...”, “se ficar bom prometo que...”), depressdo-resignagao (‘“‘sim, sou
eu...”) e aceitagdo (“a minha hora chegou™). Sdo estadios de duragdo e intensidade varidveis,
que podem surgir simultaneamente, linearmente ou que tendem a regredir, mas que,
posteriormente, seguem um processo de evolugdo psiquica de preparacdo para a morte.
Porém, a esperanca é a Unica coisa que, na optica da autora, geralmente, persiste ao longo
destes estadios (Kibler-Ross, 2008, 1992). Os sujeitos parecem manter sempre uma porta
aberta a possibilidade de continuarem a viver e €, justamente, esta réstia de esperanca que 0s
sustenta, que lhes serve de conforto em circunstancias, peculiarmente, dificeis, que lhes da a
sensacdo de que tudo deve ter um sentido e a ndo pensarem constantemente que ndo querem
viver mais (Kubler-Ross, 2008, 1992). Considera, ainda, que a externalizacdo dos sentimentos
pelo sujeito e a compreensao desses afectos pelos que o acompanham sdo fundamentais para a
sua aceitacdo (Combinato & Queiroz, 2006). A autora reconheceu uma pandplia de estratégias
usadas para enfrentar o conhecimento da morte iminente, incluindo as estratégias de coping
centradas na emocdo, como a negacdo e regressdo (Bennett, 2002). Sporken (s.d., cit. por
Gafo, 1996) efectuou um estudo na Europa, em que a maioria da populacdo é, regra geral,
menos informada e mais emotiva, comparativamente ao que se verifica nos Estados Unidos, e
acrescenta quatro novas fases as descritas por Kibler-Ross e que as precederiam: “fase de
ignorancia” (0 doente desconhece a sua situacdo, embora a familia possa ja ter recebido
informacdo), “fase de inseguranga” (alternam os periodos de angustia e tristeza com os de
optimismo e esperancga), “fase de negagdo implicita” (ainda que o doente suspeite da sua
situacdo nega-a e ndo a quer aceitar) e “fase de informagdo da verdade” (em que o doente
deveria ser informado da sua real situacdo). Ja Payne, em 1990 (cit. por Puente, et al., 2005),
vem considerar, antes da aceitacdo, o espirito de luta e o desespero. Kissane (1994, cit. por
Puente, et al., 2005), por sua vez, associa 0 conceito de regresséo a esta reaccao de adaptacéo
na fase terminal. Yedidia e MacGregor (2001, cit. por Puente, et al., 2005) passaram, também,
em revista 0 modelo se Kibler-Ross, discernindo sete elementos, a saber: luta interna,
dissonancia, resisténcia, confronto, incorporacdo de sistemas de crengas, procura de
significado e instabilidade.

Multiplos investigadores tém analisado diferentes mecanismos de coping diante da morte,
abarcando a aceitacdo (Reed, Taylor & Kemeny, 1993; Ita, 1995; Griffin & Rabkin, 1998),
crencas de controlo pessoal (Taylor, Lichtman & Wood, 1984; Griffin & Rabkin, 1998;
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Kausar & Akram, 1998), coping de aproximacéo ou evitamento (Taylor, et al., 1984; Miller,
Manne, Taylor & Keates, 1996), procura de apoio social (Mikulincer, Florian & Hirschberger,
2003; Griffin & Rabkin, 1998; Strang & Strang, 2001; Davies, Reimer & Martens, 1990;
Ackerman & Oliver, 1997; Kinsella, Cooper, Picton & Murtagh, 2000; Mcillmurray, Thomas,
Francis, Morris, Soothill & Alhamad, 2001; Chen, Jiang, Liu, Liu & Li, 2002,), procura ou
evitamento da informagdo (Kutner, Steiner, Corbett, Jahnigen & Barton, 1999; Strang &
Strang, 2001), humor (Bain, 1997), espiritualidade e religiosidade (Reed, 1987; Fehring,
Miller & Shaw, 1997; Strang & Strang, 2001; King & Bushwick, 1994; Nelson, Rosenfeld,
Breitbart & Galietta, 2002; Tarakeshwar, Vanderwerker, Paulk, Pearce, Kasl & Prigerson,
2006), optimismo (Miller, et al., 1996) e esperanca (Gum & Synder, 2002; Benzein, Norberg
& Savemen, 2001; Clayton, Butow, Arnold & Tattersall, 2006; Kylma, 2005).

Folkman (1997, cit. por Ribeiro, 2007), no concernente ao coping em situacdo de doenca
grave, discerniu processos de coping associados a estados psicoldgicos positivos, de alguma
forma, protectores do impacto da doenga grave e que tém em comum o tema “procurar e
encontrar um significado positivo”. Sdo eles: reavaliagdo positiva (estratégias cognitivas
utilizadas para reenquadrar a situacdo, de modo a vé-la de modo positivo), coping focado no
problema dirigido para objectivos (estratégias de procura de informacdo, de tomada de
decisdo, de planeamento e de resolucao de conflitos), crengas e préaticas espirituais (procura de
significado e propdsito, transcendéncia — sensacdo de que o ser humano é mais do que a
existéncia material —, lacos — com 0s outros, com a natureza ou com uma divindade — e
valores — justica) e infuséo de eventos vulgares com sentido positivo (refere-se a algo que fez
ou a algo que sucedeu que foi significante, que o fez feliz e 0 ajudou a passar bem o dia).

Brown, Brown, Miller, Dunn, King, Coates e Butow (2000), num estudo em que se
propuseram explorar os padrdes de mudanca na vida dos pacientes com melanoma
metastizado nos ultimos 12 meses de vida, evidenciaram que o uso do coping activo
aumentara no Gltimo ano de vida, enquanto que o coping focado na emoc¢do ndo sofrera
alteracdes. Em concreto, 0s pacientes tendiam a procurar mais informacgdo acerca da sua
situacdo, falando com amigos ou familiares ou fazendo algo que os pudesse ajudar e ndo
aumentaram o0s seus niveis de distraccdo ou de evitamento. Os autores consideraram que,
possivelmente, os pacientes nesta fase estariam a mudar o seu foco de combate a doenca para
porem 0s seus assuntos em dia e aproveitarem o restante tempo de vida. Constataram, ainda,
que & medida que a morte se aproximava a adaptacdo psicoldgica dos pacientes deteriorava-se
e que aqueles que conseguiam minimizar o impacto do seu cancro tendiam a usar a distracgéo,

em detrimento do coping activo.
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Strang e Strang (2001) atestaram o0 emprego de estratégias como a busca activa de
informacdo, o apoio social e a reavaliacdo positiva da situacdo, em pacientes com tumor
cerebral maligno. Revelaram que a atribuicdo de um sentido era central para a qualidade de
vida, para a qual concorriam as relacdes proximas, a fé e o trabalho. Tal vai ao encontro do
conceito “sentido de coeréncia” (sense of coherence), desenvolvido por Antonovsky (1987,
cit. por Strang & Strang, 2001), cuja componente principal é o significado (frise-se, ainda, as
componentes compreensao e gestdo), porque cria motivacdo. Em linhas genéricas, concerne
ao modo como uma pessoa consegue lidar com uma crise séria e criar significados na sua
vida, pelo que tem bastantes similitudes com o conceito de coping, na medida em que o
coping eficaz aumenta a gestdo e as estratégias de coping de procura de informacao
amplificam o sentido de compreensdo. Os autores evidenciaram, ainda, a esperanca e 0
espirito de luta, que os motivava a prosseguir. Dado o reduzido nimero de pacientes crentes,
constataram que a confianga em Deus era, geralmente, substituida pela crenga e confianga em
si proprios, na ciéncia, no pensamento positivo e pela proximidade com a natureza.

Puente, et al. (2005) levaram a cabo um estudo, objectivando analisar as estratégias de
coping existentes nos enfermos em unidades de cuidados paliativos, em fase de aceitacéo, e
sua relacdo com a personalidade resistente/*hardy personality”. Os resultados encontrados
tornam patente que este tipo de pacientes recorrem a estratégias de coping positivas, em
detrimento das negativas (e.g., evitamento cognitivo e descarga emocional), como a acc¢do
para resolver problemas, procura de recompensas alternativas e reavaliacdo positiva. As
estratégias utilizadas centravam-se tanto no problema, como na emocdo e eram de natureza
tanto cognitiva, como comportamental. Estes dados contrastam com os obtidos por Barbara
De Faye (2003, cit. por Puente, et al., 2005), a qual constatou que os pacientes de cuidados
paliativos utilizavam estratégias de coping centradas mais em aspectos emocionais do que
cognitivos.

Em Portugal, o estudo de Fernandes (2005) com doentes com Sida em fim de vida
documenta a importancia da familia, dos amigos e da fé religiosa como mecanismos de
coping.

Uma investigacdo de De Faye, et al. (2006), versando sobre o stress e o coping em
pacientes com cancro avancado, descortinou que o tempo que precede a morte pode,
efectivamente, ser deveras stressante, nas dimensdes social, fisica e existencial, sendo a fisica
a percepcionada como mais significativa. Embora autores, como Maes, et al. (1996, cit. por
De Faye, et al., 2006), realcem o emprego de estratégias de coping de evitamento em

pacientes com cancro, este estudo evidencia a complexidade do fenémeno, em funcdo da
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natureza dos stressores. Categorizam as estratégias de coping em: focadas no problema (e.g.,
accgéo directa, suporte instrumental e planeamento), na emogéo — dimens&o aproximagéo (e.g.,
reavaliacdo positiva, esperanca, suporte emocional, catarse e suporte espiritual) e na emoc¢éo —
dimensdo evitamento (e.g., distraccdo, distanciamento, controlo emocional e
resignacdo/aceitacdo). Assim, sdo mobilizadas uma pandplia de estratégias, sendo as mais,
comummente, utilizadas, para todas as dimensdes, a ac¢do directa, o suporte instrumental, a
resignacao/aceitacdo e a reavaliacdo positiva. No que tange as estratégias de coping nao
encontraram diferencas significativas entre o coping focado na emocao e o coping focado no
problema. O coping focado no problema era menos frequente para os stressores existenciais,
enquanto as estratégias de coping focadas na emoc¢do eram utilizadas com menos frequéncia
para os stressores fisicos. Ndo obstante, ndo encontraram correlacdes entre estas estratégias e
o sofrimento psicoldgico, o que indicia que este depende mais de uma perspectiva global.
Assim, evidenciaram que operam estratégias bastante diferentes e que ndo ha,
necessariamente, um padréao especifico de coping para melhor minorar o sofrimento psiquico.

Sand, et al. (2009), num estudo envolvendo 20 pacientes com diagndstico de cancro
incuravel, com o objectivo de aceder as estratégias de coping face a iminéncia da morte,
patenteou que os individuos usam todos os meios disponiveis, nomeadamente 0S seus
proprios recursos, outras pessoas, animais, natureza, um poder transcendente, esperanca,
imaginacdo e pensamento magico, os quais, de uma forma simbélica ou real, significam vida,
isto é, procuram preservar as suas ligacdes a vida e protegerem-se de sentimentos dolorosos
associados a morte. Tal possibilita que os pacientes demarquem o seu proprio ritmo na
adaptacédo ao processo de morrer.

Posto isto, convém realcar que a espiritualidade surge como um mecanismo de confronto
comum na fase final da vida (Kallenberg, 2000; McClain, Rosenfeld & Breitbart, 2003),
contribuindo para o sentimento de bem-estar geral e pensamento positivo (Burton, 1998;
Mytko & Knight, 1999) e poderd proporcionar conforto, esperanca e apaziguamento
(Rezende, 2000, cit. por Ottoni, 2005; Steinhauser, et al., 2000; Fehring, et al., 1997).
Diversos investigadores tém demonstrado que o coping religioso esta associado a uma melhor
salde mental (Pargament, 1997; Mattthews, McCullough, Larson, Koenig, Swyers & Milano,
1998, cit. por Abernethy, Chang, Seidlitz, Evinger & Duberstein, 2002). O envolvimento
religioso podera ajudar os individuos nas crises a readquirirem um sentido de controlo, dando
significado aos eventos negativos, ameacadores e que parecem incompreensiveis (Mcintosh &
Spilka, 1990, cit. por Abernethy, et al., 2002), e podera melhorar o0 apoio social, dando acesso

a redes sociais e a formas estabelecidas de assisténcia (Pargament, 1997). Os resultados de
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uma investigacdo da autoria de Tarakeshwar, et al. (2006), envolvendo 170 pacientes com
cancro em estadio avangado, revelaram que o coping religioso positivo tem um importante
papel na qualidade de vida. Os individuos com doencas terminais deparam-se, efectivamente,
com multiplos desafios, que poderdo colocar obstaculos a sua qualidade de vida. O coping
religioso negativo, por sua vez, aparece associado, em alguns estudos, ao aumento do distress
psicologico (Exline, Yali & Lobel, 1999, cit. por Tarakeshwar, et al., 2006; Jenkins, 1995, cit.
por Tarakeshwar, et al., 2006), ao risco de mortalidade (Pargament, Koening, Tarakeshwar &
Hahn, 1881-1885, cit. Tarakeshwar, et al., 2006) e a uma pior qualidade de vida
(Tarakeshwar, et al., 2006). Um estudo de Prince-Paul (2008a) torna patente uma mudanca do
pensamento e significado acerca de Deus ou de um poder superior, tendo sido reforgcados e,
assumindo, inclusivamente, uma maior preponderancia, comparativamente aos
relacionamentos humanos. Porém, para outros a religido ndo traz apaziguamento interior
(Oliveira, et al., 2004). Neto (2004) advoga que se a religiosidade for intrinseca, ou seja, uma
fé sustentada em crencas reflectidas e plenamente assumidas, a fase final da vida pautar-se-a,
mormente, pela serenidade, de acordo com a fé proclamada, com beneficios em termos da
qualidade de vida e de ajustamento a doenca e a terminalidade da vida (Breitbart, et al.,
2004). Se a religiosidade for, pelo contrério, incipiente e pouco veridica dificilmente serad
alcancado o sentido de plenitude e da vida, prevalecendo a sensa¢do de abandono por parte da
entidade superior, acarretando sentimentos de revolta e injustica e uma eventual perda de fé
(Pargament, 1997).

Ja no que tange ao apoio social e estabelecimento e manutencdo de relagcdes pessoais
estreitas, aspecto igualmente importante no coping destes pacientes, ajuda-o0s a incrementar
recursos psicossociais, espirituais e existenciais, conferindo um maior valor e significado as
suas vidas e um melhor lidar com a realidade da morte (Farber, Egnew, Herman-Bertsch,
Taylor & Guldin, 2003; Mikulincer, et al., 2003). Antonovsky (1987, cit. por Strang &
Strang, 2001) considera que bons relacionamentos podem facultar significado na vida das
pessoas gravemente doentes, as quais podem experienciar boa qualidade de vida sabendo que
sdo importantes para as suas familias. Tal é sustentado por Frankl (2004), quando afirma que
ndo ha nada que ajude tdo eficazmente alguém, mesmo perante as maiores adversidades, do
que saber que tem sentido na vida de outro. Alias, Mikulincer, Florian e Hirschberger (2003)
consideram que as relagfes proximas promovem a auto-preservacdo. De facto, uma doenca
terminal, constituindo-se como uma ameaga iminente, como que motiva as pessoas a

procurarem a proximidade fisica de outras.
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O trabalho de Kiibler-Ross (2008) foca o papel da aceitacdo realista, como estilo de
coping, no final da vida. PropGe que ante o confronto com uma doenca progressiva, séria e
com perspectiva de morte a aceitacdo realista €, geralmente, mais benéfica e que a saude
psicolégica depende, justamente, das percepcOes veridicas e exactas da realidade (isto &,
envolve o reconhecimento que a doenca ndo estd sob controlo). Chegar a tal fase é
considerado adaptavel para os pacientes, permitindo-lhes fazer planeamentos necessarios ao
final da vida, como sejam: fazer o testamento e cumprir outros planos finais.

InvestigacOes recentes, nomeadamente em doentes com Sida em estadio avancado,
indiciam que um estilo de coping caracterizado pela aceitacéo realista da situagéo, em que 0s
individuos reconhecem a probabilidade de progressdo da doenca e da morte, pode estar
associado a maior distress psicoldgico, a niveis mais elevados de desespero e falta de
esperanga, e a consequéncias negativas, como uma progressao mais rapida da doenca (Griffin
& Rabkin, 1998)

Muiltiplos estudos tém evidenciado que as crengas de controlo pessoal (sentimento de que
¢ possivel antecipar ou prever os acontecimentos e que € possivel influencia-los) e as
estratégias de coping activas se encontram associadas positivamente a adaptacdo de adultos
com doengas terminais e que pode ser a capacidade de encontrar aspectos da situacdo que
sustentam essa possibilidade que é importante para manter a salde mental (Taylor, Lichtman
& Wood, 1984, cit. por Gum & Synder, 2002; Miller, et al., 1996; Griffin & Rabkin, 1998).
Investigacdes, envolvendo diferentes grupos de doentes cronicos, tém patenteado que quando
0s pacientes acreditam que tém algum controlo sobre a doenga revelam uma melhor adaptagéo
psicolégica @ mesma e tal ajuda-os a manter algum optimismo, contrariamente aos pacientes
gue pensam que ndo tém controlo sobre os varios aspectos da doenca, que apresentam maior
distress psicologico (Taylor, Lichtman & Wood, 1984, cit. por Griffin, et al., 1998;
Thompson, Sobolew-Shubin, Galbraith, Schwankovsky & Cruzen, 1993, cit. por Griffin, et
al., 1998; Affleck, Tennen, Pfeiffer & Fifield, 1987, cit. por Griffin, et al., 1998; Helgeson,
1992, cit. por Griffin, et al., 1998; Griffin, et al., 1998). Taylor (1983, cit. por Griffin, et al.,
1998) postula mesmo que as crencas de controlo pessoal s&o uma componente central do
coping adaptativo e Folkman (1984, cit. por Griffin, et al., 1998) sugere que poderdo abafar o
impacto de acontecimentos de vida stressantes. Thompson, et al. (1993, cit. Griffin, et al.,
1998) consideram que existem diversas formas para manter o sentimento de controlo na fase
final de vida, como seja: no decorrer do tempo poderdo focar-se, progressivamente, nos
efeitos especificos da doenca que permanecam influencidveis ao controlo pessoal, mudando a

tonica da importancia de controlar a doenca para controlar algumas das suas consequéncias.
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Tal podera reflectir uma necessidade humana basica para manter um sentido de controlo
pessoal sob acontecimentos importantes da vida, mesmo que essas percepcdes de controlo ndo
sejam inteiramente veridicas, protegendo-os de emoc¢fes negativas e ajudando-os a
adaptarem-se a situacdo (Griffin, et al., 1998; Sand, et al., 2009). Na Optica de Bennett (2002)
poderd ser benéfico o uso de estratégias de coping mais activas, incluindo a conclusdo de
tarefas de vida significativas e o assegurar do futuro dos restantes membros da familia.
Segundo Bonino (2007) revelam-se Uteis as estratégias centradas no problema (procura de
informacdes, de solugdes criativas para a sua superacao e a actualizacdo dos obstaculos ou a
determinacdo de objectivos substitutivos) e que tém, portanto, mais a ver com 0S processos
cognitivos, em detrimento das estratégias centradas na emocdo (baseadas na expressao
incontrolada das emocdes e na reducdo imediata do mal-estar resultante da emocdo, de que é
exemplo o evitamento ou o uso de substancias psicoactivas), que se mostram mais ineficazes.

Miller, et al. (1996), num estudo abarcando pacientes com cancro avangado, constataram
que o optimismo estava positivamente associado ao ajustamento psicoldgico.

No contexto de uma doenca terminal, quando ja ndo se perspectiva a cura, a esperanca
reveste-se de importancia na forma como os doentes vivenciam o término da vida. A
esperanca € um sentimento individualizado e subjectivo, mas também influenciada por quem
Ihes presta cuidados (Herth, 1990, 1995; Beckerman & Northrop, 1996; Penson, 2000). E,
assim, um fenémeno complexo, multifacetado e dinamico (Cutcliffe, 1997), reconhecido
como uma forca interior promotora de vida (O’Connor, 1996; Gaskins & Forté, 1995), como
crencas acerca de possibilidades para o futuro (Kylma & Vehvildinen-Julkunen, 1997) ou
como a capacidade percebida de produzir vias de trabalho para atingir os objectivos definidos
(vias de pensamento) e a motivacdo indispensavel para usar essas vias (actividade de
pensamento). Tal envolve avalia¢Bes cognitivas complexas e dindmicas acerca dos objectivos
desejados por cada individuo, a sua posicdo em relacdo aos objectivos e a sua capacidade para
iniciar e desenvolver comportamentos para a consecu¢do dos mesmos (Snyder, 2002, 2000,
1994; Snyder, Harris, Anderson, Holleran, Irving, Sigmon, Yoshinobu, Gibb, Langelle &
Harney, 1991). Destaque-se que influencia o bem-estar fisico, emocional, social e espiritual,
donde Ihe é atribuido um valor terapéutico, mais forte que o optimismo (Querido, 2005;
Snyder, Sympson, Ybasco, Borders, Babyak & Higgins, 2000; Kwon, 2002; Barnum, Snyder,
Rapoff, Mani & Thompson, 1998; McNeal, 1997; Irving, Snyder & Crowson, 1998), o qual
remete para a expectativa de um bom resultado (Harpham, 2003). Quando a esperancga esta
presente as pessoas podem identificar resultados desejaveis significativos e realistas e reforgar

0s recursos para almeja-los (Fanslow-Brunjes, Schneider & Kimmel, 1997; Hall, 1990; Herth,
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1989, 1990; Kibler-Ross, 2008, 1974). Os individuos com alto nivel de esperanca
comparados com o0s de baixo nivel demonstram mais objectivos, mais objectivos dificeis,
percepcionam que os vao alcancar, focam-se no sucesso e nao no fracasso e tendem a manté-
-la mesmo face a bloqueios dos objectivos (representando a experiéncia de doenca terminal,
pela iminéncia com a morte, 0 maximo bloqueio), tendendo a explorar todos 0s potenciais
caminhos para desbloquear a situagdo (Snyder, et al., 1991). J& Mitchell (1997) considera que
a esperanga concerne a conviccdo de que qualquer coisa que aconteca fard sentido,
independentemente da forma como ird ocorrer ou acabara. Parker-Oliver (2002), por seu
turno, associa-a ao sentido e significado dos acontecimentos de vida e ndo somente aos
acontecimentos per si, o que possibilita, desta forma, o controlo sobre acontecimentos de vida
aparentemente incontrolaveis. Em cuidados paliativos, o focus da esperanca é parte integrante
e determinante na existéncia dos sujeitos doentes (Fleming, 1997; Hall, 1990), um processo
que lhes permite suportar o sofrimento (Duggleby, 2001). O que se denota é uma diferente
focalizacdo da esperanca (mais no “ser” do que no conquistar, nas relacbes com 0s outros e
com Deus ou com um ente superior), que ndo implica, de todo, a sua diminuicao (Twycross,
2003). Alias, os autores sugerem a existéncia de quatro fases da esperanca, a saber: esperanca
de cura, de tratamento, de um milagre, de prolongamento da vida e de uma morte serena
(Fanslow-Brunjes, et al., 1997, cit. por Parker-Oliver, 2002; Hennezel & Leloup, 2001). A
perda da esperanca é apontada como um dos preditores do desejo dos doentes em fase
terminal de acelerar a morte (Breitbart, et al., 2000) e a esperanca tem uma relacdo inversa
com o suicidio, apesar de ambas se alicercarem na percepcao acerca do futuro, bem como
com o desespero (Ruddick, 1999; Chapman & Pepler, 1998; Hanna, 1991).

Akechi, Okamura, Yamawaki e Uchitomi (1998) consideram que o espirito de luta
assenta nos seguintes pressupostos: encarar o diagnostico como um desafio, ter uma visao
optimista do futuro, acreditar que é possivel ter algum controlo sob a doenca e manifestar
respostas de confronto. Atestaram que os pacientes com doencga oncoldgica que possuiam
espirito de luta lidavam relativamente bem com a situagdo. Strang e Strang (2001) realgaram
que os individuos com espirito de luta consideravam a vida positiva, apesar das perdas, e que
uma vez dispostos a investir energia tinham maior probabilidade de encontrar recursos para
lidar com os problemas. Classen, Cheryl, Angell e Spiegel (1996), por seu turno, encetaram
um estudo, com vista a determinar as estratégias de coping associadas ao ajustamento
psicologico no cancro da mama em estadio avancado, demonstrando uma correlagdo positiva
entre a estratégia espirito de luta e 0 ajustamento psicoldgico (com reducdo dos distdrbios de

humor).
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Convém ressaltar que Shelly Taylor (1989, cit. por Strang & Strang, 2001) afirma que o
coping que aumenta e foca 0s aspectos positivos da situagdo € basilar para a manutencdo da
saude, bem como para uma melhor adaptacdo (Taylor, et al. 1984, cit. por De Faye, et al.,
2006; Dunkel-Schetter, Feinstein, Taylor & Falke, 1992; Manne, et al., 1994, cit. por De
Faye, et al., 2006; Stanton, et al., 2000, 2002, cit. por De Faye, et al., 2006).

O humor, por seu turno, torna-se um modo das pessoas doentes animarem a vida e
comunicarem, ao mesmo tempo que pode constituir-se como um mecanismo de defesa contra
a ansiedade e outras emocdes indesejaveis, como o medo, a tristeza, a impoténcia,
inseguranca ou a culpabilidade, sendo util na adaptacdo a vivéncia da situacdo (Phaneuf,
2002). Astedt-Kurki e Isola (2001) documentam os efeitos benéficos do humor no organismo
dos individuos, tanto a nivel fisioldgico, como emocional, sendo que o relaxamento produzido
atenua a tensdo muscular, a frequéncia cardiaca e a pressdo arterial, além de minimizar a dor e
fomentar o bem-estar psicolégico.

De aludir, ainda, que as situacfes de stress induzidas por doencas cronicas tém
evidenciado que o uso de estratégias de evitamento é conducente ao aumento da angustia
(Taylor & Aspinwall, 1992, cit. por Ruivo, 1999) e de sintomas depressivos (Dunkel-Schetter,
et al., 1992; Heim, et al., 1997; Hack & Degner, 2004, cit. por Heim, et al., 1997). Um estudo
de Bloom e Spiegel (1984) evidenciou que 0 uso das estratégias de evasao estava associado a
um pior ajustamento social em mulheres com cancro da mama em estadio avancado. Também
Heim, et al. (1997), debrucando-se num reduzido grupo de mulheres com cancro da mama
metastizado, salientaram que as estratégias de coping de evitamento estavam associadas a
uma pior adaptacdo psicossocial nessa fase. Classen, et al. (1996) encontraram fortes
evidéncias que a estratégia controlo emocional estava negativamente associada ao
ajustamento psicoldgico entre 0s pacientes com cancro da mama em estadio avancado. De
qualquer forma, os resultados dos estudos ndo sdo concludentes, sendo que Heim, et al.
(1997) sugerem que as estratégias de coping focadas no evitamento podem ajudar os pacientes
com cancro a amenizar o sofrimento psicoldgico decorrente dos efeitos colaterais do
tratamento. Alids, Lazarus (2000) advoga que estas nem sempre sdo inadequadas e de que a
influéncia destas no bem-estar psicolégico é funcdo da situacdo e das caracteristicas do
individuo.

A utilizagdo de um coping eficaz e os mecanismos de confronto utilizados dependem do
modo como 0s sujeitos se confrontaram com outros stressores experienciados ao longo da
vida, isto é, como no passado enfrentaram situagdes de crise. Importa, ainda, atentar a

personalidade, ao apoio recebido, ao suporte familiar que dispdem, a informacao que lhes foi
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cedida sobre o diagnostico e o progndstico da sua doenga, a relacdo que conseguem
estabelecer com a equipa, ao estado fisico, emocional e espiritual, & idade, aos valores e

crencas, ao contexto sociocultural, entre outros factores (Ribeiro, 2004).
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I1l. FORMULACAO E FUNDAMENTACAO DO PROBLEMA DE INVESTIGACAO

3.1. Pertinéncia do Estudo

Em primeira instancia, importa ressaltar que Férez (1998, cit. por Ribeiro, 2004) estima
que a mortalidade por ano no mundo ronda os 50 milhdes de pessoas, das quais 87% se
devem a doengas terminais, 0 que as torna numa problematica de significativa pertinéncia e
um dos maiores reptos para a medicina e ciéncias humanas (Paul, 1995). Aliado a este facto,
as investigacGes levadas a cabo com doentes em fase terminal sdo pouco frequentes,
centrando-se na qualidade de vida, nas atitudes face a morte, na preferéncia quanto ao local da
morte e sobre a capacidade da equipa de salde para perceber as diversas necessidades dos
pacientes e seus cuidadores (Blanco & Antequera, 2000, cit. por Martinez, et al., 2002), dai
que varios autores sugiram estudos no ambito do sofrimento (Bayés, 1998, 2000; Mclntyre,
1995a; Cassell, 1991a; Callahan, 2000, cit. por Barbero & Diaz, 2007; Krikorian, 2008) e das
estratégias de coping (Puente, et al., 2005; Kershaw, Northoused, Kritpracha, Schafenacker &
Mood, 2004). Alias, Kershaw, et al. (2004) consideram que um reduzido ndmero de estudos
se tem debrucado sobre 0 coping em pacientes em estadio avancado de doenca e De Faye, et
al. (2006), por seu turno, realgam que o modo como as pessoas lidam com os stressores
multidimensionais na doenca avangada ¢ uma questdo de investigacdo basilar, da qual pouco
ainda é sabido. Similarmente, Sand, et al. (2009) consideram que a generalidade dos estudos
no ambito dos cuidados paliativos se foca, sobretudo, nos aspectos fisicos e psicossociais,
menosprezando os desafios existenciais. Acrescenta, ainda, que o coping no contexto de uma
situacdo de doenca terminal tem sido pouco elucidado.

Os individuos que se aproximam da morte tornam-se, indubitavelmente, mais
vulneraveis, pelo que se torna pertinente ponderar as diferentes questdes éticas a respeito das
intervencdes e estudos a realizar neste tipo de pacientes (Pessini, et al., 2006). Acresce, ainda,
a incidéncia de problemas cognitivos e as dificuldades de obter o consentimento livre e
informado (Pessini, et al., 2006). Todavia, tal € comum, também, noutras areas (Pessini, et al.,
2006). Deve-se, portanto, respeitar os principios éticos consagrados internacionalmente e que,
alias, deverdo nortear qualquer investigacdo clinica (Pessini, et al., 2006). Posto isto, é
espectavel que a investigacao cientifica concernente as variaveis psicossociais envolvidas na

doenca terminal se torne mais conflituosa, complexa e dificil. Convéem né&o olvidar que o
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proprio estatuto singular da morte coloca, igualmente, barreiras emocionais a investigacéo
(Yedidia & MacGregor, 2001). Como tal, o estudo levado a cabo enquadra-se na
abordagem/metodologia qualitativa, sendo, alias, de ressaltar a necessidade de comunicacgéo
deste tipo de pacientes. Ora, se a vulnerabilidade e susceptibilidade psicoldgicas abrem as
portas ao encontro, poder-se-a pressupor um eventual efeito positivo da entrevista.

Mais a mais, a compreensdo das doencas terminais e das suas consequéncias &,
sobretudo, baseada em modelos, decorrentes da definicdo de especialistas, em detrimento da
perspectiva dos pacientes (Carter, MacLeod, Brander & McPherson, 2004). No concernente a
realidade portuguesa, os profissionais de saude que se dedicam a estes cuidados adquirem os
seus conhecimentos através das mais variadas fontes, provenientes de paises que apresentam
condicdes excepcionais para o desenvolvimento dos cuidados paliativos e para a sua
investigacao e, portanto, a priori, ndo adequados a nossa realidade clinica, social e cultural.

Assim, e atentando ao crescimento exponencial de doencas crénicas, avancadas e
progressivas, a preocupacao holistica que deve acompanhar a prestacdo de cuidados de salde
ao alvo major — o doente — e a notdria escassez de estudos neste ambito em Portugal, urge
colmatar as lacunas existentes e, assim, avultando a investigacdo neste dominio dos Cuidados
Paliativos, influir no avanco e aprofundamento do conhecimento e, subsequente, melhora da
actuacdo profissional, quando os cuidados a aplicar s6 possam ser de cariz paliativo.
Entretanto, cabe destacar que, neste labor da investigacdo, o psicologo deve assumir um papel
de primeira ordem (veja-se a este respeito que o enfoque paliativo é de natureza,
essencialmente, psicoldgica — maximo bem-estar possivel), o que tem vindo a ser relegado no
Nosso pais.

A iminéncia da morte constitui-se como uma crise e, como tal, afecta todas as dimensoes
do individuo, arrastando consigo consequéncias, quer a nivel comportamental, quer a nivel
das configuracdes psiquicas, sendo uma das fontes de impacto emocional mais significativa
(Garcia, 1996). Ainda que a ideia de finitude possa representar para a mor das pessoas 0
término de todos os seus projectos, de todas as suas possibilidades e desejos €,
incontestavelmente, pessoal e Unica, sendo fonte de preocupacfes, medos, temores e dilemas.
A gestdo de todas as emogdes e sentimentos negativos, do reequacionar e reorganizar a
propria vida sdo problematicas reais que os doentes tém de enfrentar. Diante da proximidade
da morte podem ocorrer multiplas perdas, as quais representam enormes desafios para 0s
doentes terminais, donde devem ser diagnosticadas e monitorizadas pelos profissionais de
salde envolvidos a ajuda nessa situacdo. Deste modo, torna-se pertinente avaliar as dimensées

mais importantes da perda, até porque, na éptica de Mclintyre (2004), a Psicologia ndo tem
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atentado devidamente esta problemaética central da experiéncia do adoecer soméatico, como
bem evidente na escassez de trabalhos de natureza empirica e conceptual. A oportunidade de
abordar os medos e preocupacdes relacionados com a morte e, fundamentalmente, com a vida
ndo sdo, comummente, atendidas e trabalhadas. Ora, sem uma adequada avaliacdo prévia é
dificil encetar um projecto de ajuda pertinente, ou seja, uma intervencao que va ao encontro
das reais necessidades e preocupacdes/medos do doente, donde se torna evidente a utilidade
de efectuar um levantamento das mesmas directamente, até porque existem provas
concludentes que as mesmas variam em funcdo da fase da doenca (Schain, 1976, cit. por
Heim, et al., 1997). Sdo exiguos, também, os estudos que analisam as perspectivas de morte
entre adultos doentes terminais.

Verifica-se, frequentemente, que o sofrimento associado a fase terminal da vida é
subestimado, em termos de avaliacédo, intervencdo e cuidados, pelos profissionais de salde e
ndo se tem feito acompanhar da desejada preocupacdo cientifica (Steinhauser, et al., 2000;
Pincombe, Brown & McCucheon, 2003; Gameiro, 1999). Mais a mais, o problema do
sofrimento é central para estes doentes, os quais, vulgarmente, afirmam ndo ter medo de
morrer, mas de sofrer (Cassell, 1991b, 1999; Singer, et al., 1999; Steinhauser, et al., 2000),
pelo que ndo se podera ficar indiferente a esta problematica, até porque na légica paliativa ndo
é a morte que é um fracasso, mas, ao invés, o facto das pessoas morrerem em sofrimento
(Barreto & Bayés, 1990). Sendo o sofrimento, essencialmente, subjectivo é premente partir
dos relatos e subjectividades do proprio sofredor, para, assim, abarcar e compreender as
experiéncias vividas na sua totalidade (Gameiro, 1999). Se ndo se entender, tanto quanto
possivel, o que é o sofrimento para estes doentes e se ndao se conseguir reconhecé-lo,
dificilmente poderdo ser ajudados, dando-se uma resposta global as suas inquietacbes e
temores. Assim, urge reflectir sobre as eventuais estratégias que o amenizam, nas diferentes
cambiantes, e torna-lo, se possivel, promotor de crescimento interior (Neto, 2006; Gameiro,
1999). Uma doenca cronica, progressiva e incuravel, constituindo-se como uma
situagdo-limite, encerra uma crise existencial, convidando a uma reflexdo sobre questdes
existenciais, a razdo e o sentido da doenga, da vida e da morte, uma vez que o ser humano se
confronta com a sua finitude (Holland & Lewis, 2001, cit. por Ottoni, 2005), pelo que néo se
devera olvidar as possibilidades de transformacéo, desenvolvimento e maturacdo. Ainda que
possa parecer paradoxal, algumas pessoas parecem emergir das profundezas do sofrimento e
0s proprios prestadores de cuidados paliativos o atestam, embora a frequéncia dessas

experiéncias ndo seja conhecida e os estudos escasseiem (Byock, 1996). Por isso, qualquer
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analise da experiéncia humana de morrer sera incompleta se ndo se explorar a natureza das
oportunidades no final da vida (Byock, 1996).

Quando uma pessoa toma conhecimento que tem uma doenca terminal podera interpretar
essa situacdo como ameacadora e prejudicial e, por conseguinte, avalid-la como stressante.
Tal avaliacdo de stress leva a esfor¢os de coping direccionados para lidar com essa situagdo
geradora de stress. E, assim, premente atentar as diferentes estratégias e mecanismos de
defesa mobilizados na fase final da vida, algumas das quais Uteis, enquanto que outras
poderdo conduzir a estratégias de coping manifestamente ineficazes. Existem, inclusive,
diversos estudos que evidenciam que os padrdes de coping estdo relacionados com o
sofrimento psiquico (Stanton & Snider, 1993, cit. por De Faye, et al., 2006; Heim, et al.,
1997; Epping-Jordan, et al. 1999, cit. por De Faye, et al., 2006) e com o funcionamento
psicolégico em pacientes em estadio avancado (Classen, et al., 1996; Heim, et al., 1997;
Schnoll, Harlow, Stolbach & Brandt, 1998).

Reveste-se de importancia um melhor conhecimento dos aspectos supracitados, ndo como
um fim meramente investigador, mas, e sobretudo, terapéutico, isto é, como facilitador da
intervencdo na fase paliativa, posto que por muito que a ciéncia avance todos 0S seres
humanos terdo que se confrontar com o fim da vida. Daqui decorre que deveréo ser definidas
formas de intervencdo que os levem em consideragdo, para, assim, prevenir ou atenuar as
preocupacOes, 0os medos e sofrimentos que a proximidade da morte suscita. Tal possibilitara
compreender melhor a realidade destes pacientes, o que podera ser proficuo na elaboracédo de
eventuais planos de intervengdo ou outros mecanismos que incluam todos os profissionais da
area da salde, com vista a uma melhor adaptacdo dos seus pacientes e, por conseguinte,

incrementar maiores niveis de satisfacdo e bem-estar.

3.2. Problema de Investigacéo

Deste modo, e pensando na morte como processo final da existéncia humana, no corpo
debilitado e exaurido pela doenca terminal e, essencialmente, na fragilidade emocional diante
do fim da existéncia, a pesquisa que se apresenta neste estudo versa explanar e compreender
melhor as vivéncias psicoldgicas e questdes existenciais e identificar e analisar as estratégias

de coping mais utilizadas pelo paciente terminal adulto diante da inevitabilidade da morte.
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3.3. Questoes de Investigacao

Neste sentido, erigem-se as seguintes questdes de investigacdo, que norteiam o presente
estudo:
Questdo 1: Quais serdo as principais reac¢ées emocionais da pessoa face a doenca terminal?
Questdo 2: Em particular, que preocupacfes/medos estardo presentes em situacdo de doenca
terminal?
Questdo 3: Que representacdes/perspectivas a respeito da morte tera a pessoa em fim de vida?
Questéo 4: Quais serdo as principais perdas do paciente fora de possibilidades terapéuticas?
Questdo 5: Que modalidades de sofrimento emergirdo face ao término da vida?
Questdo 6: Sera que a pessoa em situacdo de doenca terminal conseguird, apesar de tudo,
encontrar um significado e sentido para o seu sofrimento e para a sua vida? Serd que
identificara ndo sé transformacgdes negativas, como também experiéncias positivas de
sofrimento, manifestando resiliéncia e recursos interiores em si que desconhecia até entdo?
Questdo 7: Que necessidades tera o doente em fim de vida?
Questdo 8: Quais serdo as estratégias de coping mais utilizadas pelo paciente em fase terminal
para lidar com a sua situacdo? Sera que sdo mais focadas na emog¢&o ou no problema?
Questdo 9: Qual a perspectiva do paciente de cuidados paliativos relativamente a entrevista de

investigacao?

3.4. Objectivos do Estudo

Estabelecem-se, assim, como objectivos especificos aceder:
a) as reac¢des emocionais;
b) as preocupac¢des/medos mais comuns e recorrentes;
C) as representacdes/perspectivas a respeito da morte;
d) as perdas;
e) a uma maior compreensdo dos aspectos relacionados com a problematica do sofrimento
(natureza do sofrimento, transformac6es/experiéncias de sofrimento e fontes de sofrimento);
f) ao significado e sentido da vida e do sofrimento;

g) as principais necessidades;
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h) as estratégias de coping do enfermo no processo de morrer;
i) & satisfacdo do paciente com a entrevista levada a cabo e, assim, discorrer sobre a polémica
social em torno das investigacfes com esta populacéo.

Tangencialmente, perspectiva-se dar um modesto contributo e incentivo a todos aqueles
que se interessam por esta dificil realidade, de importancia a nivel social, profissional e
academico, e visa-se sensibilizar os técnicos de satde em geral relativamente a especificidade
e unicidade dos doentes terminais e, assim, optimizar e dinamizar a humanizacdo dos
cuidados aos doentes que se aproximam da morte, de modo a que tal ocorra com a melhor
qualidade de vida possivel, com promogéo da dignidade e respeito pelo valor da vida humana.
Importa, igualmente, compreender as implicacGes desse saber para o servigco psicolégico.
Oxalé que esta investigacdo se constitua como um alicerce s6lido, como mais um passo (entre
0 muito que ha fazer) no crescimento, desenvolvimento e consolidacdo desta area dos
cuidados paliativos no nosso pais, sobretudo por ser uma tarefa onerosa e ainda levada a cabo
por um reduzido nimero de unidades, a par de mais um esforco para a dotar de um marco

cientifico adequado.
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IV. METODO

4.1. Tipo de Estudo

A problematica do presente estudo e as peculiaridades intrinsecas ao objecto de estudo
levam a decisdo de situa-lo no @mbito do paradigma qualitativo. Assim, o presente estudo tem
um caracter exploratério e segue como plano de investigagdo o0 estudo
observacional-descritivo transversal (Ribeiro, 1999, 2008).

A razdo pela escolha de uma metodologia qualitativa prende-se com o facto de esta ser a
mais indicada para a compreensdo aprofundada do discurso singular dos sujeitos e,
consequentemente, captar como o fendmeno objecto de estudo € vivenciado e definido pelos
proprios actores. Desta forma, é possivel perceber como as pessoas pensam, sentem,
interpretam e experimentam os acontecimentos sob estudo, sendo as realidades mdltiplas que
interessam. Trata-se de explorar os significados atribuidos por um conjunto limitado de
pessoas, ndo havendo pretensdo em generalizar as conclusdes para grupos mais amplos, nem,
muito menos, a sociedade em geral. O objectivo ndo é a confirmacdo ou infirmacdo de
hipoteses previamente construidas, mas, antes, “conhecer” e melhor compreender o real, com
a subjectividade que estd sempre presente, conjugando o rigor e a objectividade da recolha,
andlise e interpretacdo dos dados (Ribeiro, 2008; Almeida & Freire, 2003; Pacheco, 1995;
Bogdan & Biklen, 1994).

A entrevista é a técnica de recolha de dados predominante em investigacdo qualitativa,
possibilitando escrutinar 0 que os outros pensam e sentem acerca dos seus mundos, através
das quais se pode compreender experiéncias e reconstruir acontecimentos (Morse, 1991,
1994, cit. por Magéo, 2000; Rubin & Rubin, 1995, cit. por Magéo, 2000). Desenvolve-se,
assim, uma interacgéo criadora e captadora de significados.

Realce-se que é um estudo exploratorio, em virtude do assunto ou tema da investigacao
se encontrar insuficientemente aflorado entre nés. O desenho da investigacéo é observacional-
-descritivo transversal, por se procurar desenvolver condi¢cdes que permitam descrever 0s
acontecimentos que ocorrem naturalmente, ou seja, valoriza-se a observacdo dos factos tal
como se apresentam no real (sem a intervencdo do investigador), sendo os dados recolhidos
num unico momento (em virtude dos condicionalismos em termos temporais) (Ribeiro, 1999,
2008).
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4.2. Participantes

Este estudo contou com a participacdo de 15 sujeitos adultos em fase terminal de ambos
0s géneros, sendo 5 do género feminino (33,3%) e 10 do género masculino (66,7%), com
idades compreendidas entre os 25 e 0s 82 anos, prevalecendo a faixa etaria dos 49 aos 61
anos, com 47%, seguindo-se a faixa etaria dos 61 aos 73 anos, com 20%, ap0s 0 que se
seguem as faixas etarias dos 25 aos 37 anos e dos 73 aos 85 anos, ambas com 13 pontos
percentuais e, por fim, com o valor percentual de 7%, a faixa etéria dos 37 aos 49 anos (média

de idades de 56,6 anos; 6=15,77), como patenteado nas figuras 1 e 2, respectivamente:
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Figura 1: Frequéncia (%) dos participantes, em funcdo do género.
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Figura 2: Frequéncia (%) dos participantes, consoante a faixa etéria’.

! Definicéo de Classes com base na Regra de Sturges
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Para serem elegiveis para 0 estudo 0s participantes deveriam cumprir as seguintes
condicOes: reunirem critérios para receber cuidados paliativos; encontrarem-se num estadio
avancado de doencga; terem idade igual ou superior a 18 anos; serem conhecedores da sua
situacdo clinica; terem capacidade de falar portugués; possuirem condi¢des fisicas e mentais
satisfatorias (viz., sem prejuizo cognitivo); e aceitar, ap6s informacéo, participar no estudo,
nos termos em que se encontra desenhado (participacdo voluntéria).

Os sujeitos que tomaram parte deste estudo tinham, na sua grande maioria, nacionalidade
portuguesa (73,3%), sendo que os restantes tinham nacionalidades cabo-verdiana (13,3%),
guineense (6,7%) e dupla nacionalidade (6,7%). Importa referir que, no que concerne ao
estado civil, 53,3% dos participantes eram casados ou viviam em unido de facto, 20% eram
vilvos, 13,3% eram solteiros e 13,3% eram divorciados ou separados e, relativamente ao
agregado familiar, 46,7% viviam sozinhos, 26,7% viviam com os companheiros e 26,7%
viviam com os respectivos companheiros e filhos (v.d. gréfico 3, Anexo A). No que tange ao
estatuto socioecondmico para 46,7% era medio-baixo, para 26,7% era médio e para 26,7% era
baixo. Como se pode constatar pela figura 4, todos os participantes eram alfabetizados, sendo
que 33,3% possuia 0 Ensino Primario, 20% o Ensino Secundario, 20% a Licenciatura, 13,3%
o0 Ensino Preparatdrio, 6,7% o Mestrado e 6,7% o Doutoramento:
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Figura 4: Frequéncia (%) dos participantes, em funcgdo das habilitacOes literarias.

No que respeita a orientagdo espiritual ou religiosa, 53,3% dos sujeitos eram catolicos
ndo praticantes, 40% eram catdlicos praticantes e 6,7% referiram ndo possuir qualquer
orientacdo espiritual/religiosa (vd. figura 5, Anexo A). Em termos da situacdo laboral, 40%
estava de baixa médica, 26,7% possuia a reforma, 26,7% mantinham-se activos, em funcéo
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das suas limitacGes, e 6,7% eram domésticos. No concernente ao diagnostico clinico, e como
evidenciado no grafico subsequente, a mor dos pacientes (86,7%) apresentava varios tipos de
neoplasia (em funcdo da localizacdo do tumor primario tém-se as seguintes frequéncias:
46,2% cancro da cabeca e pescoco, 23,1% cancro do aparelho reprodutor, 15,4% cancro do
aparelho digestivo, 7,7% cancro do sangue e 7,7% cancro 0sseo) e 0s restantes Esclerose
Lateral Amiotrofica (6,7%) e Lupus Eritematoso Sistémico (6,7%):
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& J
Figura 6: Frequéncia (%) dos participantes, mediante o diagndstico clinico.

O tempo de diagndstico era inferior a 6 meses para 6,7%, entre 6 e 12 meses para 40%,
entre 13 e 24 meses para 13,3%, entre 25 e 48 meses para 20%, entre 49 e 72 meses para
6,7% e superior a 72 meses para 13,3% dos sujeitos sob estudo. Frise-se, a respeito do nimero
de internamentos, que 13,3% ndo tiveram até entdo nenhum internamento, que 60% tiveram
entre 1 e 5 internamentos e que 26,7% tiveram entre 6 e 10 internamentos. Acresce que

avaliaram a intensidade do tratamento como grave (40%), moderada (33,3%), muito grave
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(20%) e leve (6,7%), por ordem decrescente. Do grupo de participantes, 9 sujeitos (60%)
referiram possuir ou ja ter possuido acompanhamento psicoldgico, em detrimento dos demais

(40%), que referiram ndo o possuir.

4.3. Instrumentos

De seguida, proceder-se-4 a descri¢do dos instrumentos que foram utilizados no estudo,
com vista a recolha dos dados.

A partir da Entrevista Estruturada de Caracterizacdo Sociodemografica e Clinica do
Grupo de Participantes (v.d. Anexo B) recolheram-se informacGes sobre as caracteristicas
demograficas, nomeadamente idade, género, habilitacdes literarias, nacionalidade, estado
civil, profissdo ou ocupacao/situacdo laboral, filiacdo religiosa, estatuto socioeconémico,
composicdo da familia; assim como dados relativos a doenca, em particular: diagnostico
clinico, idade no momento do diagndstico, intensidade do tratamento e numero de
internamentos. Anotou-se, igualmente, se tinham ou haviam tido acompanhamento
psicoldgico e o setting da entrevista.

O acesso as vivéncias psicologicas, as questdes existenciais e as estratégias de coping
face a doenca terminal foi efectuado através da realizacdo de uma Entrevista Semi-
-Estruturada Individual (v.d. Anexo C), a qual é composta por questdes abertas, que remetem
para 0s grandes temas e diversas perguntas dentro dos mesmos, com a finalidade de apurar
questdes mais especificas. Convém ressalvar que as questBes abertas constituem uma
vantagem para este tipo de estudo, na medida em que fomentam a relacdo de cooperacéo entre
entrevistados e entrevistador, possibilitam que falem mais aberta e espontaneamente e
flexibilizem as suas respostas, permitindo a exploracdo aprofundada dos aspectos relevantes
do tema especifico e, assim, recolher o maximo de informacg&o possivel.

No que tange a Escala de Coping com Problemas de Saude (Coping with Health Injuries
and Problems, CHIP) (v.d. Anexo D) foi desenvolvida por Endler, Parker e Summerfeldt, em
1998, para avaliacdo das estratégias pessoais de coping em popula¢bes com problemas de
saude fisica e caracteriza-se pela brevidade de passagem. Trata-se de uma escala
multidimensional (32 itens distribuidos por 4 dimensdes de coping com problemas de saude,
com 8 itens cada), concebida para contextos de doenca, focando as principais modalidades de

coping implicadas na resolucdo dos problemas gerais relacionados com a saude fisica,
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nomeadamente: Coping Distrac¢do, Coping Paliativo, Coping Instrumental e Preocupacéo
Emocional. A primeira sub-escala, referente ao Coping Distractivo, integra 8 itens (1, 5, 9, 13,
17, 21, 25, 29) e diz respeito aos esforcos que a pessoa doente, que experiencia problemas de
salde, leva a cabo para focar a sua atencdo noutras experiéncias mais agradaveis, envolver-se
em actividades n&o relacionadas com a doenga ou procurar a companhia de outras pessoas
(e.g., “Penso em dias melhores”, “Procuro a companhia das outras pessoas”, “Sonho
acordado/a”, “Da-me prazer a atencdo dos outros”, “Fago projectos para o futuro”, “Ougo
musica”, “Peco que me facam companhia”, “Tenho coisas agradaveis a minha volta”). Estas
respostas de coping poder-se-&o enquadrar na literatura geral do coping evitamento (Endler, et
al., 1998). A segunda sub-escala, designada Coping Paliativo, inclui, igualmente, 8 itens (2,
6, 10, 14, 18, 22, 26, 30) e mede os esforcos da pessoa no sentido de atenuar as consequéncias
desagradaveis decorrentes do problema de saude, em particular, actos de acalmia e auto-
-proteccdo, que, normalmente, reflectem as crencas individuais sobre a saide. Envolvem
actividades como o descanso, a conservacdo de energia e a melhoria das condi¢fes do
ambiente (e.g, “Fico na cama”, “Descanso quando me sinto cansado/a”, “Durmo”, “Conservo
a energia”, “Mantenho-me quente”, “Peco siléncio as pessoas a minha volta”, “Fico quieto,
em siléncio”, “Mantenho-me confortavel”). A terceira sub-escala, ou seja, Coping
Instrumental, que integra 8 itens (3, 7, 11, 15, 19, 23, 27, 31), envolve respostas de coping
orientadas para a resolucdo do problema, como a procura activa de informacéo relativa ao
estado de satde ou procura de servigos/indicagdes médicas (e.g., “Procuro mais informacgao
sobre o meu estado de saude”, “Procuro urgentemente tratamento”, “Penso apenas em ficar
bem”, “Aprendo mais com a minha doenga”, “Aceito os conselhos que me dao”, “Sigo os
conselhos do médico”, “Tomo a medicacgdo as horas certas”, “Procuro informar-me sobre 0s
tratamentos”). Este tipo de respostas de coping relaciona-se com o coping focado no problema
(Endler, et al., 1998). A ultima sub-escala refere-se as reaccdes de coping implicadas na
Preocupacdo Emocional (itens 4, 8, 12, 16, 20, 24, 28, 32), que envolvem o foco nas
consequéncias emocionais do problema de salde (e.g., “Penso porqué eu?”, “Sinto-me
furioso”, “Fico frustrado”, “Penso nas coisas que ndo sou capaz de fazer”, “Imagino que estou
saudavel”, “O meu desejo ¢ que isto ndo me tivesse acontecido”, “Penso que estou
vulneravel”, “Preocupo-me com a minha saude”), o que estd, conceptualmente, relacionado
com o coping focado na emocdo. De acordo com Endler, et al. (1998) aspectos da
preocupacdo emocional aparecem sobrepostos aos do constructo de ruminacdo. Consiste,
assim, numa série de afirmacdes colocadas aos individuos, que correspondem a diferentes

formas de reaccdo perante um problema de saude. A resposta é dada numa escala ordinal de 5
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pontos, ou seja, existem 5 possibilidades de resposta, em fungdo da frequéncia com que é
utilizado o comportamento — “nunca”, “raramente”, “algumas vezes”, “quase sempre” e
“sempre”, sendo que os itens sdo cotados da seguinte forma: 1 corresponde a “nunca”, 2 a
“raramente”, 3 a “algumas vezes”, 4 a “quase sempre” e 5 a “sempre”. Fornece uma nota por
dimenséo e uma nota global.

Foi traduzido para a populagdo portuguesa por Ferreira, Ribeiro, Meira e Guerreiro, em
2003. O estudo de validacao envolveu 254 sujeitos (228 homens e 26 mulheres) com doenca
coronaria, com idades compreendidas entre 0s 29 e os 83 anos. Foram reproduzidos o0s
procedimentos originais, mas a solugdo factorial encontrada foi bastante diferente. Dos 32
itens da escala original permaneceram 28 (os itens 2, 24 e 26 apresentavam valores muito
baixos, reduzindo o alpha de Cronbach da sub-escala respectiva e o item 11 apresentava fraco
poder discriminativo entre duas sub-escalas, pelo que optaram por elimina-los), por 4 factores,
a saber: Instrumental com 12 itens (alpha de Cronbach de 0,78), Preocupacdo Emocional com
6 itens (alpha de Cronbach de 0,68), Distrac¢édo com 7 itens (alpha de Cronbach de 0,65) e
Social com 3 itens (alpha de Cronbach de 0,60). O valor de consisténcia interna para a escala
global é de 0,76. A criacdo de uma sub-escala distinta, intitulada Social, prende-se com a
analise de contetdo dos itens 5, 13 e 25 e ao facto de se terem associado numa sub-escala.
Como supracitado, as respostas pertencentes ao coping Distraccdo equivalem ao que na
literatura se denomina de coping evitamento, donde estes comportamentos de procura social
sdo considerados estratégias de evitamento. De aludir, ainda, que os itens 6, 14 e 18, que
pertenciam a sub-escala coping Paliativo, se associaram neste estudo ao coping Instrumental,
tal como o item 32 da sub-escala Preocupagdo Emocional se associara ao coping Instrumental.
O item 22 da sub-escala coping Paliativo associara-se a Preocupacdo Emocional. Ao coping
Distraccdo associaram-se itens das sub-escalas Preocupacdo Emocional (item 20) e coping
Paliativo (item 30). A escala revela, entdo, uma fidelidade satisfatoria/considerada aceitavel
(Ribeiro, 1999b, cit. por Ferreira, et al., 2003; Ferreira, et al., 2003).

Note-se que o referido instrumento ndo esta, entdo, adaptado para a populacéo sob estudo,

pelo que as caracteristicas descritas tém por base a populacéo para a qual foi aferido.
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4.4. Procedimento

Em primeira instancia, procedeu-se a elaboracdo do guido de entrevista, desenvolvido
para facilitar a mesma, apds o que se entrou em contacto, via e-mail, com os responsaveis de
diferentes Unidades de Cuidados Paliativos do Pais, no sentido de dar conta do objectivo do
estudo, da natureza/metodologia do trabalho de investigacdo e da sua utilidade, pedindo-se a
sua valorizacdo, e procurando-se, paralelamente, incitar o agendamento de reunido para
eventuais esclarecimentos acerca do projecto e, assim, sucedeu para as InstituicOes
Associacdo AMARA (19 de Janeiro), Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital da Luz (28
de Janeiro) e Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de Santa
Maria (CHLN, EPE) (11 de Fevereiro).

O processo de investigacdo foi submetido e aprovado pela Associagdo AMARA e pela
Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do HSM, tendo sido solicitado, no
caso desta Ultima, o parecer ético da Comisséo de Etica, que deliberou a realizacio do estudo
(v.d. Anexo E). Posteriormente, identificaram-se os potenciais participantes adultos em fase
terminal, ou seja, que cumpriam os critérios de inclusdo, ap6s o que as psicologas das
referidas instituicOes, designadamente da Associacdo AMARA e da Equipa Intra-hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos do HSM, os convidaram a participar voluntariamente. Posto
isto, os 2 participantes referenciados pela Associacdo AMARA foram contactados
telefonicamente e os demais, identificados pela Equipa Intra-hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos do HSM, foram contactados pessoalmente, tendo-se explicado a
finalidade do estudo e sublinhado a importdncia da sua colaboracdo e participacdo. Aos
individuos que ndo recusaram participar neste estudo procurou-se validar o seu acordo e
marcar a data e hora da entrevista, de acordo com as suas preferéncias (para que sentissem um
maior controlo na sua participagao).

Importa ressalvar que na realizagdo da investigacdo em questdo cumpriu-se 0s
procedimentos que obedecem a principios éticos, utilizando-se como referéncia o codigo da
ética para a investigacao cientifica da American Psychology Association (APA), como, alias, é
recomendado por Ribeiro (1999). Como tal, foi pedida a colaboracdo na investigacao,
segundo os procedimentos recomendados para 0 consentimento informado e a garantia da
apropriabilidade do estudo. Garantiu-se aos participantes inquiridos a liberdade de
participacdo e o anonimato e a confidencialidade das informacdes recolhidas, salientando-se

que estas se destinariam unicamente a realizacdo do estudo, assim como o direito de encerrar
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o dialogo a qualquer momento que julgassem necessario. Acresce que todos os participantes
que integraram o estudo se apresentaram voluntariamente, pelo que estariam, eventualmente,
motivados para nele participar. De referir que os mesmos foram informados de que poderiam
ter acesso aos dados finais do estudo. Convém, ainda, aludir a obtencdo do consentimento
para a realizagdo da gravacao das entrevistas.

A recolha de dados foi efectuada na &rea da Grande Lisboa e a passagem das entrevistas
decorreu, no caso da Associacdo AMARA, no més de Fevereiro de 2009 e, no caso do HSM,
entre 0s meses de Abril e Julho de 2009, nos settings internamento (53,33%), sendo que,
nalgumas situacgdes, foi facultada uma sala para o efeito; gabinete — ambulatério (33,33%); e
domicilio (13,33%). O ambiente era calmo, ndo se verificando, de uma forma genérica,
interrupcdes.

Os participantes comecaram, entdo, por assinar a carta sobre o consentimento informado
(v.d. Anexo F), que visou informa-los, de forma clara, dos objectivos da investigacdo. Note-se
que num dos casos sO fora possivel obté-lo por gravacdo de voz, dado o condicionalismo
fisico. Posteriormente, cada pessoa foi entrevistada individualmente. Comecgou por ser
realizada a Entrevista Estruturada de Caracterizacdo Sociodemografica e Clinica do Grupo
de Participantes, seguindo-se a Entrevista Semi-Estruturada Individual. Verificou-se uma
consideravel variagdo na duracdo das entrevistas (de 25 minutos a 2h10), obviamente, em
funcdo da capacidade de organizacdo do discurso, de objectivacdo das respostas, de toda a
carga emocional envolvida e dos mecanismos de defesa. Todas as entrevistas foram gravadas
e transcritas na integra. De sublinhar, ainda, que os participantes responderam a Escala de
Coping com Problemas de Saude (tendo sido previamente solicitada a autorizacdo para a sua
aplicacdo a José Luis Pais Ribeiro — v.d. Anexo G), no contexto de uma entrevista pessoal,
que, antecedera, inclusivamente, a anterior, e como fonte de informacdo
complementar/adicional, em articulacdo estreita com a entrevista (como forma de confronto
entre uma medida de cariz qualitativo e outra de cariz mais objectivo). A opcéo pelo formato
de entrevista na administracdo do referido instrumento prende-se com o facto de ser mais
apropriado para o estabelecimento da empatia e porque podera proporcionar confianca,
esperanca e optimismo, que incutem seguranga no paciente, como recomendam autores como
Abrahm (2003) e Steinhauser, Clipp e Tulsky (2002). A atitude do entrevistador pautou-se
pela escuta activa e empatica, para promover o espaco de partilha, ndo olvidando a validacéo
de sentimentos e contengdo. Note-se que sempre que necessario procurou-se adaptar a
linguagem usada, em funcdo do nivel de compreensdo linguistica, de modo a permitir o

entendimento por parte do entrevistado. No término da sesséo, procurou-se questionar 0S
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entrevistados acerca de como se sentiam, se houvera algo que os perturbara no decurso da
entrevista e atestar que saiam bem da mesma, ap6s o que se dava feedback a psicologa que os
acompanhava acerca do estado emocional dos mesmaos.

Convem ressalvar que foram abordados 19 pacientes, embora o numero efectivo de
participantes tenha sido 15. Numa das situagfes percepcionou-se que a aceitacdo para a
participacdo no estudo ndo estava a ser verdadeiramente sentida e que, inclusive, seria dificil
para si contribuir, denotando-se uma enorme fragilidade emocional e evitamento no que tange
a problematica doenca, pelo que se reforcou a ndo obrigatoriedade da participacdo e que o
mais importante era o seu bem-estar, e em dois casos ndo fora possivel concluir a entrevista,
em virtude da situagdo clinica. No outro caso tornou-se impossivel a transcri¢ao da entrevista,
posto a gravacdo estar ininteligivel, devido a patologia fisica que condicionava a questao
fonética. Acresce que diversos foram os potenciais participantes que preenchiam os critérios
de inclusdo, mas que vieram a piorar em termos clinicos ou a falecer antes de serem

entrevistados.
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V. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

O presente capitulo reporta a apresentacdo e analise dos resultados obtidos, tendo por
base a anélise de conteudo e a estatistica descritiva.

Para cada entrevista procedeu-se a andlise de contetido, com o auxilio do software QSR
NVivo versdo 8. A opcdo por esta técnica prende-se com a possibilidade de lidar, de forma
eficaz, com conteudos de natureza subjectiva, ambigua e ndo quantificaveis, ao nivel da sua
leitura e interpretacdo, permitindo, desta forma, uma interpretacdo e investigacdo mais
correcta e distanciada. Bardin (2008) concebe a andlise de contelldo como: “um conjunto de
técnicas de analise das comunicacgdes, visando, por procedimentos sistematicos e objectivos
de descricdo de conteldo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢es de produgdo/recepg¢do destas mensagens”
(p. 44). O corpus de analise constituido pelos dados que emergiram das entrevistas foi
submetido a esta técnica, com a finalidade de encontrar sentidos e significados (manifestos ou
ocultos) na mensagem interpretada e apreendida pelo investigador, recorrendo a técnicas
sistematicas adequadas. Para o efeito, primeiramente, foram efectuadas diversas leituras
flutuantes do material, no sentido de identificar as subtilezas contidas na entrevista, isto €,
extrair os segmentos/contetdos basicos (unidades de registo) expressos por cada participante,
em relacdo a cada uma das tematicas, os quais foram, a posteriori, agrupados em categorias,
criadas com base no trabalho exploratério do corpus de andlise e atentando, de alguma forma,
ao corpo tedrico. Posteriormente, identificou-se com que frequéncia ou constancia estas se
repetiam (unidades de enumeracdo), com vista a inferir e extrair significados inscritos no
texto, a partir de indicadores objectivos. Por fim, procedeu-se a anélise e interpretacdo dos
conteudos, procurando-se agrupar as respostas similares. De referir que as unidades de
contexto concernem a extractos do texto que serviram de unidade de compreensdo para
codificar as unidades de registo, funcionando como seus caracterizadores.

Da andlise de contetdo e da codificacdo das transcri¢cbes das entrevistas emergiram nove
areas teméticas (a saber: reac¢Ges emocionais, preocupagdes/medos, morte, perdas, vida,
sofrimento, necessidades, estratégias de coping e perspectiva relativamente a entrevista de
investigacdo), que descrevem o fendmeno estudado, embora devam ser compreendidas em
conjunto, posto que estes aspectos interagem entre si, como partes de um todo indivisivel — a
experiéncia do ser-no-mundo. No decorrer da analise serdo citados excertos de relatos dos

participantes, com o propésito de ilustrar, clarificar e fundamentar os dados.
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5.1. Reacg¢bes Emocionais

Quadro 1: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Emocgoes e
Sentimentos” (N=15)

Emocdes e Sentimentos N.° de Participantes® Total de Repostas®

Medo 93% (14) 92
Preocupac0es 87% (13) 45
Tristeza/Infelicidade 80% (12) 50
Raiva/Revolta 67% (10) 36
Frustracdo 67% (10) 13
Choque 53% (8) 14
Choro 47% (7) 20
Impoténcia 47% (7) 17
Ansiedade/Angustia/Stress 47% (7) 16
Incerteza 33% (5) 14
Inutilidade/Incapacidade 33% (5) 8
Satisfacéo consigo proprio/Realizacdo pessoal/Orgulho

existencial 33% (5) 5
Solid&o 27% (4) 13
Desagrado 27% (4) 9
Vulnerabilidade/Fragilidade 27 % (4) 6
Vergonha 27% (4) 5
Desamparo (Rejei¢do/Estigmatizacgao) 20% (3) 8
Gratidao 20% (3) 7
Esgotamento/Exaustdo emocional 20% (3) 5
Desanimo 20% (3) 4
Culpa (real ou imaginada) 20% (3) 3
Depresséo (com ou sem ideagéo suicida) 13% (2) 3
Felicidade/Animo 13% (2) 3
Irritabilidade 13% (2) 3
Mégoa/Ressentimento 13% (2) 2
Pesar/Arrependimento pelas oportunidades perdidas

no tempo em que tinha satde 13% (2) 2
Incompreensdo 13% (2) 2
Panico 7% (1) 2
Trauma 7% (1) 2
Tensdo/Agitacdo 7% (1) 1
Pena/Desgosto 7% (1) 1
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Seguranca/Confianga 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

Ao falarem sobre a sua experiéncia peculiar de doencga, 0s participantes reactivaram
intensos sentimentos e emocades.

O medo surge como a emocdo mais frequente, presente em 93% dos participantes,
seguindo-se-lhe as preocupacdes, com 87%, as quais serdo, inclusivamente, retratadas na area
temaética subsequente.

Entretanto, surge a tristeza/infelicidade, pelas multiplas perdas ou mudancas, referenciada
por 80% dos participantes:

“E um vazio... O vazio ¢ tristeza.” (E7)

“Sabe que eu sou um doente oncologico e que tenho cancro, acho cancro uma palavra muito forte...
Significa uma certa tristeza” (ES)

“Olhe, sinto-me triste com estas mudangas.” (E10)
“Estou infeliz...” (E11)

“Sinto-me mal, porque toda a gente que vem depois sai e eu ndo, eu ndo consegui sair até agora e fico muito
triste... Vém em ultimo e saem primeiro...” (E13)

Com igual percentagem (67% dos casos), surgem a raiva/revolta, em que o paciente se
questiona “porqué eu?”, “porqué agora?” e “que fiz para merecer isto?”, manifestando

inconformismo e ressentimento e tendendo a projecta-la sobre os outros e sobre Deus:

“Mas depois, também, eu li muito na net, que as pessoas com o meu diagnostico duram 2 anos, sao
estatisticas... Entdo, ai, ainda investiguei mais... A historia é pior ainda... A revolta ataca-me!” (E1)

“Porque € que tinha aparecido a mim?! N&o sabia, ndo percebia e até hoje ndo se percebe bem. Eu acho que
é uma doengca injusta, ndo sei porque é que aparece, porque é que apareceu... Ninguém sabe ainda dizer, 0s
médicos ndo sabem ainda.” (E2)

“As dores sdo muitas e penso, mas porqué eu?! Ainda me pergunto porqué eu. Nao é que com essa pergunta
esteja a desejar que os outros tivessem. Mas porqué?! Porqué?!” (E2)

“Ha pessoas que tém esta maldicao sem terem feito nada para a ter, se uma pessoa fez aguenta, agora uma
pessoa ndo fez nada para ter isto, porque esta com ela?!” (E4)

“Eu acho que ndo merecia isto, pois eu ndo me lembro de ter feito mal a alguém, quer na minha vida
laboral, social, nunca me lembro de ter sido mau para ninguém, nunca tive inimigos.” (E8)

“Ja, algumas vezes, pensei, se calhar ndo devia pensar nisto, que acho que ndo merecia isto, ha ai gente tao
bera, que s6 fazem mal, s6 lixam os outros e ndo sei qué... Ndo quer dizer que nio tenha feito mal a uma
pessoa ou outra, mas se o fiz foi sem querer, mas ha gajos que fazem isso sabendo o que estdo a fazer...
Acho que existem pessoas que mereciam mais isto do que eu, mas tento ndo ter este pensamento, nao é
digno.” (E9)
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“As vezes, penso: «Porqué a mim?!» e que ja me tinha acontecido uma vez e agora ¢ a segunda, isso penso
muita vez. Porqué outra vez isto e desta vez esta pior?!” (E10)

e a frustracdo, pela sua condi¢éo actual (como reacgdo perante as perdas) e pelos projectos de
vida comprometidos:

“Sinto-me muito frustrado, né?!” (E3)

“Senti-me um bocado frustrado, tinha projectos para fazer, tinha mil projectos e tive que desistir e senti
frustracao por isso.” (E6)

“Nas vezes pior é quando um gajo anda saturado e sem paciéncia ja para nada. Nessas alturas sinto-me mal,
frustrado.” (E12)

As unidades de registo supracitadas predominam segundo a ordem apresentada, cujo total
de respostas € 36 e 13, respectivamente.
O choque, que corresponde ao impacto da surpresa, por sua vez, € referenciado por 53%

dos sujeitos:

“(...) o papel que recebi disse que tenho 80% de invalidez. Aquele niimero dito ¢ muito diferente do que um
namero escrito. E tinha papel. E, lembro-me que, quando abri o envelope, tinha o nimero 80 a saltar da
pagina. O meu mundo caiu em bocados, foi um choque.” (E1)

“Senti-me pessimamente... Doenga terminal... O médico disse que tinha uma doenga grave e que tinha que
ser operado urgentemente e eu ia caindo para o chdo literalmente, entrei em choque. Porque eu fiz o exame
a vontade, até porque fui eu que pedi, portanto o estado de choque...” (E)

“No 1° dia, quando me disseram que tinha mieloma, foi um choque, pronto.” (E15)

Com percentagem idéntica, surgem reac¢cdes como o0 choro, enquanto manifestacdo da

enorme tristeza (emocdo natural que chega mesmo a ser expressa no decurso da entrevista):

“Eu vi o hospital comecei a tremer, cheguei mais perto queria vomitar, entrei pelo portdo, eu disse: «pronto,
tem de ser». Respirei fundo e fiz a consulta. Depois, quando voltei a casa comecei a chorar e a tremer outra
vez. As lembrancas daquele hospital s&o horriveis...” (E1)

“Paciéncia, olhe, ndo quero chorar, ndo quero chorar. Paciéncia... (e chora). Olhe, muito triste” (E10)

“Todos os dias eu choro.” (E11)

“E depois, no 1° dia que fiz quimioterapia, chorei.” (E15),

a ansiedade/angustia/stress, advindas da situacdo vivencial concreta da doenca, tratamento e

internamento e associadas a vivéncia especifica da morte iminente:

“Posso ficar angustiada...” (E2)
“E o doente de risco sabe como €, vive-se na angustia...” (E8)

“Fico mal por ndo ter este bragco e conforme eu penso nisso, sempre que penso nisso 0 meu coracdo fica
sempre nervoso, cada vez mais que eu penso nisso fica sempre muito nervoso, porque eu comeco a ter

coisas na cabeca...” (E13),
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e a sensacdo de impoténcia para alterar o evento stressante e tudo o que este arrasta consigo,
nomeadamente o seu resultado Gltimo (morte):

“Como ¢ que numa noite dessas eu podia esquecer as operacdes?! Mas tinha uma coisa concreta para me
lembrar. Porque eu preciso usar todos 0s anos, tentar comprar o selo do carro, por exemplo. Tenho de ficar
com isso na carteira para prova. Era uma coisa concreta, que ndo queria. Nao, ndo, ndo... N&o posso fugir
daquilo!” (E1)

“Sentia que ndo podia fazer nada...” (E6)

“Sabe, bater as asas é morrer. Isso a mim ndo me preocupa, hdo tenho medo da morte. Quando ela vier
estarei preparada para ela, ndo estou para me ralar. Para que me hei-de ralar se ela vem a mesma?!” (E10)

“A gente ndo saber onde ir para se curar é tristissimo, uma sensagdo de impoténcia... Queria curar-me, mas
ndo... (e chora). Acho que isto vai indo assim até que...” (E10)

Embora estas reac¢fes emocionais estejam presentes em 47% dos sujeitos, ao atentar-se
ao total de respostas, predomina o choro, com 20 respostas, ap0s 0 que se segue a impoténcia,
com 17 respostas, e, por Ultimo, a ansiedade/angustia, com 16 respostas.

Ja 33% dos participantes relata sentimentos de incerteza e davidas face ao diagndstico,
mas, principalmente, ao progndstico:

“Nao sei o que tenho ¢ isso preocupa-me (e chora)” (E3)

“E o doente de risco sabe como é (...), na incerteza” (E8)

“Hoje ndo vivo assustado, vivo na duvida.” (ES)

“Mas, ndo sei, ndo sei quanto tempo ca estou...” (E10),

de satisfacdo consigo proprio/realizacdo pessoal/orgulho existencial, isto €, de estar em paz
com a vida levada:

“Fica mal eu dizer que estou bem?! Ndo estou zangada comigo, aceito-me, concordo, concordo comigo.
Quer dizer, ha coisas que quando era mais nova fazia e ndo devia ter feito. Mas, quer dizer, toda a minha
vida, enquanto profissional, creio que fui uma boa profissional, tinha cartas, muito boas referéncias, como
colega nunca tirei o pdo a ninguém, de maneira que eu acho que estou contente comigo propria.” (E2)

“Comigo proprio(a) sinto-me bem.” (E13, E15)

e de inutilidade/incapacidade, crendo que ndo € util, ndo sé para si, como também para a sua
familia e sociedade em geral, demonstrando uma representacdo de si como incapaz —
sentimento de ineficacia:

“Com todas estas perdas sinto-me miseravel e que ndo presto para nada.” (E1)

“Nao sirvo para nada, basicamente...” (E1)
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Destes sentimentos predomina a incerteza, com um total de 14 respostas, seguindo-se a
inutilidade, com 8 respostas, e, por fim, a satisfagdo consigo proprio/realizacdo
pessoal/orgulho existencial, com 5 respostas.

Em 27% dos participantes, sao relatados sentimentos como a soliddo, por consequéncia
do retraimento (gerado pela prépria condicgdo clinica) do individiuo quanto ao convivio social
e da interrupcéo das actividades habituais (alguns chegam mesmo a sentir-se sozinhos mesmo
na companhia de outras pessoas — soliddo existencial):

“Sinto-me sozinho...” (E3)

“Passo muito tempo sd, na cama, no sofa e sinto soliddo com isso, apesar de ter a minha mulher comigo.”
(E8)

“E af nasce a soliddo, pois uma pessoa nao pode sair de casa.” (E8),

a vergonha da doenca, da degradacdo fisica e da alteracdo da imagem corporal:

“J& tenho até vergonha de aparecer ao pé dos meus amigos, derivado a doenga que tenho. E uma doenca
horrivel.” (E9)

“Agora num dia de vento pus o len¢o, mas depois pus o chapéu em cima do lengo e fugiu e eu disse cé para
mim: «E se eu trouxesse sO 0 chapéu?!». Ficava com a careca a ver-se e era uma vergonha...” (E10),

a vulnerabilidade/fragilidade, dada a sua condicdo de fragilidade fisica e egdica:

“A vulnerabilidade que a doenga me trouxe. Sinto-me perfeitamente vulnerdvel, ndo tenho uma defesa
perante nada, sinto-me muito vulneravel a tudo.” (E2)

“Acho que estou fragil.” (E14)

e 0 desagrado perante determinadas atitudes dos profissionais de salde:

“Agora isso foi dado acho que tarde demais, entdo senti toda a opera¢do. Entrando na operagdo, uma
enfermeira estava a passar (e chora) ... A enfermeira passou e eu agarrei a mao dela e ai a resposta dela era
muito agressiva e diz: «o que esta a fazer?! Deixa a minha méo...» ” (E1)

“Depois de ser operado disseram-me indirectamente que sé tinha dois anos de vida, ndo me disseram
directamente mas disseram a minha mulher e mais tarde vim a saber. Dizia-se assim?! Fiquei descontente,
claro...” (E8)

De qualquer forma, e atentando-se ao total de respostas, prevalece a soliddo (13
respostas), seguindo-se o desagrado (9 respostas), a vulnerabilidade/fragilidade (6 respostas)
e, por ultimo, a vergonha (5 respostas).

Acresce que 20% dos participantes evidencia o desamparo (rejeigdo/estigmatizacdo), que
resulta da necessidade de algum afastamento dos demais face ao doente, por um sentimento

de quase repulsa:
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“E o pior, talvez tenha-se tornado pior, muita gente que eu pensei que eram amigos, foram-se embora,
deixaram-me, ficaram longe de mim, ndo queriam ficar perto de doentes e, entdo, fiquei mais sozinho,
ainda. No pior dessa situacdo, ha pessoas que aguentaram e esses sao 0s amigos, sdo conhecidos.” (E1)

“Olhe, sabe, tive uma grande tristeza, trabalhei desde 1980 até me reformar ha dois anos e depois a minha
patroa quando me viu doente: «Vai-te embora da minha casa e ndo voltes cd mais». Foi um choque, porque

eu ja ndo trabalhava la, so ia de visita, ndo devia fazer aquilo.” (E10),

a gratiddo, enquanto reconhecimento e sentimento de divida emotiva face a familiares, amigos
e profissionais de salde, que se pode fazer acompanhar por um desejo e/ou expressdo de
reciprocidade:

“Eu agora estou boa da cabeca, gracas a Deus, pelo menos o médico curou-me... Foi o Dr. X, ndo sei se
conhece... Ele curou-me e eu até lhe beijei as maos e agradeci-lhe por me ter curado, estd bem que foi com

a ajuda de Nosso Senhor, mas o Senhor deu uma boa ajuda. Esse médico ¢ psiquiatra.” (E10),

“N&o é porque eu ndo tenha, porque, gragas a Deus, tenho, mas aquelas coisinhas significam muito para a
gente, ndo acha?! Para mim significa a amizade das pessoas e isso para mim significa muito. Umas levam-
-me nozes, outras levam-me sumos, outras levam-me isto e aquilo. N&o é porque eu precise, mas para mim
significa que gostam de mim. E sinto-me alegre e bem-disposta com isso e retribuo a amizade com boas
maneiras, bom agradecimento, ndo é?!” (E10)

“Eu brinco e digo: «Porque é que vocés me tratam tdo bem, eu nunca vos dei nenhum cabrito e nem
nenhum borrego?!». S8o coisas que nos deixam vulneraveis, sdo coisas que nos deixam que pensar, ndo

¢21” (ES),

0 esgotamento/exaustdo emocional, dadas as exigéncias nas esferas fisica e psicoldgica:

“E uma pessoa esta completamente exausta” (E8)

“Agora (...) ja andava um bocado saturado disto.” (E9),

o desanimo diante do insucesso de condutas de tratamento:

“Ao fim de acabar a radioterapia ja me sinto com menos forca, com menos coragem, ja me sinto um bocado
desanimado” (E9)

“Quando soube que tinha que fazer quimioterapia pensei que me ia curar e afinal correu tudo mal. E com

iSso senti-me pior e fui-me mais abaixo, completamente, ndo me senti bem como diziam” (E14)

e a culpa (real/imaginada), em que os doentes percepcionam a sua situacdo como um castigo e

outros sentem-se culpados por ndo terem cumprido as prescrigdes médicas:

“Eu merego isso, com certeza eu mereco isso, eu pensei nisso.” (E1)
“Tenho impressdo que o que me fez mal foi isso, adormecia e depois ndo me medicava...” (E3)

“Peco-lhe perddo (a Deus), porque posso ter cometido um erro na infancia e na juventude e ndo sei...”
(E13)
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Dos sentimentos supramencionados predomina o desamparo (8 respostas), seguindo-se a
gratiddo (7 respostas), o esgotamento emocional/exaustdo (5 respostas), o desanimo (4
respostas) e, por fim, a culpa (3 respostas).

Em menor percentagem (13%), aparece a depressao (com ou sem ideacao suicida), fruto

de um sentimento de grande perda:

“Cansei do hospital, fiquei numa depresséo incrivel (...) Chegou ao ponto de pensar no suicidio, todos os
dias.” (E1)

“S6 que em 2005 foi uma tragédia. Veio-me esta doenca e depois veio-me uma depressdo, foi o fim de tudo.
Sabe que eu passava horas a olhar para a parede?! Tinha medo das pessoas, tinha medo da casa (...) tive os
medicamentos todos a fileira, em carreira para 0s tomar e ir morrer e disse assim: «Olha o que vais fazer!».

Era para morrer...” (E10),

a felicidade/animo, ou seja, um sentimento de bem-estar ou satisfacao activado por terceiros:

“Significa que gostam de mim. E sinto-me alegre e bem-disposta com isso.” (E10)

“Visitas e outras coisas também me ajuda, colegas que foram internados e que sairam e me vém ver, iSso
ajuda, fico muito contente com isso. No dia em que vém fico feliz.” (E13),

a irritabilidade, enquanto manifestacdo da ansiedade e associada a dificuldade de manter
permanentemente o controlo da situacdo, tendendo a uma resposta impulsiva:

“Eu nem penso nisso e irrito-me quando as pessoas falam disso.” (E6)

“Uma pessoa passa o dia inteiro parece uma panela de pressdo, ndo é?! Naturalmente, as vezes, também sou
capaz de reagir, também ha alturas menos devidas, ndo é?!” (E4),

a magoa/ressentimento, que podera deixar resquicios no decorrer do tempo:

“Tinha de aguentar, entdo aguentei. Mas aquele ar tdo agressivo magoou-me mais do que a prépria
operagdo.” (E1),

0 pesar/arrependimento pelas oportunidades perdidas no tempo em que tinha salde, porque €
diante da morte que o individuo toma consciéncia que a vida poderia ter sido diferente, é

nessa altura que a vida assume toda a sua importancia, mas é demasiado tarde:

“Agora questiono-me se vale a pena a gente privar-se de tanta coisa, para, depois, afinal, de um momento
para 0 outro, ficarmos sem nada. Privei-me de vérias coisas para poder ter os automaéveis, pois quem vive
do seu trabalho ndo pode ter tudo — ou se tem uma coisa ou outra. Nao me arrependo, mas penso que, se
calhar, teria feito melhor ndo ter estado tantos anos sem férias e ter gozado um bocado melhor, em vez de o
ter gasto noutro lado. Volta e meia j& me passa isso pela cabeca, mas depois volta e meia ja ndo me lembro
disso, esquego-me.” (E4)

“Aproveite todos os bocadinhos que pode aproveitar e ndo desperdice nenhum, que eu desperdicei e agora
eu tenho pena.” (E10)

e a incompreensao, ou seja, de que os outros ndo conseguem compreender, verdadeiramente,

0 Seu Vivir;
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“As pessoas ndo imaginam o que ¢ passar por uma coisa destas, porque eu nem ao meu pior inimigo desejo
uma coisa destas.” (E8)

Embora cada uma das unidades de registo seja expressa pela mesmo numero de sujeitos,
prevalecem as 3 primeiras (com um total de 3 respostas, em detrimento das restantes, que
apresentam 2 respostas).

Por fim, e com 7% dos participantes, poder-se-a referir a tensdo/agitacdo, enquanto
manifestacdo da ansiedade:

“Nunca estou quieta...” (E10),

0 panico, que ¢, no fundo, a ansiedade no seu exponente méximo, podendo chegar a resposta
comportamental de fuga:

“Tanto que eu lembro-me que uma vez fui com uma delas ao café. Eu ndo queria sair (...) 5 minutos no
café e eu pensei que toda a gente estava a olhar para mim. Porque eles se aperceberam, sabiam que eu
estava doente. Entdo, sair era um ataque, um panico, entdo tive de voltar a casa.” (E1)

“E quando uma coisa fisica acontece comigo eu entro em panico a pensar o pior.” (E1),

o trauma e, portanto, a doengca como agente stressor catastrofico, fora do alcance da
experiéncia habitual humana:

“Agora sinto-me um pouco melhor, bastante melhor, mas, pronto, o trauma esta ca.” (ES),

a pena/desgosto, num processo de identificacdo projectiva com a pessoa em situacao similar a

sua — perante a iminéncia da morte:

“Tenho pensamentos de dor, pena e de raiva, porque penso que ele ndo merecia aquilo ¢ é pena. O meu
cunhado comprou uma vivenda no Alentejo e sempre que podia ia para l4, era 0 seu escape e agora esta
quase morto.” (E8)

e a seguranca/confianca nos profissionais de salde:

“Penso que os técnicos que me estdo a acompanhar sdo verdadeiros e que tecnicamente sdo bons e me dao
alguma seguranga.” (E8)

Destas unidades de registo mencionadas predomina o panico e o trauma, com um total de

2 respostas, sendo que as restantes apresentam 1 resposta.
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5.2. Preocupag6es/Medos

Quadro 2: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Area Tematica
“Preocupagoes/Medos” (N=15)

Preocupactes/Medos N.° de Participantes® Total de Repostas®
Medo da morte/de morrer 73% (11) 34
Preocupac0es relacionadas com o meio social 60% (9) 29
Medo do agravamento da situagéo clinica 53% (8) 11
Preocupac0es de caracter pratico/material 47% (7) 12

Medo da estigmatizagdo/rejeicdo/do que os outros o
percepcionem de forma diferente 47% (7) 11

Medo da doenca propriamente dita, de ndo recuperar

a saude ou da recidiva 33% (5) 11
Medo de sofrer 27% (4) 4
Medo de ser um peso/“fardo” para os outros 20% (3) 4
Medo da perda de autonomia/independéncia 13% (2) 3
Medo do diagndstico/da sua real situacéo clinica 7% (1) 4
Medo do futuro/da adaptacéo as futuras mudancas 7% (1) 3
Medo da perda de capacidades

mentais/comunicacionais 7% (1) 3
Medo de terceiros 7% (1) 1
Medo de desiludir/decepcionar os outros 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma categoria; 2) Cada
participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma categoria ao longo da entrevista.

De entre as preocupacGes/medos mais recorrentes € de sublinhar o medo da morte/de
morrer, mencionado por 73% dos participantes, num total de 34 respostas, seguindo-se as
preocupacdes relacionadas com o meio social, evidentes em 60% dos sujeitos, num total de 29
respostas.

Com uma percentagem de 53% e num total de 11 respostas aparece o medo do
agravamento da situacdo clinica, isto é, de como a doenga se ira desenvolver:

“Acho que € isso, ¢ em volta da doenga. O meu receio € que piore, vai ser horrivel. Tenho tanto medo” (E1)

“Ah, isso tenho medo, tenho medo de ficar pior, que depois me acontega ndo poder fazer xixi, porque isto
tem uma ferida, mesmo naquele sitio.” (E10)

“Tenho medo da doenca agora, porque ndo ultrapassei a doenga desde ha muito tempo... Ela sempre

aparece noutro sitio, ontem ndo tinha isto, s6 senti isto ontem no pé e ontem ja nem consegui fazer
fisioterapia, ficou muito pesado, fica inchado. O lado direito esta pior...” (E13)
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Com igual valor percentilico (47%), € de ressaltar as preocupacdes de carécter
pratico/material, j& que os rendimentos diminuem e as despesas de salide aumentam e para as
quais as economias sao canalizadas, e 0 medo de estigmatizacdo/rejeicdo/de que 0s outros o
percepcionem de forma diferente, em virtude da carga simbdlica e da conotacdo negativa que,

muitas vezes, a doenca acarreta:

“Se ficasse interessado em alguém, ndo vale a pena que tinha de acabar com o interesse, porque eles vao
descobrir que estou doente, entéo tinha de dizer que estou doente e as pessoas ndo aguentam com doengas.”
(E1)

“Nio sei 0 que as outras pessoas podem pensar. No sei o que pensam... Tenho receio — ha pessoas que faz
diferenca e a outras nao.” (E12)

“Porque ndo era assim que eu estava, a forma como me vao ver... Nao sei como vao reagir...” (E13)

Note-se que a primeira categoria apresenta um total de respostas superior (12 respostas
vs. 11 respostas).
O medo da doenga propriamente dita, de ndo recuperar a saide ou da recidiva é expresso

por 33% dos participantes, num total de 11 respostas:

“Hoje as minhas preocupagdes sdo as coisas da vida, o como serd amanha (...) As preocupacdes maiores
sdo 0s meus medos, o medo, por exemplo, de me aparecer mais um tumor ou algo ndo curado, etc. O cancro
é uma coisa sobrenatural.” (E8)

“Tenho medo de doengas cronicas. E uma doenga que ndo tem cura. Posso estar a viver, mas sem satude.”
(E11)

“Esta doenga ndo conseguiu ainda desaparecer, fica a rondar ainda. E sinto-me mal com isso, tenho medo,
ainda, pronto.” (E13)

“E de ndo ter satde, ¢ s6 o inico receio que tenho, de resto... Tenho medo de ndo ter mais saude” (E14),

0 medo de sofrer no futuro é evidente em 27%, num total de 4 respostas:

“A morte a mim ndo me assusta, assusta-me € ca andar a sofrer, ndo tenho medo de morrer, tenho medo é
de sofrer, o problema é esse. Até agora ja sofri um bocadinho, agora ndo sei 0 que vou sofrer mais, daqui
até la...” (E9)

“Acho que a gente para morrer ndo precisa de sofrer tanto, porque a morte ndo mete medo, o que mete
medo é o sofrimento” (E12)

e 0 medo ser um peso/“fardo” (de ser uma sobrecarga fisica e emocional) para os outros e, em

particular, para os cuidadores, esta presente em 20%, também num total de 4 respostas:

“Porque eu ainda consigo falar, ainda consigo por as pessoas a rir, consigo ter momentos de boa disposicéo,
de companhia, etc., e, enfim, enquanto estiver assim sinto que ainda tenho alguma utilidade, se calhar ja ndo
tenho, mas enfim, se calhar, ainda posso provocar alguma coisa nas pessoas que me rodeiam. Agora quando
isto desaparecer sou um peso morto, so trago problemas, oxala as coisas ndo se prolonguem...” (E4)
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O medo da perda da autonomia/independéncia, ou seja, do deterioramento fisico e da
perda da capacidade funcional, indispenséveis para executar as tarefas do dia-a-dia, é relatado

por 13%, num total de 3 respostas:

“Penso no que ndo sou capaz de fazer por causa da doenga e que vou ficar pior e ndo vou conseguir fazer as
coisas e que € uma grande tristeza, penso muitas vezes. Vou ficar pior e depois como é a minha vida?!”
(E10)

“Eu da-me impressdo que daqui para amanha ndo serei capaz de fazer as coisas e temo isso.” (E10)

Por fim, com igual percentagem (7%), surgem o medo do diagndstico/da sua real situacao
clinica, num total de 4 respostas:

“Nao sei o que tenho e isso preocupa-me, ¢ esse 0 meu receio (e chora)” (E3),

0 medo do futuro ou da adaptacéo as futuras mudancas, num total de 3 respostas:

“Tenho problemas com um dos melhores 6rgdos que temos no corpo, o estdbmago... Como ¢ que eu como?!
O meu pensamento €: «como é que eu me vou alimentar?! Como é que eu vou a casa de banho?! Como é

que eu faco a minha vida?!».” (ES),

0 medo da perda de capacidades mentais ou comunicacionais, também num total de 3
respostas:

“Quando ficar totalmente dependente tenho medo de ficar mudo, essa é a minha maior preocupagao.” (E4)

“Inicialmente tive dificuldade em imaginar, e ainda hoje tenho, o que ¢ um corpo humano sem capacidade
de se conhecer minimamente, € uma coisa atroz, porque eu, ainda hoje, ndo imagino como vai ser.” (E4)

“Agora, imagine o que ¢ quando vocé perde, além disso tudo, a capacidade de comunicar, ¢ uma coisa
horrivel, ndo é?! As vezes estou ao computador e ndo sei qué... E penso nisto, sim...” (E4),

0 medo de terceiros, num total de 1 resposta:

“As vezes, OUgO coisas, que as pessoas entram la em casa e fazem mal as pessoas e isso apavora-me, iSO
realmente. Isso apavora as pessoas, ndo €?! Quando me ponho a pensar nisso: «Ai, credo». Nao tenho receio
de mais nada.” (E10)

e 0 medo de desiludir/decepcionar os outros, também num total de 1 resposta:

“Do meu ponto de vista, seria um acto de cobardia da minha parte baixar os bragos. O que a minha mulher,
0 meu filho e 0 meu neto fizeram por mim eu penso que seria um acto de cobardia baixar os bragos.” (E8)

Quadro 3: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Medo da Morte/de
Morrer” (N=15)

Medo da Morte/de Morrer N.° de Participantes® Total de Repostas®
Objecto do medo néo especificado 53% (8) 15
Medo de morrer sozinho 13% (2) 4
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Medo de fazer os outros sofrer com a sua morte 13% (2) 2
Medo de morrer com assuntos inacabados 7% (1) 3
Medo de uma morte lenta 7% (1) 2
Medo de uma morte dolorosa 7% (1) 1
Medo de perder as coisas boas da vida 7% (1) 1
Medo da mutilacdo/decomposicao corporal 7% (1) 1
Medo de abandonar os que dependem de si 7% (1) 1
Medo da morte prematura 7% (1) 1
Medo existencial (deixar de ser) 7% (1) 1
Medo do que vai suceder com os familiares apds a

morte 7% (1) 1
Medo de quando ocorrera a morte 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

No que concerne ao medo da morte/de morrer, 53% dos participantes (num total de 15
respostas) ndo especifica o objecto do mesmo:

“O caso agora €: ah, entdo o dia fica mais perto...” (E1)

“Estes problemas da falta de ar é que me assustou e de que maneira, passei 3 noites aqui a procura de ar e
ndo dava nada. Pensei que a morte estava ai. N&o encontrava a respiragao, acha que estava bem?! Aparecia-
-me de hora a hora e pensava que era desta vez que ia, vou ai para o chdo e estouro para ai...” (E9)

“(...) nada me metia medo com salde, agora tenho medo de tudo, de um momento para 0 outro mandam-
-me embora, né?!” (E9)

“Séo tantos... Por exemplo, tenho receio de... Agora vem-me sempre a cabeca que vou morrer” (E12)

O medo de morrer sozinho:

“Morrer sozinho (...) Também é uma coisa estipida, porque a morte é o género de coisa que tenho de
enfrentar sozinho. Entdo hd uma luta entre minha cabeca e 0 meu coragdo. E eu sei perfeitamente que
ninguém me pode ajudar. E isso tem sempre 16gica... Fico com tanto medo...” (E1)

“Preocupa-me uma coisa, Se eu morro sozinha, isso a mim preocupa-me. Nunca pensou nisso?! Eu costumo

pensar nisso! Mas nunca pensou?! Eu cé ja penso, preocupa-me morrer sozinha, ndo ter ninguém ali por
perto (...) Tenho medo de morrer sozinha.” (E10)

e 0 medo de fazer sofrer os outros com a sua morte:

“Que nao sofram por mim porque ndo vale a pena. Nao queria deixar magoas a ninguém. Sei que 0S meus
amigos vao sofrer, mas espero que consigam ultrapassar isso.” (E2)

“Perdem-me a mim, perdem a alegria, afinal, e sinto-me mal com isso.” (E4)

sdo, cada um deles, expressos por 13% dos sujeitos, embora o primeiro apresente um total de

respostas superior (4 respostas vs. 2 respostas).
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Com igual percentagem (7%), tém-se 0 medo de morrer com assuntos inacabados
(impasses), num total de 3 respostas:

“Eu estava com medo de morrer, tive pena... Ao pensar que vou morrer tenho pena, gostava so de Ihe fazer
uma festa (...) Eu sei que a minha doenca vai levar-me para o fim. Eu tenho pena de morrer sem poder

fazer uma festa no meu filho...” (E2),

0 medo de uma morte lenta, num total de 2 respostas, ou seja, de que o processo de morrer

seja lento e, portanto, arrastado em termos temporais:
“Ndo se morre de repente, vai matando lentamente e ha pessoas que nem podem torcer um pé, ndo € assim
de repente, ¢ com o tempo (...) Tenho receio, penso nisso. Penso que ndo ¢ de repente, ¢ com o tempo.”
(E9)

e 0 medo de uma morte dolorosa, acompanhada de dor e agonia:

“E, as vezes, ponho-me a pensar, a agonia da morte deve ser triste, dolorosa, nio é?!” (E10),

0 medo de perder as coisas boas da vida:

“E o adeus de tudo, a tudo o que eu gostei, da arte, da musica, das belezas da vida, de ndo poder fazer um
gesto ao meu filho, de ndo dizer um adeus a X, e tudo acaba e isso € que é o meu medo.” (E2),

0 medo da mutilacdo ou da decomposicao corporal:

“Desmantelamento do corpo, desfazer de o0ssos...” (E2),

0 medo de abandonar os que dependem de si e, portanto, das consequéncias que a sua morte
possa ter no futuro de outros:

“S6 tenho medo dos meus cées, coitaditos, que eles hdo-de querer falar comigo, cées e gatos, e eu ndo
responder.” (E2),

0 medo da morte prematura, em que se considera ser demasiado jovem para falecer (por
morrer cedo demais no calendario cronolégico):

“Assusta-me a morte (...) tenho muito tempo de vida, sou nova...” (E11),

0 medo existencial, ou seja, o facto de deixar de ser, de desaparecer:

“Fico angustiada comigo mesma, quando penso negativo sinto-me mal, quer dizer, eu ndo vou estar c4, fico
fria.” (E11),

0 medo do que vai suceder com os familiares ap6s as morte, sobretudo em termos do

desenvolvimento pessoal:

“Preocupa-me as minhas filhas, qual serd o desenvolvimento delas depois...” (E12)
e 0 medo de quando a morte ocorrera:
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“De qualquer forma, ndo sei quando vou morrer ¢ ¢ uma pergunta que fica sempre no ar.” (E8),

estes Ultimos num total de 1 resposta cada.

Quadro 4: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Preocupagoes

relacionadas com o meio social” (N=15)

Preocupac6es de relacionadas com o meio social N.° de Participantes® Total de Repostas®
Familia 60% (9) 21
Amigos 27% (4) 6
Laboral 13% (2) 2

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

As preocupacdes relacionadas com o meio social dizem respeito a familia, com 60% dos

participantes (21 respostas):

“A minha familia preocupa-me (...) ndo lhes dar a atencdo devida. Tenho filhos na escola, que andam a
estudar, portanto, precisam de mim, por isso...” (ES)

“Ainda hoje vi no jornal que em 2010 vao existir mais pessoas com tumores € iSso preocupa-me por causa
da minha familia.” (E8)

“Mas todo o mundo se preocupa com ela (doenga), minha mae, meu pai, minhas amigas, etc., estdo todos
preocupados. O que também me deixa triste, também me sinto preocupada com eles.” (E11)

“Eu assim ndo posso ajudar a minha mae e isso preocupa-me muito. Porque 1& na Guiné eu que ajudo a
minha mée, porque a minha mée ndo esta junto com o meu pai.” (E13)

“O que me preocupa sdo os meus filhos, para estudarem e terem uma vida amanha, um futuro e isso
preocupa-me muito, porque estou doente, ndo sei... Falo com eles: «Olha, hoje eu estou doente, ndo sei,

voceés precisam estudar para ser homens amanha, pelo menos terem um curso».” (E15),

aos amigos, com 27% (6 respostas):

“Os meus amigos sempre que vém tém uma frase que se estd a tornar uma coisa importantissima para eles:
«Estas com bom aspecto, continuas com 0 mesmo mau génio, continuas com a mesma maneira de implicar
comigo». E uma maneira de mostrar que eu estou na mesma, que ndo querem aceitar, mais do que eu, eles
ndo querem aceitar que eu estou a ir-me abaixo, a ir-me abaixo... Ndo querem aceitar isso! Eu acho que eles
vao sofrer mais do que eu estou a softrer (...) Depois tenho outras amigas (...) E elas ficam sentidissimas.
Eu tenho uma delas que me telefona todos os dias com medo e se eu ndo atendo o telefone entra em
parandia. Telefona para os outros amigos para ver se alguém pode vir até ca saber como eu estou (...) Por
exemplo, ndo queria que a X se preocupasse tanto. Todos os dias tenho de ligar, dizer como estou e ndo
estou (...) Entdo inventam-se mentirinhas para elas ficarem mais descansadas, pois vivem aflitas porque eu
estou sozinha.” (E2)

e ao meio laboral, com 13% (2 respostas):

“O trabalho preocupa-me” (E11)
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Quadro 5: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Preocupagoes de

Caracter Pratico/Material” (N=15).

Preocupac0es de caracter pratico/material N.° de Participantes Total de Repostas”

Financeiras/Econémicas 47% (7) 12

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de
registo ao longo da entrevista.

As preocupacOes de caracter pratico/material dizem respeito a preocupacdes
financeiras/econémicas, ou seja, o facto de estarem privados de trabalhar causa-lhes uma certa
inseguranca financeira:

12

“Preocupa-me se o dinheiro se acaba. E depois?! Mas qualquer dia bato a asa e ele ainda cé fica, né?
(E10)

“Preciso mensalmente de dinheiro. A embaixada ndo ajuda. Levei a receita ¢ s6 me deram 10 euros. Com
isso paguei o transporte e ndo comprei medicamentos. N&o tenho condi¢es financeiras. Ndo tenho
condi¢es financeiras e a embaixada ndo ajuda o doente (...) A embaixada ndo assumiu e isso também me
deixa preocupada. Fui para a embaixada 3 vezes e nem sacos me deram para a colostomia. Meu pai teve que
enviar sacos. Eu vim acamada (...) Isso preocupa-me, principalmente os sacos.” (E11)

5.3. Morte

Quadro 6: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Representagdes ou

Perspectivas a Respeito da Morte” (N=15)

Representactes da Morte N.° de Participantes’ Total de Repostas®
Morte enquanto acontecimento triste 20% (3) 5
Morte como desconhecido/duvida 20% (3) 4
Morte como acontecimento final 20% (3) 4
Morte enquanto libertacéo da dor/sofrimento 13% (2) 2
Morte como fim natural 13% (2) 2
Morte como além-vida 13% (2) 2
Morte como separacio 13% (2) 2
Morte como abandono dos que dependem de si 13% (2) 2
Morte enquanto antitese da vida 7% (1) 1
Morte como o pior dos acontecimentos da existéncia 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante poderé ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.
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A ideia da morte desvela-se em perspectivas/representacdes particulares, sendo que cada
um dos participantes interpreta-a de modo singular, nos casos em que tal fora expresso.
Foi possivel encontrar nalguns relatos (20% dos participantes) representaces da morte

enquanto acontecimento demolidoramente triste:

“As vezes ja me da vontade de chorar por pensar que vou morrer, 0 meu problema ¢ gostar de viver ainda.
Fico triste com isso (...) E quando estou com os amigos que me da mais estes choques.” (E9)

“Acho que a morte ¢ tristeza ¢ da grande.” (E10),

da morte como desconhecido ou duvida:

“Nao sei como ela é. Assusta... Ninguém sabe como ¢, ninguém ca veio dizer. ” (E10)

“Nao sei como ¢ a morte e questiono-me sobre isso, ndo fago uma mais pequena ideia.” (E9)

e da morte como acontecimento final ou seja, a morte € tomada como um acontecimento
altimo:

“Penso que ¢ um vazio. Ndo sei, eu para mim lembro-me muito de um vazio... Acabou. Porque se nds
somos tao egoistas e tdo importantes que dizemos que um animalzinho morreu, acabou. Porque é que nds
somos diferentes?!” (E2)

“Mas temos que ir até onde Deus queira. Quer que va até ao cemitério, ali ¢ que acaba tudo. Sim, acaba
tudo, ndo ha mais nada. Sim, assusta-me esse fim, porque gostava de viver, mas ndo ha hipétese, tudo tem

um inicio e um fim.” (E9).

Note-se que a primeira unidade de registo apresenta um numero total de respostas
superior (5 respostas vs. 4 respostas).
Com igual valor percentilico (13%), seguem-se a morte enquanto libertacdo da

dor/sofrimento, ou seja, a morte significando alivio do sofrimento:

“Costumo pensar que estou de abalada, mas nao me importa, ndo me preocupa nada. Sabe que eu dantes
dizia assim: «Quando me virem ir, pronto quando eu morrer, digam que eu vou muito contrariada», mas
agora ja ndo vou, porque estou farta de sofrer.” (E10)

“(...) Com a morte acabou e a gente deixa de sofrer ali, ndo ¢?!” (E12),

a morte como fim natural, ou seja, como parte da vida, uma sequéncia natural do viver,

associada a natureza dos seres Vivos:

“Quando for vou. Nio vou nada contrariada, ndo me assusta nada. A morte é uma coisa natural, toda a gente
morre.” (E10)

“(...) tudo tem um inicio e um fim.” (E9),

a morte como além-vida, representando uma passagem a uma outra dimensdo, a uma outra

vida mais plena e eterna (dimensdo transcendental):
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“Diz que a alma vai para o céu e fica s6 o corpo, eu acredito nisso. Eu acredito que um dia vou 14 encontrar
a minha mée, acredito piamente. Acredita nessas coisas?! Eu acredito” (E10),

a morte como separa¢do, enquanto imposi¢do do abandono de tudo o que se ama e gosta:

“Portanto, o ultimo suspiro que eu der nesta vida ¢ o adeus de tudo, a tudo o que eu gostei, da arte, da
musica, das belezas da vida, de ndo poder fazer um gesto ao meu filho, de ndo dizer um adeus a X.” (E2)

“(...) jA ndo vés a pessoa mais, ndo vejo mais as pessoas” (E11)

e a morte como abandono dos que dependem de si:

“S6 tenho medo dos meus caes, coitaditos, que eles hao-de querer falar comigo, cdes e gatos, e eu ndo
responder.” (E2)

“Assusta-me, sim, tenho filho para criar” (E11)

Por fim, e demonstradas por 7% dos participantes, ttm-se a morte como o pior dos
acontecimentos da existéncia:

“Ja viu o que €?! A morte ¢ a coisa pior que ha!” (E10)

e enquanto antitese da vida, ja que a morte faz com que a vida deixe de existir, a morte é tudo
0 que se opde a vida e, mais do que afasta-la, anula-a:

“Eu ndo tenho medo de morrer, mas gosto de viver. O meu problema é morrer e ndo viver, pronto, eu tenho
prazer em viver, mesmo.” (E9)

5.4. Perdas

Quadro 7: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Area Temdtica “Perdas” (N=15)

Perdas N.° de Participantes’  Total de Repostas®
Social 100% (15) 57
Biofisicas 93% (14) 118
Emocional e Psicoldgica 87% (13) 44
Existencial/Espiritual 80% (12) 40
Préaticas/Materiais 33% (5) 6
Intelectual 7% (1) 4
Qualidade de Vida 7% (1) 3

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma categoria; 2) Cada
participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma categoria ao longo da entrevista.
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Como ilustrado no quadro precedente, de entre as perdas referidas importa destacar as
perdas a nivel social, expressas por todos os participantes sob estudo (100%), seguindo-se as
perdas de caracter biofisico, evidenciadas por 93% dos sujeitos e com um total de respostas,
inclusivamente, superior a anterior (118 respostas vs. 57 respostas). As perdas a nivel
emocional e psicolégico sdo expressas por 87% dos individuos e as perdas a nivel
existencial/espiritual por 80%, as quais apresentam um total de respostas de 44 e 40,
respectivamente. As perdas de caracter pratico/material emergem em 33% dos individuos
(total de respostas: 6) e as perdas a nivel intelectual em 7% (total de respostas: 4). Por ultimo,
também 7% dos entrevistados (total de respostas: 3) evidencia perdas ao nivel da qualidade de
vida:

“Olhe, perdi muita qualidade de vida.” (E10)

Quadro 8: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Perdas a nivel
Social” (N=15)

Perdas a nivel Social N.° de Participantes® Total de Repostas®

Da vida laboral 60% (9) 14
Da vida convivial (amigos) 53% (8) 13
Das actividades de lazer/ocupacao de tempos livres 33% (5) 8
Da vida familiar 33% (5) 7
Da vida cultural 27% (4) 6
Dos papéis quotidianos (progenitor, papéis domésticos

especificos) 27% (4) 4
Do lar 20% (3) 3
Da comunidade religiosa 7% (1) 1
Da confianga nos médicos 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

De entre as perdas a nivel social ressaltam, desde logo, as perdas da vida laboral, pelo
facto de terem de faltar ao servico ou mesmo por ficarem incapazes de trabalhar e, assim,
véem a sua trajectoria profissional interrompida, e sdo expressas por 60% dos participantes,
sendo, numa analise global, a quarta perda mais referenciada, pois embora a perda de sonhos,
habilidade de fazer planos e de realizar projectos esteja presente no mesmo numero de

sujeitos apresenta um total de respostas inferior (13 respostas vs. 14 respostas):

“Agora ja meti os papéis para a reforma.” (E8)
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“Por exemplo, ndo poder exercer a minha profissdo.” (E12)

“Nao consigo fazer qualquer coisa, porque antes eu trabalhava na obra, mas agora ndo posso mais trabalhar,
ndo posso fazer mais aquele trabalho, ndo pode fazer mais.” (E13)

As perdas da vida convivial (amigos), dadas as privagdes relacionais e alteracbes na
dindmica social (com eventual perda de lagos sociais), séo relatadas por 53% dos
entrevistados e, numa andlise global, constituem a sétima perda, uma vez que as perdas a
nivel da auto-estima/autoconceito/identidade, ainda que com igual percentagem, apresentam

um total de respostas superior (18 respostas vs. 13 respostas):

“Ali talvez o pior € a parte social. Agora sinto-me a parte das pessoas, obviamente, hd uma linha agora que
ndo existia antes, de saudavel e ndo saudavel (...) A maior perda é a parte social (... ) A maior parte dos
meus amigos ja foram. Em 20 talvez tenha 3 (...) Eu pensei que éramos amigos ¢ ai tanta gente a virar as
costas.” (E1)

“As relacgdes colegas, amigos (...) mudou completamente.” (ES)
“Querer estar ao pé das outras pessoas e nao poder.” (E6)

“Perdas de amizade...” (E11)

Com uma percentagem mais baixa (33%), situam-se as perdas das actividades de
lazer/ocupacdo de tempos livres (privacdo ao nivel das actividades de lazer), num total de 8

respostas:

“Levantava-me, apanhava a carreira... Era assim que eu gostava de viver... Chegava-se a Janeiro apanhava
uma camioneta as 7h20 em X e ia para a praia e dava uns saltinhos dentro da agua...” (E3)

“Tenho uma casa em X, fica para o filho... Temos um monte, uma associacdo de cacadores que nés
fizemos. De forma que ia 1& para estar com os amigos, a minha mulher também gostava de 14 ir e tudo
isto... Fazia competicdo, fui campedo nacional varias vezes, varias vezes... Sdo coisas que... Ndo sei se
tudo o tempo levou, mas vai ser dificil... Mas espero ter forgas para, pelo menos, brincar com os meus
amigos, competi¢do, ndo, ja ndo tenho hipotese (...) Tudo isso faz parte do meu passado (...) Pois nunca
mais pesquei, cacei... a minha vida ¢ s6 casa e sofa.” (E8)

“A nivel social perdi quase tudo. Gostava muito de andar de bicicleta e certas coisas.” (E12)

e as perdas da vida familiar, num total de 7 respostas:

“Bem, a minha vida mudou completamente. Deixei a familia em Cabo Verde, as relagdes familiares...” (E5)

“Tenho um neto com 5 anos e um que nasceu agora, com 4 meses. la 14 de més a més, semana a semana,
agora jé ndo sinto tanta coragem de l4 ir, houve um afastamento por causa da doenga.” (E9)

“QO afastamento do meu filho e marido (...) Penso muito... na minha familia, no meu filho.” (E11)
“Sinto-me triste, porque gostava de estar mais proximo deles, como estava até aqui, sempre de roda dos

filhos, estava sempre acompanhado dos filhos... Eles ndo estavam na minha casa, tém a sua casa, mas
estdvamos sempre juntos.” (E14)
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Alguns (27%) expressam perdas da vida cultural, com afastamento do pais natal, num
total de 6 respostas:

“Bem, antes da minha doenga, pronto, eu vivia em Cabo Verde (...) Foi uma mudanca mesmo
socioecondmica e sociocultural diferente.” (E5)

e dos papéis quotidianos, num total de 4 respostas:

“(...) vou limpar a casa dentro das minhas possibilidades, claro, porque agora sdo grau zero, um e dois. N&o
posso subir escadotes, ha meses que os armarios 14 por cima nio sdo limpos.” (E10).

A perda do lar (j& que a doenga afasta a pessoa, por diversas vezes, da sua casa) € referida
por 20% dos participantes:

“Ja ndo tenho o aconchego do meu lar...” (E3)

“Perdi o lar da casa, perdi a casa (...) A casa ¢ a pior coisa, onde eu me sentia bem.” (E14)

Por fim, tém-se as perdas da comunidade religiosa:

“Agora ndo tenho podido ir a missa.” (E10)

e da confianca nos médicos:

“(...) ele ndo me ajudou nada, entéo acabei com 14, ndo tenho confianga nos médicos.” (E1),

presentes em 7% dos sujeitos e constituem, inclusive, as perdas menos referenciadas, huma

analise global, a par da perda da privacidade.

Quadro 9: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Perdas a nivel
Biofisico” (N=135)

Perdas a nivel Biofisico N.° de Participantes® Total de Repostas®

Das capacidades fisicas ou fung¢des corporais/bioldgicas
(locomocao, alteracdes do ciclo vigilia-sono, etc.) 80% (12) 47

Da sensacdo de bem-estar fisico (desconforto)/boa

saude 80% (12) 46
Da autonomia/actividade/independéncia/liberdade 47% (7) 22
De partes do corpo 13% (2) 3

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

98



De entre as perdas a nivel biofisico, 80% dos participantes refere perdas de capacidades
fisicas ou fungdes corporais/biolégicas (como sejam: locomocdo, alteragcbes do ciclo

vigilia-sono), num total de 47 respostas:

“Eu dantes levantava-me da cadeira e agora ndo sou capaz de me levantar sozinho, ndo tenho forca nos pés,
quer dizer que ndo tenho equilibrio, folhear qualquer coisa ¢ um esforgo sobrenatural.” (E4)

“(...) tenho dificuldade em estar sentada e em estar em pé, em andar, enfim, grau de dificuldade.” (E10)

“O sono foi-se embora, hoje s6 dormi 2 horas, desde que tenho a doenca o sono foi-se embora. E mesmo
assim tomei o Lourenin, sendo, se calhar, nem 2 horas eram.” (E10)

“Em for¢a, movimentos e algumas outras coisas (...) Houve perdas fisicas.” (E12)

“Mas nao consigo mais andar, ndo consigo por o pé. Este pé tem forga, mas este ndo tem forga.” (E13)

e da sensacgdo de bem-estar fisico (desconforto) ou boa satde, num total de 46 respostas:

“Fui queimado, estive muito mal, muito mal, sei I&4 quantos dias. Fiz 56 vezes quimioterapia, depois fiz ndo
sei quantas vezes radioterapia. Queimaram-me todo” (E3)

“Ja ndo sou uma pessoa saudavel, estou mais fragil, mais fraco.” (E9)
“Perdi a defesa (...) Sinto um cansago, dores constantes, as dores sdo constantes.” (E11)
“(...) pensando no bem-estar de sadde, que ndo é o melhor.” (E12)

“Todo o dia ¢ mais complicado, tenho dor no pé, no peito, sinto falta de ar.” (E13)

Assim, as perdas supracitadas sdo as mais referenciadas, mesmo numa analise global.

Outros (47%) salientam a perda da autonomia, da actividade, da independéncia e da
liberdade, 0 que esta associado ao ter de abdicar de algumas actividades que desempenhavam
anteriormente ou a restricdo da liberdade fisica que a doenca e o proprio internamento
impbem, o que poderéa levar a que alguns dos doentes se sintam um objecto inatil (abandona o
seu estatuto de ser capaz e autbnomo, a favor de uma postura de maior passividade) e como
regredindo a infancia:

“Era uma pessoa muito independente e agora estou muito limitada.” (E2)

“A minha vida esta estatica (...) Era activo...” (E3)

“Cada vez mais dependente.” (E4)

“Fiquei pior que uma crianga.” (E11)

“No servigo tenho que pedir ajuda, se nio estivesse doente ja ndo pedia e agora tenho que pedir e entdo
custa um bocadinho. Parece que estou invalida, porque estou ali e estou a pedir ajuda, € assim (...) Se tiver
que fazer uma distancia longa tenho que pedir ajuda, porque sozinha nao consigo.” (E15)
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Esta constitui, em termos globais, a oitava perda mais expressa, com um total de 22

respostas, posto a perda do sentimento de esperanga, apesar de presente no mesmo nimero de

entrevistados, apresentar um nimero de respostas inferior (11 respostas).

Por fim, tém-se as perdas de partes do corpo, alteracGes fisicas essas que irdo influir na

auto-estima ou imagem corporal, evidenciadas por 13% dos individuos, com um total de 3

respostas:

“Amputaram-me a perna.” (E6)

“Nao tenho um brago agora.” (E13)

Quadro 10: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Perdas a nivel

Emocional e Psicologico” (N=15)

Perdas a nivel Emocional e Psicoldgico N.° de Participantes® Total de Repostas®
Do bem-estar psicoldgico/emocional 67% (10) 16
Da auto-estima/autoconceito/identidade 53% (8) 18

Da auto-imagem/imagem corporal/sentimento de

completude ou integridade 33% (5) 9
Da privacidade 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

De entre as perdas a nivel emocional e psicoldgico é de realcar as perdas a nivel do

bem-estar psicoldgico e emocional, frisadas por 67% dos participantes, pelo que € a terceira

estratégia mais referida, em termos globais (total de respostas: 16):

“Sinto-me cada vez pior emocionalmente (...) Emociono-me muito mais facilmente do que antes, eu nunca
fui assim, mas agora emociono-me muito mais facilmente.” (E4)

“Estou numa etapa em que psicologicamente ndo estou bem (...) Porque hoje, como vocé sabe,
psicologicamente uma pessoa estd afectada, ndo tenho ddvidas nenhumas disso... Devido & doenca (...)
Vive-se numa série de coisas que ndo abonam nada o nosso estado de espirito” (ES)

“Psicologicamente ndo presta, ja ndo € o que era.” (E9)

“Mas as fases piores tém durado mais do que as outras. Os meus sentimentos e emogdes estdo mal, passar
por tudo isto ¢ complicado.” (E12)

“Psicologicamente sinto-me mal. Se me sentisse bem psicologicamente ndo estava assim, estaria diferente
do que estou agora.” (E14)

Seguem-se as perdas ao nivel identitario, da auto-estima ou narcisismo e do autoconceito

(viz., sentimento de menos-valia, representacdo de si como desvalorizado), presentes em 53%
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dos entrevistados e com um total de respostas superior a anterior, inclusive (18 respostas),
sendo a sexta perda mais relatada, a nivel global:
“A maior perda € (...) e a parte psicologica, também, porque tenho muito menos confianca em mim.” (E1)
“Nao sirvo para nada, basicamente.” (E1)
“Até que me senti sujo. Sujo no sentido que néo tinha atraccdo para ninguém...” (E1)
“Nao me sinto de maneira nenhuma, néo sei o que é que sou.” (E3)
“Nos € como se fossemos quase um molusco, ndo faz nada, ndo mexe, somos um bicho.” (E4)

“Diferente dos outros, derivado & minha doenga.” (E9)

Note-se que 33% dos participantes refere perdas ao nivel da auto-imagem/imagem
corporal/sentimento de completude ou integridade, decorrentes, por exemplo, da perda de

cabelo — alopécia —, de amputacdes, ostomias, cateteres, entre outros:

“Olhe, ja tenho o cabelo a nascer. Isso foi uma tristeza. Um dia de manhi levantei-me e fiz assim e o cabelo
caiu-me todo. Aquilo foi um grau de tristeza.” (E10)

“Depois fui para o hospital e ele operou-me urgente, fez-me uma colostomia, para defecar. E no recto que o
tumor esta. Sinto-me triste por me ver assim, ¢ muito dificil.” (E11)

“(...) depois ndo tenho um braco, ndo estou completo neste momento... Sinto-me mal com isso... Ndo é

facil olhar ao espelho... Fico muito mal... Ndo quero ver, quis ver uma vez, mas fiquei mal... N&o voltei a
ver...” (E13)

Esta constitui a décima perda mais referida, numa analise global, e embora as perdas
financeiras/econémicas revelem igual percentagem o seu total de respostas € inferior (6
respostas vs. 9 respostas).

Por ultimo, surgem as perdas ao nivel da privacidade (alteracdo na condicdo de
intimidade, fazendo-se acompanhar da sensacdo de invasdo), associadas a experiéncia de
internamento, as quais estdo entre as menos referenciadas (presente em 7% dos individuos),

ndo soO entre as perdas a nivel psicolégico/emocional, como também em termos globais:

“Porque antes (...) ficava no meu quarto sozinho e agora...” (E13)

Quadro 11: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Perdas a nivel

Existencial/Espiritual ” (N=15)

Perdas a nivel Espiritual/Existencial N.° de Participantes® Total de Repostas®

De sonhos, habilidade de fazer planos e de realizar
projectos 60% (9) 13
Do sentimento de esperanca 47% (7) 11

101



Do significado/sentido 27% (4) 6
Da confianga/crenca numa entidade divina ou

transcendente 13% (2) 8
Do rumo 13% (2) 2

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

Relativamente as perdas a nivel espiritual/existencial sobressaem a perda de sonhos, da
habilidade de fazer planos e de realizar projectos, evidenciada por 60% dos participantes, com
um total de 13 respostas, constituindo-se como a quinta perda mais relatada:

“Nunca fago projectos para o futuro (e chora).” (E3)

“Tempo de vida: 2 a 5 anos. Ora bem, apesar de ter 60 anos, eu estava vivo da costa, quer dizer, estava
radiante e cheio de salde e pensava que tinha mais uma série de anos para fazer a minha vida, para fazer
projectos, porque ha pessoas com 60 anos que tém projectos e, se calhar, com 70 anos, e se tem salde,
também, de maneira que foi assim uma chapada enorme que levei, ter que me comecar a convencer que o
tempo dos projectos ja era.” (E4)

“Ja ndo fago planos.” (E6)

“Os meus objectivos ficaram-se.” (ES)

A perda do sentimento de esperanca € patenteada por 47% dos entrevistados, num total de

11 respostas, e constitui-se como a nona perda mais expressa, em termos globais:

“Vai 1a uma senhora entregar as fraldas, que diz para eu ter sentido positivo e nunca dizer que ndo sou
capaz, para dizer que tu és capaz e vais vencer. Isso € muito bonito de se dizer, mas eu, se calhar, ndo
venco, eu, se calhar, ndo venco.” (E10)

“Viver sempre triste, preocupada... Tenho medo que a minha vida fique assim. E uma doenga sem solugo.”
(E11)
Ja a perda do significado/sentido esta presente em 27% dos sujeitos, num total 6
respostas:

“Agora uma pessoa que ndo tem projectos o que € que esta ca a fazer?!” (E4)

“Tenho falta de razdo: porque é que faco isso?! Talvez no dia de graduagio, esteja no hospital...” (E1)

Expressas por 13% dos participantes encontram-se a perda da confianca ou da crenga
numa entidade divina ou transcendente, em que se sentem, muitas vezes, abandonados pela

sua religido, num total de 8 respostas:

“O que é que eu sou?! Ja ndo sei. Gostava de dizer «sou cristd», sigo Cristo, eu gostava de seguir Cristo,
mas eu aqui estou a ser um bocadinho ambivalente. Quero seguir a parte boa de Cristo que nos obrigava a
ser amigos uns dos outros, a ajudar-nos uns aos outros... Mas porqué?! Quem é que foi que disse que os
animais ndo tinham direito ao outro mundo?! N&o sei, eu ndo sei... De maneira que nem padres nem
pastores me conseguiram explicar isto. E esta a minha duvida. Tentei saber e nunca ninguém... s6 dizem
que sdo irracionais... Nos deviamos dominar o mundo, mas porqué?! Nisto tudo, sem querer, antes ndo
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tivesse lido o Russel, ele questiona isso. E... ndo sei... continua a minha grande interrogagdo (...)
Além-morte s6 se me disserem que 0s meus caes e gatos estdo todos la em cima a minha espera, entdo
acreditaria mais abertamente na crenca.” (E2)

“Nio percebo porque é que existe uma doenca injusta, dai a minha pergunta, novamente, sobre Deus. Deus
¢ tdo poderoso, entdo porque é que a pessoa ndo morre simplesmente?! Porque é que lhe ha-de provocar
doengas més, que desfazem, como a lepra, como coisas assim. Eu acho horrivel, ndo devia existir.” (E2)

“As vezes apontando o dedo, considerando esse Ser que domina tudo um Ser injusto. Outras vezes tentando
pensar que Ele esta a ser ultrapassado pelas passagens do mal. Mas eu acho, que se Ele é superior a tudo
devia dizer para. Se nés somos filhos Dele, Ele ndo devia querer que nés sofréssemos. Se Ele fez uma
formiga, porque é que nos deixa esmagar a formiga?! Se Ele fez um cdo com a beleza e a mé criagdo que o
cao tem as vezes, porque ha-de deixar esse cdo ser abandonado?! E um Homem sO porque quer ver como
reage ao sofrimento o amarra e o deixa morrer a fome.... Porque é permitida tal actuagdo?! Porque é que
Ele ndo pde um ponto final a isso tudo?!” (E2)

e a perda do rumo (é como se tudo o que fosse preconcebido desmoronasse e a pessoa sente-
-se perdida), num total de 2 respostas:

“Fiquei um bocado a deriva.” (E8)

Quadro 12: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Perdas a nivel
Pratico/Material” (N=15)

Perdas a nivel pratico/material N.° de Participantes Total de Repostas®

Financeiras/Econémicas 33% (5) 6

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada nesta unidade de registo ao
longo da entrevista.

As perdas a nivel pratico/material dizem respeito as  consequéncias
econdmicas/financeiras no orcamento familiar, em grande medida devidas a incapacidade de
trabalhar, a par das despesas nos medicamentos e nas consultas, estando presente em 33% dos
participantes e com um total de 6 respostas:

“Desde que me amputaram a perna o estatuto socioeconémico ¢ baixo” (E6)

“Perdas em dinheiro. Cada vez que venho aqui é sempre 25 euros, 10 euros, ¢ sempre dinheirinho. E, além
disso, outra coisa, foi Deus que me deu este poder de eu guardar algum dinheiro para agora o estafar, mas se
eu ndo o guardasse, o que € que eu agora fazia?! Porque s6 com a reforma ndo da...” (E10)

“Também afecta em termos financeiros.” (E11)

103



Quadro 13: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Perdas a nivel
Intelectual” (N=15)

Perdas a nivel intelectual N.° de Participantes Total de Repostas®

Do funcionamento cognitivo (atengdo, concentracao,
memoria) 7% (1) 4

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada nesta unidade de registo ao
longo da entrevista.

Alguns participantes (7%) salientam perdas a nivel intelectual, as quais sd@o concernentes
ao funcionamento cognitivo, designadamente a atencdo, concentracdo e memoria, e estdo

entre as perdas menos expressas, numa andlise global, com um total de 4 respostas:

“Nao tenho paciéncia para a televisdo, ndo me concentro, porque agora estou triste por causa disso, a minha
doenga ¢ a doenca dela...” (E10)

5.5. Vida

Quadro 14: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Significado da Vida”

(N=15)
Significado da Vida N.° de Participantes® Total de Repostas®
Como sendo/tendo sido positiva ou prazerosa 40% (6) 7
Enquanto bem precioso 27% (4) 4
Como sendo dura/dificil/golpe 13% (2) 2
Enguanto acto de coragem 7% (1) 2
Como sendo breve 7% (1) 1
Como um projecto 7% (1) 1
Alicercado na antitese salide vs. doencga 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

No que concerne ao significado da vida, 40% dos participantes concebe-a como sendo ou

tendo sido positiva ou prazerosa:

“Eu, como doente saudavel, adorava a vida. Adorava, achava que era uma coisa maravilhosa (...) Tudo era
lindo, tudo era belo” (E2)

“A vida ¢ muito bonita.” (E3)

“A vida ¢ muito bela” (E11)
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“A vida é agradavel...” (E13),

27% enquanto bem precioso:

“A vida ¢ um bem muito precioso que nds temos e que ndo devemos desperdigar de qualquer maneira, em
todos os niveis, como por exemplo: se uma pessoa esta transtornada com a droga, alcool afecta ndo sé a
satide, mas o homem na sociedade. Portanto, ndo deve desperdicar a vida de qualquer maneira.” (E5)

“A vida ¢ a coisa mais valiosa que nds temos, enquanto ca andarmos.” (E14)

e 13% considera-a dura/dificil ou um golpe:
“A pensar nisso a vida é golpe.” (E1)

“(...) mas também ¢ dura. Foi dura com a doenca.” (E11)

Por fim, surge a vida enquanto acto de coragem:

“A vida ¢ uma palavra muito bonita, ¢ um acto de coragem.” (ES)

“Quem vive no meio de uma tempestade destas tem uma vida corajosa... Tanto ele como as pessoas que o
rodeiam.” (ES),

como sendo breve:

“A vida sdo 2 dias” (E9),

COmMo um projecto:

“A vida é uma coisa muito interessante, a vida deve ser um projecto.” (E4)

e alicercada na antitese saude vs. doenca:

“Com saude é uma coisa, com doenga ¢é outra. E muito diferente” (E9),

cada uma das gquais mencionada por 7% dos sujeitos.

Quadro 15: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Sentido da Vida”

(N=15)
Sentido da Vida N.° de Participantes’  Total de Repostas®
Auséncia de sentido/sentido de vida comprometido 60% (9) 12
Pelo viver no presente o melhor possivel 40% (6) 7
Pelos afectos/vivéncia das relacbes humanas 27% (4) 5
Pela atitude que se escolhe face a doenca 20% (3) 3
Pelo altruismo 13% (2) 4
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Pelo contacto com a natureza 13% (2) 2
Pela satisfacao consigo proprio/orgulho existencial 13% (2) 2
Pela auto-actualizacdo/objectivos cumpridos 13% (2) 2
Pelo contacto com a cultura e a arte 7% (1) 1
Alicercado na esperanca 7% (1) 1
Pela actividade laboral 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

Do total de participantes, 60% referiu auséncia de sentido ou sentido de vida

comprometido:

“Eu, como doente saudavel, adorava a vida, mas agora... Adorava, achava que era uma coisa maravilhosa.
Era o sol, o luar, o vento, o levantar das vagas, das ondas. Tudo tinha beleza, a cor das flores, tudo tinha
beleza. As borboletas, aquelas borboletas muito coloridas, que ha no Oriente, tudo tdo lindo, era tudo tdo
lindo. Eu sou incapaz de matar uma formiga. Até quando as formigas enchem doces, sdo muito gulosas, vou
para fora e sopro, sopro, sopro, mas mata-las ndo consigo mata-las. Ndo consigo matar animais. As
formigas também tém direito a levar comida para a casita delas. Tudo era lindo, tudo era belo. Agora, como
doente, continuo a respeitar a vida de todos esses animaizinhos e formigas e tudo, mas pergunto porqué eu?!
Nao percebo, que mal fiz eu?! Porqué eu?!” (E2)

“E isso que eu ando a procura, do sentido da vida. Agora estou para aqui...” (E3)

“Se ndo tem projectos a vida torna-se um bocado amorfa, quer dizer, ndo é um bocado, torna-se amorfa. Um
gajo esta aqui por estar e isso ndo ¢ nada.” (E4)

“A vida para mim, neste momento, nao ¢ nada, ¢ doenca.” (E7)

“O sentido para a vida s6 depois de estar melhor.” (E11)

No que tange a determinacdo do sentido de vida, constata-se que 40% entende o sentido

da vida pelo viver no presente o melhor possivel (carpe diem ou kairos):

“Comer e divertir-me 0 mais que puder, vamos passear, andar de carro com 0S meus amigos, ir para a praia
nos meus anos.” (E6)

“Cada dia € um dia e temos de viver um dia de cada vez.” (E8)

“O sentido da vida, a bem dizer, é viver o melhor possivel enquanto ca estamos na vida.” (E12),

27% sustenta-o nos afectos e na vivéncia de relagdes humanas:

“A vida tem muito sentido... Nao sei explicar isso (e ri). O que me da o sentido de viver ¢ a familia, os
amigos, isso ¢ que me da o animo para viver.” (E5)

“A vida tem de ser vivida com amor, com carinho, com quem nos quer bem. Eu penso que o que temos de
bom na vida é a familia é o olharmos de frente uns para os outros, sermos frontais, digamos assim. Quando
alguém nao gostava de alguma coisa eu dizia para se justificar e provar que eu é que estava mal. Sempre fui
frontal e, por vezes, as pessoas aceitavam que eu tinha razdo ou vice-versa e eu proprio pedia desculpa.”
(E8)

e 20% perspectiva o sentido da vida pela atitude que se escolhe face a doenga:
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“A vida, pronto, ¢ a vida que estamos a viver, ¢ tentar ndo estar doente e ter uma vida saudavel.” (E15)

“O tnico projecto que a gente pode ter ¢ continuar a ficar com alguma independéncia e esse ja ¢ um
objectivo enorme.” (E4)

E, ainda, definido pelo contacto com a natureza:

“Eu gosto de viver. Encontro um sentido para a vida, porque gosto dos passaros, gosto das relvas, gosto dos
jardins.” (E10),

pelo altruismo, ou seja, pela dedicacdo ou ajuda aos outros:

“Todos nds deveriamos ter um projecto de vida enorme, que deve ser, como eu costumo dizer, ajudar 0s
outros, acho que deve ser isso, esse facto, que nos distingue do resto da bicheza. O resto da bicheza pensa
em comer, em se reproduzir e mais nada, ndo é?! Devemos trabalhar e fruto do nosso trabalho
conseguirmos fazer com que os outros tenham condigoes de vida melhores.” (E4)

“E ter um projecto, em que tem que haver tempo para ajudar os outros. E ajudar os outros ndo sio so as
obras de caridade, é a maneira de estar na vida, de nds em tudo o que fazemos... E ter uma postura de vida

de ajudar, quer dizer também ndo ignorar os outros.” (E4),

pelo orgulho existencial ou satisfagdo consigo proprio:

“O sentido para a vida ¢ chegar onde eu cheguei, com 60 e tal anos, que estou na ponta final, e olha para
tras e, se calhar, eu ndo vejo coisas de que me arrependa, acho que ndo vejo coisas de que me envergonhe e

acho que ndo vejo gente a poder chamar-me nomes muito feios.” (E4),

e pela auto-actualizacdo e objectivos cumpridos:

“... lutar, fazer as coisas basicas. A tese que estou a fazer” (E1)

“Todos nds, todas as pessoas tém a obrigacdo de ter alguns objectivos na vida e devem levar a vida em luta
por esses objectivos, é isso que da sentido a existéncia.” (E4),

cada um dos quais mencionado por 13% dos sujeitos, sendo que, ao atentar-se ao total de
respostas, prevalece o sentido da vida pelo altruismo, com 4 respostas.

Por fim, esté alicercado no contacto com a cultura e a arte:

“(...) ir ao cinema, ir aqui ¢ ali, para ver um museu...” (E10),

na actividade laboral:

“As melhores coisas da vida ¢ a saude e trabalhar, porque nesta vida temos que nos preocupar em
trabalhar” (E13)

€ na esperanca:

“Enquanto ha vida ha esperanca e esse ¢ o sentido da vida.” (E9),
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cada um dos quais referenciado por um sujeito (7%), ainda que, ao atentar-se ao total de
respostas, prevaleca o sentido da vida pelo contacto com a cultura e a arte.

5.6. Sofrimento

Antes de mais importa sublinhar que, uma vez interpelados se tém experienciado

sofrimento no decurso da doenca, todos os participantes deram uma resposta afirmativa.

Quadro 16: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Modalidades de
Sofrimento” (N=15)

Modalidades de Sofrimento N.° de Participantes® Total de Repostas®
Psicoldgico (emocional e mental) 100% (15) 277
Relacional (social e familiar) 100% (15) 202
Fisico 87% (13) 99
Existencial/Espiritual 87% (13) 78

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma sub-categoria; 2) Cada
participante poderd ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma sub-categoria ao longo da
entrevista.

No que tange as modalidades de sofrimento sobressaem, por ordem decrescente, as
dimensdes psicoldgica (emocional e mental) e relacional (social e familiar), presentes em
todos os participantes (100%), embora a primeira apresente um total de respostas superior
(277 respostas vs. 202 respostas), e as dimensdes fisica e existencial/espiritual, presentes em

87% dos participantes, com 99 e 78 respostas, respectivamente.

Quadro 17: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Modalidade de

Sofrimento Psicoldgico (Emocional e Mental) " (N=15)

Modalidade de Sofrimento Psicol6gico N.° de Participantes® Total de Repostas®
Tristeza/Infelicidade 80% (12) 50
Preocupac6es/Medos 67% (10) 44
Raiva/Revolta 67% (10) 36
Perda do bem-estar psicoldgico e emocional 67% (10) 16
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Frustracdo 67% (10) 13

Alteracgdes da auto-estima/autoconceito/identidade 53% (8) 18
Choro 47% (7) 20
Ansiedade/Angustia/Panico/Tenséo 47% (7) 19
Sentimentos de Incerteza 33% (5) 14
Alteracdes da Imagem Corporal 33% (5) 8
Ins6nia 33% (5) 7
Vulnerabilidade/Fragilidade 27% (4) 6
Esgotamento/Exaustdo Emocional 20% (3) 5
Desanimo 20% (3) 4
Culpa (real ou imaginada) 20% (3) 3
Depresséo (com ou sem ideagéo suicida) 13% (2) 4
Irritabilidade 13% (2) 3
Défice de atencéo/concentracdo/memdria 7% (1) 4
Trauma 7% (1) 2
Perda/Violacao da privacidade 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante poderé ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

A modalidade de sofrimento psicolégico (emocional e mental) reporta a
tristeza/infelicidade, presente em 80% dos individuos, num total de 50 respostas, sendo a
manifestacdo/fonte de sofrimento mais expressa, numa analise global. Presentes em 67% dos
entrevistados surgem as preocupac¢tes/medos:

“Com estas preocupagdes todas, sofro muito.” (E11),

a raiva/revolta, a perda do bem-estar psicol6gico e emocional e os sentimentos de frustracéo,
com 44, 36, 16 e 13 respostas, respectivamente, pelo que, numa analise global, constituem a
sexta, a sétima, a décima e a décima segunda manifestacdes/fontes de sofrimento mais
referidas. As alteracGes ao nivel da auto-estima/autoconceito/identidade sdo expressas por
53% dos individuos, num total de 18 respostas. O choro e a ansiedade/angustia/panico/tensao
sdo patenteados por 47% dos sujeitos, com 20 e 19 respostas, respectivamente. Com igual
valor percentilico (33%), ressaltam os sentimentos de incerteza, as alteracGes da imagem
corporal, decorrente das alteracfes da aparéncia, e a insonia, com 14, 8 e 7 respostas totais. Os
sentimentos de vulnerabilidade/fragilidade s&o expressos por 27% dos participantes, num total
de 6 respostas. Ja os sentimentos de esgotamento/exaustdo emocional, de desanimo e de culpa
(real ou imaginada) estdo presentes em 20% dos sujeitos, cujos totais de resposta sdo 5, 4 e 3,

respectivamente. Com 13% dos participantes, surge a depressao (com ou sem ideagéo suicida)
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e a irritabilidade, sendo os totais de resposta 4 e 3, respectivamente. Por Gltimo, e expressos
por 7% dos individuos, aparecem o défice de atengdo/concentracdo/memoria, 0 trauma e a

perda da privacidade, sendo as manifestacdes/fontes de sofrimento menos expressas.

Quadro 18: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Modalidade de
Sofrimento Relacional (Social e Familiar)” (N=15)

Modalidade de Sofrimento Relacional N.° de Participantes® Total de Repostas®

Isolamento Sécio-Relacional e Comunitario/Falta de

Suporte 73% (11) 43
Sentimentos/Medo da rejeicdo/estigmatizacéo

(desamparo) 73% (11) 21
Preocupagtes/Medos relacionados com o meio social

(familia e amigos) 67% (10) 27
Perda laboral 60% (9) 17
Perda dos papéis/actividades sociais 60% (9) 13
Preocupacdes financeiras/econémicas 47% (7) 12
Sentimentos de inutilidade/dependéncia 40% (6) 15
Perda das regalias econémicas 33% (5) 6
Soliddo 27% (4) 13

Problemas na relagdo com os profissionais de satde

(falta de sensibilidade e qualidades humanas por parte

dos profissionais de salde) 27% (4) 11
Sentimento/Medo de ser um peso para 0s outros 27% (4) 9
Perda do lar 20% (3) 3
Assuntos pendentes 13% (2) 8
Sentimentos de incompreensao 13% (2) 2
Preocupacoes laborais 13% (2) 2

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

A modalidade de sofrimento relacional (social e familiar) congrega o isolamento socio-
-relacional e comunitario/falta de suporte:

“O afastamento da convivéncia com os amigos e familia é um sofrimento para mim. O abandono da
mulher... Além de varios outros... Faz-me sofrer pensar nisso...” (ES);

e 0 sentimento/medo da rejeicdo/estigmatizacdo (desamparo), presentes em 73% dos

participantes, com 43 e 21 respostas totais, sendo a terceira e quarta fontes de sofrimento mais
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relatadas, em termos globais. As preocupagOes/medos relacionados com o meio social
(familia e amigos) séo evidenciadas por 67% dos individuos, num total de 27 respostas, sendo
a oitava fonte de sofrimento mais referida, em termos globais. Ja 60% dos participantes relata
perdas a nivel laboral e perda dos papéis, estatuto e actividades sociais, com 17 e 13 respostas,
respectivamente. As preocupagdes financeiras/econémicas sdo expressas por 47% dos
participantes, num total de 12 respostas; o sentimento de inutilidade/dependéncia por 40%,
num total de 15 respostas; e a perda das regalias econémicas por 33%, com um total de 6
respostas. Com 27% dos participantes, surgem a soliddo (13 respostas totais), os problemas na
relacdo com os profissionais de salde, os quais sdo sentidos como pouco disponiveis e com

falta de sensibilidade e qualidades humanas (total de 11 respostas):

“Pior situagdo, onde sofri mais do que nunca, foi aquela enfermeira, ndo me deu a mao, fiquei
completamente desorientado. O resto aguento, tenho que aguentar, mas aquilo ndo aguentei. O resto sdo as
operagdes... Tinha de aguentar, entdo aguentei. Mas aquele ar tdo agressivo magoou-me mais do que a
propria operacdo.” (E1)

e 0 sentimento/medo de ser um peso para 0s outros, ou seja, a percepgao ou receio de que as
pessoas que lhe sdo queridas sofram com o seu problema, sendo a situacdo avaliada como

uma carga para si e para 0s outros (9 respostas totais):

“Se estas a sofrer estas a fazer sofrer os outros que estdo ao pé de ti. E sinto-me mal com isso, estar a sofrer
e a fazer passar os outros pela mesma coisa, sinto-me mal.” (E15)

Segue-se a perda do lar, expressa por 20% dos participantes (3 respostas totais) e, por
fim, e presentes em 13% dos participantes, surgem 0s assuntos pendentes, 0s sentimentos de
incompreensdo e as preocupacOes laborais, cujos totais de resposta sdo 8, 2 e 2,

respectivamente.

Quadro 19: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Modalidade de
Sofrimento Fisico” (N=15)

Modalidade de Sofrimento Fisico N.° de Participantes’ Total de Repostas®
LimitacBes funcionais/Perda de autonomia 73% (11) 50
Dor 67% (10) 27
Perda de energia 33% (5) 6
Tratamentos médicos 27% (4) 6
Sintomas mal controlados 20% (3) 10

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.
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Na modalidade de sofrimento fisico emergem as limitacBes funcionais/perda de

autonomia:

“O que me causa sofrimento ¢ pensar que se eu ndo estivesse doente podia fazer isto e aquilo (...). Sinto-me
limitada a fazer certas coisas e isso custa-me muito. Sinto-me limitada a fazer esforcos, também nédo posso

andar assim muito, ndo consigo, fico com dores.” (E15),

presentes em 73% dos participantes, num total de 50 respostas, e constitui, numa analise
global, a segunda fonte de sofrimento mais expressa. A dor, por sua vez, é evidenciada por
67% dos sujeitos, num total de 27 respostas, constituindo, numa analise global, a oitava fonte
de sofrimento:

“O que causa sofrimento ¢ o que tenho passado, tive dias e semanas com muitas dores.” (E14).

A perda de energia (e.g., cansaco, fadiga, fraqueza, etc.) esta presente em 33% dos
entrevistados, num total de 6 respostas, e 0s tratamentos medicos, mais ou menos invasivos
(e.g., cirurgia, radioterapia, imunoterapia e quimioterapia), sdo salientados por 27% dos
individuos, também num total de 6 respostas:

“E a operag#o, a quimioterapia, a radioterapia” (E8);

Por fim, alguns sujeitos (20%) evidenciam sintomas mal controlados (e.g., nauseas,

vomitos, diarreia, dispneia, Ulceras na boca, etc.), num total de 10 respostas.

Quadro 20: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Modalidade de

Sofrimento Existencial/Espiritual” (N=15)

Modalidade de Sofrimento Existencial/Espiritual N.° de Participantes® Total de Repostas®
Sentimentos de impoténcia e desesperanca 73% (11) 18
Finitude da vida 67% (10) 20
Perda do sentido/vida sem sentido 67% (10) 14
Modificagdo das expectativas e de planos futuros 60% (9) 13
Na&o confian¢a na transcendéncia 13% (2) 8
Sentimentos de arrependimento 13% (2) 2
Perda do rumo 13% (2) 2
Nao realizacao 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.
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A modalidade de sofrimento existencial/espiritual congrega 0s sentimentos de
impoténcia e desesperanca, evidentes em 73% dos sujeitos, num total de 18 respostas, e, em
temos gerais, constitui a quinta fonte de sofrimento. A finitude da vida e a perda do
sentido/vida sem sentido sdo expressas por 67% dos participantes, embora a primeira
apresente um total de respostas superior (20 vs. 14 respostas), e constituem a nona e décima
primeira fontes de sofrimento, em termos globais. A modificacdo das expectativas e planos
futuros, associada a incapacidade de almejar as proprias aspiracdes, esta presente em 60% dos
individuos, num total de 13 respostas. Com igual valor percentilico (13%), aparecem a nédo
confianca na transcendéncia, os sentimentos de arrependimento e a perda do rumo, com 8, 2 e
2 respostas totais, respectivamente. Tem-se, ainda, a ndo realizacdo, presente em 7% dos

individuos, estando entre as fontes de sofrimento menos expressas, mesmo em termos gerais.

Quadro 21: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Significado do
Sofrimento” (N=15)

Significado do Sofrimento N.° de Participantes® Total de Repostas®

Enquanto experiéncia de distress/que envolve

sentimentos de desprazer 60% (9) 11
Enquanto experiéncia dificil de lidar 27% (4) 6
Alicercado na doenca 20% (3) 3
Enquanto injustica 7% (1) 2
Enquanto dadiva de Deus 7% (1) 1
Enquanto obstaculo a realizacdo pessoal/luta entre o

que se deseja e 0 que se pode 7% (1) 1
Alicercado no sofrimento que possa causar aos outros 7% (1) 1
Alicercado na iminéncia da morte 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

No que respeita ao significado do sofrimento, a maioria dos participantes (60%)

conceptualiza-o como uma experiéncia de distress, que envolve sentimentos de desprazer:

“O sofrimento € uma coisa que sinto no peito, fico triste, angustiada, muito angustiada.” (E11)

“O sofrimento ¢ essa infelicidade que a gente tem.” (E9)

Ja 27% dos participantes entende-o como uma experiéncia dificil de lidar, ou seja, auto-

percepcionam-se incapazes para lidar eficazmente com 0 mesmo:
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“(...) ndo aguento mais sofrimento. Estd a ser muito dificil. Ndo esperava que teria um sofrimento téo
dificil.” (E11)

“E dificil lidar com o sofrimento.” (E13)

Alguns dos participantes (20%) definem o sofrimento alicercando-o na doenca:

“O sofrimento ¢ a doenga, a doenga ¢ a Unica coisa que faz sofrer.” (E8)

“O sofrimento ¢ isto, porque desde o principio da doenga até agora estou a sofrer” (E13)

Os demais participantes consideram o sofrimento uma injustica:

“E uma injusti¢a. Qualquer espécie de sofrimento, qualquer pessoa, é uma injustica. Eu acho que néo devia
haver necessidade disso.” (E2),

uma dadiva de Deus:

“O sofrimento é uma coisa que, tal como a doenga, é uma dadiva de Deus e o sofrimento para mim também
¢ uma dadiva, que devemos suportar.” (ES),

um obstaculo a realizacdo pessoal ou uma luta entre o que se deseja e 0 que se pode:

“Q sofrimento... ¢ a gente ndo conseguir as proprias coisas... E querer e ndo poder... Quero continuar a
fazer o que fazia dantes e ndo posso. Nao pe¢o muito, queria poder continuar a trabalhar e tenho que me
aguentar com as limita¢des. Acho que isso € que ¢ sofrer... E eu sempre levei uma vida de trabalho, por

iSSO nem estou a buscar outras coisas para ligar ao sofrimento, estou a procurar so coisas de trabalho.” (E4),

ou alicer(;am-no no sofrimento gue possam causar aos outros:

“Sofrer € dar trabalhos as pessoas.” (E7)

ou na iminéncia da morte:
“Saber que se tem meia duzia de dias.” (E4),

cada uma das unidades de registo evidenciada por 7% dos sujeitos, embora a primeira

apresente um total de respostas superior as restantes (2 respostas vs. 1 resposta).

Quadro 22: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Sentido do
Sofrimento” (N=135)

Sentido do Sofrimento N.° de Participantes’ Total de Repostas”
Auséncia de sentido 60% (9) 9
Pela valorizacdo da vida 7% (1) 2
Pela espiritualidade 7% (1) 1

Perda do sentido/sentido comprometido (sentido

anterior: enquanto experiéncia positiva para valorizar
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0 objectivo alcangado) 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

No que concerne ao sentido do sofrimento, 60% dos participantes ndo encontra sentido

para 0 mesmo:

“Nao encontro nenhum sentido. Pergunto-me porqué, porqué. Mas o porqué fica porqué e pronto, ndo ha
resposta para isto.” (E10)

“Nao encontro sentido, a gente para morrer ndo precisa de sofrer tanto.” (E12)

De qualquer forma, alguns identificam sentido no sofrimento, nomeadamente pela

valorizacgdo da vida:

“Temos de sofrer para dar valor a vida, para darmos valor a vida temos que sofrer, se ndo sofrermos na pele
ndo sabemos valorizar a vida. Para dar valor a vida ¢ preciso sofrer simplesmente.” (E5),

ou pela espiritualidade:

“O sofrimento é uma coisa que, tal como a doenga, ¢ uma dadiva de Deus.” (E5)

ou, entdo, expressam uma perda de sentido/sentido comprometido, sendo que anteriormente

era entendido como uma experiéncia positiva para valorizar o objectivo alcancado:

“Acho que sim, acho que sim, acho que a gente deve sofrer, até pelo objectivo, porque quanto mais
sofrermos maior, melhor é a forma como arranjamos solugdes, porque, por exemplo, vocé gostava de ter um
dado carro e faz disso o0 objectivo da sua vida e existem uma série de obstaculos para poder atingir o seu
objectivo — comprar um ferrari ndo é a mesma coisa que comprar um mini. As suas amigas vao de férias e
vocé ndo, porque quer aquele carro e um dia tem esse carro. Tem uma alegria completamente diferente,
sofrendo. O sofrimento é bom, deve ser é encarado como positivo. O meu sofrimento actual é poder e ndo
ser capaz. Para este ja ndo, j& ndo encontro sentido. Eu gosto muito de automdéveis, tenho ai uns 10, ha um
que gosto muito, mas para os ter estive muito tempo sem ir de férias, portanto, lutei por eles. Podia té-los

vendido, mas fiquei com eles. Sdo opgdes de vida que as pessoas fazem.” (E4),

Embora cada uma das unidades de registo acima referidas esteja presente em 7% dos
participantes, a primeira apresenta um total de respostas superior, comparativamente as

demais (2 respostas vs. 1 resposta).

Quadro 23: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria

“Transformagoes/Experiéncias de Sofrimento” (N=15)

Transformacdes/Experiéncias de Sofrimento N.° de Participantes® Total de Repostas®
Negativas 60% (9) 16
Positivas 47% (7) 15
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Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma sub-categoria; 2) Cada
participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma sub-categoria ao longo da
entrevista.

Uma vez questionados acerca das transformacGes decorrentes do sofrimento, 60% dos
participantes expressa experiéncias negativas. N&o obstante, 47% consegue identificar
experiéncias positivas de sofrimento. Note-se a similitude ao nivel do total de respostas, com

16 respostas para as transformacdes negativas e 15 respostas para as transformacdes positivas.

Quadro 24: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria

“Transformagoes/Experiéncias Negativas de Sofrimento” (N=15)

Transformagdes/Experiéncias Negativas de Sofrimento  N.° de Participantes Total de Repostas®

Ao nivel do Self (na relacdo consigo prdprio e com 0s
outros) 40% (6) 8
Ao nivel da capacidade de fruir o presente 13% (2) 3
Reniténcia ou perda da crenca numa dimensao
espiritual ou transcendente 13% (2) 2
Na forma de pensar 13% (2) 2
Ao nivel da capacidade de fazer projectos para o
futuro 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

De entre as transformacgOes/experiéncias negativas de sofrimento sobressaem as
transformacdes ao nivel do Self (na relacdo consigo préprio e com 0s outros), evidenciada por

40% dos participantes:

“S6 na maneira de querer ficar longe das pessoas, ndo queria ficar outra vez numa situacdo dessas,
vulneravel e enjeitado. Entdo ndo fago metade da minha vida de antigamente. Eu era muito sociavel, mas
agora ndo, ndo quero ficar perto das pessoas. N&o quero rejeicdo. Ndo quero ficar rejeitado como da outra
vez, ndo. Entdo, fico aqui sozinho.” (E1)

“Modificou, sim... Fiquei infeliz, triste, acanhada, ndo estou a-vontade como era... Era simpatica e fiquei
mais antipatica. Estou, assim, triste... Fico ainda mais triste com isso...” (E11)

“(...) era mais dado, era diferente. A doenga trouxe mudancas em relagcdo a minha maneira de ser. Dava-me
mais com as outras pessoas, dava-me melhor e comigo mesmo, agora estou sempre, agora nunca estou
como deve ser, nunca me sinto bem.” (E14)

Seguem-se as transformacdes ao nivel da capacidade de fruir o presente:

“Mas ndo é com prazer, ndo é com gosto, é dia-a-dia. Tenho de tentar corrigir coisas para a escola, mas faco
tudo a tltima da hora, ndo ¢ como eu fazia antigamente...” (E1)
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“Nao significa que quando acordo sem sintomas use o dia extra, 0 dia “sem doenga” ¢ mais um dia, nio
significa que 0 possa aproveitar para meu proveito” (E1),

da reniténcia ou da perda da crenca numa dimensdo espiritual ou transcendente:

“Nao sou uma pessoa desconfiada, mas, quer dizer, ja ndo aceito tdo completamente, vou a igreja, vou orar
a Deus, Deus é Pai. Eu digo, sim Deus é Pai, mas eu digo isso a quem estad ao pé de mim que eu possa
magoar e ndo queria magoar. Mas no fundo penso: «Sera?!» Quer dizer, hd uma sensacdo dibia. N&o sei,
nao sei.” (E2)

“Tinha fé... Agora ja ndo tenho...” (E3)

e da forma de pensar:

“Internamente... As vezes, o pensamento... Mudangas no pensamento, porque quero fazer mais e ndo
consigo... E comego a pensar: «se ndo estivesse doente fazia isto e aquilo», ¢ isso.” (E15),

cada uma das unidades de registo presente em 13% dos participantes, ainda que a primeira
apresente um total de respostas superior (3 respostas vs. 2 respostas).
Por fim, e presente em 7% dos participantes, surgem as transformacbes ao nivel da

capacidade de fazer projectos para o futuro:

“Eu antigamente fazia projectos para o futuro ¢ agora ndo fago.” (E12)

Quadro 25: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria

“Transformagoes/Experiéncias Positivas de Sofrimento” (N=15)

Transformacdes/Experiéncias Positivas de Sofrimento  N.° de Participantes’ Total de Repostas®

Motivacgdo para os outros (dar conselhos, carinho, etc.) 20% (3) 3
Reestruturagéo do Self 13% (2) 5
Rever o valor da vida/valorizagéo da vida (motivacgéo
para a busca de valores) 13% (2) 3
Maior abertura a dimensdo espiritual ou
transcendente 13% (2) 3
Reequacionar objectivos, o valor das coisas e a

coeréncia do projecto pessoal 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

Alguns relatos evidenciaram que a sofrida experiéncia podia envolver, também, aspectos
positivos, acarretando crescimento pessoal, ou seja, muito se perde (como ja se fizera

mencéo), mas tambem algo se pode ganhar, renascendo, de alguma forma, das cinzas.
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Denotam-se transformacdes associadas a motivagdo para 0s outros, aos quais procuram

expressar o amor e dar conselhos sobre a importancia da vida, com 20% dos participantes:

“(...) até tento dar conselhos aos amigos sobre a vida: que devemos poupa-la, porque se ndo pouparmos
hoje a vida estamos mal. Podemos poupar tentando evitar coisas que fagam mal a satde.” (E5)

“Agora dou mais atengdo a minha companheira e aos meus filhos. Dantes ndo me chateava muito, agora
dou mais carinho.” (E6)

“Aproveite todos os bocadinhos que pode aproveitar e que ndo desperdice henhum, que eu desperdicei e
agora eu tenho pena.” (E10)

Com 13% dos participantes, seguem-se as transformacdes relativas a reestruturacdo do
Self, dada a oportunidade de estruturar partes da sua pessoa de uma nova forma e em novas

dimensoes:

“Aprendi com a doenga e também lhe digo uma coisa, dantes era mais acanhada e com a doencga fiz-me
mais esperta, mais desenrascada, palavra de honra, isto é, de facto, verdade.” (E10),

a revisdo do valor da vida/valorizacdo da vida, ou seja, a doenca como trampolim para a

ressignificacdo da vida (motivacdo para a busca de valores):

“Acho que encaro a vida de outra forma, mais calma... A vida passou a ter outro sentido. Com mais calma,
as coisas mais pensadas, digamos assim, ha coisas que nos trazem outros valores.” (E8)

“Eu aprecio tudo e a gente quando estd doente ainda mais aprecia. Eu sempre apreciei, mas agora ainda
mais aprecio.” (E10)

e a maior abertura a dimensdo espiritual ou transcendente, ou seja, maior predisposi¢do a

abracar a religido — vector de aproximacéo a Deus:

“Por vezes, lembro-me de Deus. Agora neste momento s6 peco salde, é a Unica coisa que eu peco. As
vezes, quando estou sozinho falo com ele. As vezes, também me ajuda a lidar com isto. Nunca fui assim
muito de promessas, mas agora ja prometi qualquer coisa.” (E12)

“Fui baptizado aqui, na capela 14 em baixo...Eu que pedi... Eu tenho ter¢o desde a Guiné... Este ¢ o meu
ter¢o desde a Guiné... Ele guarda-me...” (E13)

N&o obstante, a primeira unidade de registo apresenta um total de respostas superior as
demais, alias constitui-se como a unidade de registo com maior nimero de respostas.

Por dltimo, e evidenciada por 7% dos participantes, surgem as transformagoes
concernentes ao reequacionar de objectivos, do valor das coisas e da coeréncia do projecto

pessoal, priorizando o mais significativo:

“Acho que sim, acho que sim... Agora questiono-me se vale a pena a gente privar-se de tanta coisa, para,
depois, afinal, de um momento para o outro ficarmos sem nada. Privei-me de varias coisas para poder ter 0s
automaveis, pois quem vive do seu trabalho ndo pode ter tudo — ou se tem uma coisa ou outra. Ndo me
arrependo, mas penso que, se calhar, teria feito melhor ndo ter estado tantos anos sem férias e ter gozado
um bocado melhor, em vez de o ter gasto noutro lado. Volta e meia jA me passa isso pela cabeca, mas
depois volta e meia j& ndo me lembro disso, esque¢o-me.” (E4)
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Quadro 26: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Capacidade de
suportar o sofrimento comparativamente ao que se presumia ser capaz antes do adoecer
corporal” (N=15)

Capacidade de suportar o sofrimento N.° de Participantes Total de Repostas’
comparativamente ao que se presumia ser capaz antes
do adoecer corporal

Superior 80% (12) 15
Inferior 13% (2) 2

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de

registo ao longo da entrevista.

O quadro torna patente que a mor dos pacientes em situacdo de doenca terminal (80%)

desvela uma capacidade de suportar o sofrimento superior a presumida antes do adoecer

corporal:

“Nunca pensei ser tdo forte, o proprio médico me disse numa conversa em que eu lhe disse: «Doutor, estou-

-me a ir abaixoy, e ele: «Vocé?! Voc€ ¢ um homem forte, nunca pensei que chegasse tdo longe».” (E8)

“Ah, pois foi, eu ndo sei onde fui buscar tanta forg¢a, mas eu ja tenho ouvido dizer que as pessoas que t€m

esta doenca sdo umas grandes guerreiras.” (E10)

“Eu aqui ha uns anos, antes de estar doente, pensava que se um dia tivesse uma doenga destas ndo

aguentava e no entanto...” (E12)

Note-se, no entanto, que 13% dos participantes relata uma capacidade inferior:

“Antes de adoecer, eu pensei que era muito mais forte, que aguentava muito melhor. Era uma coisa muito
pessoal e ndo estava a espera porque a minha mée tinha uma doenca terminal, entdo passei uma vida inteira
a ajuda-la. Pensei que com essa experiéncia e, numa mesma situacéo, aguentava. Ai uma coisa que eu nao
estava a espera. Intelectualmente eu estava preparado, mas emocionalmente ndo. Porque € uma coisa tdo

forte, tdo forte...” (E1).

5.7. Necessidades

Quadro 27: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Area Temdtica “Necessidades”

(N=15)
Necessidades N.° de Participantes® Total de Repostas®
Relacionadas com a Doenga 87% (13) 48
Sécio-familiares e Culturais 73% (11) 55
Existenciais Espirituais 60% (9) 42
Psicoldgicas e Emocionais 47% (7) 18
Corporais/Fisicas 27% (4) 9
De Caracter Pratico/Material 20% (3) 10
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Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma categoria; 2) Cada
participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma categoria ao longo da entrevista.

De entre a miriade de necessidades expressas tém-se as relacionadas com a doenca,
presentes em 87% dos participantes, as sécio-familiares e culturais, com 73%, ainda que esta
Gltima evidencie um total de respostas superior (55 respostas vs. 48 respostas), as
existenciais/espirituais, que séo referidas por 60% dos sujeitos, num total de 42 respostas, e as
psicologicas e emocionais, expressas por 47%, com 18 respostas totais. As necessidades
corporais/fisicas, por sua vez, sdo expressas por 27% dos entrevistados e as de caracter
pratico/material por 20%, sendo que esta Ultima apresenta um total de respostas superior a

precedente (10 respostas vs. 9 respostas).

Quadro 28: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Necessidades

Relacionadas com a Doen¢a” (N=15)

Necessidades Relacionadas com a Doenga N.° de Participantes® Total de Repostas®

De melhoria da situacéo clinica/tratamento curativo 47% (7) 11
De ser cuidado por pessoas com capacidades
comunicativas e afectivas, com compaixdo e
sensibilidade 27% (4) 15
De informagdo médica, de receber respostas
adequadas e honestas a todas as suas perguntas e de

uma explicacdo atenta e competente acerca da sua

doenca 27% (4) 10
Manejo da dor 27% (4) 4
De partilha com os outros doentes a respeito da doenca 7% (1) 3

De ser tratado por profissionais de salde com
competéncias técnicas 7% (1) 2

Da familia ser alvo de atencéo e sensibilidade por parte

dos técnicos de saude 7% (1) 1
De ajudas técnicas 7% (1) 1
De melhoria da qualidade de vida 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

No que respeita as necessidades relacionadas com a doenca, sublinhe-se a necessidade de

melhoria da situacdo clinica/tratamento curativo (de resgatar a condicdo de ser saudavel,
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aspirando ser o que era anteriormente), expressa por 47% dos participantes, num total de 11

respostas, constituindo, numa andlise global, a terceira necessidade mais evidenciada:

“Fazer o tratamento, curar-me ou sarar-me” (E5)

“S6 a saude, ¢ o principal, é a toda a gente, mesmo que seja 0 homem mais rico do mundo. Se a gente
pudesse melhorar... Agora sempre na mesma coisa ¢ complicado.” (E9)

“Isto ¢ uma coisa ma. A minha necessidade ¢ ficar melhor.” (E12)

“Tenho que ser tratada o mais rapido possivel, muito urgente, ndo aguento mais sofrimento.” (E11)

Com 27% dos sujeitos, sobressaem a necessidade de ser cuidado por pessoas com
capacidades comunicativas e afectivas, com compaix&o e sensibilidade (15 respostas totais):

“Agora isso foi dado, acho que tarde demais, entdo senti toda a operagdo. Entrando na operagdo, uma
enfermeira estava a passar (e chora) ... A enfermeira passou e eu agarrei a mao dela e ai a resposta dela era
muito agressiva e diz: «o que esta a fazer?! Deixa a minha mao...» .” (E1)

“Dois médicos que me trataram tém grandes nomes. Eu s6 gostava que eles pudessem ter uma parte
humana, onde possam explicar as coisas, de pessoa para pessoa. Eles esqueceram isso completamente.
Entdo, e eu que me sentia tdo sozinho, tinha de aguentar sozinho (...) Em Portugal sdo seleccionados por
causa da média da escola, ndo é por causa do que eles podem trazer para a profissdo. Entdo, ele ndo estava
treinado ou tinha coragdo sem emogdes para falar com um doente, que é uma pessoa... E obvio que hd em
Portugal, mas aquela enfermeira ndo. Por acaso nds somos fortes, podemos aguentar qualquer coisa em
determinada situag@o, mas ndo nesta... Quando chega aquele ponto... Entdo uma pessoa sofre muito...”
(E1)

“Fiz o electromiograma, o senhor que me fez era, acho que, muito bom profissional, mas como pessoa,
coitado, era um coitado, porque olhou para mim algumas vezes com cara um bocado estranha e, no fim de
me olhar assim umas 2 ou 3 vezes, disse: «Entdo, mas isso esta a correr bem ou nem por isso?». Resposta
dele: «Depois esta no relatério», é uma resposta perfeitamente estipida, que me deixou logo... Ele até
podia ter pintado a coisa um bocado cinzenta, mas o facto de ele dizer que estava no relatério também
mostra que ndo sabe lidar com pessoas, sobretudo com uma doenga destas...” (E4)

“No dia em que o médico me disse, o Dr. Y, eu disse-lhe assim: «Dr., eu tenho estes sintomas assim e
assim, deito sangue, sinto-me muito mal-disposta e ndo sei qué»... Resposta do médico para mim: «Entdo,
0 que é que a Sra. quer?! A senhora tem um cancro e tem que sentir esses sintomas todos». Eu ja sabia que

tinha, ndo é?! Mas foi a forma como disse, também achei que podia ser mais levezinho” (E10),

a necessidade de informacdo médica (e.g., sobre a sua situacao clinica, o que permite reduzir a
incerteza), de receber respostas adequadas e honestas a todas as perguntas e a necessidade de
uma explicacdo atenta e competente acerca da doenca (10 respostas totais):

“Ainda néo entendi o que tenho, queria que me explicassem” (E3)

“E no final de acabar a radioterapia perguntei a minha médica, a doutora X: «Doutora X, eu estou curado?»,
e ela riu-se e disse-me: «era bom, era... o senhor X ndo esta curado, esta simplesmente controlado». Fiquei
a pensar que, efectivamente, sou um doente de risco. E a minha opini&o, mas ela também n&o me explicou
muito mais e eu também ndo lhe fiz mais perguntas...” (E8)

“Que 0s técnicos que me estdo a acompanhar sejam verdadeiros.” (E8)

“Pergunto ao médico se tem cura ou ndo tem (...) Mas disse que sé no fim dos tratamentos € que me
explica. Enfim...” (E9)
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“Disse que era um tumor, mas eu ndo sabia, N0 momento, 0 que era tumor e essa era uma necessidade,
saber o que era.” (E13)

e a necessidade de manejo da dor (4 respostas totais):

“Necessidade de ficar com menos dores” (E6)

“Se me tirarem a dor vou-me sentir melhor, feliz...” (E11)

Estas constituem, em termos globais, a quinta, a sexta e a oitava necessidades mais
referidas, pois a necessidade de regresso a terra natal ou permanéncia no domicilio, apesar de
ter um valor percentilico igual, apresenta 6 respostas totais.

Alguns participantes (7%) expressam a necessidade de partilha com outros doentes a

respeito da doenca:

“Foi tudo uma alteragdo de 180° em relagdo a tudo e gostava de falar sobre isso com algumas pessoas que
tém o mesmo problema que eu (...) para me ajudar.” (E8)

“Era importante falar com alguém que ja tenha passado por esta experi€ncia, mas, pronto, ndo estou
obcecado com isso.” (ES),

a necessidade de ser tratado por profissionais de salde com competéncias técnicas:

“Que o0s técnicos que me estdo a acompanhar (...) tecnicamente sejam bons e que me déem alguma
seguranga.” (ES8),

a necessidade da familia ser alvo de atencdo e sensibilidade por parte dos técnicos de saude:

“Mas fui e um médico viu a minha mulher a chorar e perguntou o porqué de ela estar a chorar e explicou-
-lhe que era um caso como tantos outros de forma a acalma-la. (...) O médico disse, inclusive, que ja
operou vérias pessoas com aquele problema e que quase nenhum faleceu com isso e considero isso um

aspecto importante” (E),

a necessidade de ajudas técnicas:

“Peco para fazer xixi e elas nunca vém ai, etc. Ndo devia ser assim, deviam ter mais considerag@o...
Dependo muito dos outros... Por isso é que é muito dificil.” (E3)

e a necessidade de melhoria da qualidade de vida:

“Gostava de ter alguma qualidade de vida.” (E8)

De destacar que estas necessidades se constituem, em termos globais, como as menos

expressas.
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Quadro 29: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Necessidades Socio-

Familiares e Culturais” (N=15)

Necessidades Socio-familiares e Culturais N.° de Participantes® Total de Repostas®

De convivio, acompanhamento ou apoio por parte dos
familiares e/ou amigos 60% (9) 28
De regresso a terra natal ou permanéncia no domicilio 27% (4) 6
De resguardar os outros da sua condi¢do de doente/de
ndo fazer sofrer, de ndo ser uma sobrecarga fisica e
emocional 20% (3) 3
De ser respeitado, aceite e compreendido 20% (3) 3
De resolucdo de assuntos pendentes (completar

assuntos, resolver conflitos, poder despedir-se,

expressao de amor, etc.) 13% (2) 8
De morrer acompanhado 13% (2) 3
De retomar a actividade laboral 13% (2) 3
De ocupacao 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante poderé ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

As necessidades socio-familiares e culturais congregam a necessidade de convivio,
acompanhamento préximo ou apoio por parte dos familiares e/ou amigos, onde se privilegia a
escuta e a afectividade, presente em 60% dos entrevistados, num total de 28 respostas, sendo,

numa analise global, a necessidade mais expressa:

“E poder ouvir amigos, de vez em quando, ou por telefone ou por e-mail, e a aparecerem, mesmo que se
comprometam a chegar as 12h e aparecam as 14h, como aconteceu hoje, mas de resto é bom vé-los, € bom
falar com eles.” (E2)

“Eu tenho dois filhos, uma filha estd em Macau, esta muito longe, portanto €ssa compreendo que ndo possa
estar comigo diariamente, mas o meu filho esta em Lisboa, e ndo percebo bem, vai fazer no dia 11 de Julho
2 anos que ele me telefonou pela ultima vez.” (E2)

“Sinto falta de apoio (...) Sinto falta de conviver, de conversar com as pessoas.” (E3)

“Hoje o que me faz falta é a companhia, a amizade...” (E8)

“De ter a familia comigo... Se tivesse c4 a familia era mais facil lidar com isto.” (E13)

Com 27% dos sujeitos, e num total de 6 respostas, surge a necessidade de regresso a terra
natal ou permanéncia no domicilio, enquanto lugares privilegiados, em detrimento do
hospital, j& que Ihes possibilita retomar, de alguma forma, a sua vida diaria, estar rodeado das
pessoas e objectos significativos e contribuir para que se sintam menos isolados, constituindo

a sétima necessidade mais referida:
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“Num lar s6 se eu quiser. Enquanto eu estiver aqui, no meu cantinho com os meus rapazes, 0s meus rapazes
sd0 0s meus cées e gatos, eu ndo vou para lado nenhum, ndo ha ninguém que me ponha.” (E2)

“Voltar a minha terra.” (ES)

“Queria ir para casa...” (E7)

A necessidade de resguardar os outros da sua condicdo de doente, de ndo fazer sofrer, de

ndo ser uma sobrecarga fisica e emocional:

“As vezes a X diz que nem se apercebe que estou doente, por isso eu sinto-me contente nesse aspecto, pelo
menos ndo flagelo ninguém com a minha doenga. Espero... Isso para mim é importante, ndo incomodar,
magoar ninguém com a minha doenga.” (E2)

e a necessidade de ser respeitado, aceite e compreendido pelos outros:

“Eu estava na minha casa e uma vizinha minha diz assim: «ela devia estar era deitada numa cama e nunca
mais sair dali». Entdo, aquilo dizia-se?!” (E10)

“Mereco muita atengdo, mas ndo me recebem.” (E11)

sdo expressas por 20% dos sujeitos, num total de 3 respostas. Numa analise global,
constituem as décimas necessidades mais referidas, uma vez que a necessidade de
manutencdo ou de maior autonomia/actividade/independéncia/liberdade e a necessidade de
realizacdo apresentam um total de respostas superior, com 6 e 4 respostas, respectivamente.
Com 13% surgem as necessidades de resolucdo de assuntos pendentes (e.g., completar

assuntos, resolver conflitos, poder despedir-se, expressdo de amor, etc.):

“Eu tenho pena de morrer sem poder fazer uma festa no meu filho, dizer-lhe I love you, mas ndo posso, ndo
posso, ndo quero.” (E2)

“Espero que a X e a Y se lembrem de contactar a Dra. Z para por os meus rapazes todos entregues. Isso € a
Unica coisa que eu espero delas.” (E2),

de morrer acompanhado:

“Gostava de ter alguém por perto quando morresse, mas se nao tiver paciéncia. Se tivesse era melhor. Ter
uma pessoa ao pé e agarrar-lhe na méo quando ela esta a morrer deve ser melhor do que estar sozinha, ndo
é?1 Pois, &, é, sinceramente e do fundo do coragdo.” (E10)

e de retomar a actividade laboral:

“A necessidade que eu tenho € trabalhar para ganhar qualquer coisa, ficar melhor e trabalhar e ganhar...”
(E13),

com um total 8 respostas, 3 respostas e 3 respostas, respectivamente. Numa analise global,
constituem a décima primeira e décima quartas (estas Ultimas a par das necessidades de
controlo das emocdes e de alimentacdo, também estas com um total de 3 respostas)

necessidades mais expressas, uma vez que a necessidade de conforto religioso/de aprofundar a
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relagdo com Deus apresenta um total de 7 respostas, a necessidade de acompanhamento
psicoterapéutico um total de 5 respostas e a necessidade de alongamento do tempo de vida,
para “estar-no-mundo” e viver, um total de 2 respostas.

A necessidade de ocupacdo, com 7%, esta entre as necessidades menos referidas:

“Sinto necessidade de me ocupar a fazer qualquer coisa, do convivio, da ocupagao...” (ES)

Quadro 30: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a categoria “Necessidades

Espirituais/Existenciais” (N=15)

Necessidades Espirituais/Existenciais N.° de Participantes’  Total de Repostas®

De encontrar respostas para as interrogacdes acerca do

significado e sentido 53% (8) 28
De realizacdo (de concretizacao de

expectativas/projectos) 20% (3) 4
De conforto religioso/de aprofundar a relagdo com Deus 13% (2) 7

De alongamento do tempo de vida, para “estar-no-
mundo” e viver 13% (2) 2

De pedir perdé&o a Deus 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante poderd ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

Das necessidades espirituais/existenciais ressalta a necessidade de encontrar respostas
para as interrogacdes acerca do sentido e significado, que é relatada por 53% dos sujeitos,

num total de 28 respostas, sendo, numa andlise global, a segunda estratégia mais referida:

“Tantas coisas que eu tenho andado & procura... Nio consigo encontrar respostas (...) E isso que eu ando a
procura, do sentido da vida.” (E3)

“Queria que a minha vida fizesse sentido, porque neste momento sé faz algum sentido.” (E8)

“Mas depois penso que ndo fiz mal a ninguém e também se é castigo?! Sera castigo?! Eu ndo sei, mas eu
acho que ndo fiz mal a ninguém, mas, as vezes, ponho-me a pensar: “Sera castigo?! Sera que os meus
antepassados fizeram alguma coisa malfeita e eu agora estou a pagar?!”, porque eu ndo fiz assim coisas mal
feitas. Coisas levezinhas isso toda a gente faz, né?! Agora coisas malfeitas, isso ndo. Mas realmente penso:
«Porqué?!». Esta doenga malvada nunca esta quieta, nunca esta sossegada.” (E10)

Agrupam, ainda, a necessidade de realizagdo, de concretizagdo de expectativas e
projectos, evidenciada em 20% dos entrevistados, num total de 4 respostas, sendo a nona

necessidade mais referida, numa anélise global:

“Séo as coisas sobre mim, quero acabar a tese, quero acabar as ligdes que tenho de fazer para amanha. Sao
coisas imediatas.” (E1)
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“Sinto necessidade de (...) fazer qualquer coisa de 1til (...) Os meus objectivos ficaram-se, mas ainda

queria realizar alguns... nomeadamente tratar da minha familia, estar com eles, com o meu neto.” (E8)

“Conseguir realizar alguma coisa bem na vida, continuar a estudar, porque a Unica coisa que posso

continuar a fazer ¢ continuar a estudar, porque nao posso fazer aquele trabalho pesado.” (E13)

A necessidade de conforto religioso ou de aprofundar a relagdo com Deus, pelo exercicio

da fé e leitura da Biblia, o que ndo tem como finalidade a preparacdo para a morte, mas, ao

invés, constitui um meio de tentar prolongar a vida (fazendo negociacdes, tentando adiar o

inevitavel):

“Fazer oracdo.” (E11)

“Ler a Biblia.” (E13)

e a necessidade de alongamento do tempo de vida, para “estar-no-mundo” e viver:

“Queria ficar ca uns tempitos ainda para andar ai a dar ao pé, para ir ao cinema, para ver isto ¢ aquilo ¢ a

outra coisa. Gosto tanto de ir ao cinema...” (E10)

“Se tivesse possibilidade de viver mais uns anos...” (E3)

sdo relatadas por 13% dos individuos, num total de 7 e 2 respostas, respectivamente, e

constituem a décima segunda e a décima quinta necessidades mais relatadas.

Ja a necessidade de pedir perddo a Deus, com 7% dos participantes, esta entre as

necessidades menos referidas, mesmo numa anélise global:

“Pego-lhe perddo (a Deus), porque posso ter cometido um erro na infincia e na juventude e ndo sei...”

(E13)

Quadro 31: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Necessidades

Psicologicas e Emocionais” (N=15)

Necessidades Psicolégicas e Emacionais N.° de Participantes® Total de Repostas®
De escuta/comunicacao/expressdo das emogdes 40% (6) 9
De acompanhamento psicoterapéutico 13% (2) 5
De controlo das emocdes 13% (2) 3
De orientacgéo 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao

longo da entrevista.

De entre as necessidades psicoldgicas e emocionais 0s relatos dos participantes deixam

transparecer as necessidades de escuta, comunicacgdo e expressdo das emogdes, com 40% (9

respostas totais), constituindo a quarta necessidade mais referida, em termos globais:
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“De vez em quando, tenho necessidade de me abrir, sendo atormenta mais, cresce...” (E1)
“Falar ajuda. Sinto essa necessidade de falar.” (E10)

“De desabafar, quando desabafo sinto-me melhor.” (E11),

Com 13% dos participantes, surgem as necessidades de acompanhamento

psicoterapéutico, reconhecendo aqui o papel do psicélogo no campo da salde:

“E quando cheguei aquele ponto de pensar, diariamente, em suicidio procurei, antes disso, falei com o
médico do Hospital X e disse-lhe que queria apoio psicoldgico.” (E1)

“Nao tive apoio psicologico, mas hoje acho que seria importante ter. Até me disseram que aqui havia 2
psic6logos e porque ndo ter consulta?!” (E8)

e de controlo das emoc0es, ou seja, de suprimir e inibir as suas emogdes, ja que a doenca
influi em perdas do controlo emocional que ndo se coadunam com o esquema geral da sua

personalidade:

“E claro que devemos ter emog¢des, um ser humano sem emocdes ndo é um ser humano, agora deve
manifesta-las consoante Ihe aprouver. Queria ser capaz de as controlar, mas isso vai com o tempo, que foi o
que sempre fiz e agora ¢ uma vergonha.” (E4)

Ao atentar-se ao total de respostas fica evidente que a primeira apresenta um total de
respostas superior (5 respostas vs. 3 respostas).
A necessidade de orientacdo, com 7% dos sujeitos, estd entre as necessidades menos

relatadas, em termos genéricos:

“(...) ser aconselhada.” (E11)

Quadro 32: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Necessidades

Corporais/Fisicas” (N=15)

Necessidades Corporais/Fisicas N.° de Participantes® Total de Repostas®
De manutencao ou de maior
autonomia/actividade/independéncia/liberdade 20% (3) 6
De alimentacéo 13% (2) 3

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

As necessidades corporais/fisicas congregam as necessidades de manutengdo ou de maior
autonomia, independéncia e liberdade, presentes em 20% dos entrevistados (6 respostas),

constituindo-se como a oitava necessidade mais expressa, em termos globais:
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“Agora era ficar livre (...) Gostava de viver a minha vida. Gostava que fosse como antes... Era activo...”

(E3)

e de alimentacdo, evidenciada por 13% dos participantes (3 respostas totais):

“Comer como comia (...) Na questéo da alimentacdo ainda ndo arranjei algo que possa comer, se bebo &dgua
¢ porque bebo agua, se bebo sumo ¢ porque bebo sumo.” (ES).

Quadro 33: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Necessidades de

Caracter Pratico/Material” (N=15)

Necessidades de Caracter Pratico/Material N.° de Participantes® Total de Repostas®
De apoio financeiro 7% (1) 4
De isen¢do no parqueamento do hospital 7% (1) 2
De melhora da alimentacéo no hospital 7% (1) 2
De diminuicéo do tempo de espera hospitalar 7% (1) 1
De proteccéo social 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

As necessidades de caracter pratico/material agrupam as necessidades relativas ao apoio

financeiro (4 respostas totais):

“Vou (para a embaixada) com receita de 20 euros ¢ s6 ddo 10 euros. Preciso de dinheiro para o transporte,
para os sacos, o passe (...) Ca em Lisboa a embaixada ndo me da assisténcia, apoio.” (E11),

a isencdo no parqueamento do hospital (2 respostas totais):

“E, claro, que no meio disto tudo também existem coisas que temos que criticar, no bom sentido da palavra,
é claro. Muitas vezes resolvemos os problemas sem questionar 0 que estd por trds e sem apresentar
soluces. Eu fiz um slogan uma vez, ver se eu consigo lembrar-me agora: «Faz-te notar pelas solu¢des que
apresentas e nao pelas dificuldades que crias». Foi uma coisa minha... Penso que ndo ouvi em nenhum
sitio, que foi espontaneo, penso eu, mas se ouvi em algum lado ficou-me memorizado e ndo tenho
consciéncia disso. E o Hospital X tem muitas coisas mas, como, por exemplo, o parque, porque é como eu

costumo dizer, eu ndo sou pobrezinho, sou pobre...” (ES),

a melhora da alimentacdo no hospital (2 respostas totais).

“O comer é tio mau, tio mau, que ninguém o consegue comer. E uma das coisas méas que o hospital tem,
podia fazer melhor, muito melhor, ndo tenho dtvidas nenhumas.” (ES),

a diminuicdo do tempo de espera hospitalar (1 resposta total):

“Comegou a segunda etapa, a etapa da quimioterapia, o mais dificil foi a adaptagdo. Era muito doloroso
chegar a sala e estar horas a espera que nos chamem. Acontecia muitas vezes estar ali 4 ou 5 horas a espera
da consulta e uma pessoa esta completamente exausta” (E8)

e a protecgdo social (1 resposta total):
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“Eu queria ser era internada num sitio onde me dessem comida e eu ficar 14 uns tempos, porque as minhas
costas nao aguentam, ndo aguentam, eu nao sou capaz de fazer.” (E10),

todas com igual percentagem (7%), sendo que estdo entre as necessidades menos expressas, a

nivel global.

5.8. Estratégias de Coping

O estudo de De Faye, et al. (2006) constituiu o ponto de partida para a categorizacdo das
estratégias de coping (os quais, por sua vez, se basearam no de Cheng, Hui e Lam, 2000),
posto que, tal como o presente estudo, adoptara uma metodologia qualitativa, designadamente
entrevistas semi-estruturadas, para analisa-las em pacientes com doenga oncologica em

estadio avancado.

Quadro 34: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Fungdes de Coping
perante o diagndstico — etapas iniciais da situacdo de doenca” (N=15)

Funcdes de Coping perante o diagnostico N.° de Participantes® Total de Repostas®
Focado na Emogéo — Dimensdo Aproximacao 53% (8) 16
Focado na Emog¢éo — Dimenséo Evitamento 40% (6) 8
Focado no Problema 33% (5) 9

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma sub-categoria; 2) Cada
participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma sub-categoria ao longo da
entrevista.

Os resultados contidos no quadro revelam que as estratégias de coping mais utilizadas por
estes pacientes na fase do diagnostico da doenca (etapas iniciais da situacdo de doenca) séo as
conceptualizadas na dimensdo aproximacdo da funcdo de coping focado na emogéo,
evidenciadas por 53% dos entrevistados, num total de 16 respostas, seguindo-se as da
dimenséo evitamento da funcéo de coping focado na emocéo, com 40% e 8 respostas totais, e,

por ultimo, a funcdo de coping focado no problema, com 33% e 9 respostas totais.
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Quadro 35: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Estratégias de
Coping Focadas na Emocao — Dimenséo Aproximagao, perante o diagndstico (etapas iniciais
da situacéo de doenca)” (N=15)

Estratégias de Coping Focadas na Emocgéo — Dimenséo o L )
) B N.° de Participantes Total de Repostas
Aproximacao

Descarga Emocional/Catarse 47% (7) 14
Procura de Suporte Social 7% (1) 1
Esperan¢a/Optimismo 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

De entre as estratégias de coping focadas na emocdo — Dimensdo Aproximacao, perante o
diagnostico (etapas iniciais da situacdo de doenca), a descarga emocional regista um
incontestavel predominio, com 47% (14 respostas totais). Alias, esta estratégia ¢ a mais
frequente, mesmo por comparacdo com as estratégias agrupadas no coping focado no
evitamento e no coping focado no problema. Assim, a maioria dos participantes do estudo
aquando do diagnostico tendeu a descarregar sentimentos de zanga e desespero:

“(...) fiquei numa depressdo incrivel (...) Chegou ao ponto de pensar no suicidio, todos os dias.” (E1)

“No inicio nao foi uma aceitagdo imediata. No inicio foi uma revolta.” (E2)

“Estava sempre a chorar e assim muito, olhe, uma tristeza...” (E10)

“Chorei, foi muito dificil.” (E15)

De sublinhar, ainda, as estratégias procura de suporte social, que remete para a

necessidade de escuta, conforto e reconhecimento:

“Cheguei a casa, chamei o meu marido e os meus filhos, e disse-lhes o que tinha. Apanharam também um
choque e comegaram a chorar.” (E15)

e esperanca/optimismo, ou seja, a crenca num resultado que lhe é favoravel:

“Quando soube (...) pensei que me ia curar.” (E14),

ambas com 7% e constituem, numa analise global, as estratégias menos referidas.
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Quadro 36: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Estratégias de
Coping Focadas na Emocao - Dimenséo Evitamento, perante o diagnostico (etapas iniciais

da situacéo de doenga” (N=15)

Estratégias de Coping Focadas na Emocéo N.° de Participantes® Total de Repostas’
Dimensé&o Evitamento

Retraimento Social 13% (2) 4
Aceitacdo Resignada/Conformismo 13% (2) 2
Regulacdo Afectiva/Controlo Emocional 7% (1) 1
Minimizacéo 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

No que concerne as estratégias de coping focadas na emocdo — dimensao evitamento,
perante o diagndstico (etapas iniciais da situacdo de doenca), 13% dos participantes (4
respostas totais) revela a utilizacdo da estratégia retraimento social, ou seja, procuraram evitar

0 contacto ou as interacgdes sociais, afastando-se dos outros:

“Ja para um passeio e via uma pessoa conhecida, mudava de passeio sO para ela ndo me dizer nada, porque
me sentia um trapo, ndo sei, a pontos de dizer que ndo tinha roupa para vestir e eu tinha la roupa para vestir.
Naio sei, era uma coisa... Andava muito mal vestida. As pessoas, as vezes, até fugiam de mim.” (E10)

Igual percentagem (13%), embora com um total de respostas inferior (2 respostas), torna
perceptivel a estratégia aceitacdo resignada/conformismo, em que se resignaram perante o
inevitavel:

“A minha doenga provocou-me a principio uma aceitagdo...” (E2)

“Nao tive nada fora do normal, sai do médico, fiz o jantar, fui fazendo a minha vida normal.” (E12)

Alguns participantes (7%) evidenciam a utilizacdo das estratégias regulacdo
afectiva/controlo emocional, isto é, desenvolveram esforcos de regulacdo dos proprios

sentimentos e procuraram gque 0s outros néo se apercebessem dos mesmos:

“No inicio (...) eu reagi de uma maneira esquisita, ndo falava com os meus colegas da minha doenga, ndo
queria falar, ndo partilhava.” (E5)

e minimizagdo, em que o individuo tentou minimizar a ameaga do diagnostico e encarou 0

prognostico de modo positivo:

“A minha conversa era: «ndo ha problema, esta tudo bem».” (E9)

Portanto, estas estdo entre as estratégias menos utilizadas pelos sujeitos objecto de

estudo, numa analise global.
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Quadro 37: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Estratégias de
Coping Focadas no Problema, perante o diagnostico — etapas iniciais da situacao de
doenca” (N=15)

Estratégias de Coping Focadas no Problema N.° de Participantes® Total de Repostas®
Procura de Suporte Instrumental 27% (4) 8
Espirito de Luta/Combativo 7% (1) 1

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

No que respeita as estratégias de coping focadas no problema, perante o diagndstico
(etapas iniciais da situacdo de doenca), 27% dos participantes revela a utilizacdo da estratégia
procura de suporte instrumental, ou seja, procuraram ajuda, informac6es ou conselhos acerca

do que fazer:

“Fui logo tentar ver que espécie de doenga era, porque ¢ que tinha aparecido a mim, ndo sabia, ndo percebia
e até hoje ndo se percebe bem. (...) Parece que em cada 10 doentes de lupus, 9 sdo mulheres e acontece na
idade da fertilidade, na primeira menstruacdo, fertilidade e depois na menopausa, a mim apanhou-me na
menopausa.” (E2)

“Vou ver o relatério e dizia 14: doenga dos neurdnios motores — esclerose lateral amiotréfica, nunca tinha
ouvido falar, de maneira que fui a internet, para tentar saber o que era e explica a doenca e apresenta dados
estatisticos.” (E4)

e constitui a segunda estratégia mais expressa, em termos globais.
Encontram-se, ainda, participantes (7%) que evidenciam a estratégia espirito de luta ou
combativo, ou seja, a crenca na capacidade de lutar pela recuperacéo:

“No inicio tive coragem...” (E3),

a qual esta entre as estratégias menos evidenciadas, numa analise global.

Quadro 38: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Categoria “Fungdes de Coping

face a evolucéo da doenga — situagdo de doenga terminal” (N=15)

Funcdes de Coping face a evolucdo da doenga — N.° de Participantes® Total de Repostas®
situacéo de doenca terminal
Focado na Emocéo - Dimensdo Aproximagéo 100% (15) 157
Focado na Emocao - Dimensdo Evitamento 100% (15) 106
Focado no Problema 93% (14) 65

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma sub-categoria; 2) Cada
participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma sub-categoria ao longo da
entrevista.
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Atentando-se ao quadro verifica-se que face a evolugdo da doenca (situacdo de doenca
terminal) as estratégias de coping focadas na emocdo registam os valores mais altos, as quais
estdo presentes em todos os participantes (100%). Por outro lado, as estratégias de coping
focadas no problema assinalam o valor mais baixo, com 93%. De qualquer forma, e tendo-se
em conta o total de respostas, tem-se por ordem decrescente: estratégias de coping focadas na
emocdo — dimensdo aproximacao (157 respostas), estratégias de coping focadas na emogéo —
dimensdo evitamento (106 respostas) e estratégias de coping focadas no problema (65

respostas).

Quadro 39: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Estratégias de
Coping Focadas na Emocéao — Dimenséo Aproximacao, face a evolucdo da doenca (situacao
de doenca terminal).” (N=15)

Estratégias de Coping Focadas na Emocé&o N.° de Participantes® Total de Repostas®

Dimensdo Aproximagao

Descarga Emocional/Catarse 93% (14) 47
Procura de Suporte Social 93% (14) 41
Espiritualidade 67% (10) 22
Esperanga/Optimismo 53% (8) 27
Reavaliagéo Positiva 33% (5) 8
Humor 13% (2) 5
Normalizagéo 13% (2) 5
Procura de Recompensas Alternativas 7% (1) 2

Nota: 1) Cada participante poderé ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

De entre as estratégias de coping focadas na emoc¢do — dimensdo aproximacdo, face a
evolucdo da doencga (situacdo de doenca terminal), ressaltam, desde ja, as estratégias descarga
emocional e procura de suporte social como as mais frequentes, ambas com 93% (com 47 e
41 respostas totais, respectivamente), mesmo por comparagdo com as estratégias agrupadas no
coping focado no problema e no coping focado no evitamento. Assim, existem individuos que
tendem a expressar 0S sentimentos negativos provocados pelo evento stressante,
descarregando sentimentos de zanga e desespero:

“Posso ficar furiosa” (E2)

“(...) irrito-me quando as pessoas falam disso.” (E6)

“Ia para as obreiras da casa de banho, chorar, chorar, com dores e picadas (e chora).” (E10)
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“Todos os dias eu choro.” (E11)

“Sempre fico zangado...” (E13)

Os lagos afectivos e o fortalecimento das relagcbes constituem um suporte basilar,
conferindo-lhes apoio afectivo e emocional e, por conseguinte, permite que se sintam aceites e
estimados pelos outros, independentemente das suas limitacdes, e que recebam sentimentos de
apoio e seguranca. A presenca de outros contribui para minimizar sentimentos de isolamento,
permite que confidenciem e expressem sentimentos a pessoas que se mostram capazes de
escutar empaticamente e revela-se como uma forma de ultrapassarem as restricdes que a
doenca arrasta consigo. E na familia e com a familia que o paciente procura, sobretudo, o
apoio necessario para ultrapassar 0s momentos de crise, mas também nos amigos e até nos

animais de estimag&o, constituindo uma teia de interacges:

“Sinto-me bem com a presenga dos outros, poder dialogar. Nao peco € que me fagam companhia, pois acho
que ndo tenho o direito de me impor a ninguém...” (E2)

“Estar n0 meu cantinho, os meus “rapazes” também me d&o forga... Os meus rapazes sdo 0S meus caes e
gatos.” (E2)

“(...) depois vi que era uma baboseira e, entdo, comecei a aproximar-me novamente dos colegas. Eu
percebi que as pessoas nascem com boas condi¢Bes de vida e de salde, mas que nessas condi¢des nos
podemos cair de um precipicio. Temos as condi¢des de viver bem, com salde, mas essas condigdes podem
ser modificadas, podem modificar-se de um momento para o outro, com a doenca, foi isso que me fez
partilhar com os amigos a minha doenca. E ao partilhar comecei a sentir-me mais leve, mais alegre, mais
feliz.” (ES)

“A familia é muito importante, porque, por exemplo, se acontece isto a uma pessoa que esteja sozinha ou
tem um grande suporte por trds ou ndo tem hipo6tese de viver. O conceito de familia € muito importante,
veja 0 que seria de mim se ndo tivesse a minha mulher... Eu tenho-a a ela e ela a mim.” (E8)

“E depois ter quem trate de nos, sem a minha mulher ndo sei como seria. Porqué?! Isto sdo coisas que a
gente pensa, ndo ¢?! Quantas vezes com febre, muitas vezes, ela ia comigo para as urgéncias... Uma pessoa
com febre, debilitado, na cama, ndo come, ndo bebe, ali esta, ali morre... A minha mulher insistia: «anda
c4, anda l&4 comer». Continuamente, me estd a alimentar, a acarinhar... Sinto-me bem, comodo com esse
apoio. No6s sentimos quem nos trata bem. E muita gente hoje nesta juventude ndo sei se chegard a haver
amizade, assim o amor, aquela coisa.” (E8)

“O que me da mais forga é a minha familia.” (E15)

A estratégia espiritualidade, sendo a religiosidade parte integrante da mesma, €
evidenciada por 67% dos participantes, ajudando-os a enfrentar as incertezas e dificuldades
decorrentes da doenga e constitui-se como uma fonte de apoio nos momentos de maior
sofrimento, uma forga propulsora, em que a fé e a confianca divinas propicia-lhes a esperanca

da cura para a doenca:

“Vivi, nasci, cresci no Oriente, sou da india, de maneira que toda aquela vivéncia da india é muito
importante, o misticismo, a beleza, todo o historial, toda a cultura na minha terra é fantastica, de maneira
que isso tem-me ajudado muito a ndo me sentir completamente arrasada.” (E2)
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“Eu ja tenho ouvido dizer que as pessoas que tém esta doenga que parece que vao arranjar forgas e nao
sabem onde e eu vou. Agarro-me a Deus. Ajuda-me a lidar com isto. Olhe, as pessoas dizem-me assim:
«Olha, estas sozinha», mas ndo estou sozinha, estou com Deus, Nosso Senhor. E ndo, ndo me sinto
sozinha.” (E10)

“Tenho que ter F¢é para ser tratada.” (E11)

“Agarro-me a Deus, Deus esta junto de mim, estou com Deus aqui e isso ajuda. Sempre lhe peco & noite,
peco-lhe para ficar bem, para me ajudar nesta dificuldade que eu tenho, desde ha muito tempo até agora. Eu
peco a Deus e fico com mais forca. Eu faco oracéo. Eu sempre tenho forca, porque estou sempre com Deus,
entdo, sempre tenho forga.” (E13)

“Olhe, vou lidando. Agarro-me a Deus. Ajuda-me, peco-lhe tudo, que me dé a sadde e forgas. Deus e Jesus
Cristo, que é filho de Deus, ¢ a eles que me agarro.” (E14)

Esta, numa anélise global, constitui a sexta estratégia mais utilizada, pois embora as
estratégias espirito de luta e aceitacdo resignada/conformismo sejam referenciadas pelo
mesmo numero de participantes, apresentam um total de respostas superior, com 31 e 28
respostas, respectivamente, para um total de 22 respostas da estratégia espiritualidade.

A estratégia esperanga/optimismo, ou seja, a tentativa de olhar para um resultado
favoravel na realidade de possibilidades, de que a situacdo melhore, é expressa por 53% dos

participantes:

“A Fé na recuperagéio da doenca da-me forga para aguentar (...) A Fé que um dia vou sair desta, ndo perco a
esperanga (...) Eu penso que vou sair desta, que vou viver mais, para continuar os meus planos de vida —
voltar a ajudar os meus filhos na escola.” (E5)

“(...) pensando positivo, porque se eu nao pensar positivo eu nao tenho hipdtese. Por vezes criando ilusdes
de que a vida vai voltar ao mesmo.” (E8)

“Os meus objectivos ficaram-se, mas ainda hei-de realizar alguns...” (E8)

“Nao, tenho esperanca em viver mais uma temporadazinha, de melhorar, embora ndo possa trabalhar, mas
viver mais ou menos descansado da vida.” (E9)

“Até penso em dias melhores que € para eu ir passear e ir ao cinema. Gosto. Eu penso que fico melhor e vou
ao cinema, passear e ir a excursoes, penso eu. Sentido positivo, penso sempre.” (E10)

“Mas eu penso que vou ultrapassar este momento dificil e um dia vou levantar-me e ver a rua (...) Um dia
vou sair daqui e esse dia vai ser com alegria.” (E13)

A mesma contitui a oitava estratégia mais utilizada (27 respostas), numa analise global,
uma vez que as estratégias controlo cognitivo e planificagdo (17 respostas) e distraccéo (14
respostas), ainda que referenciadas pelo mesmo nimero de participantes, apresentam um total
de respostas inferior.

A estratégia reavaliacdo positiva, que envolve esforcos de criacdo de significados

positivos, focando o crescimento pessoal, isto €, fazer o melhor da situaco, crescer a partir
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dela ou vé-la de modo mais favoravel, é perceptivel em 33% dos participantes e, numa analise

global, é a décima segunda estratégia mais utilizada:

“Em certos pontos, aprendi muito (...) Olhe, fui aprendendo e fui vivendo. Ainda néo aprendi tudo o que
tinha a aprender, aprendi algumas coisas.” (E9)

“Sim, bastante, eu era um bocado acanhada e agora é para a frente, eu corro, eu estou doente, vou a
caminho do hospital, enfrento tudo e todos e falo e 14 me desenrasco.” (E10)

Com 13% dos participantes, sobressaem estratégias como o humor, que consiste em fazer
piadas acerca do stressor, e mesmo o0 sarcasmo, tornando a situacdo menos dramatica,
sobretudo quando o assunto abordado é, particularmente, dificil:

“Vou para a frente, que para tras vem gente (e ri).” (E10)

“Eu levo tudo para a brincadeira e ¢ uma forma que tenho de atacar o problema da doenca, porque se eu
comego a embirrar ainda ¢ pior. Tento ndo embirrar.” (E4)

“Mas ¢ um sentido de terror... Dava um filme de terror giro, olhe (e ri).” (E4),

e a normalizacdo, que compreende a comparagao positiva com 0s outros:

“Hoje penso no caminho que percorri e outras pessoas estdo piores do que eu... N&o sdo coisas que me dao
motivagdo, alegria e prazer, mas morrem muitas pessoas e eu com cancro ainda estou vivo. Ndo me serve de
consolo, mas fico a pensar nisso...” (E8)

“Vé-se tanta gente, ndo é s6 a mim.” (E9)

Por fim, e com 7%, surge a estratégia procura de recompensas alternativas, que remete
para a tentativa de encontrar actividades substitutas, que possam proporcionar fonte de
satisfacdo, em que o individuo ao intentar apoiar um outro paciente se esta a identificar com
esse outro (comportamento que evidencia algum altruismo), o que ajuda a pessoa a gerir 0s

seus proprios conflitos, dificuldades e emoc¢des desagradaveis:

“Eu ca se me pusesse boa até ia para os hospitais ajudar as pessoas que ndo podem comer, dava-lhes de
comer ou queriam uma coisinha da rua e ndo tém ninguém que va buscar, eu fazia isso. Dava-lhes uma
palavra... Adoraria que me fizessem isso... Vou ajudar e dizer para terem coragem, que lutem pela doenca,
gue ndo se ponham acanhadas, que falem.” (E10)

Esta estratégia esta entre as menos utilizadas, numa anéalise global, e constata-se que

somente as estratégias minimizagdo e uso de substancias apresentam igual valor percentilico.
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Quadro 40: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Estratégias de
Coping Focadas na Emocao - Dimenséo Evitamento, face a evolucéo da doenga (situacdo de

doenca terminal.” (N=15)

Estratégias de Coping Focadas na Emocao N.° de Participantes® Total de Repostas’
Dimenséo Evitamento

Evitamento Cognitivo 73% (11) 31
Aceitacdo Resignada/Conformismo 67% (10) 28
Distraccao 53% (8) 14
Regulacdo Afectiva/Controlo Emocional 47% (7) 15
Desinvestimento Comportamental 27% (4) 9
Retraimento Social 20% (3) 6
Minimizagéo 7% (1) 2
Uso de Substéncias 7%(1) 1

Nota: 1) Cada participante poderé ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

De entre as estratégias de coping focadas na emocdo — dimensdo evitamento, face a
evolugdo da doencga (situacdo de doenca terminal), emerge do discurso dos sujeitos o
evitamento cognitivo, isto é, a tentativa de esquecer ou uma procura de ndo pensar no
problema, evidenciada por 73% dos participantes, num total de 31 respostas, 0 que a torna a

terceira estratégia mais utilizada, em termos globais:

“Nao ¢ facil pensar nisso, mas eu penso no meu mal. Entdo, a Ginica maneira que eu tenho para aguentar, ¢é
ir para a esquerda e esquecer os médicos, esquecer completamente os tratamentos, esquecer a doenca e
continuo a viver.” (E1)

“Olhe, tento estar sossegado e pensar o menos possivel...” (E3)

“(...) E, as vezes, ponho-me a pensar, a agonia da morte deve ser triste, ndo é?! Deve ser uma coisa
horrivel. Mas depois desvio logo o pensamento, porque ndao quero pensar nisso. Quando penso nhisso fico
triste e ndo quero pensar em coisas tristes, quero pensar nas flores, nas rosas, nas coisas bonitas da vida,
agora ca pensar em tristezas...” (E10)

“Olhe, eu faco para ndo pensar tanto e para nao ligar a doenga, assim € que eu lido com ela.” (E10)

“Eu fago para ndo pensar na morte... Ai, que disparate, na doenga... E na morte também, fago para ndo
pensar.” (E10)

“O que me da for¢a ¢ abandona-la (a doenca).” (E12)
“As vezes, também ndo penso que estou doente, penso sempre que estou boa. Se penso que estou doente

Nnunca mais, esta naquela fase: “estou doente”... Eu ndo penso que estou doente, penso que estou boa e
curada e ¢ essa a forca que eu arranjo para fazer uma vida normal.” (E15)

A aceitacao resignada/conformismo, que passa pela aceitacdo do evento stressante e das
suas consequéncias e pelo acreditar ndo possuir qualquer poder para influenciar o seu curso, é
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expressa por 67% dos sujeitos, num total de 28 respostas, e, em termos globais, é a quinta
estratégia mais utilizada:

“Ja acho que estou habituado a ideia.” (E4)

“Agora perante isso ndo vale a pena uma pessoa estar com mais revoltas ou esquisitos, nada, ¢ melhor
aceitar e tentar, dentro do possivel, viver dentro das suas limitag¢des, ir vivendo e aceitando.” (E2)

“Agora ja estou muito mais mentalizado... Fui-me mentalizando.” (E6)
“Sei que ndo ha cura. Tenho que me conformar. Nao ha nada a fazer, tenho que me conformar.” (E7)
“Ha criancas e s@o criancas e elas tém e entdo eu também tive que ter.” (E10)

“Depois comecei a mentalizar-me.” (E15)

A distraccdo, ou seja, o procurar distrair-se ou fazer qualquer coisa de mais agradavel,
enfim envolver-se em actividades que possibilitem desviar a mente do problema (e.g., ler, ver
tv, ouvir masica), € referida por 53% dos participantes, num total de 14 respostas, sendo,
numa analise global, a décima estratégia mais utilizada:

“(...) uma fuga para musica, uma fuga para os livros, mas isso ¢ realmente mais pela musica.” (E2)

“Olhe, eu, as vezes, levanto-me e vou fazer o almogo, as 3h da manhd. J& me tenho levantado as 3h da
manha e vou fazer o almoco (e ri). Entéo, estou ali a fazer o qué?! A martirizar-me?! Fechar os olhos e ndo
conseguir nada, entéo levanto-me.” (E10)

“Quer dizer, eu tenho sempre que fazer, nunca estou parada, se tenho um livro leio um livro, se tenho a
comida para fazer fago a comida, vou limpar a casa.” (E10)

“As vezes vou fazer qualquer coisa para ndo pensar em nada.” (E12)

“Leio a Biblia, gosto de livros, de historias... O mp3 (...) Mas ndo gosto de ouvir musica, sempre, sempre,
de vez em quando... Gosto mais de ler... Sei ler bem crioulo e portugués, também.” (E13)

A estratégia regulacao afectiva/controlo emocional, ou, por outras palavras, 0s esforcos
de contencdo dos prdprios sentimentos e procurar que 0s outros ndo se apercebam dos
mesmos, esta patente em 47% dos entrevistados, num total de 15 respostas, e é a décima

primeira estratégia mais relatada, em termos genéricos:

“Eu faco 0 papel social que aprendi ha muito tempo. A maior parte das pessoas ndo sabe disso mas eu noto
nessas situagdes que estou a fazer o papel (...) Por vezes, as pessoas perguntam: «Entdo, como esta?»...
Pode ser um dia terrivel... «Entdo e estd tudo bem?», «Sim.». Entdo, é o que eles precisam saber, ndo
precisam saber mais do que isso.” (E1)

“Eu ndo me permito, também, mostrar aos outros que estou a sofrer muito, porque eu acho que nés devemos
respeito a todas as pessoas que se aproximam de nds e ndo podemos estar a incomoda-las com o nosso
sofrimento, isso ndo consigo fazé-lo. Felizmente que na minha educacéo impuseram-me que eu ndo tinha o
direito de chorar, a mostrar que estava muito infeliz, com muitas dores, porque as outras pessoas que
estavam ao pé de mim, coitaditas, ndo tinham culpa da minha doenca e das minhas dores e, assim, tenho
vivido a minha vida até agora.” (E2)

“Eu hoje quase que me controlo, as emogdes...” (E8)
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“Outras vezes digo: «Ndo fiques triste. Olha, ndo fiques triste, porque tristeza ja ¢ a doenga, nao fiques para
ai a mandar vir».” (E10)

“A minha forma de ser continua igual, até costumam dizer: «Mesmo ela estando doente, estd sempre
alegre». Eu ndo mudei a minha forma de ser: «Ela pode estar com dor, mas ela nunca mostra», s6 quem me
conhece bem ¢ que...” (E15)

O desinvestimento comportamental, que consiste em desistir ou deixar de se esforcar da
tentativa para alcancar o objectivo com o qual o stressor esta a interferir, € evidente em 27%
dos individuos (9 respostas totais):

“Fago pouco para lidar com isto... E a minha maneira de ser...” (E3)

“Agora 0 que hei-de fazer se ja tenho a sentenca?! A sentenca do especialista que so duraria 2 anos. Porque
¢ que paro de fumar agora?! Coisas de satide agora ndo me interessam de nada. Ja tenho um... especialista a
dizer e enfermeiro, também, que ndo ha cura. Entdo porque é que eu ndo hei-de fumar mais?!...” (E1)

“A primeira ¢ que ndo vale a pena fazer nada porque talvez amanha... Talvez amanhi... Porque ¢ que eu
limpo a casa?! Talvez amanha estou no hospital outra vez. Porque é que eu continuo com o trabalho que
estou a fazer?! Talvez amanhd va piorar...” (E1)

Com 20% dos sujeitos sob estudo (6 respostas totais), segue-se o retraimento social, que
reporta ao isolamento social e ao evitamento do contacto e das interac¢Oes sociais, afastando-

-se dos outros:

“Nao é como essa coisa do Hollywood, em que a pessoa ouve que tem 2 anos para viver sai c4 para a rua
fazer tudo, ndo € o caso, é o contrario, ficam em casa fechados.” (E1)

“(...) querer ficar longe das pessoas (...) Eu era muito sociavel mas agora ndo, ndo quero ficar perto das
pessoas.” (E1)

“Mas, sim, ndao somos de ferro, ha momentos que sinto revolta e nesses momentos prefiro ficar sozinho.”
(E12)

Por altimo, e presentes em 7% dos participantes, surgem as estratégias uso de
substancias, isto é, a adopcdo de comportamentos defensivos de compensacdo, virando-se
para 0 uso do alcool ou outras drogas, nomeadamente medicamentos, como meio de

desinvestir do stressor (1 resposta):

“Tomar comprimidos durante muito tempo, mas descobri que isso ndo resulta em nada. A pessoa fica
completamente fora da cabeca, sem funcionar bem e néo é bom para aceitar a situagio. E simplesmente para
aliviar a dor do dia-a-dia. Sem a curar ou dar hipoteses para a situacdo ficar curada. E s6 para bloquear a
cabeca. Agora parei com aqueles. Agora fumo demais, bebo demais e como demais. Agora o que hei-de
fazer se ja tenho a sentenga?!” (E1)

e minimizacao, em gue o sujeito tenta minimizar a ameaca (2 respostas totais):

“Minimizé-la, se possivel.” (E8)

“Mas hoje ja ndo atribuo grande valor a doenca... ” (E8)
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Estas estratégias, numa andlise global, constituem-se como as menos utilizadas.

Quadro 41: Percentagens e Frequéncia de Respostas para a Sub-Categoria “Estratégias de

Coping Focadas no Problema, face a evolugdo da doenca (situacdo de doenca terminal.”

(N=15)

Estratégias de Coping Focadas no Problema N.° de Participantes® Total de Repostas®
Espirito de Luta 67% (10) 31
Controlo Cognitivo e Planificacao 60% (9) 17
Procura de Suporte Instrumental 53% (8) 17

Nota: 1) Cada participante podera ter apresentado respostas classificadas em mais de uma unidade de registo; 2)
Cada participante podera ter apresentado mais de uma resposta classificada na mesma unidade de registo ao
longo da entrevista.

De entre as estratégias de coping focadas no problema, face a evolucdo da doenca
(situacdo de doenca terminal), ressaltam o espirito de luta ou combativo, associado a uma
grande forga pessoal ou interior e a uma atitude de desafio e luta perante a doenca e alguma
percepcao de controlo quanto ao seu desenvolvimento, evidenciado por 67% dos participantes
e constitui a quarta estratégia mais utilizada, numa analise global:

“Vou buscar essa for¢a a mim propria.” (E7)

“Mas considero 3 coisas importantes nesta doenga: o individuo nunca baixar os bracos, nunca dar forca a
doenga (...)” (ES)

“Quer queiramos, quer ndo, nds temos de ser fortes, determinados, ndo baixar os bragos porque quem baixa
os bracos e fecha os olhos tem poucas hipdteses de sobreviver.” (E8)

“Sempre tenho forca e coragem, ndo tenho ninguém para me encorajar, encorajo-me a mim proprio.” (E13)

“Al, filha, eu acho que isto foi terrivel, ¢ como um lobo na serra, a correr atras da gente ¢ a gente a fugir a
frente dele, é exactamente isso. E uma luta tdo grande...” (E10)

“Acho que as pessoas devem lutar, pedir e fazer, a ver se a doenga se vai embora.” (E10)

O controlo cognitivo e a planificacdo, isto é, a tentativa de tracar objectivos ou planos,
tratando o problema de forma abstracta e ldgica, o que implica pensar sobre o0 modo como se
deve confrontar o evento stressante e nos passos a seguir (e.g., completar assuntos pendentes,
assegurar o futuro de membros da familia e outros ao seu encargo, fazer o testamento,
preparar o funeral), estd presente em 60% dos sujeitos e é, numa analise global, a sétima

estratégia mais utilizada:

“Com os meus rapazes ja estou mais descansada, porque ha uma médica que gosta muito de animais e
aceita caes e gatos abandonados e ela a principio quando a contactei achou que eu queria abandonar o0s
meus animais, mas agora apercebeu-se, veio c4 um dia e viu-me na cama com 0s meus cées e gatos. Viu
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que eu nunca abandonaria 0s meus animais e percebeu que 0 meu medo era que quando eu morresse eles
ficassem desamparados e abandonados. Animais que ja foram abandonados uma vez ndo posso deixar que
aconteca 0 mesmo, isso seria como se tivesse a pregar uma partida contra a confianca deles comigo. A
senhora percebeu isso e disse para eu estar descansada que se acontecesse alguma coisa que ela ficaria com
0S meus rapazes. Nao teriam 0s mesmos mimos que tém aqui, mas pelo menos ndo estariam na rua, ndo
estavam abandonados. E essas eram as minhas duas Unicas magoas. Uma consegui, ja esta liberta. Estou
certa que a Dra. X vai ficar com os meus rapazes.” (E2)

“Entdo, eu tenho que me ir preparando para o que vai acontecendo, a pouco e pouco, ndo ¢?! Penso no
como vai ser a minha vida no futuro, prefiro saber do que ndo saber, ndo quero ser apanhado de surpresa,
quero estar psicologicamente preparado para isso, porque acho que conseguirei reagir melhor se fizer
alguma reflexdo, se for de um momento para o outro acho que reagiria muito mal.” (E4)

“Agora no escritorio vou abrir uma porta, para evitar subir e descer as escadas, porque para subir e descer as
escadas s6 ao colo, de maneira que para ter ai mais uma independéncia vou arranjar uma cadeira de rodas,
que fica no escritorio. E assim neste momento, se calhar, aquilo que eu necessito mais é de fazer esta
obrazeca no escritorio e a cadeira de rodas e depois quero ver se arranjo uma cadeira motorizada, também,
para ir sozinho e ndo andar a pedir para me levarem. Depois, mais tarde, hei-de ter necessidade também de
um programa de comunicacédo, porque ja ndo falo como falava e um dia também perco o pio, ndo é?! De
maneira que para comunicar depois também tenho que ver se arranjo um programa de comunicagdo.” (E4)

“Propus-me fazer a minha recuperagdo por etapas.” (E®)

“E, além disso, outra coisa, sabe que eu ja tenho o vestido, a blusa e um papel pendurado, que quero levar
isto... Disse ja a minha sobrinha. E tenho o soutien ¢ as cuecas, a camisola ¢ as meias, tudo atado com um
lacarote. E tenho 14 0 nome do homem que trata dos funerais, para ele me fazer isso. Porque depois elas ndo
compreendem e ndo fazem as coisas e eu quero levar aquilo.” (E10)

A estratégia procura de suporte instrumental, que passa pela procura activa de
informacdo, pela procura de servicos médicos e pela toma de medicacdo, é referida por 53%
dos participantes, sendo a nona estratégia mais utilizada, em termos globais:

“Procuro sempre tratamento, se este lado ndo tiver vou a procura de outro lado.” (E3)

“Conselhos dos médicos.” (ES)

“Recorrer aos hospitais, medicamentos... O que me pode salvar sdo os médicos.” (E9)

“Procuro informagdo sobre o meu estado de satde, o que é que a coisa ndo estd 100%, nem 20% esta.”
(E10)

O quadro seguinte mostra os dados descritivos (média, desvio-padrédo e valores maximo e
minimo) obtidos para cada uma das estratégias de coping, resultantes da aplicacdo da Escala
de Coping com Problemas de Saude. Importa ressalvar que a validacdo para a populagédo
portuguesa com doenca das artérias coronarias resultou numa quantidade de itens diferente
para cada uma das estratégias, razdo pela qual se optara por calcular a média e o desvio-
-padrdo com base no numero total de itens que compde as mesmas, de forma a poder-se

comparar os resultados de uma maneira mais exacta.
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Quadro 42: Dados descritivos (N=15)

Estrategla x c Min. Max.
de Coping
Coping 3,38 0,46 2,43 4
Distractivo
Coping 3,87 0,64 2,33 4,67
Instrumental
Preocupacao 2,97 0,89 1,17 5
Emocional
Coping 3,67 0,95 1,67 5
Social

Constata-se, assim, que o coping instrumental apresenta a média mais elevada e, portanto,
é a estratégia mais utilizada por estes pacientes (¥=3,87, 6=0,64), seguindo-se o coping social
(x¥=3,67, 6=0,95), o coping distractivo (x=3,38, 6=0,46) e, por fim, a preocupagdo emocional

(¥=2,97, 6=0,89), que corresponde a estratégia menos utilizada.

5.9. Perspectiva do Paciente de Cuidados Paliativos relativamente a Entrevista de

Investigacéo

Conteudos Perturbadores

40% ’ 13.3% ® Doenca

Sentimentos/Emocdes
33,3%

Auséncia de Contetdos
Perturbadores

N&o responderam

- J
Figura 7: Frequéncia (%) de Contetdos Perturbadores, que emergiram durante a entrevista.
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Como se pode observar pelo gréfico precedente, a maioria dos participantes (40%) néo
responde directamente & questdo que remete para 0s conteldos perturbadores presentes no

decurso da entrevista. Dos respondentes, 33% alega auséncia de conteddos perturbadores:

“Ja estou tao habituado que ja ndo me faz diferenca.” (E12)

“Nao houve assim nenhuma questdo que me tenha perturbado.” (E15),

13% considera que falar da doenca é o mais perturbador:

“Até ja deu para chorar. Eu ¢ que me emocionei com a doenca e comecei a chorar (...) Falar da doenca foi o
que mais perturbou.” (E10)

“O que perturbou mais ¢ a doenga, o que tenho passado, ¢ o que tenho passado.” (E14)

e 0s demais, com igual percentagem (13%), evidenciam como mais perturbador falar sobre os

seus sentimentos e demonstrar as suas emog(")es:

“Dos sentimentos € que ndo gosto muito de falar, ndo sei porqué. Procuro sempre nao pensar nestas coisas
para ndo sofrer tanto. N&o sou muito de pensar. Sofro, mas sem pensar muito, sem stress.” (E5)

“Eu sou muito comunicativo e gosto de falar, mas, as vezes, sinto que falei demais. S&o emog¢des muito
fortes, muito fortes mesmo e quase todas pela negativa. S&o coisas muito dificeis e outras ndo (...)” (E8)

Estado Emocional

= Bem
Melhor
= Normativo
= N4o responderam

. J
Figura 8: Estado emocional dos pacientes, ap0s a entrevista.

O grafico anterior torna patente que a maioria dos pacientes (47%) considera sentir-se

bem apds a entrevista:

“Agora sinto-me bem. Sinto-me bem...” (E15)

“Bem, porque me fez pensar noutras coisas” (E9)
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Acresce que 40% demonstra um nivel de satisfacdo elevado com a entrevista, 0s quais
referem, inclusive, sentir-se melhor apds o término da mesma:

“Sabe que, de vez em quando, ¢ importante falar disto e, portanto, necessario. Se ndo me abro, causa
tormento, cresce, é a razdo pela qual comecei com a terapia, porque estava num ponto para explodir...” (E1)

“Fez-me bem (...) Muito obrigada! Nao imagina como foi bom para mim ter falado consigo... Desabafei,
sabe, e fiquei... Mais leve... Desculpe se me deixei comover, mas, repentinamente, parecia-me que estava a
falar com alguém da minha gente... Os seus olhos que me olhavam t&o profundos, tdo compreensivamente,
comungando comigo nas vdrias etapas da minha vida, compreendendo-me, aceitando-me, ndao me
inculpando.” (E2)

“Foi como um desabafo, ¢ bom desabafar com alguém. Foi assim como um descarregar e faz muito bem.”
(E8)

“Sinto-me bem melhor, porque é bom, também, para mim essa entrevista assim, porque o que eu tenho no
meu sentimento ¢ tirado para fora. Fiquei muito contente com vocé... Nao tenho ninguém que venha falar
comigo... Se puder vem ca novamente, nunca ninguém esta tanto tempo comigo.” (E13)

Os restantes ddo uma resposta pelo normativo (7%):

“Como outra pessoa qualquer.” (E7)

ou acabam por ndo responder a questdo direccionada para o seu estado emocional (7%).
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VI. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Apds a apresentacao e analise, de forma pormenorizada e cuidada, dos resultados obtidos
na presente investigacao, torna-se indispensavel a sua interpretacdo ou discussdo, por forma a
alcancar o0s objectivos previamente tragados e dar resposta as questfes inicialmente
levantadas. Para o efeito, far-se-4& uma sintese entre a teoria, a investigacdo e os resultados
mais relevantes (Ribeiro, 1999).

Assim, o presente capitulo serd organizado sequencialmente, em funcdo das questbes de
investigacéo:

Questdo 1: Quais serdo as principais reaccdes emocionais da pessoa face a doenca terminal?

O estudo comprova a existéncia de um impacto emocional significativo e intenso, com
toda a carga afectiva envolvida e evocada. Os individuos sob estudo tendem a experienciar
um turbilhdo emocional, sentimentos e emocgdes intensos e profundos, maioritariamente de
cariz negativo, no final da vida, com maior amplitude para o medo, as preocupacdes, a
tristeza/infelicidade, a raiva/revolta, a frustracdo, o choque, o choro, a impoténcia e a
ansiedade/angustia/stress, o que € previsivel atentando-se as enormes exigéncias,
dificuldades, desafios e vivéncias deletérias que a terminalidade da vida impGe e que sdo
susceptiveis de afectar a salde psicoldgica. Cabe destacar que este distress psicoldgico e
emocional decorre, justamente, do diferencial significativo entre o expectado/desejado e a
realidade (a morte enquanto maximo bloqueio) ou, pelo menos, a percep¢do da mesma. Por
outras palavras, as ameacas a integridade do individuo traduzem-se numa desestruturacédo
externa, as quais, por sua vez, influem numa desestruturagéo interna. Tal vai ao encontro do
demonstrado por Mary Vachon (2008), de que os problemas emocionais e psicoldgicos sdo
comuns a medida que os pacientes se defrontam com a fase da doenca em que a morte se
afigura como inevitavel.

A situacdo de doenca em fase avancada resulta numa crise, considerada pelo individuo
como catastrofica (note-se as alteragdes do ponto de vista fisico, com degradacéo do corpo,
dor fisica e limitagdes fisicas, assim como a nivel social, da relacdo familiar e a propria

antecipagédo da morte), dai o humor depressivo, com sentimentos de tristeza e choro (Phaneuf,

145



2002). De facto, os sujeitos doentes experienciam momentos de tristeza no processo normal
de familiarizagdo com a terminalidade da vida (Bernardo, Leal & Barbosa, 2006b; Breitbart,
Bruera, Chochinov & Lynch, 1995; Chochinov, Wilson, Enns & Lander, 1994; Turner, Kelly,
Swanson, Allison & Wetzig, 2005). Philip, Gold, Schwarz e Komesaroff (2007), numa
revisdo de literatura no &mbito da raiva em cuidados paliativos, denotam que a mesma é muito
comum neste tipo de situacdo clinica. O individuo sente-se injustamente acometido pela sua
condicdo de grave enfermidade, limitante, imperfeita, sente-se vitimado, regredido e ferido,
ficando num estado de ressentimento, num eterno ruminar de magoas. Vale fazer um
parénteses: a doenca e a morte sdo commumente associadas a castigo, em que s6 0s “maus”
deveriam merecer uma doenca que os atormentasse e um fim mortal, ao passo que 0s “bons”,
pela sua bondade, deveriam estar isentos de tal “maldicdo” e por tudo isto a raiva é
exacerbada. De acordo com Keleman (1997) o sentimento de frustracdo também é frequente e
expectavel, dada a vulnerabilidade corporal, que implica o confronto com incapacidades, e
por verem o futuro irremediavelmente alterado e a vida “interrompida antes do tempo”. Como
é sabido, quando uma pessoa estd motivada a alcancar um dado objectivo e quando se
interpde um obstaculo vive um estado de frustracdo. O choque irrompe do embate directo com
a adversidade da vida, que no momento concreto se vislumbra impossivel, desintegradora do
“Eu”, sendo exacerbado com o diagnéstico de uma recidiva ou quando o diagnéstico
corresponde a situacdo de doenca avancada (Northouse, Laten & Reddy, 1995). Ja a
impoténcia €, no fundo, a perda do controlo da situacdo, a impossibilidade de reaccdo face a
situacdo vivenciada (Fongaro & Sebastiani, 2003). Cabe aqui ressalvar que o ser humano
passa a vida com a v ilusdo de que detém o controle sobre a sua vida (uma necessidade
basica) (Torres, 2001) e é, por isso, que face a um diagnéstico grave esse controlo sofre fortes
abalos. A doenca terminal é, frequentemente, uma vivéncia ansiogénica, associada a uma
activacao simpatica e ao subsequente estado de alerta, em virtude da apreensdo acerca dos
sintomas, pelas incertezas da doenga, pela dificuldade em manter a capacidade de controlo da
situacdo, pelos temores sobre o processo de morrer (Barraclough, 1997; Block, 2001; Strang,
1997; Bernardo, Leal & Barbosa, 2006a), ja que a pessoa estd a entrar num ‘“territorio”
desconhecido, e por factores situacionais. Ora, é natural que quando se pensa e antecipa a
possibilidade de ocorréncia de um resultado negativo se fique preocupado, nervoso e ansioso.
Nichols (1993) assinala que o que despoleta a ansiedade é o ndo saber e a falta de controlo
sobre 0 medo. De facto, a incerteza é uma das experiéncias mais dificeis que a psique humana
podera enfrentar. Ingham e Kackuik (2002) sugerem que o humor depressivo e a ansiedade

séo 0s sintomas psicoldgicos de maior prevaléncia.
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A libido fica, assim, aprisionada na dor e na amargura, ndo permitindo que o individuo
aceda a sua proépria participacdo na vida. Como tal, a consciencializacdo de que ndo se
vislumbra cura possivel € algo deveras perturbador para a psique humana e, assim, este evento
negativo permeia 0 modus vivendi e é conducente a estados afectivos, eminentemente,
negativos (podendo resultar numa diminuigdo da imunidade).

N&o obstante, importa ndo olvidar que, e apesar da doenca incurdvel que os acomete,
existem individuos que relatam a vivéncia de alguns sentimentos positivos, como sejam:
satisfacdo consigo proprio/realizacdo pessoal/orgulho existencial, gratiddo, felicidade/animo e
seguranga/confianca. Na literatura revista, Van der Lee, Swarte, Van der Bom, VVan der Bout e
Heintz (2006) sublinham a existéncia de estados de humor positivos no fim da vida. O estudo
que levaram a cabo radicava no pressuposto da necessidade de estudar, também, os
sentimentos positivos que as pessoas com cancro em estadio terminal ainda podem
experienciar e que soO assim ¢é possivel ter uma perspectiva realista da vivéncia dos mesmos. E
de sobremaneira pertinente aludir a Folkman e Moskowitz (2000) e a Mayers, Naples e Nilsen
(2005), que documentam a importancia do afecto positivo em momentos particularmente
angustiantes. Como é sabido as emocgfes positivas, estado emocional seleccionado
filogeneticamente, possuem uma funcdo bioldgica protectora, aumentando a imunidade, e um
efeito terapéutico, em contraponto as emoc¢des negativas, que enfraquecem o sistema
imunitario e exacerbam os sintomas (Paldrén, 2004b; Hernangdmez, Hervas & Vazquez,
2007, cit. por Vazquez & Castilla, 2007; Watanuki & Kim, 2005).

Daqui se depreende que a possibilidade de um processo de morrer feliz € problematico e
tal podera ser entendido a luz da sociedade vigente, cujos valores assentam na juventude, no
poder, no éxito econdémico ou profissional (Bayés, 2008).

N&do obstante, os conteudos psico-afectivos sdo sempre subjectivos, quer perante o

diagnostico, quer perante o transcurso da doenca.

Questédo 2: Em particular, que preocupacdes/medos estardo presentes em situacdo de doenca

terminal?

Importa, desde ja, ressaltar que uma multiplicidade de medos e preocupagdes é expressa,
mesmo dentro deste pequeno grupo de participantes, muitos dos quais deveras angustiantes e

intimamente relacionados com as consequéncias da doenca.
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A generalidade dos participantes revela medo da morte (e de morrer), a ansiedade por
uma vida a prazo, o que €, inclusivamente, sustentado pela literatura, por autores como Tsal,
Wu, Chiu, Hu e Chen (2005) e Vachon (2008), que realcam que o medo da morte € uma
caracteristica comum entre os pacientes de cuidados paliativos. O paciente em situacdo de
doenca em estadio avangado esté a travar o seu Ultimo combate, designadamente com o maior
e mais temido adversério: a Morte, a qual estava até entdo ausente do seu campo de
consciéncia. Pattison (1977, cit. por Stedeford, 1986) fala de crise do conhecimento da morte,
uma fase em que a ansiedade esta no seu auge. Poder-se-a entender a morte como a ““castragdo
por exceléncia”, ou seja, o medo da morte como andlogo ao medo da castracdo, enquanto
reaccdo a uma situacdo de perigo e ameaca a integridade do individuo. Tal atesta, por um
lado, a consciéncia da inevitabilidade e ameaca da mesma num futuro que Ihes é préximo (até
entdo podia ser negada e sublimada), mesmo que possa nédo ter havido um processo formal de
informar, tal como indiciado por Yedidia e MacGregor (2001), Albom (2001) e Bennett
(2002), e, por outro lado, o desejo de continuar a viver, reflectindo o instinto de conservagéo.
Desta forma, a morte ndo se vislumbra desejada, sendo para todos, pelo menos para a
generalidade dos participantes sob estudo, ou seja, estes pacientes sustentam uma forte
vontade de viver mesmo em direc¢do ao término da vida. Tal vai no sentido de um estudo de
Tataryn e Chochinov (2002), que demonstram que a maioria dos pacientes com cancro em
cuidados paliativos sustentam uma elevada vontade de viver, s6 abandonada, lentamente, ao
longo do tempo. Sand, et al. (2009) assinalam, igualmente, que os enfermos com crancro
incuravel patenteiam uma forte vontade de viver e de se segurarem a vida. Conflui, também,
com a preocupacado (conflito) existencial (entre a consciéncia da inevitabilidade da morte e o
desejo de continuar a viver), identificada por Yalom (1980), que o confronto com a finitude e
a sua proximidade suscita, e confirmada por Simbes (2007). No entanto, Sim&es (2007)
constata que 36% dos doentes oncoldgicos por si entrevistados manifestava desejo de apressar
a morte (desejo de morrer, ideacdo suicida e eutanasia). Entretanto, € amplamente reconhecida
a universalidade da preocupacdo acerca da morte, que se constitui como uma reaccgdo
primordial do ser humano, e inclusive teéricos e clinicos tém sugerido que o problema da
morte radica, mormente, no medo da mesma (Choron, 1964, cit. por Feifel & Branscomb,
1973; Freud, 1922, cit. por Feifel & Branscomb, 1973; Rheingold, 1967, cit. por Feifel &
Branscomb, 1973; Wahl, 1959, cit. por Feifel & Branscomb, 1973; Zilboorg, 1943, cit. por
Feifel & Branscomb, 1973). N&o obstante, parecem existir diferengas ao nivel da sua
intensidade e manifestacdo. Mais a mais, os dados do presente estudo parecem indiciar que a

proximidade pessoal da morte se podera constituir como uma variavel relevante,
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corroborando Feifel e Branscomb (1973) e Tomer e Eliason (1996), que revelam que a
proximidade da mesma exacerba a ansiedade da morte (saliéncia da morte).

De entre 0 medo da morte ou de morrer exaltam, sobretudo, o0 medo de morrer sozinho e
0 medo de fazer sofrer os outros com a sua morte, donde a tonica parece estar colocada nos
aspectos interpessoais, alias, uma das componentes do medo da morte, descrita por Florian e
Kravetz (1983, cit. por Neves, 1996b). Tal poder-se-a prender com o facto do Eu permanecer
absolutamente vulneravel e indefeso perante a morte e dai a necessidade de amparo e
contencdo (como que procuram fortalecimento egoico), de um Ego externo, perante a mesma,
embora na nossa sociedade as pessoas tendam a morrer em total soliddo afectiva. Também
Brown (1995, cit. por Ribeiro, 2004), Leich (1982, cit. por Ledn, Jiménez, Hernandez,
Gestoso, Infante, Gutiérrez & Sanchez, 2002) e Hennezel e Leloup (2001) deixam sobressair
0 temor de estar sozinho no momento da morte. Ademais, o impacto da morte sobre a vida
humana parece estender-se para além da mortalidade individual, ja que cada pessoa também
existe em relagdo com os outros, 0 homem é um ser gregario (Byock, 2002). De facto, o
homem ndo existe, co-existe.

Estes resultados parecem, ainda, estar associados aos encontrados por Wilson (1995), que
apura que cerca de 80% dos pacientes ao pressentir a morte deseja falar sobre essa tematica,
mas opdem-se aos de Deep (2001), que observa que poucos sdo 0s sujeitos com doenca
oncologica que necessitam falar sobre a mesma.

De sublinhar, igualmente, as preocupacfes relacionadas com o meio social (sobretudo
com a familia), o medo do agravamento da situacdo clinica, da rejeicao/estigmatizacdo/de que
0s outros o percepcionem de forma diferente e as preocupacdes de caracter pratico/material.

Os participantes sob estudo expressam uma preocupacdo constante relativamente ao
agravamento da sua situacdo, uma vez que isso podera significar mesmo a possibilidade de
ocorréncia da morte, evidenciando, assim, um sentimento de inseguranca, como o atesta a
investigacao encetada por Querido (2005).

O medo do estigma podera decorrer das metaforas associadas a doenca, que, na optica de
Helman (2003), séo internalizadas e tornam-se parte integrante da forma como as pessoas
experienciam a doenca. Os enfermos poderdo recear serem tratados de forma diferente, serem
evitados ou temidos, 0 que se podera associar, também, com a questdo do contagio da doenca
(alias, um participante no decurso da entrevista tivera a necessidade de reforcar que a sua
doenga nao era “contagiosa’) (Peters-Golden, 1982, cit. por Helman, 2003) e com o0 medo do
abandono. Do exposto poder-se-a deduzir, ainda, o medo de ser alvo de “piedade” por parte

das outras pessoas. Hennezel e Leloup (2001) apontam que a “piedade” veicula a crenga de
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gue o outro ndo possui em si a capacidade de enfrentar aquilo que esta a vivenciar, sendo isso
percebido por meio de olhares, atitudes e comentarios, 0 que magoa e fragiliza, ferindo a
auto-estima. Tal congrega o desejo de ser visto pelos demais como uma pessoa dita “normal”
¢ “comum”. De qualquer forma, o medo de ser percepcionado de forma diferente podera ser
justificado pela necessidade de proteger os outros, de modo a ndo lhes induzir sofrimento.
Encontrando-se a maioria dos individuos objecto de estudo na meia-idade, numa altura
em que, e na perspectiva de Erikson (1850, cit. por Oliveira, et al., 2004), o0 mesmo se
encontra, particularmente, preocupado com as geracdes vindouras e sendo as tarefas mais
importantes as responsabilidades e obrigacfes para com 0s outros, é expectavel que face a
possibilidade de morte estas preocupacdes se possam exacerbar, j que a doenca e 0 morrer
perturbam o envolvimento do individuo com as pessoas significativas e repercute-se no
sistema familiar a diversos niveis. A degradacdo do estado de salde da pessoa pode ser
conducente a destruigdo da estrutura familiar instituida, ja que papéis relevantes ficam por
desempenhar (e que até entdo seriam da responsabilidade do sujeito doente), a familia é
fortemente afectada psicologicamente e ndo se pode descurar o0s elevados custos econémicos
gue a mesma comporta (e.g., medicamentos, servicos de saude), associado a incapacidade de

continuar a contribuir para o sustento da familia (perda do potencial produtivo).

Questdo 3: Que representacdes/perspectivas a respeito da morte tera a pessoa em fim de vida?

Antes de mais, vale ressalvar que no decurso da entrevista ndo fora discutida a tematica
morte, sé quando tal fora trazido pelo préprio sujeito. Ainda assim, os resultados obtidos na
investigacdo empirica deixam transparecer perspectivas varias a respeito da morte, que a
mesma é um fendmeno que esta sujeito a maltiplas interpretacGes, sendo, decerto, modelada
pela experiéncia vivida pela pessoa. De qualquer forma, as mesmas corroboram as
representacfes sociais que permeiam a morte (j& que os pacientes em situagdo de doenca
terminal partilham entre si algumas representacfes da morte), o que reflecte a influéncia do
contexto, isto €, 0s processos de socializacdo séo fundamentais para o erigir e desenvolver das
mesmas, 0 que acaba por condicionar o modo de encarar a morte. Com efeito, cada individuo
ndo vive isolado e ndo € independente do mundo, coexiste uma inter-subjectividade, um
espaco comum, no qual se relaciona e no qual se torna possivel um espago compartilhado de

representacao.
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De entre as perspectivas a respeito da morte salientam-se a morte enquanto
acontecimento triste, a morte enquanto desconhecido ou duvida e a morte enquanto
acontecimento final. A dimenséo afectiva ou emocional vinca bem a representacdo do morrer,
sendo alids, de alguma forma, expectavel, dada a iminéncia da morte, que se impde de uma
forma real e forte, nestes sujeitos e por tudo o que vao perder. Tal confirma que a vivéncia
emocional em relagcdo a morte remete para uma percep¢do da mesma como uma realidade e
ndo como algo abstracto e pouco plausivel, o que lhes provoca mal-estar (Teixeira, 2006).
Assim, a morte evidencia, indubitavelmente, a fragilidade, vulnerabilidade e susceptibilidade
psicologicas. Alids, numa sociedade ocidental como € a nossa, em que ndo se € preparado
para a morte, quer como facto universal, quer como facto pessoal — “crise da morte” (Oliveira,
2003), é expectavel que este repertério de sentimentos sobressaia avassaladoramente —
caracter horrendus da morte. Significa, também, a perda de um mundo conhecido e,
paralelamente, uma viagem ao desconhecido, pois que a morte é em si propria desconhecida e
ndo pode ser antecipada. Sendo a morte uma realidade externa ao individuo, constitui um
mistério absoluto, ndo se sabendo, efectivamente, o que ela é, até porque dela ndo se tem uma
experiéncia directa. O individuo esta, assim, diante de algo para o qual ndo possui abertura. A
morte remete-os para a ideia de fim, ou seja, a morte iminente estd fortemente associada a
castracéo, pois ela subtrai a possibilidade de vida, possivelmente por isso os entristece, aliada,
ainda, a sensacdo de soliddo e da separacdo — angustia da perda do objecto (a angustia de
castracdo como decorrente do medo da separacdo de algo extremamente valioso para o
individuo) — e ao subsequente luto antecipatorio.

Maadi (1980, cit. por Reed, 1986) e Reed (1986) patenteiam que o aumento da
consciéncia da morte pessoal, nomeadamente pelo confronto com o fim da vida, pode fazer-se
acompanhar de perspectivas mais positivas a respeito da mesma. Também Bengston, Cuellar
& Ragan (1977, cit. por Reed, 1986), Hamera e Shontz (1978, cit. por Reed, 1986) e Keller,
Sherry e Piotrowski (1984, cit. por Reed, 1986) evidenciam que quando as pessoas se tornam
conscientes da sua propria mortalidade esta passa a ter uma conotagdo menos negativa. Tal
ndo parece ter sido o caso dos participantes sob estudo, que expressam, principalmente,
emocdes e sentimentos de mal-estar e atitudes negativas face & morte, com excepg¢do da morte
enquanto libertacdo da dor ou sofrimento (no fundo, como uma fuga, possivelmente associada
a pior estado de saude fisica ou, melhor, a percepcdo do seu agravamento no futuro, posto que
Lockhart, Bookwala, Fagerlin, Fagerlin, Coppola, Ditto, Danks e Smucker (2001)
demonstraram que a percepcdo do estado de salde desempenha um papel basilar na previsao

de certas atitudes relativas a morte), como fim natural e como além-vida. Um campo teorico
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considera que as crencas religiosas, especialmente a crenca na vida apos a morte, concorrem a
atitudes positivas face a morte (Castles & Murray, 1979, cit. por Lockhart, et al., 2001;
Spilka, Minton, Sizemore & Stout, 1977, cit. por Lockhart, et al., 2001; Leming &
Dickenson, 1985, cit. por Lockhart, et al., 2001; Feifel, 1977, cit. por Lockhart, et al., 2001).
Ora, 53% dos participantes objecto de estudo considera ndo ter uma orientagdo religiosa
intrinseca e 7% nao ter sequer orientagdo religiosa. Quica esta varidvel tenha tido o seu peso.
Como é sabido, a crenca na continuidade e, portanto, na imortalidade da alma (expressédo
sublimada do instinto de conservagdo), uma forma de imortalidade simbdlica (Medina, 1995-
1998), permite diluir o medo da morte e suportd-la sem uma angustia excessiva (Neves,
1996b). Tal crenca é conducente a uma denegagdo da morte enquanto finitude, justamente o
inverso do que aqui se passa, 0 que permite o entendimento dos sentimentos e emocdes

associados a morte.

Questdo 4: Quais serdo as principais perdas do paciente fora de possibilidades terapéuticas?

Todos os pacientes entrevistados patenteiam 0 espectro de ac¢do das consequéncias da
doenca, que afecta todas as areas das suas vidas, ainda que com maior destaque para as perdas
a nivel social, seguindo-se as perdas a nivel biofisico, as perdas a nivel emocional e
psicoldgico e, por fim, as perdas a nivel existencial/espiritual. As perdas identificadas vém
corroborar a contribuicdo tedrica de Barbosa (2006a) e de Knight e Emanuel (2007).
Ademais, fica evidente que as perdas num determinado dominio podem precipitar perdas
noutro dominio, 0 que atesta a perspectiva cumulativa e de sobreposi¢do de perdas do modelo
de Knight e Emanuel (2007). Esta-se, assim, perante uma situacdo de ruptura radical, posto
que a doenca se constitui como um importante stressor (Holroyd & Lazarus, 1982), com
potencial de permear todos os aspectos da vida pessoal do sujeito doente (Mcintyre, 2004). O
cerne da doenca terminal é, de facto, a experiéncia de perda (Block, 2001; Rando, 1984), a
falta e subsequentes lutos, o que remete para o “arquétipo do invalido” e é a esta
multiplicidade de alteracdes, precipitadas pela doenca e seu tratamento e geradoras do
conjunto de emocgdes supramencionado (todas as mudancas atacam o ego e destabilizam
seriamente a pessoa que tenta manter a sua homeostasia), que o sujeito doente tera de

aprender a adaptar-se.
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De entre 0 manancial de perdas, muitas das quais irreversiveis (0 que caracteriza a
experiéncia de fim de vida), registam maior frequéncia, por ordem decrescente: perda das
capacidades fisicas ou funcdes corporais/biolégicas, perda da sensacdo de bem-estar
fisico/boa saude, perda do bem-estar psicolégico/emocional, perda da vida laboral, perda de
sonhos, habilidade de fazer planos e realizar projectos, perda da auto-
-estima/autoconceito/identidade e perda da vida convivial.

A perda dos aspectos biofisicos (alteracdes somaticas) sdo as mais evidentes e faceis de
compreender e caracterizam-se pela profunda inter-relacdo com as demais perdas. O mal-estar
fisico acaba por exacerbar o mal-estar psicolégico e emocional, pelas percepcles e
significados que lhe estdo associados, gerando-se um circulo vicioso.

Embora se possa morrer a qualquer altura, vive-se com a certeza de que se tem um tempo
médio de vida para planear as nossas vidas e concretizar 0s nossos objectivos. De facto, o
homem é um projecto e embora viva no presente projecta-se, incessantemente, no futuro.
Tendo o ser humano a capacidade de fazer conjecturas, o diagnostico abrupto de uma doenca
terminal congrega uma alteracdo drastica dos planos para o futuro, constituindo um entrave a
realizacdo da pessoa, que se Vvé tolhida da sua capacidade de empreendimento e
impossibilitada de cumprir os seus objectivos. Ademais, a avaliacdo negativa do presente e
futuro traduz-se na falta de vontade de investir no futuro, deixando de fazer projectos a
longo-prazo, tal como perspectivado por Pacheco (2002). De igual modo, Gameiro (1999)
demonstra que as doencas organicas e de mau progndstico perturbam a capacidade do
individuo investir no futuro.

Acresce que a situacdo de doenca terminal, e dadas as alteragdes ao nivel do
esquema/imagem corporal (estd implicada a consciéncia corporal e a alteracdo psiquica do
mesmo) — eventuais cirurgias mutilatérias, alopécia, ostomias, etc. —, constitui um ataque ao
narcisismo do sujeito, o qual, tem, ainda, que abandonar muitas das suas capacidades e
atributos que definem a sua identidade. De acordo com Freud, o ego é, antes de tudo, um ego
corporal, pelo que as mudangas no corpo podem influenciar toda a identidade da pessoa (0
COrpo e 0 psiquismo sdo unos, ou seja, 0 que afecta o corpo afecta o psiquismo e, portanto, a
representacdo do Eu). Esta-se, assim, face a uma desestruturagdo interna ao nivel da
percepcao que o sujeito doente tem de si proprio e de como se sente em relacdo a si proprio
(nunca mais voltara a ser a pessoa de outrora).

A doenca traduz-se numa desestruturacdo externa, ao nivel da rotina do individuo, das
suas funcOes e das suas relagbes (mormente com os pares), tornando a pessoa incapaz de

manter um trabalho produtivo (aqui importa ressalvar o valor atribuido pela cultura a
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“producdo” — sociedade moderna dita “auto-suficiente”) e interac¢fes sociais satisfatorias
(Chapman & Gravin, 1999). Esta dltima decorre, muitas vezes, de um isolamento
auto-imposto, embora ndo se possa descurar o estigma acoplado a doenca, dada a sua carga
simbdlica (a sociedade tende a segregar os individuos nestas situagdes), e, também, o facto de,
tendencialmente, se evitar cruzar com a doenca e, sobretudo, com a morte, donde o doente é
posto de parte, ou, entdo, denota-se uma descatexia das pessoas significativas para o doente,
as quais enveredam por um contacto superficial e comecam a investir emocionalmente
noutras pessoas. Importa ndo olvidar os problemas de cariz social que estdo inerentes a nossa
sociedade, acarrentando soliddo no processo de vivéncia da doenca. De qualquer forma, por
vezes, € 0 proprio paciente que se distancia com medo da rejeicéo.

Fica, assim, claro que a perda é uma experiéncia pessoal, sendo que uma perda que é
importante para uma pessoa podé-lo-a ndo o ser para outra — significado da perda —, como
preconizado por Watson (1998). Ademais, constata-se que cada perda arrasta consigo outras

perdas, na linha da teorizacdo da mesma autora (Watson, 1998).

Questdo 5: Que modalidades de sofrimento emergirdo face ao término da vida?

Importa, desde ja, sublinhar que todos os participantes sob estudo alegam experienciar
sofrimento decorrente da doenca, sendo que uma possivel explicacdo para este resultado
poderd radicar na gravidade da enfermidade e/ou pelo contexto exigente de cuidados, pois
segundo Mclintyre (2004) quanto mais 0 sdo maior é a tendéncia a vivéncia de sofrimento
intenso. A autora (2004) evidencia que o caracter crénico de uma doenca esta associado a
uma vivéncia mais intensa de sofrimento (comparativamente a doenca de caracter agudo),
ainda que o paciente possa ndo se encontrar em contexto hospitalar e desenraizado do seu
ambiente familiar. Ora, na doenga em estadio avancado é expectadvel que os niveis de
sofrimento ainda mais se exacerbam. Alias, Mclintyre (2004) enfatiza que o sofrimento na
doenca devera ser perspectivado de forma diferenciada, em fungdo do tipo de doenca (e,
acrescente-se, fase de doenca). Trata-se, desde j&, de uma trajectéria sofrida, o que aponta
para a ubiquidade do sofrimento (Bayés, 1998), posto que, tal como sustentado no modelo
biopsicossocial, os individuos constituem “organizagdes” complexas e com potencial para
sofrimento (Ribeiro, 2007). Wilson, Chochinov, McPherson, LeMay, Allard, Chary, Gagnon,
Macmillan, Luca, O’Shea, Kuhl e Fainsinger (2007), ao efectuarem um estudo de natureza
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qualitativa, que implicou entrevistas semi-estruturadas a 381 pacientes com cancro avangado,
seguidos em cuidados paliativos, obtiveram resultados, de certa forma, discrepantes, uma vez
que quase metade dos entrevistados ndo consideraram estar a sofrer, ao passo que 25%
relataram niveis minimos ou leves de sofrimento e 26% evidenciaram um sofrimento de
intensidade de moderada a extrema. Kuuppeloméki e Lauri (1998), Ganzini, Johnston e
Hoffman (1999), Baines e Norlander (2000), Benedict (1989) e Hickman, Tilden e Tolle
(2004) demonstraram que uma pequena minoria de participantes, que variava entre 0s 8% a
36%, considerava ndo estar a sofrer. Outros investigadores verificaram niveis de sofrimento
de moderado a extremo, com valores percentilicos que variavam de 63% (Benedict, 1989) a
80% (Kuuppelomaki, et al., 1998; Baines & Norlander, 2000). Um legado importante de
Mclintyre (2004) e que importa aqui ressalvar € que a perdas e as reaccfes as subsequentes
perdas sdo normativas no processo de ajustamento a situacdo de doenca, despatologizando,
assim, a experiéncia de sofrimento.

Os dados obtidos suportam empiricamente o caracter biopsicossocial e a natureza
multidimensional e englobante da experiéncia subjectiva de sofrimento na doenca terminal,
diferenciando-se 4 dimensdes, nomeadamente: sofrimento psicologico (emocional e mental),
relacional (social e familiar), fisico e existencial/espiritual, como profusamente descrito,
designadamente por Mcintyre (2004), Soares (1999, cit. por Gameiro, 2009), Gameiro (1999)
e Barbosa (2006b). Assim, e tal como assinalado por Cassell (1991a), a experiéncia de
sofrimento é vivida pela pessoa como ser total e as diferentes componentes do sofrimento tém
um efeito aditivo. Ressalta como ébvio que € possivel 0 mesmo individuo experienciar
sofrimento em mais de uma vertente, embora possa ser mais “pesado”, digamos assim, numa
dimensdo do que noutra. Da mesma forma, individuos diferentes podem experienciar
sofrimentos diferentes nas vérias vertentes, 0 que alerta para a subjectividade do sofrimento.
Os resultados do estudo consolidam indicacGes prévias, entre as quais € de ressalvar a de
Singer, et al. (1999), a de Steinhauser, et al. (2000) e a de Wilson, et al. (2007), que
documentam que os doentes em fim de vida valorizam tanto os sintomas fisicos, como 0s
aspectos psicologicos e as preocupagdes existenciais ou socio-relacionais no alivio do
sofrimento, o qual é entendido como uma experiéncia multidimensional ou holistica.

De entre as dimensdes de sofrimento prevalece no presente estudo a vertente psicologica
(emocional e mental), seguida da relacional (social e familiar). No seguimento desta
constatacdo é de ressaltar um estudo qualitativo efectuado por Rydahl-Hansen (2005),
envolvendo doentes hospitalizados com cancro incuravel, os quais valorizavam mais o

sofrimento psicoldgico. E interessante constatar que a dimensio fisica do sofrimento nio ¢ a
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mais valorizada, embora, obviamente, tenha um importante papel. Estes resultados séo
consistentes com a hipotese de Béfécadu (1993), que advoga que independentemente da
génese do sofrimento este tende a estender-se para todos os dominios do humano, assomando
no ser psicologico. Parece que € realmente neste dominio que todo o sofrimento se
materializa. Inclusive, existem estimativas que a prevaléncia de sofrimento psiquico em
pacientes terminais é mais elevada do que na populacéo de cancro em geral (Lancee, Vachon,
Ghadirian, Adair, Conway & Dryer, 1994; Kaasa, Malt, Hagen, Wist, Moum & Kvikstad,
1993; Pinder, Ramirez, Black, Richards, Gregory & Rubens, 1993; Wilson, Chochinov, De
Faye & Breitbart, 2000; Kissane, Clarke & Street, 2001). Desta forma, o sofrimento do doente
em situacdo terminal tem uma componente emocional intensa, como sublinhado por Mclintyre
(1995a), o que é previsivel dada a variedade de emocdes geradas pela doenca. A autora
(Mclntyre, 1995a) acrescenta que essa forte carga emocional pode modificar o sofrimento na
sua intensidade ou no seu modo de expressdo e, subsequentemente, interferir no modo de lidar
com a situacdo causadora de sofrimento e nas relagdes com as outras pessoas.

Os resultados vém, também, na esteira de um estudo realizado em Portugal, de autoria de
Bento (2000), envolvendo 40 doentes logo ap6s o seu internamento em cuidados intensivos
(contexto, particularmente, stressante, quer do ponto de vista fisico, quer emocional), que
observou maior sofrimento sécio-relacional, seguido do psicologico e, por ultimo, do
existencial. Apostolo, Batista, Macedo e Pereira (2006), por sua vez, demonstraram que
doentes submetidos a quimioterapia percepcionam niveis de sofrimento mais elevados nas
modalidades sdcio-relacional, que reflecte a dimensdo sofrimento empatico, e psicoldgica,
sendo mais baixas nas dimensdes fisica e existencial, como, alias, evidenciado pelo estudo em
questdo. Também um trabalho de investigacdo empirica, versando sobre o sofrimento na
doenca, da autoria de Gameiro (1999), patenteia, através do Inventario de Experiéncias
Subjectivas de Sofrimento na Doenca construido por ele e Mclintyre, que as dimensdes
socio-relacional, seguida da psicoldgica sdo as mais preponderantes na experiéncia de
sofrimento dos doentes. Por recurso a este mesmo instrumento, Morins (2009) demonstra que
o sofrimento sdcio-relacional é a dimensao que apresenta valores superiores, quer nos doentes
oncologicos em internamento, quer nos doentes a efectuar tratamento quimioterapico no
Hospital de Dia de Quimioterapia. Ora, tal podera radicar no facto da morte social anteceder,
frequentemente, a morte bioldgica (Paul, 1995). E relevante realcar um estudo de Pasman,
Rurup, Willems e Onwuteaka-Philipsen (2009), que incide sobre o sofrimento insuportavel no
contexto de pedidos de eutanasia, com recurso a uma metodologia qualitativa, e que denota

que os pacientes que solicitam eutanasia colocam maior énfase no sofrimento psicossocial, em
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detrimento do sofrimento fisico. Evidéncias de uma investigacdo de Breitbart, Rosenfeld,
Pessin, Kaim, Funesti-Esch, Galietta, Nelson e Brescia (2000) sugere resultados similares,
sublinhando, mais uma vez, a importancia das varidveis psicolégicas na compreensdo do
desejo de morrer ou de acelarar a morte, em doentes oncologicos terminais. Outros estudos
confluem com estes dados, de que as questdes psicossociais sdo as mais frequentes e
importantes raz0es para tais pedidos (Emanuel & Emanuel, 1998; Wilson, Viola, Scott &
Chatter, 1998).

Ora, tal ndo se coaduna com a organizacdo tradicional dos cuidados de saude, que
tendencialmente relega as questBes psicossociais e coloca o enfoque no alivio do sofrimento
fisico (Gameiro, 1999), mas, pelo que aqui foi exposto, estas estdo omnipresentes e podem ter
um impacto enorme perto do fim da vida, como, alids, suportado por Werth, Gordon e
Johnson (2002), donde € relevante que sejam reconhecidas.

Conquanto, outros estudos contrastam com os dados obtidos. Paulo (2006) efectuou um
estudo concernente as vivéncias de dor e sofrimento na pessoa com doenga oncoldgica em
tratamento paliativo, constatando, pelo contrario, com recurso ao Inventario de Experiéncias
Subjectivas de Sofrimento, que a dimensao fisica (dor, desconforto fisico e perda de vigor) do
sofrimento apresentava o valor mais elevado, seguindo-se a psicoldgica (alteracdes cognitivas
e emocionais), a sdcio-relacional (alteracdes afectivo-relacionais e sdcio-laborais) e, por
ultimo, a existencial (alteracdes da identidade pessoal, no sentido de controlo, nas limitac6es
existenciais e no projecto de futuro). Note-se, no entanto, que pela analise de contetdo
prevalecera a dimensao relacional. Também os j& supracitados estudos de Wilson, et al.
(2007), Kuuppeloméki e Lauri (1998), Baines, et al. (2000) e Benedict (1989) atestam que a
experiéncia de sofrimento estd mais relacionada com os sintomas fisicos, ainda que com
contribui¢des do sofrimento psiquico, existencial e social.

Em simula, daqui se depreende que ndo se pode isolar o sofrimento fisico, posto que ndo
existe sozinho e nem limitado, fazendo-se sempre acompanhar de outras dimensdes, podendo-
-se verificar um efeito de retroalimentacdo. Os diferentes aspectos do sofrimento interagem
entre si, sdo interdependentes e, portanto, devem ser vistos como um todo.

No que tange as mais diversas manifestacbes/fontes de sofrimento sobressaem:
tristeza/infelicidade, limitages funcionais/perda de autonomia, isolamento sécio-relacional e
comunitario/falta de suporte, sentimento/medo da rejeicdo/estigmatizacdo (desamparo),
sentimentos de impoténcia e desesperanca, preocupagdes/medos, raiva/revolta,
preocupac6es/medos relacionados com o meio social (familia e amigos), dor, finitude da vida,

perda do bem-estar psicologico e emocional, perda do sentido/vida sem sentido e sentimentos
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de frustracdo, entre muitas outras que contribuem, de maneira conjunta e dinamica, para o
sofrimento. Muitas delas s&o apontadas na literatura revista como estando entre as principais
fontes de sofrimento em doentes terminais. Assim, denota-se que o sofrimento € um reflexo
do sentimento de perda generalizada, mas também da ameaca potencial — sofrimento
antecipatorio —, associada as avalia¢bes cognitivas (Fordyce, 1988, cit. por Mclintyre, 1995a),
0 que vai no sentido dos dados obtidos por Gameiro (1999), cujas teméticas decorrentes da
analise de conteudo se relacionavam com perdas sofridas ou antecipadas (Mcintyre, 2004).
Esta indissociavel relacdo entre sofrimento e perda é, igualmente, demonstrada por Paulo
(2006), verificando nos relatos de pacientes com doenca oncoldgica em cuidados paliativos
que a perda era a principal fonte de sofrimento, estando presente em todos os dominios onde o

mesmo se verificava.

Questdo 6: Sera que a pessoa em situacdo de doenca terminal conseguira, apesar de tudo,
encontrar um significado e sentido para o seu sofrimento e para a sua vida? Sera que
identificara ndo so transformacdes negativas, como também experiéncias positivas de

sofrimento, manifestando resiliéncia e recursos interiores em si que desconhecia até entao?

No concernente ao significado do sofrimento, a generalidade dos participantes sob estudo
entende-o como uma experiéncia de distress e que envolve sentimentos de desprazer, o que
comprova a definicdo conceptual de Cassell (1999), que o considera um estado de distress, e
de Pacheco (2002, cit. por Morins, 2009), que o entende como um sentimento generalizado,
associado a factores que possuem um impacto desagradavel sobre a psique. Outros
consideram-no uma experiéncia dificil de lidar, o que atesta o esgotamento dos recursos para
fazer-lhe face (Krikorian, 2008). H4, ainda, quem o alicerce na doenca e a este respeito € de
ressaltar Serrdo (1995) e Gameiro (1998), que consideram a doenca a fonte mais comum de
sofrimento, dado o confronto com a vulnerabilidade e finitude. J& no que toca ao significado
da vida, os individuos consideram-na, essencialmente, como sendo ou tendo sido positiva ou
prazerosa, no fundo, uma dissonancia entre um passado positivo, que contrasta negativamente
com o estado de doenca actual, tal como evidenciado por alguns dos pacientes do estudo de
Yedidia e MacGregor (2001), e como sendo um bem precioso, a qual parece comegar a ser

perspectivada como um bem supremo. Para outros é presentemente percepcionada como dura
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ou dificil, o que subentende que o sujeito se sente “agriolhado” a sua condigdo de sofredor,
sendo que tal limita a sua capacidade de viver o presente.

Note-se que 60% dos participantes patenteia auséncia de sentido ou sentido de vida
comprometido, 0 que corrobora que a existéncia de um acontecimento adverso, como a
doenga em estadio avancado, pode constituir uma ameaca ao sentido da vida, ou seja, o
sentido da pessoa é, claramente, atacado. Tal é condizente com os resultados obtidos por
Simdes (2007), na sua Tese de Mestrado em Cuidados Paliativos, apontando que 77% dos 22
participantes com doenca oncoldgica refere auséncia de sentido ou sentido de vida
comprometido. Mais a mais, e no que concerne ao sentido do sofrimento, 67% dos
participantes alega auséncia de sentido e perda de sentido/sentido comprometido. Poder-se-a
presumir que o sofrimento persistente ird comprometer o valor do sofrimento e da vida, ja que
intimamente relacionados. Estes resultados podem (e devem), ainda, ser colocados no
contexto da sociedade actual, onde a tonica é colocada nos valores do individualismo, do
hedonismo e do consumismo e na qual se adopta o direito da pessoa a ndo sofrer, ndo
veiculando aos sujeitos vias adequadas de integracao do sofrimento (Simdes, 1992).

Sublinhe-se que alguns dos sujeitos conseguem, apesar de tudo, encontrar um sentido no
sofrimento, quer pela valorizagdo da vida, quer pela espiritualidade; e na vida, sobretudo pelo
viver no presente, no “agora” o melhor possivel — carpe diem ou kairos (0 ser-doente
apercebe-se da irreversibilidade do tempo e, assim, a Unica solucdo plausivel é viver no
presente, ou seja, ja ndo tem tempo cronolégico — com um passado, um presente e um
futuro —, mas tem instantes), pelos afectos ou vivéncia das relagdes humanas e pela atitude
que se escolhe face a doenca, o que é congruente com as evidéncias de Yalom (1980) e Frankl
(2004). O sentido da vida pelos afectos ou vivéncia das relagdes humanas encerra em si algum
desejo basico de transcendéncia do proprio interesse pessoal, centrando-se em alguém
exterior, com especial destaque para a familia, e deve-se, sobretudo, a tomada de consciéncia
da importancia da mesma. Paralelamente, 0 Eu parece estar a renunciar ao seu investimento
libidal narcisista e a consciencializar-se que a procura da felicidade material ndo é suficiente
para conferir sentido ao existir (Hennezel & Leloup, 2001). Assim, e tal como postulado por
Frankl (2004), os seres humanos podem ter um “sentido” nas suas vidas, independentemente
da fase da sua existéncia e das circunstancias. Se se atentar que multiplos estudos sublinham
que encontrar um sentido ou proposito funciona como protector face a depresséo,
desesperanca e desejo de apressar a morte e que maior é a satisfacdo com a vida e a
capacidade de suportar a sintomatologia fisica (Brady, et al., 1999), parece evidente que as

intervencOes deverdo assentar no aumento ou manutencdo do significado e propdsito.
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Friedrich Nietzsche (s.d., cit. por Breitbart, et al., 2004) sublinha, exactamente, que “quem
tem por que viver suporta quase qualquer como” (p. 369).

Os participantes identificam, eminentemente, experiéncias negativas de sofrimento,
realcando, por ordem decrescente, as transformacdes a nivel do Self, com alteracdo da vida
psiquica (na relagdo consigo proprio e com os outros), da capacidade de fruir o presente, da
reniténcia ou perda da crenca numa dimensao espiritual ou transcendente, da forma de pensar
e da capacidade de fazer projectos para o futuro. Ou seja, existem pacientes que tém
dificuldade em emergir desta experiéncia, desta desestruturacdo. Uma possivel explicacédo
para este resultado podera assentar nas atitudes da propria sociedade face a experiéncia de
sofrimento (enquanto experiéncia vivida o sofrimento é carregado de conotagdes sociais), em
que a todo o custo a tenta negar, considerando-a pouco digna e desprovida de valor
(Graneheim, Lindahl & Kihlgren, 1997), dai a dificuldade de aceita-la, encontrar-lhe sentido e
aspectos positivos no sofrimento. Torna-se, aqui, importante reportar ao trabalho de Lechner,
Zakowski, Antoni, Greenhawt, Block e Block (2003), segundo o qual os doentes oncoldgicos
com maior gravidade clinica — estadio IV (como também os de menor gravidade — estadios 0
e |) apresentavam 0s niveis mais baixos de crescimento poOs-traumatico. Entretanto, e na
Optica de Frankl (2004), a iminéncia da morte podera ser fonte de aprendizagem se o doente
for incentivado a assumir o controlo sobre a sua atitude face a esta adversidade e sofrimento.
No entanto, a generalidade dos participantes encontrava-se em internamento e muitos nao
possuiam acompanhamento psicologico e, eventualmente, o cuidar holistico que deve
subjazer a préatica dos cuidados paliativos ndo tenha sido efectivado. Quicé o resultado fosse
outro se tal tivesse sido possivel.

Conquanto, e apesar da experiéncia que vivenciam ser dolorosa e disruptiva, quase
metade dos entrevistados consegue, ainda assim, identificar experiéncias positivas de
sofrimento — “benefit finding” (Saakvitne, Tennen & Afflect, 1998) ou “identification of
benefit from adversity” (Tennen & Affleck, 1996, cit. por Harrington, McGurk & Llewellyn,
2008) - e, desta forma, encontraram algum beneficio da sua experiéncia, formas de crescer
através deste ponto de viragem, essencialmente a nivel da motivacdo para os outros, da
reestruturacédo do Self, da capacidade de fruir o presente, da motivacdo para a busca de valores
(valorizacdo da vida), de maior abertura a dimensdo espiritual ou transcendente e do
reequacionar objectivos, valor das coisas e coeréncia do projecto pessoal, por ordem
decrescente. Tais dados vém reafirmar os de Mclntyre (1995b), que salienta o poder criativo
do sofrimento, o sofrimento como busca de significados, o sofrimento como motivador para

0s outros e a dimensdo espiritual ou transcendental do sofrimento. Da mesma forma,
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Kibler-Ross (2008) e Kissane (1998) observam que a realidade da proximidade da morte
podera servir como catalisadora para a introspeccdo, para a valorizagdo da vida e das relacoes
(importancia reforcada dos entes queridos e uma vontade de se ligar mais profundamente,
estabelecer relagdes mais estreitas com os outros) e melhora dos recursos pessoais. Fica,
assim, evidente, e na linha da abordagem existencial (Frankl, 2004; May, 1953, cit. por
Simdes, 2007; May, 1961, cit. por Simdes, 2007; Yalom, 1980), a capacidade humana de
transcender, de alguma forma, o sofrimento, enfim de transformar os aspectos negativos e
traumaticos da vida em algo positivo ou construtivo, de encontrar fontes e formas de
crescimento (growth) e de atingir uma maturidade pessoal maior, no sentido de uma
existéncia mais plena, mesmo defronte a adversidade e a doenca. Saakvitne, et al. (1998)
consideram que esse crescimento positivo ocorre devido a mecanismos de reestruturacao
cognitiva. Nestas tentativas de transformar o negativo em positivo, adoptam uma atitude
resiliente (Nosarti, et al., 2002, cit. por Patrdo, 2007), numa visdo activa do ser humano
quanto aos recursos que possui para enfrentar e responder aos eventos criticos (Kobasa,
Maddi & Courington, 1981, cit. por Nanjari, 2008; Kobasa, 1982, cit. por Nanjari, 2008), pelo
que a experiéncia de doenca avancada passa a ndo ser, invariavelmente, stressante em todos
os dominios. Apesar de todas as perdas, nomeadamente no plano fisico, observa-se, de facto,
uma tentativa de recuperacdo, nalguns participantes, nos planos afectivo e espiritual e, assim,
se constata o potencial de algum ganho significativo mesmo em circunstancias dificeis e de
impoténcia extrema aparente, que potencia 0s aspectos positivos do sofrimento (Lazarus &
Folkman, 1984).

Daqui se depreende que tal como advoga Frankl (2004) o individuo tem o poder de
escolher como vai lidar com o seu sofrimento. E isto porque, inevitavelmente, o individuo se
vé forcado a parar fisicamente ou, pelo menos, a diminuir o seu ritmo diario e, como tal, tem
mais tempo para sentir e pensar. Ademais, poderd constituir uma forma de ndo se ser
destruido pelo sofrimento (Currow & Hegarty, 2006). Tal podera ser, ainda, perspectivado a
luz da teoria da crise, sendo que a nogdo de crise pressupde a valorizacdo ndo sé do stress,
como também da mudanca envolvidos no processo e, por conseguinte, a necessidade de
reorganizacdo (Mos & Tsu, 1977, cit. por Kann, 1995). Como tal, o impacto da doenca fisica
influi na ruptura de niveis pré-estabelecidos de funcionamento social e pessoal, mas também
em esforcos e tentativas para almejar um novo equilibrio, 0 que poderd permitir aceder a
niveis de funcionamento superiores, com resolucdo de problemas desenvolvimentais prévios e
organizacdo de constelagdes intrapsiquicas e relacionais, porventura, mais complexas e

gratificantes (Canavarro, 2001). Por outras palavras, mesmo o “arquétipo do invalido” pode
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ter um efeito positivo para a pessoa que 0 vivencia, com integracdo da sua realidade de
maneira transformadora. Na verdade, e apesar da inconsisténcia dos resultados dos estudos, ha
mesmo sugestfes de que a gravidade do evento se pode relacionar positivamente com o
beneficio, como se 0s acontecimentos mais graves oferecessem o maior potencial de
crescimento (McMillen, et al., 1997, cit. por Urcuyo, Boyers, Carver & Antoni, 2005). Como
opina Frankl (2004), quando a situacdo ja ndo é passivel de ser mudada, entdo o individuo é
desafiado a mudar-se a si proprio. Autores como Caplan e Maslow (1964, cit. por Tedeschi &
Calhoun, 2004; Maslow, 1970, cit. por Tedeschi, et al., 2004) e Yalom e Lieberman (1991,
cit. por por Tedeschi, et al., 2004) focam que os periodos criticos da vida conferem
possibilidades de mudancas pessoais positivas. Tal €, igualmente, confirmado por Ira Byock
(1994, 1996, 1997, 2002), que demonstra, a partir da sua observacao clinica, que o sofrimento
pode estar associado a transformacbes positivas e, assim, servir de estimulo para o
crescimento pessoal.

A chave para resolver este aparente enigma, da experiéncia de crescimento e
aprendizagem na ultima fase da vida a partir do sofrimento, reside na constatacdo de que
durante cada fase da vida a personalidade é susceptivel a mudancas individuais ou, por outras
palavras, a personalidade é dindmica e o potencial de crescimento humano é transversal a
todas as etapas do ciclo de vida humana, mesmo diante a finitude da vida (Byock, 1986, cit.
por Byock, 1994; Byock, 1992, cit. por Byock, 1994). Assim, parece claro que, apesar do fim
poder ser inevitavel, o curso do sofrimento que a doenca envolve pode, de alguma forma, ser
alterado. De acordo com Mclntyre (1995b) tal s6 é possivel se o individuo possuir “forga do
eu” suficiente, a capacidade de usar 0S seus recursos internos e externos para lidar com o
sofrimento.

Mais a mais, parece evidente, e corroborando a perspectiva de Cadell, Regehr e
Hemsworth (2003) e de Mclintyre (2004), a coexisténcia de sofrimento e crescimento pessoal,
ou seja, de aspectos positivos e negativos do sofrimento, e importa ndo olvidar a existéncia de
um namero significativo de pessoas que experienciam pouco ou nenhum crescimento na sua
luta psicoldgica no contexto da doenga. Como tal, é importante ndo se criarem expectativas
generalizadas e irrealistas de que, por um lado, o sofrimento é sempre sin6nimo de
crescimento pessoal e que, por outro lado, as perturbacdes psicologicas serdo um resultado
inevitavel. A doenca constitui-se, efectivamente, como uma situagcdo incomum e extrema,
conducente a um estado de crise, que encerra um inegavel valor transformativo (Hennezel,
2001), mas a forma como se ir4 efectuar a reorganizacdo depende, grandemente, das

estratégias de coping utilizadas (Santos, 2004, cit. por Varela & Leal, 2007) e prende-se com
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a variabilidade individual da resposta a situacdo de doenca (Mclntyre, 2004) e, neste caso em
concreto, da doenca terminal, sendo que factores predisposicionais, como tracos de
personalidade, e factores situacionais, como o suporte social, poderdo influir nessa resposta
(Mclntyre, 2004; Bloom & Kessler, 1994, cit. por Mclintyre, 2004).

Atentando-se a capacidade de lidar com o sofrimento comparativamente ao que estes
pacientes presumiam ser capazes antes do adoecer corporal, denota-se, incontestavelmente,
uma percepcao superior de recursos psicologicos (80%), o que desvela que a ameaca da
doenca p6e em marcha competéncias ou recursos internos, que eram desconhecidos até entao
— forca do eu (Fisher, 1994, cit. por Hennezel, 2006; Almeida & Melo, 2002). N&o obstante,
ndo se podera olvidar que alguns sujeitos identificam uma percepc¢do de menor forca pessoal.
Com efeito, quando o sofrimento assola podera ser diferente do que se estava a espera,

ultrapassando, muitas vezes, tudo o que se pensaria ser capaz de suportar.

Questdo 7: Que necessidades tera o doente em fim de vida?

Os pacientes em fim de vida sob estudo valorizam, substancialmente, as necessidades
relacionadas com a doenca, seguindo-se as socio-familiares e culturais, as
existenciais/espirituais e, por Gltimo, as psicoldgicas e emocionais. Por contraponto, denota-
-se um desprendimento face aos aspectos financeiros e materiais, comprovando-se, assim, que
na situacdo de doenca com progndstico critico a trivialidade das coisas acessorias cede lugar
as necessidades de ordem afectiva e existencial (Deep, 2001). Assim, quando uma pessoa
sabe que vai morrer o que antes era importante (posto que, e como é sabido, a sociedade incita
a uma vida ocupada e devotada ao bem-estar material) passa a sé-lo menos e coisas antes
ignoradas ou de menor importancia adquirem maior significancia. Fica, também, evidenciavel
que as necessidades do paciente em situacdo de doenca terminal transcendem os aspectos
meramente médicos, o que é consubstanciavel por outros estudos, como sejam 0s de Reynoso,
Alazraki, Gonzalez-Marafa, Alvarado e Pulidol (2008), Arranz, Barbero, Barreto e Bayés
(2003, cit. por Reynoso, et al., 2008), Coyle, Loscalzo e Bailey (1989, cit. por Reynoso, et al.,
2008) e Schroder (2003, cit. por Reynoso, et al., 2008).

De entre as necessidades mais preponderantes ressaltam a de convivio, acompanhamento

ou apoio por parte dos familiares ou amigos, de encontrar respostas para as interrogacoes
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acerca do significado e sentido, de melhoria da situac&o clinica ou tratamento curativo e de
escuta, comunicacao e expressdo das emogdes.

E paradoxal esta necessidade de proximidade e de pertenca, justamente quando se
vislumbra a iminéncia da separacdo do mundo e dos objectos de amor. Assim, parece que a
perda iminente de lacos afectivos influi o sujeito doente a procurar suporte emocional e, por
conseguinte, a preservar as suas ligacfes a vida e, quica, como amortecedor dos sentimentos
dolorosos ligados a sua morte iminente (Sand, et al., 2009). Importa atentar que um numero
significativo de participantes vive sozinho, o que poderd amplificar esta necessidade. A
avidez de envolvimento objectal vem na senda da experiéncia clinica de Kubler-Ross (2008),
Hennezel e Leloup (2001) e Macedo (2004). Similarmente, Tan, Zimmerman e Rodin (2005)
atestam tal desejo de fortes relacionamentos no final da vida, assim como Rose (1990)
salienta a necessidade de apoio por parte dos familiares, amigos e profissionais de saide, em
doentes oncoldgicos. Da mesma forma, Renaud (2006) elucida a importancia da presenca do
outro, de presenca humana na experiéncia do adoecer somatico, enquanto experiéncia de
fragilidade. Assim, o individuo sai do seu individualismo e auto-suficiéncia, para aceitar (ou
até mesmo procurar) a ajuda de outros.

Cabe aqui ater a Baumeister e Leary (1995) e Sulmasy (2006, cit. por Pince-Paul, 2008a),
que consideram a necessidade de estabelecer relagdes a esséncia da existéncia humana, e a
Bowlby (1977), que enfatiza a propensdo dos individuos para estabelecerem relacGes fortes —
pulsdo de vinculacdo —, sendo o comportamento de vinculagdo um sistema motivacional inato,
activado pela separacdo ou ameagca de separacdo ou quando o individuo estd, particularmente,
vulneravel. Eis que a ameaca de separacdo e perda permeia o contexto do estagio final de uma
doenca. Hunter, Davis e Tunstall (2006), com base no trabalho de Bowlby (1977), postulam
gue os comportamentos de vinculacdo sdo activados em momentos ansiogénicos ou de
alguma ambiguidade face a uma ameaca real ou percebida como tal, como é o caso da doenca
em estadio avancado. No fundo, remete para a necessidade de seguranca face ao perigo. As
pessoas em fim de vida parecem estar, efectivamente, cientes da separacdo (das suas figuras
significativas) — anguUstia de separacdo — e ameaga, como ja evidenciado, 0 que gera
sofrimento mental, donde o sistema de vinculacdo é activado com o objectivo de manter a
proximidade. Associado a isto, a condicdo de deterioracdo fisica do paciente que, em termos
filogenéticos, subentende vulnerabilidade aos “predadores” e, portanto, uma preocupacgao
crescente com a proximidade e separacéo.

No contexto da dependéncia progressiva que, invariavelmente, a doenca arrasta consigo,

0s sujeitos doentes sdo colocados na dicotomia isolamento/necessidade de proximidade e
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pertenca, 0 que estd de acordo com a preocupacdo (conflito) existencial preconizada pelo
modelo existencial de Yalom (1980).

O sujeito em situacdo de doenca terminal, no fundo, encontra-se numa situacdo de
desamparo e, desta forma, poder-se-a fazer uma analogia ao bebé, nomeadamente quando se
defronta com o seu “primeiro desamparo” e em que vai a procura de um objecto, que lhe
propicie a vivéncia de satisfacdo. No fundo, remete para aquilo que Freud (1900, 1905, 1925,
cit. por Oliveira, 2002) designa de experiéncia originaria, apaziguadora das tensdes
inevitaveis do organismo, obtida gracas a uma intervencao exterior e, por isso, processa-se
uma associacdo entre a satisfagdo e o objecto que a propiciou. A partir de entdo cada
necessidade do bebé vincular-se-& com o trago mnésico deixado por essa primeira
experiéncia, ou seja, quando regressa ao estado de tensdo essa imagem do objecto é
reinvestida. Winnicott (1988, cit. por Oliveira, 2002), por sua vez, fala que o lactente, no
estagio de dependéncia absoluta, necessita de um holding e é a mae suficientemente boa que
possibilitard ao bebé ter a ilusdo que o seu seio é parte dele e, assim, desenvolve-se no bebé
um objecto subjectivo. Esse desamparo e ilusdo que o supera € estrutural e estruturante e
assim se compreende que a singularidade esteja inserida na estrutura humana e que face a
situacOes-limite sobrevenha a l6gica afectiva. E certo que o bebé pode realizar o seu desejo
através de uma alucinacdo, assim como o sujeito doente o pode fazer através do seu aparelho
psiquico, mas ambas sdo insuficientes para satisfazer as suas necessidades, pois que existe a
necessidade de amor e de confirmacdo afectiva — procura da seguranca perdida. Assim, a
aproximacgdo da morte reactiva a vivéncia arcaica da relacdo mae-filho, posicdo maternal e
protectora. Tal vem em concordancia com a Optica de Eissler (1979, cit. por Kévacs, 2008),
gue considera que o paciente com doenca terminal precisa de cuidados maternais, como se
precisasse de um ego externo, tal como a crianga necessita da mae para a sua sobrevivéncia.
Quicé exista uma procura simbdlica das condicdes da vida intra-uterina.

Com efeito, e apesar de existirem diferentes tipos de suporte, 0s pacientes do estudo
encetado solicitam, sobretudo, o de caracter emocional. Este “achado” consolida indica¢des
prévias, que 0 apoio emocional é importante para pacientes terminais com doenga oncoldgico
(Hunter, et al., 2006; Greisinger, Lorimor, Aday, Winn & Baile, 1997) e que esta associado
com o seu sofrimento psiquico (Morasso, Capelli, Viterbori, Di Leo, Alberisio, Costantini,
Fiore, Saccani, Zeitler, Verzolatto, Tirelli, Lazzari, Partinico, Borzoni, Savian, Obertino,
Zotti, Ivaldi & Henriquet, 1999). Além disso, é, ainda, coerente com muitas observacdes
clinicas, que sublinham que o apoio emocional é central para a gestdo do sofrimento

psicologico de pacientes terminais (Kibler-Ross, 2008; Lichter, 1987, cit. por Hunter, et al.,
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2006). Tal é compreensivel se se atentar que a dimensao psicoldgica do sofrimento é a mais
saliente pelos sujeitos inquiridos. Esta necessidade de apoio social poder-se-&4 prender com a
necessidade de serem alvos de expressdo de amor e respeito e de valorizacdo enquanto
pessoas, 0 que podera influir na sua auto-estima, num momento em que € susceptivel de estar
a ser testada (Hunter, et al., 2006). Ademais, podera facilitar a exploracdo de questbes
existenciais, num momento em que a vida é percepcionada como injusta e sem sentido
(Hunter, et al., 2006). Este apoio emocional podera facilitar a revisdo da vida e, por
conseguinte, ajuda-los a encontrar valor, proposito e satisfacdo com os vinculos e
relacionamentos e, desta forma, um senso de propdsito no passado e no presente é mantido e o
isolamento e a falta de sentido atenuados (Hunter, et al., 2006).

As suas mentes fervilham com inimeras indagacdes que ecoam sem encontrar respostas.
No computo geral, os participantes questionam e procuram entender os acontecimentos da
vida, nomeadamente 0s que medeiam a situacdo de doenca, em vez de aceitd-la simplesmente.
Interrogam-se sobre o sentido do vivido, da doenca, do sofrimento, da propria vida e da vida
em geral. Necessitam de interpretar 0 que se passa e carecem de certezas acerca da sua
situacdo. Enfrentar a doenca e, em particular, o fim da vida parece, assim, despertar o poder
desafiador do ser humano a procurar um significado. Tanto Heidegger (1928, cit. por Strang,
et al., 2004) como Frankl (2004) salientam que o significado é essencial e que o ser humano é
intencional, ou seja, procura ou cria significado, posto que a sua auséncia é dificil de suportar.
Alias, encontrar um significado e proposito é o desejo fundamental do ser humano, é uma
parte essencial da estrutura ontoldgica (ja que parte inerente do ser humano, que tem
necessidade de explicar os fendmenos — modelos explicativos ou atribuigdes causais) e a forga
motriz basica da vida, embora esta necessidade inerentemente humana (“Porqué?”) pareca
amplificar-se face a crise, possivelmente porque pode mitigar o sofrimento (Frankl, 2004;
Sorajjakool & Seyle, 2005; Kleinman, 1979, cit. por Ramos, 2007). Face a experiéncia de
doenca e ao subsequente sofrimento os sujeitos doentes parecem ter dificuldade em atribuir
um sentido e, por isso, a mesma € sentida como intolerdvel. De qualquer forma, tal
necessidade de encontrar um sentido na experiéncia poderad representar uma tentativa de
recuperar o dominio sobre o evento stressante e é fundamental para um estado de bem-estar.
Irrevogavelmente, os individuos sdo participantes activos, ao invés de recipientes passivos
dos acontecimentos de vida (Parker-Oliver, 2002). A propria literatura do coping sugere a
importancia de ser capaz de construir um significado da sua doengca no contexto da

experiéncia de vida (Grant, Murray, Kendall, Boyd, Tilley & Ryan, 2004).
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A necessidade de melhora da situacdo clinica ou mesmo de tratamento curativo €
expectavel, dado o reconhecimento de que a sua condicao clinica se estd a agravar e de que 0s
mecanismos homeostaticos do corpo estdo progressivamente a falhar e, por conseguinte, se
vislumbrar um desfecho fatal. Mais a mais, a Teoria do Gestdo do Terror (Terror
Management Theory) assenta na premissa de Becker (1975, cit. por Penson, Partridge, Shah,
Giansiracusa, Chabner & Lynch, 2005) de que todos os seres humanos estdo movidos para a
sobrevivéncia, apesar de, concomitantemente, estarem conscientes da sua inevitavel
mortalidade, como parece ser o caso. No fundo, remete para o instinto de preservacdo e
integridade fisica (Ottoni, 2005), que é uma necessidade fisioldgica e que ndo resulta de uma
aprendizagem.

Confluindo com estes dados surge também a investigacdo de Bacon, Ronneker e Cutler
(1952, cit. por Stoll, 1986), os quais documentam, igualmente, que a expressdo livre de
angustias e ansiedades é uma necessidade bem expressa pelos doentes oncoldgicos. Sugerem,
inclusive, que a expressao livre e aberta de sentimentos € uma estratégia com bons resultados.
Assim, face a esta situacdo de desamparo o0 ser humano parece sentir uma peculiar
necessidade de dialogar, de expressar 0 que sente interiormente. Este desejo de verbalizacao
poder-se-a prender com a necessidade de atingirem um nivel mais alto de organiza¢do mental
e emocional (Deep, 2001), como também poder-se-&4 conjecturar que quanto mais perto o ser
humano esta da morte, vulnerabilidade radical, mais a descoberto fica perante a presenca de
um outro (Torralba, 1998, cit. por Beltran-Salazar, 2009). Também de acordo com Chalifour
(1989), os doentes procuram, antes de tudo, ser acolhidos, escutados e compreendidos.

Importa ressalvar que cada sujeito doente é singular em si mesmo e as suas necessidades
sdo também elas unicas e, por vezes, diferente das dos demais. As necessidades ndo podem,
assim, ser encaradas em absoluto. Acresce que este conjunto de necessidades é essencial a
reconstrucdo de uma base percepcionada como perdida, visando a reedificacdo do Self nas
suas mais variadas vertentes. Cabe assinalar que, de acordo com Watson (1998, cit. por
Ramos, 2007), uma vez as necessidades satisfeitas o sofrimento é aliviado ou atenuado, com

melhora do sentido imediato de adequacédo e bem-estar.
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Questdo 8: Quais serdo as estratégias de coping mais utilizadas pelo paciente em fase terminal

para lidar com a sua situacdo? Seré que sdo mais focadas na emog&o ou no problema?

Os resultados do presente estudo patenteiam que o coping focado na emocdo € a fungdo
de coping relatada como mais mobilizada por estes pacientes aquando do diagndéstico ou, pelo
menos, nas etapas iniciais da doenca. Note-se, obviamente, que estes resultados deverdo ser
vistos com precaucao, ndo fosse este um estudo de natureza transversal, 0 que se constitui
como um condicionante, ndo permitindo avaliar os padrGes de mudanca das estratégias de
coping, como sucederia no caso de um estudo de natureza longitudinal, pelo que né&o
constitua, como expectavel, um objectivo do estudo. Nao obstante, e mais por curiosidade, ja
que tal fora emergindo no transcurso das entrevistas, procedeu-se a sua categorizacdo. De
qualquer forma, para credibilizar tais resultados, importa fazer mencéo a Taylor (2003), que
considera que o enfermo, nos seus primeiros estadios, tende a utilizar o coping focado na
emocao com maior frequéncia, posto que a ameaca que a doenca lhe representa para a saude é
percepcionada como um evento que pode ser suportado, mas que ndo é susceptivel a accao
directa por parte do paciente. Tal poder-se-a prender com o desanimo, desgaste emocional e
“trauma” sentidos pelos pacientes imediatamente apds o diagndstico clinico e em que ainda
desconhecem as possibilidades de tratamento. A pessoa avalia o perigo potencial que o
diagnostico encerra e reage emotivamente, auto-fragiliza-se e experiencia, no fundo, a
primeira sensacdo de falta de controlo e de inseguranca face ao futuro e desfecho. Alids, o
diagnostico (e importa ndo descurar a forma como o mesmo €, muitas vezes, transmitido,
sendo que alguns dos entrevistados alegam falta de sensibilidade ou indiferenca por parte dos
técnicos de saude), origina, por si s6, uma série de pensamentos automaticos negativos (que
parecem ser intensificados com a recidiva ou quando o diagnéstico da doenca é dado no
estado adiantado da sua evolugdo), associados a representacdo que os doentes possuem da
doenca (atributos de incurabilidade e malignidade), sendo que os individuos sob estudo
poderdo té-la associado a morte, dor e sofrimento, o que justifica esta funcéo de coping.

Especificamente relacionado com as estratégias de coping face a evolucdo da doenca —
situacdo de doenca terminal — os dados resultantes da aplicacdo da Escala de Coping com
Problemas de Saude contrastam com os dados qualitativos, oriundos da entrevista semi-
-estruturada.

Os dados qualitativos indiciam que a dimensdo aproximacéo da funcéo de coping focado

na emocao € a mais frequente nos participantes, seguindo-se a dimenséo evitamento da funcéo
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de coping focado na emocdo e, por ultimo, a funcdo de coping focado no problema. Assim, 0s
enfermos em situacdo de doenca avangada mobilizam mais esfor¢os no sentido de gerir os
sentimentos associados ao stressor, do que para resolver o problema. Um estudo elaborado
por Carrion (2005), que aspirava analisar a relacdo existente entre os estilos e as estratégias de
coping e o suporte social de um grupo de pacientes diagnosticados com insuficiéncia renal
cronica terminal, evidencia a existéncia de correlagfes moderadas entre estas varidveis e
identifica, igualmente, o coping focado na emocdo como a estratégia de coping de maior
ocorréncia, mas recorrendo ao COPE como instrumento. Num grupo de pacientes com o
mesmo diagnostico, Cassaretto e Paredes (2006) encontraram resultados similares, com
recurso ao instrumento “Inventario sobre Estilos e Estratégias de Coping”. Kausar e Akram
(1998) revelaram que os pacientes com doenca terminal, comparativamente aos doentes
portadores de doencas ndo terminais, percepcionam menos controlo sobre a doenca, recorrem
com maior frequéncia ao coping focado na emocdo e ao coping religioso e solicitam mais
apoio social, em detrimento do coping focado no problema. Um estudo de Vidhubala, Latha,
Ravikannan, Mani e Karthikesh (2006), com vista a analisar as estratégias de coping de
pacientes com cancro da cabeca e pescogo, por recurso a uma metodologia quantitativa,
também fornece suporte empirico a estes resultados, verificando que os pacientes de cuidados
paliativos preferem mais as estratégias de coping focadas na emocdo do que as focadas no
problema. Tal é, ainda, reafirmado pela evidéncia empirica de De Faye, et al. (2006), que,
apesar de ndo encontrarem diferencas significativas entre as funcées do coping focado na
emocdo e no problema em pacientes com doenca oncoldgica em estadio avancado, a primeira
delas apresentava uma média superior.

Uma possivel explicacdo para este resultado poderad assentar na noc¢dao de que quando o
evento stressante é percepcionado como incontrolavel ou como fora do controlo pessoal, 0s
sujeitos tendem a utilizar o coping focado na emoc¢do como primeira op¢do de resposta as
necessidades que provém do mesmo. Pelo contrério, o coping focado no problema é
tendencialmente mais usado quando a doenca é percepcionada como um evento que pode ser
controlado por quem a padece (Evans, 1993, cit. por Carrion, 2005; Miller, Summerton &
Brody, 1988, cit. por Carrién, 2005).

O facto de a doenca estar fora de possibilidade de cura e de muitos dos pacientes se
encontrarem em tratamento sintomatico e de suporte poderad incrementar o sentimento de
impoténcia. Assim, tanto os pacientes com doenca avangada como o0s recém-diagnosticados
poder&o ndo encontrar uma solugdo em termos de tratamento para a situagdo que vivenciam, o

que podera resultar em insegurancga, falta de controlo e pessimismo e favorecer a preferéncia
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pelo coping focado na emocéo, em detrimento do coping focado no problema (Vidhubala, et
al., 2006). Um estudo anterior com pacientes com cancro da cabeca e pesco¢o também apoia
esta evidéncia (David, 1999).

Martin e Brantley (2002) sustentam que quando um acontecimento é percebido como
incontrolavel o coping focado na emocdo encontra resultados mais positivos, enquanto o
coping focado no problema revela resultados mais favoraveis quando a doenga €
percepcionada como um evento controlavel por quem dela padece. Também Lazarus e
Lazarus (2000) opinam que o coping centrado na emocao é, particularmente, atil quando a
situacdo stressante com a qual o individuo se confronta ndo é susceptivel a mudanca, ja que
ajuda a atenuar a tensdo emocional gerada quando pouco ou nada se pode fazer, pelo que esta
funcéo de coping possibilitaria manter a esperanca e o0 optimismo, o que é evidente no caso da
doenca terminal, dada a ameaca que representa para o bem-estar, para a saude (dado o
caracter restritivo e limitante) e para a propria vida (Cassaretto & Paredes, 2006).

O uso da funcgéo de coping focado na emocao, que se traduz na expresséo e regulacdo das
emoc0Oes, podera ser a alternativa para diminuir o desconforto emocional, os sentimentos de
frustracdo e medo e o sofrimento que a doenca e 0s seus tratamentos despertam, dai que nédo
desenvolvam accdes especificas que, em ultima instancia, ndo podem alterar o curso da
doenca, ja que o stressor surge como inacessivel ao dominio directo. Deste modo, a reducdo a
funcdo de coping focado no problema sé iria resultar em acumulo de sentimentos de
frustracdo e impoténcia, enquanto que o uso misto (funcbes de coping centradas na emocédo e
no problema) serd provavelmente mais benéfico (Cassaretto & Paredes, 2006). Dunkel-
-Schetter, et al. (1992) encontraram associagdes entre o tempo decorrido desde o diagnostico
e as estratégias de coping focadas no evitamento, sendo que quanto maior era o tempo volvido
maior era a tendéncia dos pacientes a lidarem com os problemas relacionados com o cancro
dessa forma, embora associado a maior angustia e sofrimento emocional. Heim, et al. (1997),
por seu turno, evidenciaram que as estratégias de coping focadas no evitamento estavam
associadas a pior adaptacao psicossocial nesta fase. Torna-se, aqui, de sobremaneira relevante
frisar que o facto destas doencas serem, sobretudo, de caracter prolongado e o individuo estar
defronte de exigéncias varias (designadamente da iminéncia da morte) e, particularmente,
debilitado fisicamente podera ser conducente ao desgaste dos recursos que este tem ao seu
dispor, afectando a eficacia das estratégias de coping (Rowland, 1989).

No presente estudo, das estratégias de coping mencionadas como mais frequentes pelos
participantes, ressaltam, por ordem decrescente: descarga emocional, procura de suporte

social, evitamento cognitivo, espirito de Iluta, aceitacdo resignada/conformismo,
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espiritualidade, controlo cognitivo e planificagdo e esperanca/optimismo. Como é sabido, as
estratégias de coping positivas da funcdo de coping focado na emocdo estdo positivamente
correlacionadas com a qualidade de vida, ao passo que as estratégias de coping negativas da
funcdo de coping focado na emocéo estdo correlacionadas negativamente com a qualidade de
vida (List, Rutherford, Stracks, Haraf, Kies & Vokes, 2002) e associadas a maior ansiedade e
depressao.

Nesta crise 0s pacientes estdo sujeitos a um stress intenso e particular, tornando-os
vulneraveis, o0 que subentende que este estado de distress exacerba o coping centrado nas
emocdes e, em particular, a estratégia descarga emocional.

A estratégia descarga emocional ou catarse aponta no sentido que os participantes se
focalizam, sobretudo, nas consequéncias emocionais desagradaveis e negativas (afectos
negativos) que acompanham a sua experiéncia e talvez ndo seja surpresa gque estes pacientes
tendam a ter uma maior necessidade para concentrar os seus esfor¢os de coping na expresséo
dos sentimentos, dadas as mudancas e perdas geradas pela doenca, por ja ndo se vislumbrar a
cura, pelos sentimentos de incapacidade para enfrentar o que podera vir a suceder e, quica,
pelo sentimento de esgotamento/exaustdo. N&o obstante, alguns participantes podem sofrer
em privado (dando ai vazdo a todos os sentimentos que 0s dominam) e “suportar” em publico
ou exprimirem as suas emocdes com alguns familiares e esconderem as emocdes face a outras
pessoas (ou vice-versa) e, alids, isso fora relatado no decurso das entrevistas. Apesar de ser,
vulgarmente, considerada uma estratégia negativa (Puente, et al., 2005), correlacionada com
pior adaptacdo psicossocial (Ibafiez & Rosbundo, 1993, cit. por Llull, Zanier & Garcia, 2003),
Classen, Koopman, Angell e Spiegel (1996) verificaram que a expressdao emocional, por
contraponto a estratégia controlo emocional, estava positivamente correlacionada com o
ajustamento emocional, no cancro da mama em estadio avancado. Ora, tal poder-se-a associar
ao beneficio de uma descarga catartica (Merluzzi & Sanchez, 1997, cit. por Landeiro, 2001).
Importa ndo olvidar que a populagdo portuguesa € mais emotiva, 0 que podera ajudar a
explicar a op¢do por esta estratégia.

J& a preservacdo das relagGes interpessoais durante este periodo stressante figura como
uma estratégia habitual neste tipo de pacientes, o que vem corroborar alguns dos estudos
revistos (Davies, et al., 1990; Ackerman & Oliver, 1997; Kinsella, Cooper, Picton &
Murtagh, 2000; Mcillmurray, et al., 2001; Chen, et al., 2002; Farber, et al., 2003; Sand, et al.,
2009; Mikulincer, et al., 2003) e, inclusive, inimeras outras investigac@es realcam a funcao
protectora e o valor positivo das relagfes interpessoais na adaptacdo ao stress e no controlo e

reducdo das respostas emocionais negativas que este produz, quando existem poucas solucoes
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(Barron, 1990, cit. por Carrion, 2005; Dunkel-Schetter, Folkman & Lazarus, 1987, cit. por
Carrién, 2005; Heller, Swindle & Dusenbury, 1986, cit. por Carrion, 2005; Sarason &
Sarason, 1986 cit. por Carrion, 2005; Salander, 1996, 2003, cit. por Sand, et al., 2009),
estando, inclusive, associada a melhor qualidade de vida. Este apoio social e emocional no
contexto da fase final da vida afigura-se de importancia por uma panéplia de razdes, entre as
quais: capacidade de tomar decisdes praticas; planear o futuro e os papéis sociais; reduzir o
medo e a ansiedade; expressdo de amor, respeito e valorizacdo geral da pessoa ou auto-estima;
e exploracdo de assuntos existenciais, facilitando a manutencdo do significado ou propdésito
(Hunter, et al., 2006), conferindo uma raz&o para viver (Prince-Paul, 2008a). N&o se podera
olvidar que a forgca interior tem sempre muito do exterior, 0 que passa pela ajuda e
envolvimento dos outros. A maioria dos participantes refere que o apoio provém, sobretudo,
de seus cuidadores primarios ou outros familiares, mas também de amigos. A propria
literatura (Kibler-Ross, 2008; Araljo, 2006; Marcon & Elsen, 1999; Anjos & Zago, 2006;
Maluf, Mori & Barros, 2005; Bielemann, 2003, 2000; Sales & Molina, 2004; Araljo &
Nacimento, 2004) sugere a familia como a fonte de sustentacédo e estimulo no coping de uma
doenca terminal. Um participante que vivia sozinho refere-se aos seus animais de estimacgéo
(e.g., gato, cdes) como a fonte da sua sustentagdo social, o que levanta uma interessante
questdo sobre o valor dos animais de estimacao para o apoio social de pacientes com doenca
terminal. Adicionalmente, autores como Weisman e Worden (1975, cit. por Oliveira, et al.,
2004), Holden (1978, cit. por Oliveira, et al., 2004) e Smilkstein (1990) mostram a associa¢do
entre a qualidade do suporte social e o tempo de sobrevivéncia.

O evitamento cognitivo, que consiste em procurar ndo pensar naquilo que os preocupa,
em evitar ou reprimir pensamentos ansiosos, é considerada uma estratégia de coping negativa
(Puente, et al., 2005), pois, embora as preocupacdes do sujeito possam parecer atenuadas ou
de menor gravidade por um determinado periodo de tempo (eficacia a curto-prazo), estas ndo
desaparecem (Lazarus & Lazarus, 1999, cit. por Cassaretto & Paredes, 2006), ou seja, ocorre
um efeito paradoxal, em que a repressdo do acto simbdlico acaba por incrementar a tensdo e a
intensidade e frequéncia desses pensamentos (Patrdo, 2007). O paciente, conscientemente,
tenta rejeitar e expulsar da mente os pensamentos intoleraveis, perturbadores e que provocam
ansiedade. Ora, estando estes pacientes em grande sofrimento emocional, como ja fora
mencionado, e ao confrontarem-se com a intensidade das emocdes libertadas poder-se-a
presumir que o receio da perda de controlo e a possibilidade de desintegracdo psicologica
suscitem neles a necessidade de recuarem, de encontrarem algum alivio e, por momentos,

“fugir” ao sofrimento.
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Assim, parece que os individuos, face a esta ameaga desestruturante, estdo numa luta
interna entre a descarga emocional e o evitamento cognitivo, numa tentativa de manter um
certo equilibrio emocional. Por outro lado, as descargas emocionais poderdo constituir uma
escapatoria para a energia emocional suprimida/armazenada.

A estratégia controlo cognitivo e planificagdo, presumivelmente, ajuda-os a desenvolver
um plano de ac¢do ou esquema mental, com o qual poderdo responder as novas mudancas e
necessidades associadas a doenca e, inclusive, a propria morte (Cassaretto & Paredes, 2006),
podendo dar ao paciente um certo sentido de previsibilidade, ou seja, ao saber 0 que o espera
o0 individuo tenta lidar com a progressdo da doenca. Bennett (2002) defende a eventual
utilidade de estratégias mais activas, entre as quais o assegurar do futuro dos restantes
membros da familia e o completamento de tarefas de vida significativas. No que tange a
estratégia espirito de luta, que motiva estes pacientes a continuar a combater, Classen, et al.
(1996) encontram uma correlacdo positiva entre a mesma e 0 ajustamento psicolégico em
mulheres com cancro da mama em estadio avancado. Poder-se-& conjecturar a sua relacdo
com um locus de controlo mais interno, com uma personalidade mais forte e afirmativa (Pais,
2004, cit. por Morins, 2009).

A aceitacdo resignada/conformismo podera remeter para uma atitude de passividade
perante a doenca, associada a representacdo do doente na perspectiva judaico-cristd, sugerindo
um rotulo de vitima e potenciando uma postura de submissdo ou resignacao (Dias, 2005) e
podera sugerir falsa adaptacdo a situacdo (Fongaro & Sebastiani, 2003). Na Optica de Rustoen
(1995, cit. por Koopmeiners, Post-White, Gutknecht, Ceronsky, Nickelson, Drew, Mackey &
Kreitzer, 1997) e Fromm (1981) a resignacdo e passividade constituem uma resposta
comportamental a perda de esperanca. No fundo, correspodem a percepcdo da perda de
controlo da situacdo, o que sugere um locus de controlo mais externo. Llull, et al. (2003)
apontam-na como preditiva de baixos niveis de adaptacéo psicossocial.

A espiritualidade e a religido, por sua vez, frequentemente, favorecem positivamente 0s
mecanismos de coping (Nelson, et al., 2002; Tarakeshwar, et al.,, 2006) e estdo
correlacionados positivamente com a qualidade de vida (Brady, et al., 1999), o bem-estar
geral e o pensamento positivo (Burton, 1998; Mytko & Kbnight, 1999). Podem, ainda,
beneficiar, substancialmente, aqueles que sofrem de distress psicologico e existencial,
ajudando a ultrapassar medos, a encontrar esperan¢a e um sentido (Moadel, et al., 1999) e,
acrescentar-se-ia, ainda, alivio do sentimento de soliddo. Um estudo de Phelps, Maciejewski,
Nilsson, Balboni, Wright, Paulk, Trice, Schrag, Peteet, Block e Prigerson (2009) demonstra

que a maioria dos pacientes com cancro avangado confia na religido para lidar com sua
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doenca. Segundo Pargament, Koenig e Perez (2000) o coping religioso estd associado ao
ajustamento psicoldgico, podendo conferir a estes pacientes um sentimento de significado,
conforto, controlo e crescimento pessoal. Esta estratégia podera ser entendida em virtude da
pessoa ndo percepcionar controlo sobre a sua doenca, 0 que a incita a procura de ajuda
superior, que oferece forga e apoio e algum controlo sobre a situagdo (Mcintosh & Spilka,
1990, cit. por Tarakeshwar, et al., 2006).

No que concerne a esperanga esta parece ndo se desvanecer, mesmo quando o tempo de
vida é limitado, o que é concludente com o estudo de Kiibler-Ross (2008), Hennezel (2001) e
Yates (1993), com foco no prolongamento da vida (objecto de esperanca: aspectos préaticos,
como poder realizar, ainda, alguns projectos; outros significativos; e visitar lugares e ir a
eventos), numa vida tdo normal quanto possivel e, até mesmo, na recuperacdo da saude
(embora tal ndo implique a negacdo da realidade), tal como constatado por Zuehlke e Watkins
(1977), o que remete para a afirmacédo da vida, do valor das suas vidas e das relagdes com os
outros. Também Benzein, Norberg e Saveman (2001) e Calyton, et al. (2005) observam que
muitos pacientes parecem ser capazes de acalentar um sentimento de esperanca, apesar de
reconhecerem a natureza terminal da sua doenca. Ora, é, no fundo, o transpor para a realidade
fisica o que pertence a psique, aquela parte do Eu, que se enraiza no inconsciente, para o qual
a morte é irrepresentavel e que tende a acreditar na sua imortalidade (Hennezel, 2001; Labaki,
2006). Tal vem infirmar a perspectiva de Weisman (1979, cit. por Fleming, 1997), que opina
que os doentes oncoldgicos ndo esperam, comummente, a recuperacgdo total, o prolongamento
da vida e nem o regresso ao estilo de vida anterior. Conquanto, reforca o resultado da
investigacdo portuguesa levada a cabo por Querido (2005), intitulada “A Esperanga em
Cuidados Paliativos”, que alvitra que a esperanga ¢ um importante mecanismo de confronto,
condicionando o bem-estar fisico, emocional e espiritual, como também a de Paulo (2006).
Lazarus (1983, cit. por Mclintyre, 1995a) destaca, inclusive, a necessidade de alguma forma
de ilusdo para uma razoavel saude mental. Herth (1990, 1993) também patenteia a presenga
da esperanca em pessoas com doenca terminal, independentemente das suas limitacGes fisicas
ou proximidade da morte. Aliés, enquanto existir esperanca o sofrimento é passivel de ser, de
alguma forma, suportadvel (Duggleby, 2001; Kibler-Ross, 2008), a qual serve como
sustentaculo psicologico. Mais a mais, o tratamento paliativo poderad ser conducente a uma
melhora da funcionalidade e, como é sabido, as pequenas vitdrias sdo muito valorizadas, o
que poderé fomentar a esperancga.

O jé referido estudo de Carrion (2005) suporta de, alguma forma, os dados supracitados,

identificando as estratégias planificacdo, aceitagcdo, reavaliacdo positiva e crescimento e
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religiosidade como as de maior uso pelo grupo de participantes com insuficiéncia renal
cronica terminal. De igual forma, o estudo de Kershaw, et al. (2004) o atesta, os quais
evidenciaram que as pacientes com cancro da mama em estadio avancado relataram uma
maior utilizacdo da estratégias apoio emocional, religiosidade, reavaliacdo positiva,
distracgéo, descarga emocional e humor, com recurso ao instrumento Brief Cope. Puente, et
al. (2005) evidenciam as estratégias reavaliacdo positiva, ac¢do para resolver um problema e
procura de recompensas alternativas como as mais empregues pelos pacientes de cuidados
paliativos. Cabe destacar, ainda, o estudo de Strang e Strang (2001), que assinala a
reavaliacdo positiva como a estratégia mais utilizada por este tipo de pacientes. Ora, todos
estes estudos registam a estratégia reavaliacdo positiva como frequentemente utilizada pelos
pacientes com doenca avancada, resultado este que diverge, de certa forma, do obtido no
presente estudo, pois tal estratégia ndo se encontra entre as mais utilizadas, embora, ainda
assim, seja referida por 33% dos participantes, o que traduz uma reac¢do saudavel e
protectora ao stress que experienciam. Esta aparente disparidade podera reflectir as
caracteristicas personalisticas e idiossincraticas dos participantes objecto de estudo, como
também dizer respeito a variaveis clinicas (como sejam: tempo de diagndstico, tipo de doenca,
etc.) e a realidade dos cuidados paliativos em Portugal ainda ndo ser a “ideal”, distinta de
alguns dos paises onde este tipo de estudos é comummente levado a cabo (muitos dos
participantes em internamento, inclusive, ndo dispunham de acompanhamento psicolégico, o
qual poderia ajuda-los, eventualmente, a mobilizar o seu potencial para desenvolverem
estratégias adequadas a situacdo — Ribeiro, 2007 —, como € o caso da reavaliacdo positiva). De
qualquer forma, o caracter prolongado e avancado da doenca, permeada por sentimentos de
incerteza e impoténcia face ao futuro, podera suscitar desanimo e pessimismo, donde esta
estratégia ndo estar entre as mais utilizadas. Ressalve-se que estes doentes estdo a lidar da
forma que lhes é possivel, pode ndo ser, necessariamente, a melhor forma, mas é a Unica
forma préatica que encontram nas circunstancias presentes (note-se que quando o diagndstico
dado corresponde logo ao da situacdo de doencga terminal torna-se onerosa a tarefa de
adaptacdo progressiva a facticidade).

No que concerne aos dados descritivos, decorrentes da Escala de Coping com Problemas
de Saude, destacam-se o coping instrumental, seguido do coping social enquanto estratégias
com maior frequéncia. Ora, o coping social vai no sentido da analise de contedo, pois
embora tenha sido categorizado nas estratégias de coping focadas na emocéo, constitui-se
como a segunda estratégia mais frequente, antecedida pela descarga emocional da funcdo de

coping focado na emocéo, que se mostra, alids, mais comum. Justamente o inverso se passa

175



com o instrumento utilizado, em que a estratégia preocupacdo emocional se constitui como a
menos utilizada, em detrimento do coping instrumental, que se enquadra no coping focado no
problema (este menos frequente pela analise de conteudo). Esta discrepancia radica nos pros e
contras que subjazem a cada uma das metodologias. Por um lado, e inerente ao instrumento,
tém-se como limitagOes o efeito da desejabilidade social (em que as respostas podem dizer
respeito mais ao que as pessoas dizem que fazem ou pensam do que ao que, efectivamente,
fazem ou pensam) e o facto do material recolhido ser, de alguma forma, superficial, dada a
padronizacdo do mesmo, e enguanto vantagem tem-se a possibilidade de comparacbes
precisas entre as respostas dos entrevistados (Almeida, 1994). Por outro lado, a subjectividade
associada a entrevista (em que as respostas poderdo ter sido condicionadas pela prépria
situacdo de entrevista, que favorecia a expressdo emocional) e a prépria analise de contetdo
constituem-se como limitacBes, ao passo que como vantagens é de pdr em destaque a
possibilidade de aprofundamento e flexibilidade, jA& que o contacto directo permite a
explicitagcdo das perguntas e das respostas (Almeida, 1994) e pela sua utilidade em estudar
uma area da qual pouco ainda € sabido e quando a populacdo em causa € potencialmente
sensivel (Aldwin, 1994). De ressalvar, ainda, que o instrumento, embora tenha sido aplicado
no contexto de uma entrevista (com a subsequente oportunidade de relacdo de comunicacao
oral entre o entrevistador e 0 entrevistado) e, portanto, hetero-administrado (sendo o
investigador a registar as respostas), ao anteceder a entrevista semi-estruturada, a empatia
ainda ndo estava estabelecida, o que podera constituir uma limitacdo. Acresce a ndo validagédo
do referido instrumento a populagdo sob estudo e ao facto do coping emocional ser a
estratégia que apresenta maior dispersao, a seguir ao coping social. De facto, e infelizmente,
as duas abordagens ndo fornecem, necessariamente, resultados analogos, podendo gerar
padrdes de resultados diferentes (Aldwin, et al., 1996, cit. por De Faye, et al., 2006).

Desta forma, parece claro o amplo repertério de estratégias de coping mobilizadas
(centradas na emogdo e no problema e de natureza cognitiva e comportamental), o que
subentende que, ao invés de aderirem a um estilo rigido de coping, operam processos
psicologicos diferentes, quica porque nem todas sejam Uteis em todos 0s momentos, nem para
os diferentes stressores e nem para todos os tipos de doenca. Tal vai no sentido dos trabalhos
de Puente, et al. (2005) e Brown, et al. (2000). Cré-se na utilidade deste amplo repertorio de
estratégias de coping, no sentido de que podera facilitar uma melhor adaptacao e assimilagédo
da doenga na existéncia pessoal, permitindo lidar com flexibilidade com as diferentes ameagas
decorrentes da doenga (Folkman & Lazarus, 1980; Folkman, Lazarus, Gruen, & DeLongis,

1986) e, assim, os dados do presente estudo, mais uma vez, indiciam que, embora as
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estratégias de coping possam ser perspectivadas teoricamente como focadas na emogéo ou na
resolucéo do problema, estas ndo séo mutuamente exclusivas (Rowland, 1989).

Parece logico presumir-se, e de acordo com Newman (1990), que as doengas cronicas
implicam exigéncias que vdo mudando no transcurso das mesmas, pelo que as estratégias de
coping também sofrem mutacdo, de modo a adequar a sua efectividade as necessidades que
surgem em determinados momentos ou periodos, até porque 0 coping € um processo
transacional na dptica de Lazarus e Folkman (1984). Como tal, poder-se-a hipotetizar que a
funcdo de coping focado na emocdo sera mais usada na fase de diagnostico, quando o
paciente esta, digamos assim, alarmado com o mesmo, parecendo-lhe ndo existir nada a fazer,
ao passo que a funcdo de coping focado no problema tera maior frequéncia no periodo de
intervencdo, em que se perspectiva a cura, para, quando o tratamento ndo puder mais ser de
cariz curativo, o coping focado na emocdo voltar a ser o mais frequente. O ja
supramencionado estudo de Vidhubala, et al. (2006) vai no sentido desta conjectura, uma vez
que os doentes submetidos a cirurgia e radioterapia tinham um coping focado no problema
superior aos recém-diagnosticados e aos doentes terminais. Ndo obstante, reporte-se ao
também ja mencionado estudo de Brown, et al. (2000), o qual, através de uma metodologia de
natureza longitudinal e por recurso ao instrumento COPE, constatou que durante o Ultimo ano
de vida o uso do coping focado na emocdo ndo sofrera alteracBes, em contraponto as
estratégias de coping focadas no problema, que, inclusivamente, foram aumentando de
frequéncia. Quica no decurso da fase paliativa se processe um incremento da estratégia
controlo cognitivo e planificacdo (estratégia esta que regista a 22 maior frequéncia de entre as
estratégias conceptualizadas na funcdo de coping focado no problema, estando, inclusive,
entre as estratégias mais utilizadas, em termos genéricos), com foco na preparacdo para a
progressdo da doenca e para a morte e na resolucdo dos assuntos pendentes. Tal € patenteado
no estudo de Griffin e Rabkin (1998) e podera reflectir a necessidade humana bésica para
manter um certo sentido de controlo pessoal e poderd ser importante para manter a salde

psicoldgica no final da vida.
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Questdo 9: Qual a perspectiva do paciente de cuidados paliativos relativamente a entrevista de

investigacao?

Os dados apontam para satisfacdo por partes dos entrevistados com a entrevista, fazendo
reflectir sobre a necessidade de comunicacdo, de escuta e expressdo das emocdes e sobre o
provavel efeito positivo do estudo para alguns destes participantes, pela oportunidade de
exporem as suas vivéncias, 0s seus medos e ansiedades. Tal poder-se-4 prender com a forma
como estava concebida a entrevista, de tal modo que em si mesma possuisse algum cariz
“terapéutico”, se assim se podera designar, sem com issO incorrer num erro crasso,
facilitadora da comunicacao e da expressdo dos sentimentos e emog6es, num contexto que
primou pela escuta empatica e validacdo de sentimentos. Neste sentido, e dada a polémica
social existente em torno deste tipo de pacientes, os comentarios dos mesmos deixam
transparecer o beneficio de falar destas tematicas, ainda que as mesmas devam ser abordadas
ao ritmo do préprio sujeito. Estes dados apoiam os de Emanuel, Fairclough, Wolfe e Emanuel
(2004), que constataram que falar sobre estas questfes ndo era necessariamente stressante,
mas que podia ser, inclusivamente, Gtil, como também o de Puente, et al. (2005), os quais
encontraram, fundamentalmente, niveis de satisfagdo alta e muito alta com a entrevista que
levaram a cabo.

Assim, e dada a preocupacdo com a ética de entrevistar pacientes em fim de vida na
presente investigacdo, parece ter-se almejado os principios da beneficiéncia e da néo
maleficiéncia, crendo-se que a entrevista fornecera algum beneficio “terapéutico”, pela
oportunidade de participarem numa discussdo aberta a respeito da sua experiéncia do adoecer

somatico — vantagem catartica (seguida de alivio).
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VII. CONSIDERACOES FINAIS

Antes de mais, importa ressalvar que os testemunhos e as vivéncias subjectivas reais aqui
apresentados sdo de uma profundidade, consciéncia, coragem, desprendimento e de uma
densidade humana deveras incomparavel, posto que, mais do que uma reflexdo, descreve a
mais profunda das experiéncias humanas, indo ao amago do sofrimento, das angustias,
temores e esperancas, do didlogo entre a vida e a morte, enfim, uma verdadeira licdo de vida
conferida por estes “mestres”, que, a despeito da degradacdo corporal, mantém todo o seu
vigor psiquico. Este estudo faculta relatos ricos e detalhados no que tange & experiéncia de ter
uma doenca terminal, 0 que constitui uma vantagem primacial. De qualquer forma, também
aqui reside uma das suas limitacbes, designadamente de ordem metodoldgica, dado o
reduzido nimero de participantes que compdem os dados e que ndo permite solidificar a
representatividade do universo de pessoas em fim de vida e, por conseguinte, a extrapolacgdo e
generalizacdo dos resultados. Acresce que os dados qualitativos acarretam um certo grau de
dificuldade ao nivel da sistematizacao, interpretacdo e andlise, pelo que uma metodologia de
analise de conteldo podera gerar resultados nem sempre transparentes, objectivos e
replicaveis (Almeida & Freire, 2003). De ressaltar, ainda, as limitacbes em termos da
homogeneidade do grupo de participantes no que tange a idade, género (viés pelo género
masculino, embora, a titulo de curiosidade, seja, geralmente, favoravel a participacdo do
género feminino, que tendencialmente tém maior disposicdo a participar — Hunter, et al.,
2006), tempo de diagnéstico, ao tipo de doenca, posto que dois dos pacientes ndo se
enguadravam no ambito da doenca oncoldgica, e, também, ao tipo de cancro (enviesamento
pelo cancro da cabeca e pescoco).

Os resultados obtidos no presente estudo e as questdes que entretanto emergiram e que
ndo foram susceptiveis de resolucdo, quer por limitacfes temporais, quer por ser um estudo de
natureza transversal, ndo se tendo em conta a interposi¢do de uns factores nos outros, nem a
evolucédo da problemética ao longo da histdria da doenca e da vida destes sujeitos, conflui em
possiveis direc¢Bes para investigagcdes subsequentes.

Ainda que estudos pequenos e exploratorios como este sejam, indubitavelmente, Uteis na
compreensdo dos fenomenos, seria benéfico se futuros estudos envolvessem amostras de
maiores dimensdes, no que tange as problematicas sob estudo (note-se que os resultados ndo
foram concludentes, designadamente no ambito das estratégias de coping — entrevista semi-

-estruturada versus Escala de Coping com Problemas de Saude), assim como sdo oportunos
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estudos envolvendo grupos de pacientes homogéneos em termos do tipo de doenga, mesmo
em fungdo do tipo de doenca oncoldgica, dada a variabilidade que Ihes esta inerente.
Conquanto, este tipo de estudos afigura-se, pelo menos até entdo, como de dificil
exequibilidade em Portugal, em virtude de alguma insipiéncia de servicos que prestam
cuidados paliativos e da dificuldade na recolha dos dados e, evidentemente, sem uma
identificacdo clara dos doentes inseridos neste tipo de cuidados e sem um acesso “facil” e
directo aos mesmos, torna-se dificultada a tarefa de realizacéo de estudos mais abrangentes.
Alguns estudos tém demonstrado variacdes no coping ao longo do tempo (Dean &
Surtees, 1989; Buddeberg, Sieber, Wolf, Landolt-Ritter, Richter & Steiner, 1996), enquanto
outros sustentam a sua estabilidade (Filipp, 1992; Thomas, Turner & Madden, 1988). No
entanto, Heim, Augustiny, Schaffner e Valach (1993) encontram resultados que sustentam
ambas as hipdteses, ou seja, existem padrfes de estabilidade e mudanca, sobretudo quando se
atenta as diferentes fases da doenca. Desta forma, seria relevante proceder-se a realizacdo de
estudos longitudinais, para se explorar padrées de estabilidade e mudanca no decurso do
tempo, nomeadamente no que respeita ao processo de adaptacdo a fase terminal da doenca, as
avaliacBes cognitivas acerca da sua situacdo e as estratégias de coping utilizadas e relaciona-
-las com certas caracteristicas do doente (e.g., tracos de personalidade, idade, género) e da
doenca (e.g., sintomas fisicos), assim como particularizar e diferenciar como as pessoas lidam
com diferentes tipos de stressores, isto €, trata-los separadamente, ao invés de colocar o
enfoque na doenca em geral, como observado por Lazarus (1993) e reafirmado por Brennan
(2001), Somerfield, et al. (1999, cit. por De Faye, et al., 2006) e De Faye, et al. (2006). Sdo
necessarios estudos que estabelecam a relacdo entre a gravidade da doenca e a maior ou
menor probabilidade de identificar experiéncias positivas de sofrimento na doenca. Seria,
igualmente, pertinente identificar as estratégias de coping associadas a melhor ajustamento
psicoldgico nos doentes em situacdo de doenca avancada. Porque ndo efectuarem-se estudos
comparativos entre 0s sujeitos doentes que, por um lado, se encontram no
domicilio/ambulatério versus internamento e, por outro lado, entre 0s que possuem
acompanhamento psicologico versus 0s que ndo 0 possuem. Este Gltimo aspecto remete,
desde ja, para aquilo que se cré tornar, cada vez mais, um imperativo, que é incrementar o
nosso conhecimento sobre a eficacia dos processos e intervencdes psicoldgicas em curso (se
possuem efeitos positivos, negativos ou nulos sobre o bem-estar global), de modo a melhora-
-las. Alis, estudos de intervengdo tornam-se necessarios, a fim de avaliar a possibilidade de
ajudar os pacientes a melhorar as suas estratégias de coping e, assim, reforcar o seu

ajustamento psicologico, como, aliés, sugerido por Classen, et al. (1996). De interesse seria,
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também, explanar de que forma as diferencas ao nivel dos padrdes de vinculagdo influenciam
a capacidade dos pacientes, no contexto da fase final da vida, serem acalmados pelos outros
ou de aceitarem a sua ajuda. No que tange as representacdes da morte poder-se-ia explanar a
existéncia de diferencas ou ndo em fungédo do género, isto &, se as mulheres se mostram mais
afectivamente envolvidas e se experienciam as emoc¢6es de forma mais intensa. Como em
cuidados paliativos ndo se pode dissociar o doente da sua familia, seria, igualmente, Util
avaliar o sofrimento global da familia ou outros significativos e identificar as estratégias de
coping por eles mobilizadas para enfrentar a situacdo. Poder-se-ia, ainda, ndo s6 averiguar
como as estratégias de coping dos cuidadores familiares influem a sua prépria qualidade de
vida, como também a dos pacientes. Como ndo poderia deixar de ser, importa ndo protelar a
avaliacdo dos resultados dos cuidados paliativos.

O estudo em questdo coloca-nos perante uma realidade complexa, levantando novas
questdes e, paralelamente, vem corroborar que esta problematica é de peculiar relevo para a
intervengdo da Psicologia, importando aqui avivar a necessidade de um maior investimento
por parte das politicas de salude nesta area. A posi¢do Unica existencial em que se encontra a
pessoa em fim de vida pressupde algumas adaptacGes no processo terapéutico, de modo a
satisfazer as suas necessidades. Indubitavelmente, o acompanhamento aos “moribundos”
impde um modo de relacdo que ultrapassa a abordagem psicanalitica, mas a mesma reveste-se
de suma importancia no que tange a escuta do inconsciente e da dindmica psiquica que esta
em jogo no fim da vida. A mesma preconiza um distanciamento terapéutico, pela questao dos
limites, como defesa e garantia tanto para o paciente como para o terapeuta, mas a assisténcia
aos “moribundos” ¢ uma missdo, eminentemente, humana e ¢ possivel “curar” pela
afectividade. Note-se, ainda, que o foco deverdo ser as mudancas (o0 psicoterapueta motiva e
cria condicOes para tal) a curto-prazo (reestruturacdo e revitalizacdo das potencialidades do
paciente), em detrimento das mudancas a longo-prazo. Na relacéo terapéutica com o paciente
terminal, o contacto e a dimensdo da comunicagdo ndo-verbal (com especial destaque para o
olhar) deverdo ser enfatizados, por um lado, porque a relagcdo sempre se faz acompanhar de
uma forte expressdo corporal e existem sentimentos que ndo sdo passiveis de serem
verbalizados e, por outro lado, como alternativa mediante o progressivo declinio corporal do
paciente que, muitas vezes, o impede de manifestar-se verbalmente. A dificuldade de
acompanhar doentes em fim de vida reside na capacidade/habilidade de entrar na dor daqueles
gue sofrem, onde se sentem frageis, vulneraveis, feridos e s6s, de revelar-lhes os seus
potenciais escondidos, as suas forcas e confiar neles, na sua capacidade de transcendéncia e

de crescer, para que a sua libido possa ser canalizada (desmontar bloqueios que impecam a
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progressdo, sempre que necessario), num movimento de “vir a ser”, isto é, para que
internamente experienciem o “resgate do heroi” (através de insights), apesar das adversidades
impostas pela condicdo fisica. Neste contexto o psicologo devera atentar aos factores
inconscientes que poderdo estar a bloquer a evolucdo psiquica. O inconsciente ndo € apenas o
reservatorio dos recalcados, mas contém, simultaneamente, todos 0s nossos possiveis, contém
imagens e simbolos susceptiveis de ajudarem o0 nosso desenvolvimento, por isso importa ndo
descurar a vida onirica dos doentes em fim de vida. Assim, a abordagem humanista (Terapia
Centrada no Cliente) reveste-se de interesse, pois visa, justamente, ajudar o paciente em fim
de vida a viver uma vida tdo completa quanto possivel, face & morte. O psicoterapeuta devera
confiar nos recursos do paciente, fomentar as suas qualidades e potencialidades para que a sua
ferida sare, apelando o seu “curador interior”, a sua capacidade de fazer face as dificuldades,
tentando, assim, mobilizar a vontade do paciente para viver, incentivar o crescimento e a
expressao de si e, por conseguinte, facilitar a sua auto-realizacdo (Bermejo, 1995). As atitudes
préprias da relacdo de ajuda passam pela escuta empética, autenticidade, congruéncia,
sensibilidade humana e aceitacdo incondicional ou consideracdo positiva da pessoa do
paciente (Rogers, 1989, cit. por Bermejo, 1995). N&o nos esquecamos, e reportando a
Fleming (2003), que um individuo numa situagdo limitrofe, em sofrimento, necessita de
contacto, de um Outro que o escute, de uma linguagem que o consiga conter, permitindo que
possa ser pensado num sistema simbdlico coerente, para que essa dor possa ser sentida,
tolerada e, consequentemente, aliviada. E, no fundo, envolver a “pele psiquica”, muitas vezes,
angustiada do “moribundo” numa segunda pele. Atente-se aos trabalhos do psicanalista
Wilfred Bion (1988) no concernente a angustia do recém-nascido. Se a mée possui uma boa
capacidade de réverie e uma adequada funcdo Alfa (capacidade de acolher os proto-
pensamentos, de os descodificar e atribuir-lhes um sentido) os elementos Beta (vivéncias
emocionais primitivas, que determinam os proto-pensamentos) poderdo ser transformados em
elementos Alfa e, por sua vez, constituirem-se como pensaveis e passiveis de simbolizar. Por
outras palavras, a mae ¢ um mediador susceptivel de permitir “uma metaboliza¢do do caos”,
uma transformacg&o do mal-estar e da angustia. Do mesmo modo, 0 espago psicolégico podera
ajudar a acolher, conter e transformar, de alguma forma, a angustia do “moribundo”, se a
figura do psicdlogo permanecer serena (Hennezel, 2006). Quanto mais facilitada for a
expressdao emocional (necessidade esta expressa pelos enfermos terminais) maior sera a
probabilidade de mitigar o sofrimento (note-se, inclusive, a prevaléncia da componente
psicoldgica e emocional). A oportunidade de debater questbes como a morte, decerto,

facilitarad o sujeito doente a mobilizar esforgos no sentido de se organizar mentalmente face a
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mesma, como opina Bottomley (1997), e, num sentido mais amplo, ajuda-lo a lidar com as
suas reacgOes emocionais (Zuehlke & Watkins, 1977). A arte-terapia (Wadeson, Durkin &
Perack, 1989) também se podera constituir como uma estratégia positiva, uma vez que atraves
da arte é possivel expressar o imaginario do paciente e conhecendo 0 mesmo torna-se possivel
orienta- -lo de uma forma psicoterapéutica, assim como a musicoterapia. Importa oferecer um
ambiente encorajador, estimulante e actividades apropriadas as necessidades e habilidades de
cada doente, desde que estes as possam p6r em pratica (e.g., pintura, escrita, desenho, jogos,
croché, etc.), mas também disponibilizar técnicas, como o ensaio de estratégias de coping, 0
relaxamento e a imagética (Elias & Giglio, 2002), entre outras de cariz cognitivo-
-comportamental. A terapia familiar/sistémica podera facilitar um maior envolvimento e uma
comunicacdo mais aberta no nucleo familiar e, assim, todos os membros podem beneficiar
pela resolucdo de assuntos inacabados. A dimensdo existencial/espiritual do sofrimento,
muito associada a auséncia de sentido (note-se a sua incidéncia na investigacdo levada a
cabo), ndo € sobejamente tida em conta e ai a Logoterapia (Frankl, 2004), o grupo de
psicoterapia centrada no significado (Greenstein & Breitbart, 2000) ou a terapia da dignidade
(Chochinov, Hack, Hassard, Kristjanson, McClement & Harlos, 2005) poderdo assumir
peculiar pertinéncia. Nao se podem descartar as questdes essenciais que as pessoas em fim de
vida se colocam a si préprias (e que tém, alids, a ver com a esséncia humana), devendo estas
ser expressas e partilhadas, por forma a que estes encontrem a sua propria resposta intima e,
subsequentemente, entendam a sua prépria vida e apropriem-se dela e descubram a liberdade
de serem eles proprios. A psicoterapia poderad assumir, também, uma oportunidade para rever
a vida ou um contexto para explorar as mudancas positivas, fomentando, assim, a estratégia
de coping reavaliacdo positiva, associada a menor angustia emocional (Felton, et al., 1984,
cit. por Dunkel-Schetter, et al., 1992; Weisman & Worden, 1976-1977, cit. por Dunkel-
Schetter, et al., 1992). Importa, alids, desenvolver programas de intervencdo que facilitem a
identificacdo de aspectos positivos. Se os profissionais de salde e o0s sujeitos doentes
estiverem mutuamente e verdadeiramente presentes nos encontros e reconhecerem a
humanidade inerente a cada um, quica isso ajude na ressignificacdo da vida. Katz (2006, cit.
por Vachon, 2008) fala de uma alquimia que sucede entre duas pessoas gque se envolvem no
final da vida, ja que este se constitui como um periodo deveras vulneravel da existéncia
humana. Tal experiéncia concorre para a transformacao de ambos.

Ao longo desta trajectoria reflexiva torna-se perceptivel a eventual utilidade de se
instituirem grupos de suporte, quando a condicéo fisica do paciente ainda o possibilite, sendo,

alids, uma necessidade expressa por um dos participantes. Mais a mais, verifica-se uma
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consideravel necessidade, nalguns doentes, de verbalizar ou expressar, livre e abertamente, as
suas emocgOes. Ora, estes constituem espacos, por exceléncia, onde a expresséo livre
predomina. Multiplos investigadores tornam, inclusive, patente que os membros dos grupos
acolhem bem a oportunidade de expressar as suas emogOes dolorosas e sdo capazes de se
proteger quando necessario (Ringler, Whitman, Gustafson & Coleman, 1981). A funcéo do
grupo é de apoio e nele impera um ambiente seguro, onde todos 0s seus membros podem
processar as suas experiéncias e em que cada um escolhe o seu proprio ritmo de
prosseguimento (Franzino, Geren & Meiman, 1976). Tal possibilita a diminuicdo do
desespero e da ansiedade e o desenvolvimento de melhores mecanismos de defesa e
estratégias de coping face a doenca, ao medo e a soliddo. Sendo um grupo composto por
elementos com a mesma problematica podera funcionar como uma tentativa de reestruturar o
Ego, o conceito de si proprio, a sua auto-estima e os seus afectos (Fachada, 2003). Isto porque
é em situacdo de relagdo com o0 outro (e acrescente-se com 0 grupo) que O sujeito tem a
possibilidade de reconstruir a sua identidade (Shentoub, 1999). Em grupo a necessidade de
falar de aspectos mais penosos poderd, eventualmente, ser mais aceite do que pela populagéo
em geral, ou seja, por ndo pacientes. Ademais, muitos sentem-se feridos, rejeitados e
estigmatizados, sentindo um afastamento da parte dos outros ou porque eles préprios se
distanciam com medo dessa rejeicdo. O grupo poderd constituir uma oportunidade de
estabelecerem novos lacos, sendo esta uma necessidade que ficara bem patente nestes
pacientes. Ndo € de surpreender a coesdo, assim como a interdependéncia entre 0s seus
membros, dadas as semelhancas entre si e pela oportunidade de todos participarem na
resolucdo das problematicas levantadas, sendo que a resolugcdo em grupo é bem vista, posto
que produto de relacbes empaticas (Fachada, 2003). Um dos movimentos presentes num
grupo coeso e terapéutico € o altruismo. Segundo Yalom e Graves (1977) o altruismo tem um
efeito terapéutico, permitindo uma espécie de catarse e resulta de um movimento de auto-
-ajuda, sendo de referir que um dos participantes relatou a estratégia procura de recompensas
alternativas, que se insere nesta necessidade. Efectivamente, parece que ao ajudar o outro, seu
par, o doente ajuda-se a si proprio, posto que com ele se identifica e nele projecta os seus
anseios e receios e ao verificar os bons resultados do seu contributo internaliza-os e sente-se
ajudado. E, assim, o sentimento de impoténcia e inutilidade é, mormente, minorado. Quica
incremente a utilizacdo de determinados mecanismos de confronto, entre 0s quais a procura
de apoio social e a reavaliacdo positiva. Mas, como é 6bvio, tal nem sempre é sentido pelos

préprios pacientes como suficiente e deverd ser complementar a intervengdo psicoterapéutica,
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0 que possibilitara que o doente desenvolva uma crescente adaptacdo a situacdo de doenca
terminal.

O sofrimento, o distress psicossocial e existencial, enquanto produtos da doenca
progressiva e incuravel, impdem um cuidar global e holistico do sujeito doente — healing —,
visando a transcendéncia dos mesmos. A integracdo destas dimensdes, cada vez mais, na
doutrina paliativa humanizara a arte do cuidar. Cada individuo €, de facto, e como bem
patente no decurso da tese, um todo integrado, mais do que a simples soma das suas “partes”
fisicas e psicologicas, € uma unidade situada num mundo social. Impera, portanto, a
necessidade de organizar programas flexiveis e adaptados a unicidade e quadro clinico, dada
a variabilidade das necessidades de doente para doente. Reveste-se de importancia néo
descurar a prevencdo, ou seja, procurar antecipar determinados problemas antes deles
surgirem, pelo que as expectativas deverao ser ajustadas e as perdas integradas, caso contrario
o sofrimento serd acentuado.

Incontestavelmente, € primordial a ampliacdo de equipas multidisciplinares e
interdisciplinares e de servigos de Cuidados Paliativos, ja que essenciais para se efectivar uma
resposta activa aos problemas decorrentes da doenca prolongada e incuravel, numa
abordagem global ou holistica do sujeito doente, extrapolando os sintomas fisicos (numa
visdo biopsicossocial e espiritual do ser humano), o que podera activar o principio inato de
“cura” (interior) no paciente, fazendo-se eco ao trabalho de Cecily Saunders (s.d., cit. por
Kearney & Mount, 2000). Mas acima de tudo, a tonica devera assentar na integracdo desta
filosofia de cuidar na prestacdo dos cuidados de salde, até porque a qualidade assistencial
consubstancia-se, também, na qualidade relacional e comunicacional.

Note-se 0 qudo peremptorio sdo as reunides de equipa e 0s grupos de discussdo baseados
na metodologia de Balint (Balint, 1998), que possibilitardo servir, também, como valvula de
escape, nos quais se deve atentar e discutir a contra-transferéncia no cuidado no final da vida
(para que compreendam e elaborem 0s seus préprios temores, pensamentos e sentimentos), o
que capacitara a equipa de salde a propiciar aos enfermos maior securizagdo emocional neste
momento especialmente dificil. Os profissionais de saude deverdo desenvolver ndo so6
competéncias técnicas, como também competéncias relacionais e ter a devida preparacdo
psicologica e emocional para lidar com pacientes que estdo no processo de morrer e seus
familiares (necessidade esta expressa também pelos participantes objecto de estudo). Se
noutras situacdes é premente o desenvolvimento das capacidades de escuta, empatia, presenca
(“estar com”), tolerancia e humildade, aqui assumem uma posi¢do, ainda, de maior destaque,

mitigando a solidao, reforcando o valor do paciente como pessoa que é (Clarke & Kissane,

185



2002) e promovendo o seu bem-estar, sendo este, justamente, o maior dom de qualquer
profissional. Ressalve-se que a maioria das faculdades de medicina, enfermagem e psicologia
(onde o cerne é 0 humano) ndo tém um espaco, em termos de conteudos programaticos, para a
discussdo da problematica morte e das suas implicacbes na existéncia humana. Daqui
sobressai a importancia da difusdo do ensino nesta &rea dos cuidados paliativos, com a criacdo
de um maodulo, ainda que, eventualmente, integrado numa cadeira opcional, que possibilitaria
que os estudantes pudessem aprofundar temas especificos.

Posto isto, esta investigacdo constitui-se como mais um apelo para a pratica do cuidar,
para que os profissionais de salde “se dirijam a vida quando se esta no limiar da morte e se
dirijam aos vivos quando eles estdo moribundos™ (s.n., s.d., cit. por Ribeiro, 2004, p. 194), e
evoca uma sociedade mais humana, em que, ao invés de negar a morte, a aprenda a integrar
na vida e que, uma vez consciente da sua condicdo de mortal, respeite mais o valor da vida.
Importa reter que da compreensdo do material emergiram conclusdes (sempre inconclusivas)
e mais do que respostas procurou-se reflectir, apontar caminhos eventualmente facilitadores
do processo de morrer, ndo s6 para 0 paciente, mas, necessariamente, para a familia e
profissionais de saude, ja que imbricados entre si, e, subsequentemente, abrir possibilidades
de debate, introspeccdo e reconhecimento de tdpicos que necessitam de uma profunda e
intensa pesquisa para serem, efectivamente, entendidos.

Resta, portanto, a certeza que muitos dados poderiam e poderdo ser aprofundados e
explorados. Seguramente, muito resta a ser dito e explorado, mas 0 mais importante é o
questionamento e o despertar da consciéncia sobre coisas descuradas, quer pela omissao
social, quer académica, ainda que ndo podendo olvidar-se o trabalho daqueles que se dedicam,
intermitentemente, ao estudo da problematica em questdo. Assim, esta brevissima incursdo
deu somente um ligeiro relance das pontas do mui vasto, relevante e proeminente icebergue
cientifico (e de interesse psicossocial), em que ainda ha muito a trilhar e aprofundar. N&o se
poderd deixar de relembrar a incidéncia e a prevaléncia deste fenémeno na nossa sociedade,
ampliando o sentido de nos centrarmos nestes pacientes enquanto seres humanos e de levar a
cabo estudos, inclui-los em dialogos e aprender com eles acerca dos estadios finais da vida, de
forma a ajuda-los mais eficazmente, num futuro que nos é préximo. Convém vincar que se
estd sempre diante de uma pessoa, que € capaz de se relacionar até ao momento final e que,
mesmo defronte dessa vicissitude, podera fazer da vida uma experiéncia de crescimento.

Para culminar, resta parafrasear uma frase primorosa de Marrie de Hennezel (2005): “A
assisténcia aos moribundos é uma questdo de compromisso e de amor, cada ligacao particular

conduz-nos ao limiar de uma aventura, na qual ¢ preciso arriscar todo o nosso ser” (p. 105).
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Figura 3: Frequéncia (%) dos participantes, segundo a composi¢do do agregado familiar.
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Figura 5: Frequéncia (%) dos participantes, consoante a orientacao espiritual/religiosa.
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Anexo B
Entrevista Estruturada de Caracterizagcdo Sociodemografica e Clinica do Grupo de

Participantes
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Data de Nascimento: / / Idade: anos
1) Género:
Feminino Masculino

2) Nacionalidade:

3) Filiacao Religiosa:

Praticante

4) HabilitagOes Literarias:

Ensino Priméario...........

Ensino Preparatério.......

Ensino Secundario........

Bacharelato................

Licenciatura...............

Outros

Né&o praticante
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5) Estado Civil:

SOIEINO(Q). ...t

Casado(a)/Unidode Facto............coeviiiiiiiiiiiiiieea

Divorciado(a)/Separado(@)..........coovveiiiiniiiiiiiiiiiiiiaiaas

VAOVO(R). oo

6) Estatuto socioeconémico:

7) Agregado Familiar:

SOZINNO. . .t

Companheiro(a)........ouvvuiiiiii i

FIIRO(S) . oo

Outros (quem)
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8) Profissdo ou Ocupacéo/Situagdo Laboral:

9) Diagnostico Clinico:

10) Idade no momento do diagnostico: anos

11) Intensidade do tratamento, utilizando a seguinte escala:

Leve Moderado Grave Muito Grave

12) Numero de internamentos:

13) Tem ou teve acompanhamento psicoldgico:

Sim Nao

14) Domicilio Ambulatério Internamento
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ANEXO C
Entrevista Semi-Estruturada sobre as Vivéncias Psicoldgicas, Questbes Existenciais e

Estratégias de Coping, na Pessoa em Situacdo de Cuidados Paliativos
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1) Gostaria que me falasse sobre a sua experiéncia, do que é passar por esta situagao,
desde o diagndstico da doenca até agora.
(Caso nédo tenha mencionado): Poderia falar um pouco mais sobre...
- Como se sentiu no inicio (desde a recepcao do diagndstico) e como se sente agora?
- Que reacgdes teve e que ainda tem?
- Em que aspectos ocorreram mudangas ao longo da sua doenga e como se sente em
relacdo as mesmas? Que impacto tiveram?
- Quais sdo as suas principais necessidades, preocupacoes e receios?
- Como se sente consigo proprio, enquanto pessoa (em termos da sua existéncia)? E do
ponto de vista psicolégico/emocional?
- Quais sdo 0s seus pensamentos sobre a sua doenca?
- Quais sdo 0s seus pensamentos acerca de como a sua doenca tem afectado a sua

familia e amigos? E como se sente face a isso?

2) Sendo esta uma situacdo bastante delicada, o que faz para lidar com ela?

3) O que é para si a vida? Qual é o sentido da vida?

4) O que é para si o sofrimento? Tem-no vivenciado ao longo da sua doen¢a? Como?
(Caso nado tenha mencionado):
- O que lhe tem causado sofrimento?
- Encontra algum sentido para 0 mesmo?
- Ocorreram, de alguma forma, transformac@es/modificacdes na sua maneira de ser,
em virtude do seu sofrimento?

- Aguentou mais ou menos o sofrimento, comparativamente ao que pensava ser capaz

antes de adoecer?

5) Existe mais alguma coisa que gostasse de partilhar ou algum comentario que queira

fazer a respeito do que conversamos?

6) E como é que se esta a sentir agora, apos a entrevista? Houve alguma questdo que o

perturbou, de alguma forma?
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ANEXO D
Escala de Coping com Problemas de Saude
(Ferreira, Ribeiro, Meira & Guerreiro, 2003)
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As afirmacgOes que se seguem correspondem a diferentes formas de reaccdo perante um
problema de saude (doenca fisica e mal-estar).
Assinale, por favor, a frequéncia com que utiliza cada uma destas actividades, no seu

estado actual, utilizando a seguinte escala:

1 - Nunca
2 - Raramente
3 — Algumas vezes
4 — Quase sempre
5 - Sempre

Penso em dias melhores

Procuro mais informacao sobre o meu estado de saude

Penso “Porqué eu?”

Procuro a companhia das outras pessoas

Descanso quando me sinto cansado/a

Procuro urgentemente tratamento

Sinto-me furioso/a

Sonho acordado/a (penso em coisas agradaveis)

O 00| N| o o1 b W| N| B

Durmo

Fico frustrado/a

[ERY
o

-
-

Da-me prazer a atencdo dos outros (sinto-me bem com

a sua presenca)

12 Conservo a energia (faco repouso)

13 Aprendo mais com a minha doenca (fico com mais

experiéncias)

14 Penso nas coisas que ndo sou capaz de fazer (por
causa da doenca)

15 Faco projectos para o futuro

16 Mantenho-me quente (evito apanhar frio, mantenho-

-me aconchegado)

17 Aceito os conselhos que me déo
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18 Imagino que estou saudavel

19 Oucgo masica

20 Peco siléncio as pessoas & minha volta (quero siléncio
a minha volta, ndo suporto barulho)

21 Sigo os conselhos do médico

22 Peco que me fagam companhia

23 Tomo a medicacgdo as horas certas

24 Penso que estou vulneravel (fragilizado)

25 Tenho coisas agradaveis a minha volta

26 Mantenho-me confortavel

27 Procuro informar-me sobre os tratamentos

28 Preocupo-me com a minha satde
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ANEXO E
Carta de Pedido de Autorizagéo para Recolha de Dados
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“« | ISPA ' Instituto Superior de Psicologia Aplicada

Rua Jardim do Tabaco, 34
1149-041 Lishoa
Tel.: 218 811 700
Fax: 218 860 954
e-mail: SOliveira@ispa.pt

Ex.ma Dra. Silvia Ercoli, Vice-Presidente da Associacao

AMARA

Lisboa, 19 de Janeiro

Assunto: Pedido de autorizacéo para recolha de dados

Eu, Vénia Alexandra Prata Lopes, aluna N° 12592, finalista do curso de Mestrado
Integrado na area de Psicologia Clinica, do Instituto Superior de Psicologia Aplicada,
proponho-me desenvolver um projecto de investigacdo sobre as vivéncias psicoldgicas,
questdes existenciais e estratégias de coping face a iminéncia da morte, em pacientes em fase
terminal, no ambito da minha tese de mestrado, a qual serd supervisionada pela Professora
Doutora Sandra Oliveira. Este projecto tem como objectivo geral sensibilizar os técnicos de
salde no que concerne a especificidade dos doentes terminais e, assim, optimizar e humanizar
os cuidados aos doentes que se aproximam da morte, de modo a que tal ocorra numa situacao
de bem-estar e com a melhor qualidade de vida possivel. Concomitantemente, procurar-se-a
colmatar as lacunas em termos de investigacdo existentes neste dominio em Portugal.

Dada a vulnerabilidade obvia dos sujeitos que se aproximam da morte, emergem
diferentes questBes éticas acerca dos estudos a realizar neste tipo de pacientes. Tendo em
conta o supracitado, a investigacdo cientifica que levarei a cabo enquadrar-se-a na
abordagem/metodologia qualitativa, sendo de ressalvar a necessidade de comunicacdo deste
tipo de pacientes, donde o eventual efeito positivo da entrevista.

A realizacdo do presente estudo requer, assim, a colaboragdo de 5-10 pacientes em fase

terminal.
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Numa primeira fase, com a colaboracdo dos profissionais de salde, identificar-se-80 0s
potenciais sujeitos, ou seja, que preencham os critérios de elegibilidade (serem conhecedores
da sua situacao e possuirem condices fisicas e mentais satisfatorias), aos quais sera feita uma
apresentacdo sucinta do tema e da finalidade do estudo, solicitando--se a sua participacéo,
sublinhando-se a importancia e utilidade da mesma. Aos pacientes que ndo recusarem
participar no estudo, é requerida a sua autorizagdo por escrito — carta sobre o consentimento
informado. As datas e horarios das entrevistas serdo calendarizados de acordo com a
disponibilidade e conveniéncia da instituicdo e dos participantes. Posto isto, cada pessoa sera
entrevistada individualmente. Por fim, para cada entrevista, proceder-se-a a andlise de
contelido, no sentido de extrair os temas basicos expressos por cada participante, em relacdo a
cada uma das tematicas. Estes temas basicos serdo, a posteriori, agrupados em categorias.

De salientar, ainda, que sera garantido o anonimato e a confidencialidade das informacdes
obtidas, sendo manifestada disponibilidade para todos os esclarecimentos considerados
necessarios. Se 0s resultados deste estudo forem publicados num jornal cientifico, a
identidade dos participantes e da instituicao sera, assim, mantida anénima.

Apdbs o término do estudo, a Dissertacdo de Mestrado ser-vos-a entregue, 0 que VOS
permitird, com base nos resultados obtidos, compreender melhor as experiéncias vivenciadas
e as estratégias de coping mais utilizadas pelo paciente terminal diante da inevitabilidade da
morte. Tal conhecimento possibilitara conhecer melhor a realidade dos seus pacientes e
influirda numa melhora da actuacdo profissional, o que podera ser proficuo, caso o entendam,
na elaboracdo de eventuais planos de intervengdo ou outros mecanismos que incluam todos os
profissionais da area da satde, com vista a uma melhor adaptacdo dos seus pacientes e, por
conseguinte, incrementar maiores niveis de satisfacdo e bem-estar.

Como tal, e no sentido de desenvolver este estudo, venho, por este meio, solicitar a
autorizacdo de V. Exa. para (1) efectuar contactos com pacientes em fase terminal, (2)
recolher informagdes junto dos mesmos e (3) proceder a gravacao das entrevistas.

Ficando a aguardar o parecer de V. Exa. face a realizacdo do referido projecto, na
expectativa de atentar a utilidade do mesmo, desde ja, agradeco a atencdo dispensada, a sua

disponibilidade e compreenséo.
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Com os melhores cumprimentos,

(Vania Alexandra Prata Lopes)

]
1 /2009 @M (T &A(@{\/ /

19 /01 .
(Pr4£ Doutora Sandra Santos de Oliveira,
Prof. Auxiliar do Instituto Superior de
Psicologia Aplicada)
Autorizo a recolha de dados:
4G /04 /2009
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“v TISPA Instituto Superior de Psicologia Aplicada

Rua Jardim do Tabaco, 34
1149-041 Lishoa
Tel.: 218 811 700
Fax: 218 860 954
e-mail: SOliveira@ispa.pt

Ex.ma Dra. Filipa Tavares, coordenadora da Equipa
Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de

Santa Maria

Lisboa, 16 de Fevereiro de 2009

Assunto: Pedido de autorizacéo para recolha de dados

Eu, Véania Alexandra Prata Lopes, aluna N° 12592, finalista do curso de Mestrado
Integrado na éarea de Psicologia Clinica, do Instituto Superior de Psicologia Aplicada,
proponho-me desenvolver um projecto de investigacdo sobre as vivéncias psicolégicas,
questdes existenciais e estratégias de coping face a iminéncia da morte, em pacientes em fase
terminal, no ambito da minha tese de mestrado, a qual sera supervisionada pela Professora
Doutora Sandra Oliveira. Este projecto tem como objectivo geral sensibilizar os técnicos de
salde no que concerne a especificidade dos doentes terminais e, assim, optimizar e humanizar
os cuidados aos doentes que se aproximam da morte, de modo a que tal ocorra numa situacéo
de bem-estar e com a melhor qualidade de vida possivel. Concomitantemente, procurar-se-a
colmatar as lacunas em termos de investigacdo existentes neste dominio em Portugal.

Dada a vulnerabilidade oObvia dos sujeitos que se aproximam da morte, emergem
diferentes questbes éticas acerca dos estudos a realizar neste tipo de pacientes. Tendo em
conta o supracitado, a investigacdo cientifica que levarei a cabo enquadrar-se-a na
abordagem/metodologia qualitativa, sendo de ressalvar a necessidade de comunicacdo deste
tipo de pacientes, donde o eventual efeito positivo da entrevista.

A realizacdo do presente estudo requer, assim, a colaboracdo de 5-10 pacientes em fase
terminal.

240



Numa primeira fase, com a colaboracdo dos profissionais de salde, identificar-se-& 0s
potenciais sujeitos, ou seja, que preencham os critérios de elegibilidade (serem conhecedores
da sua situacdo e possuirem condicGes fisicas e mentais satisfatorias), aos quais sera feita uma
apresentacdo sucinta do tema e da finalidade do estudo, solicitando--se a sua participagéo,
sublinhando-se a importancia e utilidade da mesma. Aos pacientes que ndo recusarem
participar no estudo, é requerida a sua autorizacdo por escrito — carta sobre o consentimento
informado. As datas e horarios das entrevistas serdo calendarizados de acordo com a
disponibilidade e conveniéncia da instituicdo e dos participantes. Posto isto, cada pessoa sera
entrevistada individualmente. Por fim, para cada entrevista, proceder-se-a a andlise de
contelido, no sentido de extrair os temas basicos expressos por cada participante, em relacdo a
cada uma das tematicas. Estes temas basicos serdo, a posteriori, agrupados em categorias.

De salientar, ainda, que sera garantido o anonimato e a confidencialidade das informacdes
obtidas, sendo manifestada disponibilidade para todos os esclarecimentos considerados
necessarios. Se o0s resultados deste estudo forem publicados num jornal cientifico, a
identidade dos participantes e da instituicdo sera, assim, mantida anénima.

Apbs o término do estudo, a Dissertacdo de Mestrado ser-vos-a4 entregue, 0 que VoS
permitird, com base nos resultados obtidos, compreender melhor as experiéncias vivenciadas
e as estratégias de coping mais utilizadas pelo paciente terminal diante da inevitabilidade da
morte. Tal conhecimento possibilitara conhecer melhor a realidade dos seus pacientes e
influira numa melhora da actuacdo profissional, o que podera ser proficuo, caso o entendam,
na elaboracdo de eventuais planos de intervengdo ou outros mecanismos que incluam todos os
profissionais da area da salde, com vista a uma melhor adaptacdo dos seus pacientes e, por
conseguinte, incrementar maiores niveis de satisfacdo e bem-estar.

Como tal, e no sentido de desenvolver este estudo, venho, por este meio, solicitar a
autorizacdo de V. Exa. para (1) efectuar contactos com pacientes em fase terminal, (2)
recolher informagdes junto dos mesmos e (3) proceder a gravacao das entrevistas.

Ficando a aguardar o parecer de V. Exa. face a realizacdo do referido projecto, na
expectativa de atentar a utilidade do mesmo, desde ja, agradecgo a atencdo dispensada, a sua

disponibilidade e compreenséo.
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Com os melhores cumprimentos,

2 /2009

o

~
R

10 /2 pooy

Vénian AQexcndec feclcy lops$

(Vania Alexandra Prata Lopes)

d@«wu@m /

(Pro Doufora Sandra Sanios de Olwelra
Prof. Auxiliar do Instituto Superior de

Psicologia Aplicada)

Autorizo a recolha de dados:
MR R
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ANEXO F
Carta sobre o Consentimento Informado
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As vivéncias psicoldgicas face a doenca sdo um aspecto importante e preocupante para 0s
profissionais de saude, donde um conhecimento mais aprofundado no a&mbito desta
problematica podera concorrer para a promocao da eficacia dos cuidados de saude e, deste
modo, fomentar, tanto quanto possivel, a qualidade de vida e o bem-estar dos seus pacientes.
Ademais, visa-se, por outro lado, colmatar as lacunas em termos de investigacdo existentes
neste dominio em Portugal.

A sua participacdo é fundamental e insubstituivel, pela situacdo Unica que vivencia,
mercé da forma como leva a cabo esta fase, revestindo-se de importancia a resposta que vai
fornecer. A sua participagdo €, contudo, voluntaria e sem qualquer consequéncia pela recusa
em n&o participar e os dados recolhidos séo confidenciais, embora seja questionado(a) sobre
alguns assuntos respeitantes a sua vida e confrontado(a) com as suas emocaes.

O estudo consiste numa entrevista individual, solicitando-se a gravacdo da mesma. O seu
consentimento implica que a investigadora possa recolher informacdo relevante para uso na
pesquisa do estudo. Se os resultados deste estudo forem publicados a sua identidade sera
mantida em anonimato, pelo que nenhum dos dados individuais ou informacao identificadora
serdo mencionados.

O sofrimento humano envolvido na experiéncia e vivéncia da doenga influiu numa
preocupacao crescente, da minha parte, em responder de forma adequada as necessidades e
solicitacOes desta populacdo. Como tal, e com vista a um conhecimento mais abrangente, de
importancia a nivel social e académico, propus-me desenvolver, sem hesitacdo, a minha
dissertacdo de mestrado no ambito desta problematica. Ap6s o término do estudo o mesmo
estard disponivel, para consulta de resultados, caso ache pertinente, no Instituto Superior de
Psicologia Aplicada — Lisboa. O estudo serd elaborado por mim, Vania Lopes, e

supervisionado pela Professora Doutora Sandra Oliveira.

Obrigada pela atencéo dispensada!
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Tomei conhecimento do objectivo do estudo e do que tenho de fazer para participar no
mesmo.

Entendo que esta investigacao trara beneficios cientificos e sociais.

Fui esclarecido(a) sobre todos os aspectos que considero importantes e tive oportunidade
de colocar as questdes que achei oportunas, as quais me foram respondidas satisfatoriamente.

Percebo que os procedimentos desta investigacdo ndo tém qualquer risco. Fui
informado(a) que tenho direito a recusar participar e que a minha recusa em fazé-lo néo tera
consequéncias para mim. Ademais, posso a qualquer altura retirar 0 meu consentimento,
terminando, assim, a minha participacdo na investigagdo, sem que tal tenha qualquer
repercussao na assisténcia que me é prestada.

E garantido o anonimato e/ou confidencialidade da informacao.

Assim, certifico que concordo participar voluntariamente na investigacao cientifica que
Vénia Alexandra Prata Lopes se encontra a efectuar no ambito do Mestrado em Psicologia

Clinica, no Instituto Superior de Psicologia Aplicada — Lisboa.

/ /2009

(Vénia Alexandra Prata Lopes)

Aceito participar neste estudo:

/ /2009

245



ANEXO G

Autorizacdo para Aplicacéo da “Escala de Coping com Problemas de Satde”
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Pedido de autorizagao para a aplicagao da Escala de Coping With Health Injuries and Problems  Eentraca |x
@ Vania Lopes para jlpr, jlpr mostrar detalhes 12/01/09 | %y Responder | ¥

Caro Prof. Dr. José Luis Pais Ribeiro:

Antes de mais, peco desculpe pelo incdmodo. Eu sou finalista do curso de Mestrade Integrado na area de Psicolegia Clinica, do Instituto
Superior de Psicologia Aplicada, e estou a desenvalver um projecto de investigacdo sobre as vivéncias psicoldgicas e as estratégias de coping face a
iminéncia da morte, em pacientes em fase terminal, no &mbito da minha tese de mestrado, a qual sera supenvisionada pela Professora Doutora
Sandra Oliveira.

Vinha por este meio solicitar a autorizagdo para a aplicacdo da Escala de Coping With Health Injuries and Problems (a Dra. Teresa Rodrigues
facultou-me a adaptagdo, mas disse-me para lhe pedir a referida autorizagdo), ainda que a mesma néo esteja adaptada para a populagdo em causa,
serd aplicada no contexto de uma entrevista pessoal, mais como fonte de informacdo complementar, em articulagdo com a entrevista
(reforcarfinfirmar o que se vai intuir da entrevista).

Ficando a aguardar a sua resposta, os meus melhores cumprimentos,

Vania Lopes

& Responder  * Responder atodos  =® Encaminhar

% José Luis Pais Ribeiro para mim mostrar detalhes 20/01/09 | 45 Responder | ¥

Autorizo a utilizagdo pedida abaixo

José Luis Pais Ribeiro

jlpri@fpce.up. pt

mobilefcell phone (351) 965045530
http://paisribeiro_googlepages.com/home

- Dcultar texto dss mensagens anteriorss -

----- Original Message -

From: Vania Lopes

To: [lpr@fpce-up.pt foce up.pt ; Jlpr@psi.up.pt.fpce up.pt ; jlpr@fpce up pt

Sent: Tuesday, January 13, 2009 8:27 PM

Subject: Re: Pedido de autorizacdo para a aplicacdo da Escala de Coping With Health Injuries and Problems

message has been scanned for viruses and
erous content by Mail Scanner, and is

helieved to be clean

- Responder =¥ Encaminhar
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