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A doenca incuravel confronta a pessoa com mudancas radicais que
resultam em sofrimento humano e sentimentos de desesperanca. O cancro, em
particular, tornou-se numa doenca temivel que ameaca a integridade humana,
levando a pessoa a questionar-se sobre o sentido da vida. A esperancga constitui
uma componente essencial do cuidar, com comprovado poder terapéutico, que
promove o alivio do sofrimento, a recuperacao do significado e sentido da vida e
ajuda a lidar com a doenca e incertezas do futuro de uma forma mais eficaz. A
sua importancia assume especial relevo no ambito dos cuidados paliativos, cujos
objetivos residem na promocédo do conforto, e no alivio do sofrimento, tendo em
vista a preservacdo da dignidade da pessoa. Reside aqui, e nas nossas
preocupacgdes pessoais e profissionais, o interesse em desenvolver este estudo
com a finalidade de conhecer como o doente oncoldgico paliativo vivencia a
esperanca e o sofrimento, e se existe relacdo entre estas duas dimensdes numa
situacdo de doenca grave e sem perspetiva de cura, no sentido de o inspirar a
reencontrar a esperanca no seio do sofrimento. Desenvolvemos um estudo de
natureza quantitativa, do tipo exploratério, descritivo-correlacional. Como
estratégia de recolha dos dados utilizou-se o Herth Hope Index-PT (Viana, 2010),
o Inventario de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na Doenca (Gameiro &
Mcintyre, 1997) e um questionario por nos elaborado, composto por questdes
sociodemograficas e clinicas. A amostra, do tipo néo probabilistica por
conveniéncia, foi constituida por 70 doentes sob quimioterapia paliativa atendidos
num servico de ambulatério de uma unidade hospitalar do grande Porto. Os
resultados permitem-nos perceber que os inquiridos apresentam médias de
esperanca elevadas e indices de sofrimento baixos, estando estes dois
constructos relacionados. A dimensédo de sofrimento fisico apresenta os indices

mais baixos, sendo que o sofrimento socio relacional apresenta os indices mais
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elevados, a par da vivéncia de elevados indices de experiéncias positivas de
sofrimento. Os resultados sugerem, ainda, que quanto maior a esperanca menor
o0 sofrimento experienciado. A esperanca e o0 sofrimento estdo, portanto,
relacionados, sendo duas caracteristicas inerentes ao Homem, que o0
acompanham no seu processo de viver e de morrer e condicionam o ajuste aos
momentos de crise, na recuperacao do significado e sentido da vida, tendo em
vista a preservacdo da dignidade da pessoa. Estes resultados reforcam a
importancia que o alivio do sofrimento tem para o doente, ajudando-o a encontrar
sentido e propédsito na vida, mediante o planeamento de metas exequiveis e
fomentando a vivéncia de uma esperanca realista, integrando a esperanca como
uma atitude terapéutica. Neste sentido, € importante um maior investimento

nestas areas na prética de cuidados e na formacao em enfermagem.
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cuidados paliativos.
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The incurable disease confronts the person with radical changes that result
in human suffering and feelings of hopelessness. Cancer, in particular, has
become a dreaded disease that threatens human integrity, leading one to wonder
about the meaning of life. Hope is an essential component of care, with proven
therapeutic power, promotes the relief of suffering, the recovery of the meaning
and purpose of life and helps to deal with illness and uncertainties of the future in
an effective way. Its importance becomes even more relevant in the context of
palliative care, which aims to promote comfort, and relief of suffering, in order to
preserve the dignity of the person. Resides here, and in our personal and
professional concerns, the interest in developing this study in order to know how
palliative cancer patients experience hope and suffering, and if there is a
relationship between these two dimensions in a situation of severe disease without
perspective of cure, to inspire them to rediscover hope in the midst of suffering.
We developed a study of quantitative nature, exploratory, descriptive-correlational
type. As a strategy for data collection we used the Herth Hope Index-PT (Viana,
2010), the Inventory of Subjective Experiences of Suffering in Sickness (Gameiro
& Mcintyre, 1997) and a questionnaire developed by us, consisting of
sociodemographic and clinical questions. The sample, non-probabilistic for
convenience type, consisted of 70 patients receiving palliative chemotherapy
attended at an ambulatory service from a hospital unit of Oporto city. The results
allow us to realize that the respondents have high averages of hope and low levels
of suffering, and these two constructs are related. The dimension of physical
suffering features the lowest rates, and the socio relational suffering features the
highest rates, alongside the experience of high levels of positive experiences of
suffering. The results also suggest that higher hope leads to less suffering
experienced. Hope and suffering are, therefore related as two characteristics

inherent to Human, accompanying him in the process of living and dying and
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favour the adjustment to moments of crisis, in the recovery of the meaning and
purpose of life, in order to preserve the dignity. These results emphasize the
importance that the relief of suffering has in helping the patient to find meaning
and purpose in life by planning achievable goals and enhancing the experience of
a realistic hope, hope that is integrated as a therapeutic approach. Therefore, it is
important more investment in these areas in the practice of care and nursing

education.

Keywords: suffering, hope, cancer patient, chemotherapy, palliative care.
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INTRODUCAO

A doenca, enquanto circunstancia da vida humana, traz consigo muitas dividas e
preocupacdes, constitui uma crise situacional da pessoa no seu ciclo de vida, que no
caso particular da doenca oncolégica desperta, ainda, sofrimento e sentimentos de
abandono e desesperanca que, infelizmente, marcam muitas vezes o caminho para a
morte (Barbosa, 2006).

O diagnéstico de cancro constitui uma situacdo de ameaca para o doente,
causador de sofrimento e de inseguranca face ao futuro, com implicacbes na sua
esperanca. O cancro representa uma doenca temivel que ameaca o sentido de
integridade da pessoa, afetando-a em todas as dimensdes da sua vida: fisica,
psicolégica, social e espiritual (Querido, 2005; Ribeiro, 2002; Viana, 2010).

A medida que a doenca evolui 0 seu impacto negativo é maior. E na fase terminal
da doenca em que h& exacerbacdo do sofrimento que surge o confronto com a
mortalidade gerando repercussfes importantes nas expectativas de vida dos doentes,
modificando o conceito de esperanca. Perante a fase final da doengca oncoldgica, é
frequente os doentes se interrogarem sobre a sua morte e finitude, questdes geradas
pela incerteza do futuro e profundamente marcadas pela esperanca (Querido, 2005). E
um momento Unico e dindmico (Crespo, 2009) caracterizado por uma vivéncia
multifacetada muito forte e importante, pois muitas sdo as questfes e os sentimentos
vivenciados nesta fase critica e decisiva.

A crenca de que algo de bom vai acontecer baseia-se na incerteza, que se
constitui como um pré-requisito da esperanca. Esta crenca positiva é muitas vezes
reforcada ao longo da vivéncia da doenca, frequentemente constatamos a sua
reafirmacdo pelo recurso a expressdes da sabedoria popular que garante que “a
esperanca € a ultima a morrer”. Por outro lado, a debilidade fisica associada a doenca
prolongada, o sofrimento associado aos tratamentos (quimioterapia), a perda de papéis
familiares e sociais, e o distress existencial podem levar o doente a perda progressiva da
esperanca, has suas varias dimensoes.

Segundo diversos autores, as principais fontes de sofrimento identificadas pelos
doentes terminais sdo, precisamente, de natureza psicolégica, social e existencial, talvez
por persistir uma maior preocupagdo com a componente fisica, em detrimento das
restantes dimensdes (Neto, 2006).

Face ao exposto, o sofrimento e a esperangca assumem-se como componentes
essenciais do cuidar, com relevancia no contexto da doenca em geral e da doenca

terminal em particular.
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A prevencdo e o alivio do sofrimento nas suas multiplas dimensdes (fisica,
psicolégica, socio relacional e existencial) € um componente essencial da préatica de
cuidados paliativos (CP), representando o centro, a esséncia e 0 coragcdo da pratica
clinica da enfermagem, constituindo-se como um imperativo ético (Wright, 2005).

Sendo a esperanca um conceito multidimensional (Dufault & Martocchio, 1985;
Farran, Herth, & Popovich, 1995; Sachse, 2007), tem sido considerada como um dos
elementos fundamentais na vivéncia das pessoas em CP e é vista como um instrumento
eficaz na intervencdo face ao sofrimento (Duggleby, Degner, et al., 2007; Duggleby,
Wright, et al., 2007; Watson, 2011).

O sofrimento € uma constante na vida das pessoas com doenca oncoldgica,
estando presente em todas as fases da trajetéria do cancro, desde o diagndstico,
tratamento, remisséo e recaida (Ferrell & Coyle, 2008). Os doentes vivem num mundo
em que o sofrimento é companhia constante, chegando a ser agonizante e atormentador
(Wright, 2005). Viver com esperanca incentiva o individuo a ajustar-se a doenca
oncoldgica, reduz o distress psicolégico, melhora o seu bem-estar psicossocial e
espiritual e a sua qualidade de vida (McClement & Chochinov, 2008). A esperanca €
atribuido poder terapéutico, sendo mais forte que o otimismo, € um mecanismo de coping
importante.

Neste contexto, consideramos importante para a melhoria da qualidade de vida do
doente oncoldgico paliativo, conhecer o nivel de esperanca e sofrimento, e analisar a
relacé@o entre elas, quando vivem a experiéncia de quimioterapia (QT).

Estamos convictos de que esse conhecimento pode contribuir para o
aperfeicoamento das competéncias do enfermeiro, tendo por base a preocupacdo de
responder as reais expectativas e necessidades dos doentes, no esfor¢co de os “inspirar”
no sentido de reencontrarem a esperanca perdida no seio do seu sofrimento.

Perante o exposto pareceu-nos pertinente realizar o estudo sob a tematica “A
Esperanga e o Sofrimento do Doente Oncolégico Paliativo”, de modo a analisar e
compreender a esperanca e o sofrimento nesta populacdo de doentes, com a finalidade
de contribuir para o desenvolvimento de estratégias de intervencdo favoraveis a
fomentacdo da esperanca e ao alivio do sofrimento da pessoa em fim de vida,
procurando responder a questdo: Qual a relacdo entre o sofrimento e a esperanca no
doente oncoldgico submetido a quimioterapia paliativa (QTP)?

Centrados nesta questdo e com o intuito de dar resposta ao nosso estudo,
emergiram o0s seguintes objetivos:

- Avaliar os niveis de esperanca do doente oncol6gico em QTP;

- Avaliar os niveis sofrimento do doente oncolégico em QTP;
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- Analisar a relacéo entre o sofrimento e a esperanga do doente oncolégico em
QTP;

- Analisar a relacdo entre os niveis de esperanca e sofrimento do doente
oncoldgico em QTP e as variaveis sociodemograficas, género, grupo etario, estado civil,
situacdo  profissional, habilitacGes literarias, contexto  familiar, crencas

espirituais/religiosas e clinicas (tempo de doenca oncoldgica).

O presente estudo, apresenta-se estruturado em quatro capitulos, sendo que no
primeiro capitulo exploramos o objeto da investigacédo, procedendo a revisdo do estado
da arte e a clarificacdo dos conceitos centrais da area tematica, no sentido de
compreender o doente oncoldgico paliativo e a dimensédo do seu sofrimento e da sua
esperanga, procurando autores que se tenham debrugcado sobre estas questbes, assim
como a sua importancia para a disciplina da enfermagem.

O segundo capitulo refere-se ao processo metodologico, desde o desenho de
investigacdo e do tipo de estudo, assim como as questbes de investigacdo e objetivos
formulados. Abordamos os participantes do estudo, a amostra e sua caracterizacao,
assim como os procedimentos e estratégias de recolha e andlise dos dados. E ainda uma
breve, mas fundamental, abordagem as consideragdes éticas neste estudo.

O terceiro capitulo é dedicado a apresentacao dos resultados, sua interpretacdo e
consequente discussdo e o quarto e ultimo capitulo refere-se as conclusfes e principais

contributos do estudo, assim como as suas limitagdes e sugestdes para a pratica.
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CONTEXTUALIZACAO TEORICA
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1. O DOENTE ONCOLOGICO E OS CUIDADOS PALIATIVOS

A doenca oncoldgica esta revestida de mitos, crencas e representacdes sociais de
inseguranca, imprevisibilidade, vulnerabilidade e morte. E uma doenca com elevado grau
de complexidade e incerteza a nivel da etiologia, do diagnéstico, prognoéstico, evolucdo e
tratamento.

A aplicacao dos atuais meios de tratamento (cirurgia, radioterapia, quimioterapia e
bioterapia) resulta na cura de dois entre cada trés doentes com diagndstico de cancro, no
entanto os doentes experienciam o diagndstico de cancro como uma das experiéncias
mais revoluciondrias e traumaticas de toda a sua vida. Independentemente do
prognéstico, o doente oncoldgico sofre mudancas fisicas (alteracbes da imagem
corporal), psicolédgicas, sociais (perda de papéis) e espirituais (perda do sentido da vida)
(Pereira & Lopes, 2005).

1.1- Cancro: Factos e Numeros

De acordo com a Organizacao Mundial de Saude (OMS), as doencas oncoldgicas e
a sua mortalidade tem sentido um aumento constante, constituindo-se uma das principais
causas de morte no mundo.

A International Agency for Research on Cancer (WHO, 2008) calculou que, em
2008 morreram 7.6 milhdes de pessoas com cancro, o que corresponde a 13% do total
de 6bitos desse ano. Estima-se que a mortalidade do cancro continue a aumentar a nivel
mundial, correspondendo, em 2030, a 17 milhdes de 6bitos. A incidéncia do cancro para
0 mesmo periodo tem a mesma tendéncia, passando de 12,4 milhdes em 2008 para 26.4
milhdes em 2030.

Este aumento na incidéncia estd relacionado com o aumento da populagcédo
mundial, assim como da esperanca média de vida, ja tomando em consideracéo a ligeira
diminuicdo da mortalidade de alguns tipos de cancro em alguns paises com maiores
recursos (WHO, 2008).

Em Portugal, segundo o Instituto Nacional de Estatistica (INE), o cancro constituiu,
em 2011, a segunda causa de morte com 25 506 Obitos, dos 102 848 registados, o que
corresponde a 24.8% (INE, 2012). A esperanca média de vida a nascenca, respeita a
tendéncia mundial, tendo vindo a aumentar. Segundo dados da OMS em 1990 era de 74
anos, passando para 79,66 anos em 2009, segundo dados do INE referentes a 2011.

A pessoa com cancro sente que esta a ser atacada e invadida por uma doenga que
pode estar em qualquer local do seu organismo, tudo o que sente pode ter um significado

desesperante (D. Longo, 2012).
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Todos os cancros comegcam na ceélula, a unidade béasica da vida. O cancro € uma
excecao a interacdo harmoniosa entre as células e os 6rgdos. Muitas doengas derivam
de falhas no desempenho de fungbes celulares especializadas, no entanto o cancro leva
esta disfungdo ao extremo. N&o existe apenas uma falha na célula cancerigena para
desempenhar a sua funcdo especializada, mas age também atacando-se a si mesma,
competindo para sobreviver, usando a sua mutabilidade e a selecao natural para procurar
vantagem sobre as células normais, numa recapitulacdo da evolu¢do a nivel celular
(Morin, Trent, Collins, & Vogelstein, 2012). Como consequéncia do comportamento
traidor das células cancerigenas, o doente sente-se traido pelo seu préprio corpo, sente
gue ndo € um 6rgao ou local que esta doente, mas todo ele é a doenca.

O cancro é caracterizado pelo crescimento celular desregulado, invasdo dos tecidos
adjacentes e metastizacdo. Uma neoplasia é benigna quando cresce de forma
desregulada sem invasao tecidular. A presenca de ambos os atributos € caracteristica
das neoplasias malignas. A designacéo do tipo de cancro tem por base a sua origem: 0s
derivados de células epiteliais sdo chamados carcinomas, derivados do tecido conjuntivo
sdo denominados sarcomas, derivados de tecido hematopoiético sdo denominados
leucemias ou linfomas (Longo, 2012).

A vasta maioria dos cancros humanos surge na consequéncia de multiplas
anomalias genéticas, cada uma das quais contribui para a perda de controlo da
proliferacdo e diferenciacéo celular e a aquisicdo de capacidades como sejam a invasao
tecidular e a angiogénese. Estas propriedades ndo estao presentes nas células normais
adultas, das quais o cancro deriva. De facto, as células normais tém uma série de
mecanismos de controlo que, no cancro, sdo alvo de alteracbes genéticas especificas
(DeVita, Hellman, & Rosenberg, 2008).

A maioria das neoplasias passa uma série de etapas fenotipicas progressivamente
mais andmalas: de hiperplasia, para adenoma, para displasia, para carcinoma in situ,
para cancro invasivo (Longo, 2012).

A vulnerabilidade instalada em relagdo ao cancro encontra fundamento,
continuando a ser entendido como uma doenca fatal, ameacadora da vida do individuo,
gue atenta contra a integridade fisica, simbolo de uma deterioracdo significativa da
gualidade de vida, quer pela sua gravidade, mas também porque 0 processo terapéutico
passa muitas vezes por procedimentos com repercussfes na autoimagem, autoestima,
estilos de vida e bem-estar fisico (Ribeiro, 2002).

O tratamento agride ndo sé por ser responsavel por uma iatrogenia importante mas
também pelo facto de ndo poder garantir a cura. A terminologia usada em oncologia nao
fala de cura mas antes de remissdo, 0 que pressupde que o0 potencial evolutivo nunca

pode ser extinto (Queiroz, 2010).

28



Desta forma e segundo Pereira & Lopes (2005), devemos oferecer ao doente
oncoldgico uma explicacdo sobre a sua situagdo clinica, sobre os procedimentos
médicos, envolvendo-0 no seu processo e controlo, visto a satisfacdo destas
necessidades ser fundamental para ajudar o doente a estabelecer uma relacdo de
confianca, diminuindo o medo, a frustracéo, o isolamento e o desespero.

O objetivo no tratamento da doenca oncoldgica é primeiramente erradicar a doenca.
Em regra, do ponto de vista clinico, a presenca de metastases significa, na maioria das
situagdes, que a doencga ndo é curavel, sendo que a probabilidade de morte é muito alta
(Costa, 2004). Neste caso o objetivo desloca-se para o cuidado paliativo, tendo por meta
o controlo da evolucdo da doenca durante o maior tempo possivel, em simultdneo com a
melhor preservacao possivel da qualidade de vida, que esta ameacada pela prépria
doenca e também pelos efeitos adversos dos tratamentos (Costa, 2004; Longo &
Harrison, 2012).

1.2- Tratamento do Cancro e Quimioterapia Paliativa

Os tratamentos da doenca oncolégica encontram-se divididos em quatro
modalidades: Cirurgia; Radioterapia; Quimioterapia (incluindo hormonoterapia e terapias
moleculares alvo) e Bioterapia (incluindo a imunoterapia e a terapia genética). Um dos
desafios do tratamento do cancro consiste no uso das diversas modalidades de
tratamento sozinhas ou combinadas no sentido de maximizar as oportunidades de
beneficio do doente (DeVita, et al., 2008).

Seguidamente, e de acordo com a tematica do presente estudo, daremos maior
enfoque a modalidade quimioterapia (QT).

A QT é usada para o cancro clinicamente ativo. Esta modalidade de tratamento
utiliza compostos quimicos, chamados citostaticos ou citotoxicos, no tratamento de
doencgas causadas por agentes biolégicos. Quando aplicada ao cancro, a QT é chamada
de antineoplasica. E um tratamento sistémico que tem como objetivo principal, prevenir a
multiplicagcdo de células neoplasicas, a invasdo de tecidos subjacentes ou o
desenvolvimento de metastases (Longo & Harrison, 2012).

A QT pode ser feita com a aplicacdo de um ou mais citostaticos. O uso de drogas
isoladas (monoterapia) mostrou-se ineficaz em induzir respostas completas ou parciais
significativas, na maioria dos tumores, sendo atualmente de uso muito restrito. A
poliqguimioterapia é de eficAcia comprovada e tem como objetivos atingir populacdes
celulares em diferentes fases do ciclo celular, utilizar a acdo sinérgica das drogas,
diminuir o desenvolvimento de resisténcia as drogas e promover maior resposta por dose

administrada. A sua eficacia é avaliada em termos de “critérios de resposta”, objetivados
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através de alteracdes do tamanho do tumor, locais de metastizacdo e marcadores
serologicos de atividade tumoral (DeVita, et al., 2008; Sausville & Longo, 2012).

Dependendo do tipo e estadio da doenga oncolégica, a QT pode ser utilizada em
combinacdo com a cirurgia e a radioterapia. De acordo com a sua finalidade, a QT é
classificada em:

» Adjuvante - quando se segue a cirurgia, tendo o objetivo de esterilizar células
residuais locais ou circulantes, diminuindo a incidéncia de metastases a distancia.

* Neoadjuvante - indicada para se obter a redugéo parcial do tumor, visando uma
complementacéo terapéutica com a cirurgia e/ou radioterapia.

 Paliativa - ndo tem finalidade curativa. Usada com a finalidade de melhorar os
sintomas adversos, direta ou indiretamente relacionados com a doenca incuravel. Pode
ser utilizada em conjunto com outra terapéutica antineoplasica, se contribuir para a
diminuicdo da morbilidade, sem no entanto implicar possibilidade de cura.

A QT paliativa (QTP) € um conceito com varios significados. Na generalidade,
refere-se a utilizacdo de farmacos antineoplasicos no tratamento da uma doenca
oncoldgica incuravel e progressiva, quando ha disseminacdo da doenca (Sausville &
Longo, 2012).

Anteriormente considerado um tratamento curativo, a QT pode ser uma estratégia
utilizada no contexto dos CP, pela sua importancia no alivio de sintomas secundarios a
doenca avancada, e no sentido da manutencéo da qualidade de vida (Kim, Fall, & Wang,
2005).

Os mesmos autores realcam o facto de a maioria das doencas metastaticas em
adultos ndo serem curaveis com a administracdo de terapéutica citotoxica, e também
apenas uma pequena percentagem da QT adjuvante consegue uma resposta completa, o
gue torna a QTP uma estratégia cada vez mais utilizada, fazendo parte do quotidiano do
médico oncologista (Longo & Harrison, 2012). Este tipo de opg¢éo terapéutica,
anteriormente ndo utilizada se desprovida de efeito curativo, resposta tumoral, ou
aumento da sobrevivéncia sem doenca, esti atualmente a ser considerada na perspetiva
de alivio de sintomas especificos, promocdo do bem-estar psicossocial e melhoria da
qualidade de vida, desde que os efeitos secundarios nao comprometam
significativamente a qualidade de vida (Emanuel, 2012).

No entanto, a maioria dos agentes antineoplasicos ndo possui especificidade, isto
€, nao destrdi seletiva e exclusivamente, as células tumorais, sendo por isso, toxicos para
os tecidos saudaveis. Neste contexto o desafio recai em encontrar o equilibrio entre o
beneficio e o prejuizo, pelos efeitos adversos e complicacbes secundarias ao tratamento.

Importa entdo adequar o tipo de tratamentos (farmacos, doses e vias de administra¢gdo) a
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pessoa doente, de modo a que o impacto negativo dos efeitos adversos da QT seja o
menor possivel (DeVita, et al., 2008; Sausville & Longo, 2012).

De entre os efeitos adversos mais comuns, e de acordo com Varios autores
salientam-se, entre outros:

-Toxicidade hematoldgica, manifestada por mielodepressdo, que tem como
consequéncia a leucopenia/ neutropenia, anemia e trombocitopenia. Responsaveis pela
fadiga, palidez, taquicardia, taquipneia, aparecimento de equimoses e petéquias,
hemorragia, febre e possiveis infecdes;

- Toxicidade gastrointestinal:

* Nauseas e vomitos;

* Mucosite/ estomatite, sintomas que podem ir desde a queixa de maior
sensibilidade aos alimentos &cidos ou muito quentes /muito frios, até ao compromisso da
ingestao de alimentos solidos e liquidos, da comunicacdo oral, higiene oral e auto-
imagem;

* Anorexia, variando de intensidade, de grande impacto na pessoa e familia, e
sobre o estado nutricional, sendo que este interfere na resposta ao tratamento e no
prognostico;

* Diarreia/ obstipagéo, interferem na intensidade dos outros sintomas, normalmente
associados a uma sensacdo de desconforto, anorexia, nauseas e vOmitos e a
desequilibrios hidroeletroliticos;

- Toxicidade dermatoldgica, cujo sintoma que assume principal relevancia é a
alopécia, que podendo ser total ou parcial, ocorre duas a trés semanas apds a
administracdo de alguns farmacos, tem grandes implicacdes na autoimagem e na
autoestima,;

A estes sintomas fisicos ha que considerar o seu impacto psicolégico na pessoa e
familia. Acrescidos a permanente exposi¢cdo ao stress e inseguranga provocada pela
evolugéo da doenca.

Os efeitos associados a QTP provocam na pessoa alteracfes da autoimagem e do
autoconceito, muitas vezes associadas ao dilema entre o esforco e o sofrimento a que
obrigam versus o beneficio que dela possa advir, para além de constituir para a pessoa
doente uma fonte de apreenséo pelos efeitos e riscos que a administracdo envolve
(Querido, 2005). Noutra perspetiva, Costa (2004) afirma que, para os doentes, 0
tratamento ndo representa apenas um gesto técnico, mas sim, o Unico sinal de
esperancga, sendo que esta “nao tem prego”.

O cancro constitui uma séria ameaca a esperanca, pelo elevado grau de incerteza
em relagdo a evolugcdo da doenca e aos efeitos dos tratamentos, bem como as

representacdes sociais a ela associadas. Remetem a pessoa para uma perspetiva de
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sofrimento, que tem um profundo impacto na sua vivéncia pessoal, familiar e social
(Costa, 2004; Rustoen & Hanestad, 1998).

Na vivéncia da doenca oncoldgica realca-se o papel da atitude positiva e “vontade
de viver” alicercados na esperancga, como potenciadores da qualidade de vida durante a
fase de tratamentos. Apesar de n&o existir evidéncia cientifica no sentido de associar o
poder da mente ao aumento da sobrevivéncia dos doentes com cancro (Querido, 2005),
esta assume relevancia no sentido de proporcionar uma vivéncia mais intensa, dentro
dos constrangimentos impostos pela doenca.

Apesar de, a luz do conhecimento cientifico atual, o diagndstico de cancro néo
representar uma sentenca de morte, o0 medo, a negac¢do, e as metaforas associadas ao
cancro sdo fatores que condicionam a adaptacdo da pessoa a doenca: interferem na
esperanca e na qualidade de vida das pessoas doentes (Querido, 2005).

Em relagdo ao cuidar na sala de tratamentos de QT, no seu estudo Mendes e
Eustaquio (1999, como citado por Querido, 2005) concluem que as pessoas doentes
acham, pensam (e esperam) que o enfermeiro deve ser capaz de utilizar um saber
cientifico nas acdes que pratica, ao qual junta a reflexdo, a experiéncia e as habilidades
técnicas. Os mesmos autores referem ainda que os sujeitos do estudo dao grande valor &
atitude de disponibilidade dos enfermeiros, e apreciam os seus conhecimentos na area
psicossocial, numa primeira fase para aprender a viver com a doenca, e no periodo

terminal, a aceitar o seu fim.
1.3- A enfermagem e o doente oncoldgico: cuidado humano transacional

Cuidar é indispensavel a vida, constitui uma fungdo primordial inerente a
sobrevivéncia de todo o ser vivo (Colliere, 1999), estando profundamente enraizada na
enfermagem, embarca atitude e transformacao, pois o cuidado € muito mais que uma
acao, estando revestido de mudltiplos significados, sugere uma atitude de ajuda,
compaixao e solidariedade, no sentido de promover o conforto (Cerqueira, 2010).

No contexto de CP a enfermagem é percebida, ndo como um meio para obter a
cura, mas como um cuidar em si préprio, sustentado numa perspetiva humanista
(Watson, 2011) que podera dar resposta ao sofrimento existente no final de vida, no
sentido da preservacdo e respeito da dignidade humana, tal como perspetivada pelo
doente (Martins, 2007).

Segundo o Cdédigo Deontoldgico dos Enfermeiros (OE, 2010), o enfermeiro “no
respeito do direito da pessoa a vida durante todo o ciclo vital, assume o dever de
participar nos esfor¢os profissionais para valorizar a vida e promover a qualidade de vida”

(artigo 82) e “respeitar o doente terminal” (artigo 87).
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A complexidade das dimensdes que envolvem a condigdo de salude do doente
oncoldgico ndo se resolve com uma simples abordagem dos tratamentos a que vai ser
submetido, os cuidados de enfermagem nesta area implicam, mais investigacao e
formacdo, que garantam o desenvolvimento de competéncias dos profissionais. O
processo de mudanca, de integracéo e aceitacdo da nova condicdo é demorado e requer
uma atencdo particular, promotora, no doente, de sentimentos, conhecimentos e
capacidades para lidar com a sua condi¢c&o (M. Pinto, 2009).

Segundo Queiroz (2010), ter cancro pode ser uma experiéncia que resulta na
integracdo de uma nova identidade, talvez permanente. Esta identidade é caracterizada
por uma preocupacao continua com a prépria morte e com um sentimento muito forte de
vulnerabilidade. Segundo este autor o diagnéstico pode desencadear sintomas de
angustia e depressdo e comportamentos que oscilam entre a inquietude infundada, face
ao menor contratempo, e o desleixo, que pode conduzir a denegacao da doenca. Ha4 uma
reconstrucdo da propria identidade, que se vai projetar para além da vida do doente,
inclusivamente no seu desempenho a nivel social (Zebrack, 2000).

A doenca oncoldgica incuravel representa uma situacdo particular de salde, de
grande instabilidade como outras fases de transicdo do ciclo de vida, mas com a
singularidade de se reportar ao fim da vida (Sapeta & Lopes, 2007). No seio da equipa de
saude, é o enfermeiro quem mais de perto e durante mais tempo lida com o sofrimento
do doente (Morse, 2000), estando, portanto, em melhores condi¢cdes para acompanhar
este ser humano a viver esta transicao (Meleis, 2007).

Naturalmente esta abordagem requer crescentes responsabilidades, uma maior
implicacdo pessoal, com melhor preparacdo técnica e aquisicdo de um corpo de
conhecimentos, de habilidades e competéncias pessoais e profissionais que a
complexidade e delicadeza da situacéo exige (M. Pereira, 2008).

O enfermeiro interage com o ser humano, o qual faz parte de um contexto
sociocultural, numa condicao de saude/doenca e vive, de alguma maneira, uma transi¢ao
real ou por antecipagéo, esta interagdo organiza-se em torno de uma intengéo no sentido
de promover, restaurar ou facilitar a saude (Meleis, 2007), sendo nesta perspetiva que o
conceito de transicao surge como central para a enfermagem.

A referéncia as transicdes na literatura da Enfermagem remonta j4 a 1986 (C.
Pereira, 2010). Assim, as transicfes pertencem ao dominio da disciplina de Enfermagem
guando se relacionam com a salude e a doenca ou quando as suas respostas sdo
manifestadas por comportamentos relacionados com a saude (Meleis, 2007).

A literatura refere, frequentemente, o termo transicdo para descrever 0 processo

psicolégico que envolve a adaptacdo a mudanca face a alteragdes nas circunstancias
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sociais, de salde e eventos perturbadores (Bridges & Bridges, 2009; Magalhdes, 2011).
A definicdo mais comum de transicao € de Meleis (2010):

A passagem de uma fase da vida, condicdo, ou status para outra (...) refere-se

tanto ao processo como aos resultados da complexa interacdo entre pessoa e

ambiente. Pode envolver mais do que uma pessoa e esta inserido num determinado

contexto e situacdo. As caracteristicas da transicao incluem o processo, a percecéo
da alterac&o e os padrbes de resposta (pg.52-54).

Algumas tedricas da enfermagem como Peplau, Travelbee, Roy, Rogers, Newman
e Orem, enfocam, respetivamente, o crescimento e desenvolvimento pessoal, 0 encontro
de significado a experiéncia da doenca, a adaptacao, a organiza¢do unitaria emergente
da pessoa, a movimentacdo do ser humano em continua e permanente mudanca,
modificagbes na capacidade de autocuidado e fornecem estratégias de cuidado
objetivando a manutencdo da salude ou metas de promog¢do a salude, com vista a esses
eventos (Zagonel, 1999).

A pratica de enfermagem humanizada, cientifica e holistica exige conhecimento e
respeito pelo crescimento e desenvolvimento da pessoa ao longo do seu ciclo vital.
Reconhecer que a adaptacdo a eventos importantes da vida, como a mudanca no estado
de saude e de bem-estar para uma doenca grave, é compreender que a instabilidade
transicional € desencadeada por mudancas que resultam no pressuposto de novos
papéis e novas relacbes conduzindo a novas auto-concecdes (Meleis, 2010; Mercer,
1988 como citado em Zagonel, 1999).

O conceito de transicdo aparece definido, por diversos autores, a partir de duas
perspetivas tedricas. A primeira corresponde a uma perspetiva normativa, diz respeito as
transicdes relacionadas com o ciclo de vida da pessoa, dizendo respeito a eventos
marcantes no seu ciclo de desenvolvimento, como 0 casamento ou nascimento de um
filho. Numa perspetiva idiossincrética, refere-se a eventos de vida de natureza singular,
gue produzem desequilibrio entre dois periodos estaveis, como é o exemplo da
hospitalizacdo e de uma doenca grave (Imer-Black, 1995 como citado em Magalhées,
2011; Murphy, 1990 como citado em Zagonel, 1999; Meleis, 2010; Pereira, 2010).

A duracado e a intensidade da influéncia transicional variam ao longo do tempo,
assim como o significado atribuido. O seu principio e fim ndo ocorrem simultaneamente,
existindo uma sensag¢ao de movimento, desenvolvimento e fluxo associado (Meleis, 2010;
Pereira, 2010). Sendo a transicAo movimento e adaptacdo para a mudanca, este
processo requer que a pessoa se desligue dos comportamentos e identidades antigos
(Kralik, Visentin & Loon, 2006 como citado em Magalhdes, 2011), ultrapasse o0s
momentos de instabilidade, no sentido de alcancar o equilibrio perdido e se adapte as

novas circunstancias (Zagonel, 1999). E um processo acompanhado de varias emocoes,
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muitas das quais relacionadas com as dificuldades encontradas, denominadas de
padrbes de resposta, esquematizados na tabela 1. Chik considera que a transicdo é
essencialmente positiva, na medida em que a pessoa, ao vivencia-la, alcanca uma maior

maturidade e estabilidade (Meleis, 2010).

Tabela 1. Padrbes de resposta a eventos de transicao

Desorientagéo Mudancgas no autoconceito

Angustia Mudancas no papel que desempenha
Irritabilidade Mudancas na auto-estima

Ansiedade Depressao

Adaptado de Meleis (2010)

Algumas das possiveis dimensdes que podem descrever as transicdes sao a
duracdo, magnitude, reversibilidade, efeito, meta e limites bem definidos. O conhecimento
dos padrdes e dimensdes das transicdes pode ser (til para a Enfermagem, como ponto
de partida para o desenvolvimento de um instrumento que permita criar um perfil de como
os individuos percebem as transicdes (Meleis, 2010).

Segundo a mesma autora, a Teoria das Transicdes compreende a natureza (tipo,
padrbes e propriedades), as condi¢cfes e padrdes de resposta (indicadores de processo e
de resultados) da transicdo, os quais, segundo a autora, guiam o cuidado de

enfermagem, que se encontra representada na Figura 1.

Figura 1. Teoria de Médio Alcance de Meleis (2010)
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Esta autora identifica quatro categorias major de transicdes, nas quais 0S
enfermeiros tendem a estar envolvidos. Nomeadamente, as desenvolvimentais, as
situacionais, as de saude e doenga e as organizacionais.

Quanto as transicdes desenvolvimentais, o foco da enfermagem recai sobre a
parentalidade, a adolescéncia e a menopausa, sendo que o trabalho desenvolvido a este
nivel, centra-se quase exclusivamente na perspetiva individual.

As transigBes situacionais correspondem a situacdes ao nivel dos programas
educacionais e a nivel profissional. Um dos exemplos muito citado é a transi¢cdo do foco
da prética, de centrada no cuidado aos doentes, para cargos administrativos /chefias.
Outros autores centram-se mais nas transicdes que ocorrem em determinadas situacdes
familiares, por exemplo a saida de um dos membros da familia para um lar, ou emigracdo
(Meleis, 2010).

As transicfes de saude-doenca tém sido muito estudadas, nomeadamente o seu
impacto ao nivel individual e familiar. Segundo a autora, estas incluem situac6es onde
ocorrem mudancas repentinas de papéis que resultam da mudanca de bem-estar para
um estado de doenca, incorporando as mudancas repentinas e graduais de papéis de
saude para doencas cronica, mudancas de papéis de doenca para saude, mudangas de
paradigma assistencial (de internamento para ambulatério e/ou reabilitacao), transicdo de
hospitais psiquiatricos para a comunidade entre outros.

As organizacGes também podem experimentar transicdes que afetam as vidas das
pessoas que ali trabalham assim como as dos seus clientes. Estas representam
transicbes no ambiente e podem ter sido precipitadas por mudancas sociais, politicas,
econdémicas ou mudancas na estrutura ou dindmica intra-organizacional. Como por
exemplo a mudanca da lideranca da organizacdo, a adocdo de novas politicas,
procedimentos e praticas, assim como uma reorganiza¢ao social com a introducdo de
Nnovos programas.

Na disciplina da enfermagem, tém sido descritas transi¢cdes ao nivel do ensino da
enfermagem, quer no conteddo curricular quer nos processos de pensamento e métodos
de pesquisa. Allen (1986, como citado em Meleis, 2010) defende que a propria histéria de
enfermagem é um exemplo de transicao.

Convém referir que as transicbes podem ndo ser exclusivas, S80 um processo
complexo e multifatorial, no qual multiplas transicbes podem ocorrer simultaneamente
durante um periodo de tempo, em que fatores pessoais e ambientais, como sentimentos,
expectativas, nivel de conhecimento e capacidade, nivel de planeamento e bem-estar
fisico e emocional, podem afetar este processo (Meleis, 2010).

Apesar da diversidade das transicdes, existem propriedades universais que podem

ser comuns. Uma destas propriedades reside no facto de as transices serem processos
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gue ocorrem através do tempo, envolvem desenvolvimento, fluxo, ou movimento de um
estado para outro. Outra propriedade é encontrada na natureza da mudanga que ocorre
nas transicdes. Por exemplo a nivel individual e familiar hA mudancas na identidade,
papéis, relacionamentos, habilidades e padrées de comportamento. A nivel
organizacional ocorrem alteracdes na estrutura, fungcdo ou dindmica. Estas propriedades
ajudam a distinguir as transicdes das mudancas nao transicionais, tendo por exemplo a
doenca aguda limitada, que, ao contrario da doenca cronica e prolongada, ndo €
considerada uma transicao.

Compreender as propriedades e condicBes inerentes a um processo de transicao
conduz ao desenvolvimento de um conjunto de intervencdes de Enfermagem que sao
congruentes com as experiéncias Unicas dos doentes, tendo em vista a promocao de
respostas saudaveis a transicdo. Foram identificados trés tipos de indicadores de
transicbes saudaveis que aparecem como relevantes em todos os tipos de transi¢ao:
sentido subjetivo de bem-estar, dominio de novos comportamentos, e bem-estar nas
relacbes interpessoais (Meleis, 2010).

E da reflexdo sobre estes aspetos que surge o cuidado transacional em
enfermagem, voltado para uma maior sensibilizacdo, consciencializacdo e humanizagéo
dos cuidados. Assim, as intervengdes dos enfermeiros deveriam ser planeadas tendo em
linha de conta as transi¢ces, considerando o tempo, o padréo, o tipo de transicdo e o
tempo da intervencao.

Sendo a doenga oncoldgica incuravel uma situagdo de crise, que constitui uma
condi¢do stressora, vai exigir esforco de confronto, uma resposta do doente e familia
para enfrentar esta situacdo ameacadora, o que pode exigir a adog¢ao de mecanismos de
coping (M. Pereira, 2008).

Segundo Zagonel (1999), a Enfermagem ao realizar o cuidado baseado num
modelo de transicdo, esta a contribuir para o aumento das possibilidades de ajuda a
pessoa, ndo se limitando aos aspetos de doenga ou cura. O mais importante no papel do
enfermeiro é fornecer suporte a pessoa em transi¢cdo, auxiliando-a e protegendo-a, para
gue mantenha o seu equilibrio e proteja a sua saude no futuro, criando e favorecendo
condicbes para um transicao saudavel.

Assim, os enfermeiros que promovam 0 cuidado transacional, estdo a valorizar a
pessoa, uma vez que esta € o sujeito da acao de cuidados, nao se limitando a func¢des,
papéis ou tarefas. O cuidado esta sempre relacionado, de alguma forma, com cada
estadio de desenvolvimento humano, favorecendo a maturidade e o crescimento, com
vista a um maior equilibrio e estabilidade.

O cuidado transacional surge, entdo, da compreensdo do doente como ser

holistico, em permanente interacdo com o meio envolvente, faciltando o cuidado
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individualizado a cada situacdo, com foco de aten¢do na mudanca, considerando que as

transicdes estdo presentes em todos os momentos da vida das pessoas.
1.4- Cuidados Paliativos

O cuidado aos doentes e moribundos surge aguando da sedentarizacdo dos seres
humanos, cerca de 9000 a.C., com a fixacdo e estabelecimento de uma vida doméstica
permitindo a presenca junto da cabeceira dos que morrem, acdes com elevado
simbolismo magico de despedida e partida para outro mundo.

Com o nascimento da Medicina Hipocréatica na Grécia (460-345 a.C.) os cuidados
focam-se na cura, HipOcrates aconselha os médicos a ndo esgotarem a sua arte junto
dos moribundos e nao tentarem vencer um mal incuravel (SFAP, 2000).

Durante a Idade Média a morte era um fenbmeno comum que causava uma dor
tolerdvel, estar junto do moribundo era considerado um ato profundamente religioso
encontrando-se altamente ritualizado. Desenvolve-se um crescente interesse pelo
cadaver, a dissecacdo é pratica generalizada, alimentando com novos conhecimentos os
anatomo-fisiologistas, entdo em ascensao.

Na primeira metade do século XX, surge a chamada Medicina Moderna. Ocorre
uma busca desenfreada do conhecimento, ja ndo é hora de acompanhar os moribundos,
mas de prolongar a vida, incluindo a dos que ja estdo a morrer. Surge um
deslumbramento pela “medicina de ponta, elemento solene de um ritual que celebra e
consolida o mito segundo o qual a medicina trava uma luta heroica contra a morte” (lllich
como citado em SFAP, 2000). Como resultado, o fendmeno da cura foi-se impondo no
contexto da maioria das doencgas, d4-se uma transformagéo revolucionéria da morte, que
deixa de ser parte constituinte da vida e do ciclo pessoal, e passa a ser ocultada do dia-a-
dia, tratada com aparente indiferenca.

Aparece entdo o “hospitalocentrismo (...) em que as questdes relativas a saude
passaram a gravitar ao redor de ilhas de exceléncia tecnolégica (...) que também
serviram o papel social de isolar pessoas em situa¢des que perturbam o convivio social,
como os portadores (...) de doencas fatais em fase avancada” (Caponero, 2006).

Os progressos cientificos alcancados impuseram um aumento da longevidade,
originado um novo fendbmeno: o surgir das doencas crénicas, que nao tendo cura,
também ndo provocam a morte a curto prazo, desencadeando um processo de doenga
progressiva e prolongada. Estudos recentes estimam que, nos paises mais
desenvolvidos, cerca de 70% de todas as mortes sdo precedidas de uma doenca cronica
e prolongada (Longo & Harrison, 2012).

A perversao do sentido do cuidar que leva a busca desenfreada pela cura, aliado a

fatores sociais, como sejam, a alteracdo dos padrbes familiares, o aumento subito da
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esperanca media de vida, a industrializacdo, a melhoria das condicbes de vida e a
entrada da mulher no mercado de trabalho, traduz-se numa inexisténcia de cuidadores no
seio familiar, deslocando a assisténcia, por periodos prolongados, para o hospital ultra
moderno e tecnoldgico, que ndo se encontra vocacionado para responder as
necessidades especificas destes doentes.

Surgiu a “despersonalizacdo dos cuidados de saude prestados aos doentes
cronicos e incuraveis” (Capelas & Neto, 2006) criando as condicbes para o
desenvolvimento do movimento moderno dos CP iniciado em Inglaterra por Cicely
Saunders, quando, em 1967, inaugura o St. Christopher's Hospice em Londres. Esta
instituicdo, pioneira do movimento, teve o mérito de chamar a atencéo para o sofrimento
dos doentes incuraveis, para a falta de respostas por parte dos servicos de salude e para
a especificidade dos cuidados que teriam que ser dispensados a esta populag¢do, dando
verdadeiro incremento aos CP, introduzindo de forma definitiva a exigéncia do uso dos
mais modernos recursos que a medicina possui, na assisténcia e cuidado ao moribundo.

No periodo de um século perdeu-se o humanismo com o surgir da medicina
moderna, dando-se a sua redescoberta com o impulsionar dos CP e o surgir do
movimento “hospice” no mundo, primeiro no Reino Unido, seguido do Canada e EUA e
mais recentemente no resto da Europa.

A OMS, em 2002, destaca os CP como uma prioridade na politica de saude,
definindo-os como uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e
suas familias, que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga grave e incuravel,
através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e
tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos e resolucdo de questbes
psicossociais e espirituais. Sao cuidados de saulde ativos, rigorosos, que combinam
ciéncia e humanismo (APCP, 2006b), pretendem ser modestamente invasivos e
agressivos sem resvalarem para a eutanasia ou obstinacao terapéutica (Twycross, 2001).

Com base na definicdo da OMS, adaptada em Portugal pelo Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (PNCP), os CP centram-se na dignidade da pessoa ainda que
doente e limitada, afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural, ndo
pretendendo apressar ou adiar a morte. Tém como objetivo o bem-estar e a qualidade de
vida do doente, disponibilizando toda a ciéncia que va ao encontro dessa finalidade,
promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento em funcdo do binémio
doente-familia e uma prestacdo de cuidados verdadeiramente interdisciplinar que se
prolonga pelo periodo de luto. Sdo oferecidos cuidados com base nas necessidades e
nao apenas no diagnostico ou no prognastico, pelo que podem ser introduzidos nas fases
mais precoces das doengas, aquando de sofrimento intenso. Imprimem o sentido da

esperanga, pois quando pouco ha ja a esperar, continua a ser realista ter esperanca de
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ndo morrer sozinho e de ter uma morte serena (Twycross, 2001). Pretendem ser uma
intervengao rigorosa no ambito dos cuidados de saude, pelo que se devem integrar no
sistema de saude, ndo devendo existir & sua margem.

A filosofia dos CP tem-se desenvolvido progressivamente e € hoje perspetivada
como um direito humano, nomeadamente na comunidade europeia (EURAG, 2004),
onde, apesar de devidamente regulamentado nos deparamos com grandes assimetrias
na sua acessibilidade.

A introducdo de CP em Portugal ndo se deve a iniciativas governamentais
estruturadas, mas a ousadia de alguns pioneiros preocupados com o tratamento da dor
cronica dos doentes com doenga oncoldgica avancada, e ainda pela necessidade de ser
garantida a continuidade dos cuidados dos doentes nas fases mais avancadas das
doencas incuraveis e irreversiveis (Marques et al., 2009).

A primeira iniciativa surge em 1992, com a criagdo da Unidade de Tratamento da
Dor Crénica no Hospital Distrital do Funddo, posteriormente designado Servico de
Medicina Paliativa do Centro Hospitalar da Cova da Beira. No Instituto Portugués de
Oncologia Francisco Gentil do Porto surge em 1996, a Unidade de Cuidados Continuados
sediada num edificio contiguo a instituicdo, cedido pela Liga Portuguesa Contra o Cancro
- Nucleo Regional Norte. Em Novembro de 1997 iniciam a sua atividade a Equipa de
Cuidados Continuados domiciliarios do Centro de Saude de Odivelas, disponivel a todos
os residentes inscritos na area de influéncia do Centro de Saude de Odivelas.

Na resposta ao crescente movimento pré6 CP surge a Associagdo Nacional de CP
em 21 de Julho de 1995, atualmente denominada Associa¢do Portuguesa de Cuidados
Paliativos (APCP), grande impulsionadora do movimento em Portugal, e que tem como
finalidade “dinamizar as diferentes vertentes ligadas a melhoria dos CP e a promocgéao e
desenvolvimento do estudo, investigacdo e ensino dos cuidados paliativos” (APCP,
2006a).

O vazio legal, entdo existente, comeca a ser preenchido com a publicacdo do
Decreto-Lei 281/2003 de 8 de Novembro que estabelece as diretivas da Rede Nacional
de Cuidados Continuados. No entanto, e apesar de oferecer alguma resposta a doentes
carentes de cuidados de média e longa duracdo, ndo estd prevista a prestacao
diferenciada de CP. Daqui surge o reconhecimento de que estes necessitam de
organizacao prépria e abordagem especifica, prestados por equipas técnicas preparadas
para o efeito. O Plano Nacional de Saude 2004-2010 identifica estes cuidados como uma
area prioritaria de intervencao, tornando-se entdo necessario colmatar esta caréncia. Em
13 de Julho de 2004 é publicado o PNCP através de uma Norma da Direcao Geral de

Saulde no sentido de formalizar os cuidados que ja eram pontualmente prestados.
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Pelo Decreto-Lei 101/ 2006 de 6 de Junho é criada a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) numa parceria entre os Ministérios da Saude e do
Trabalho e Seguranga Social com o objetivo de promover a continuidade dos cuidados
através de um modelo de intervencgédo e articulacdo da Saude e da Seguranca Social. A
RNCCI constitui uma resposta organizada a necessidade de cuidar e apoiar ativamente
doentes na fase final da sua vida.

A RNCCI é implementada de forma progressiva, sendo que, durante o primeiro ano
de vigéncia se concretiza através de experiéncias piloto. O Despacho n° 17516/ 2006
define a implementagdo territorial destas experiéncias. Desde a sua criagdo e
implementacdo, tem evoluido lentamente mas de forma positiva, a sua aplicacdo
encontra-se generalizada no territério nacional e em permanente crescimento. O
Despacho n.° 3730/2011 de 25 de Fevereiro, define as unidades que integram
atualmente a rede.

Os fundamentos que viabilizam a prestacdo de CP e que definem os pilares da sua
aplicabilidade sdo o controlo sintomatico, a comunicacdo adequada, o apoio a familia e
trabalho em equipa (Portugal, 2004; Twycross, 2001). Todas estas vertentes assumem
igual importancia, na medida em que é impraticavel a prestagdo de CP de qualidade, se
alguma delas for negligenciada (Neto, 2006).

Os CP tém por objetivo maximo garantir a melhor qualidade de vida tanto para a
pessoa em fim de vida como para seus familiares, ou seja, impdem a qualidade do viver,
em oposicdo a uma quantidade do viver as custas de sofrimento, procuram dar suporte
familiar, no decurso da doenca e no processo de luto (Cerqueira, 2010). Porque, como
refere Biscaia (1995) “a vida é sempre um tempo variavel que deve medir-se mais pela
gualidade do que se da e do como se vive, do que pela sua duragao”.

Atualmente reconhecemos os CP como uma componente essencial, baseada em
evidéncia, para um cuidar humanizado e de elevada qualidade, na gestdo da doenca
grave, remetendo para um novo paradigma da saude (Kelley & Meier, 2010).

Esta nova abordagem, ndo visando a cura, reconhece que a doenca grave é
acompanhada de uma elevada carga de sofrimento para o doente e sua familia, focando
a sua atencdo no seu alivio, para além de possibilitar a compreenséo do processo de
morrer com dignidade (Cerqueira, 2010; Kelley & Meier, 2010)

Sendo que os CP sdo oferecidos com base no sofrimento e ndo apenas no
prognostico e diagndstico, debate-se a criacdo de espaco para uma transi¢cao progressiva
(Neto, 2006), tdo precoce quanto possivel no decurso da doenca. Considera-se que sao
apropriados e potencialmente benéficos quando introduzidos no momento do diagnéstico

de uma doenca grave, propiciando o alivio do sofrimento em todas as fases da doenca,

41



com evidentes ganhos na qualidade de vida do doente e sua familia (Kelley & Meier,
2010).

2. ESPERANCA

A esperancga, etimologicamente derivada do Latim sperantia, € definida como a
“confianga em se conseguir o que se deseja, expectativa”. Enquanto verbo, “esperar”
significa “aguardar; manter-se em expectativa; confiar” (PortoEditora, 2013). Esta
definicdo de caracter generalista do dicionério, ndo se enquadra com a complexidade do
conceito, entendido ndo apenas como um sentimento individualizado e subjetivo, mas
como um componente essencial da pratica clinica (Rousseau, 2000).

Trata-se de um conceito de caracter universal, pois € inerente ao ser humano e,
dado estar sujeito as vivéncias de cada pessoa, de natureza individual (Yates, 1993),
multidimensional e dindmico, orientado para o futuro, € descrito como um poder ou forca
gue impulsiona a pessoa a transcender-se da situacdo atual, em direcdo a uma nova
consciéncia e enriquecimento do ser (E. Benzein, Norberg, & Saveman, 2001).

Acompanha a pessoa ao longo do ciclo de vida, assumindo particular relevo
terapéutico nas situacfes de crise.

O significado e conceito de esperanga ndo € pertenga de uma Unica disciplina,
tendo sido explorado e estudado por varias perspetivas teoricas, resulta num fenémeno
com diversos significados, sendo, por este motivo, designado como um conceito fronteira
(Barnard, 1995 como citado em Magao & Leal, 2001).

Como o objetivo de compreender melhor este fendmeno, procuramos relatar uma
exploracao teorica de alguns conceitos e de algumas dimensfes da esperanga, segundo
diversas perspetivas: a filosofica/teol6gica, da psicologia, da medicina e, por fim, da
enfermagem.

Numa perspetiva filosofica e teoldgica, a esperanca € vista como inerente e
essencial a vida, facilitando a transcendéncia das dificuldades (Cutcliffe & Herth, 2002a),
€ encarada como um produto da fé que se origina na crenca de Deus (Lynch, 1965 como
citado em Cutcliffe & Herth, 2002).

Marcel, fildsofo existencialista, enfatiza a natureza intersubjetiva, transcendente e
paradoxal da esperanca, na medida em que surge em situacdes aparentemente
desesperadas (Marcel, 1962 como citado em Cutcliffe & Herth, 2002), identifica dois tipos
de esperancga, a esperancga Ultima e a esperanga basica, fundamental (Coulehan, 2011).
Marcel (1962 como citado em Magéo & Leal, 2002) refere ainda:

“A primeira envolve movimento, no sentido daquilo que se acredita como desejavel

e possivel, embora dificil de obter. A esperanca fundamental, ao contrario da

42



anteriormente referida, n&o € dirigida a um objetivo, tem antes uma orientacdo para

o futuro que se caracteriza por uma abertura de espirito” (pg.323).

Para Frankl (2006, como citado em Coulehan, 2011) a esperanca € perspetivada,
perante o sofrimento e a perda, como uma profunda oportunidade para redescobrir e
encontrar o significado e sentido pessoal da vida, que este autor considera a principal
motivacdo da vida humana.

Na tradi¢do judaico-crista, a esperanga € “um modo de estar no mundo através do
qual o sentido da vida é afirmado face a aparente auséncia de sentido da morte” (Oliver,
1974 como citado em Magdo & Leal, 2002). E a esperanca que fornece continuidade
entre o passado e o futuro, dando assim poder para encontrar sentido nas situacdes de
maior adversidade.

A esperanca biblica é inseparavel da fé em Deus, de acordo com o Novo Dicionario
Biblico (1983) a “crenca no Deus vivo que age e intervém na vida humana, e no qual se
pode confiar de que pora em vigor as Suas promessas”. Neste registo por causa da sua
fé a pessoa tem a certeza de que aquilo por que espera € real, e essa esperanca jamais
a deixa desapontado, a esperanca crista € a “ancora da alma”, segura e firme.

Este “Deus da Esperanga” tem o poder de inundar a pessoa crente de paz e
alegria, capacitando-a a encher-se de esperanga. Por esta razdo nos escritos biblicos é
frequente a associacdo da esperanca com a fé e com o amor — uma triade que coexiste
numa relacdo que os torna inseparaveis, e compreendem o modo de vida cristdo (Novo

Dicionario Biblico, 1983 como citado em Querido, 2005).

No ambito da psicologia duas correntes tedricas principais podem ser encontradas:
a dindmica/ emocional e a cognitivo-comportamental (Coulehan, 2011).

As teorias do desenvolvimento e psicodindmicas situam as origens da esperanca
no desenvolvimento precoce, com base em caracteristicas neurologicas inatas. A
esperanca é definida como uma qualidade basica e estavel do ego, relacionada com a
personalidade e otimismo, é a virtude mais indispensavel inerente ao estado de se ser
vivo (Coulehan, 2011; Margao & Leal, 2002).

A perspetiva cognitivo-comportamental da esperanca é evidenciada pelo trabalho
classico de Stotland (1969, como citado em Magdo & Leal, 2001), que se refere a
esperanga como uma teoria da motivacdo sugerindo que a mesma, enquanto expectativa
maior que zero de atingir um objetivo, produz comportamento com vista a consecucgao de
um dado objetivo. Segundo o autor “com esperanga 0 homem age, move-se, realiza. Sem
esperanca esta frequentemente entorpecido, indiferente, moribundo”(Stotland, 1969).

No seguimento da teoria de Stotland, o modelo de esperanca de Snyder (1991

como citado em Coulehan, 2011) refere-se @ mesma como um estado motivacional
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positivo, baseado na interacdo da energia e sentido de acéo (vias de trabalho) com vista
a concretizacdo de objetivos (vias de pensamento). E um conceito multifacetado, que
envolve aspetos cognitivos complexos, considera que o comportamento humano é
dirigido aos objetivos e as emocdes sao resultantes das percecdes do individuo acerca
do progresso, em relacdo a consecucdo desses objetivos. Neste sentido a esperanca é
reconhecida como sendo uma forte estratégia de coping.

Em jeito de resumo Coulehan (2011) refere-se a esperangca como sendo uma
caracteristica e qualidade mental complexa, que envolve a interacdo de fatores

cognitivos, afetivos e motivacionais como importante componente no significado da vida.

Na literatura médica, o conceito de esperanca aparece associado a comunicacao
entre o0 médico e o doente, e mais especificamente a informacao relativa ao diagnéstico e
prognostico (Querido, 2005).

Os médicos ha muito que reconhecem a importancia da esperanga na vida humana
e 0 seu papel no alivio do sofrimento. Segundo Percival (1849 como citado em Coulehan,
2011) “o médico deve ser o ministro da esperanca e conforto para o doente (...) A vida da
pessoa doente pode ser encurtada ndo apenas pelos atos, mas também pelas palavras
do médico”.

No desempenho deste papel, 0 médico pode adotar dois tipos de postura, a de
“forte paternalismo” e “paternalismo ligeiro”.

A relagdo médico/doente era, ainda recentemente, marcada por uma atitude de
respeito e passividade por parte do doente, em que o médico assume uma postura
paternalista, ocultando a informacdo no sentido de poupar o doente a sentimentos
desagradaveis, com o objetivo de “nao lhe retirar a esperanga”. Presumia-se que a
verdade poderia ser destrutiva, uma vez que a esperanca era focada e entendida perante
um unico objetivo: a cura (Coulehan, 2011; Kodish & Post, 1995).

Atualmente assiste-se a uma mudancga das praticas médicas no que diz respeito a
informacao a prestar ao doente e a esperancga. Isto €, os médicos podem “alimentar” a
esperanca enquanto sdo simultaneamente honestos com o doente, proporcionando
novas estratégias de controlo da doenca (Querido, 2005). Tende-se, hoje, para um
equilibrio entre o dever de dizer sempre a verdade, e a necessidade de nao provocar
maleficio, prevalece como regra “nunca mentir nem dar falsas esperangas de cura (...) é
sobretudo necessario tranquilizar sempre e nunca retirar a esperanca ao doente (...) e
gue todas as decisdes serdao tomadas no respeito pela sua vontade” (Pacheco, 2002).

A comunicacdo baseada na completa divulgacdo da informacédo junto dos doentes

obriga & honestidade, mas também a promocdo de uma esperanca realista (Coulehan,
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2011), em que faz sentido “esperar pelo melhor, mas preparar para o pior’, numa
estratégia que respeita e fomenta a dignidade e autodeterminacdo da pessoa doente.

No seguimento desta abordagem Chochinov et al. (2005) descreve uma relacéo
terapéutica que encoraja os doentes a falar abertamente da sua pessoalidade, dos seus
valores, relacdes interpessoais e conquistas e meditar sobre o significado e sentido da
sua vida. Esta postura reveste a relacdo terapéutica de bondade e humanismo,
fomentando a esperanca e o respeito pela dignidade da pessoa doente.

Os médicos que tem ao seu cuidado doentes terminais enfrentam o desafio de
equilibrar a comunicacdo honesta com a manutencdo da esperanca (Buckman, 1992
como citado em Rousseau, 2000).

Em CP a esperanca na cura deixa de ter sentido, sendo substituida por uma
esperanga alternativa que tende a focar-se (1) mais no “ser” e menos no conquistar, (2)
nas relacdes com os outros e (3) na relacdo com Deus ou com um ente superior. Porque
“‘quando pouco ha ja a esperar, continua a ser realista ter esperanga de nao morrer
sozinho e de ter uma morte serena” (Twycross, 2001).

Para conseguir que a pessoa vivencie uma experiéncia de “boa morte” & necessario
que haja uma comunicagdo adequada e uma partiiha do processo de tomada de
decisdes, que permita a pessoa doente fazer as escolhas que facilitardo a

consciencializacao, abertura e aceitacdo da situacdo (McNamara, 2001).

Na literatura de enfermagem, mdultiplas referéncias sdo encontradas em relacéo a
esperanga e ao seu processo, bem como ao papel dos enfermeiros na manutengcédo da
esperanca junto dos doentes.

Um crescente corpo de investigacdo sobre a esperanca tem vindo a surgir no
campo da saude. Os primeiros estudos focavam-se essencialmente no desespero, em
oposicdo a esperanca (Farran, et al., 1995), mais recentemente 0s investigadores
procuram explorar o constructo esperanca em diversos contextos de doenca, inclusive na
pessoa com doencga grave e/ou terminal.

Apesar da multidisciplinaridade do conceito, foi no ambito da enfermagem que
surgiram os primeiros estudos relacionados com a sua multidimensionalidade (Margéo &
Leal, 2002). Os estudos produzidos variam em foco, procurando a compreensdo do
fendmeno: teoricamente através do desenvolvimento conceptual (Dufault & Martocchio,
1985; Ersek, 2001; Morse & Doberneck, 1995; Morse & Penrod, 1999);
metodologicamente, mediante o desenvolvimento de instrumentos (Herth, 1991; Miller &
Powers, 1988; Nowotny, 1989; Stoner & Keampfer, 1985) e clinicamente, com o
desenvolvimento de quadros de avaliacdo e através da identificacdo de estratégias

fomentadoras de esperanca (Farran, et al., 1995; Herth, 1990; Querido, 2005).
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Um dos primeiros autores a considerar a esperanga como sua preocupacao vital foi
Vaillot (1970 como citado em Magéo & Leal, 2001), que acreditava que a esperanca era
essencial para restaurar a totalidade do ser. Sua contemporanea Travelbee (1971, como
citado em Tutton, Seers, & Langstaff, 2009) refere-se a esperanca como sendo um
estado mental associado com a interdependéncia de outros e motivador do
comportamento humano. Nesta perspetiva o papel do enfermeiro é ajudar a pessoa
doente a viver a esperanca e a evitar o desespero. A esperanca € colocada no ambito da
busca de sentido para o sofrimento e é orientada para o futuro em relagcdo com as
escolhas, desejos, confianca e coragem.

Num trabalho posterior Morse & Penrod (1999, como citado em Tutton, Seers, &
Langstaff, 2009) também desenvolveram um quadro conceptual de enfermagem ligando
0s conceitos de incerteza, sofrimento e esperanca, no processo de recuperagdo da
pessoa doente, colocando a esperanca como uma expectativa para o futuro.

Para Watson (1984 como citado em Magdo & Leal, 2001; Viana, 2010) a
enfermagem € entendida num sistema de valores humanistico-altruista, sendo a
promocdo de esperanca e de fé, fatores essenciais no cuidar. Esta autora entende a
esperanga como transcendéncia, que envolve o espirito, a mente e as emocgdes, e neste
sentido reconhece nos enfermeiros papel fulcral na promoc¢éo da esperanca através de
qualquer esfera: mente, corpo ou alma. Cuidar € a esséncia da enfermagem e o foco
unificador da prética. A autora reconhece a importancia da esperanca no cuidar com vista
a preservagdo do humanismo.

De entre os autores mais referenciados destaca-se o trabalho classico desenvolvido
por Dufault & Martocchio (1985) que desenvolveram uma teoria em que a esperanca €
descrita como “uma forga de vida multidimensional e dinAmica caracterizada por uma
expectativa confiante, contudo incerta, de atingir um objetivo pessoalmente significativo”
(Dufault & Martocchio, 1985).

Baseando-se em dados empiricos, as autoras desenvolveram uma “taxonomia da
esperanga”, em que esta estda conceptualizada em duas esferas: generalizada e
particularizada e seis dimensdes: afetiva, cognitiva, comportamental, afiliativa, temporal e
contextual, que consideradas no seu conjunto, fornecem um gestalt da esperanca.

Embora esta taxonomia tenha sido proposta ha 28 anos, a sua atualidade e
pertinéncia mantém-se, continuando a ser referida em diversas teorias e trabalhos de
investigacao, ndo so a nivel internacional como também nacional (Buckley & Herth, 2004;
Chochinov et al., 2005; Cutcliffe & Herth, 2002a; Herth & Cutcliffe, 2002; Tutton, Seers, &
Langstaff, 2009).

Assim sendo, Dufault & Martocchio (1985) propfe a existéncia de duas esferas

fundamentais, a esfera da Esperanga Generalizada, descrita como uma crenga geral no
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futuro e cujo desenvolvimento é indeterminado, é ampla no seu alcance, e por
conseguinte, ndo associada a um acontecimento concreto. Trata-se de uma experiéncia
intima, que acontece no mais profundo do ser e que da ao Homem um maior sentido de
controlo e capacidade de superacao, ndo sendo influenciada pelo curso da doenca.

A esfera da Esperanca Particularizada é caracterizada pela expectativa da
melhoria do futuro em relacdo ao presente, como seja a consecucdo de um resultado
especifico, como por exemplo a esperan¢ga de cura ou de uma morte serena. Esta
segunda esfera clarifica, estabelece prioridades e afirma aquilo que a pessoa perceciona
como mais importante na vida. Preserva e restaura o significado da vida e fornece um
incentivo para o coping construtivo perante os obstaculos, no sentido de encontrar meios
alternativos de realizar o objeto da esperanca.

E a esfera generalizada da esperanca que proporciona as condicdes para o
desenvolvimento da esperanca particular, esta protege contra o desespero e preserva ou
restaura o significado da vida e serve também de recurso e suporte a pessoa, para,
guando a esperanca deixa de ser realista, encontrar esperancas alternativas, e serve
como conforto, quando as esperancas particulares sdo abandonadas (Dufault &
Martocchio, 1985).

Estas esferas contém seis dimensdes: afetiva, cognitiva, comportamental, afiliativa,
temporal e contextual, que, embora possam sobrepor-se, sdo analiticamente diferentes
(Margao & Leal, 2002; Viana, 2010).

Por sua vez, Hammer et al. (2009) desenvolveram um estudo de meta-sintese
sobre as significacdes do conceito de esperanca na investigagdo em enfermagem e, com
base nos resultados encontrados, propde seis dimensdes ligeiramente diferentes: a
esperanca como dimensdo do Ser, do Fazer, como luz no horizonte e, ainda, como
dimensao relacional, dialética e situacional/ dinamica.

Na tabela 2 (pg. 48) apresentamos, de uma forma sucinta, as dimensfes da
esperanga propostas por Dufault & Martocchio (1985) e Hammer et al. (2009).

No sentido de avaliar as percecdes dos enfermeiros relativamente a esperanca do
doente oncoldgico, Owen (1989 como citado em Cutcliffe & Herth, 2002) desenvolveu um
estudo que conduziu a construcdo de um modelo conceptual da esperanca do doente
oncoldgico, que assenta em seis temas: 1) Definicdo de metas: os doentes estabelecem
metas atingiveis, e nota-se a mudancga dessas metas com a aproximag¢do da morte; 2)
Atributos pessoais positivos: 0os doentes com esperanca sdo, frequentemente descritos
como possuidores de caracteristicas de personalidade facilitadoras da esperanca
(coragem, otimismo, e atitude positiva); 3) Redefinicdo do futuro: Os doentes com
esperanca eram identificados como aqueles que perspetivavam um futuro, sendo que

este ndo era quantificado em tempo; 4) Significado da vida: os doentes equiparavam a
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esperanca com uma vida com significado; 5) Paz: os doentes com esperanga eram
descritos como confortaveis e em paz com a sua situacdo de doenca; 6) Energia: os
doentes com esperanca eram identificados como aqueles que mantinham e

manifestavam energia, sendo que o doente precisa de energia para manter a esperanca.

Neste sentido, a esperanca requer energia, mas também concede energia.

Tabela 2. Dimensdes da Esperanca

Dufault & Martocchio (1985)

Hammer et al. (2009)

Afetiva

A esperanca € influenciada por um espectro
alargado de emogbes, como a confianca, a
excitacdo ou a incerteza

Cognitiva

E através desta dimensdo, dos processos
associados ao pensamento, que a pessoa
identifica o objeto da esperanca, avalia a realidade
e traca objetivos para a sua consecucdo.
Dimensdo fundamental na percecdo de
esperangas realistas/ falsas.

Comportamental

Vocacionada para a acdo que, podendo ser em
qualquer dominio (fisico, psicoldgico, social ou
espiritual), leva a pessoa a produzir diretamente o
resultado esperado.

Afiliativa

A esperanca é também influenciada pela relag&o
que a pessoa tem com 0s outros, com 0 meio que
a rodeia e com o transcendente.

Temporal
Apesar de voltada para o futuro, a esperanga €
influenciada pelas experiéncias da pessoa.

Contextual
O meio envolvente e o contexto no qual a pessoa
se encontra exercem influéncias na esperanca.

Viver na esperanca: A dimensé&o do Ser
Esperanga como dimensao interna do ser humano
que lhe da um reforgo positivo, aconte¢a o que
acontecer.

Esperar por algo: A dimensé&o do Fazer

A dimensdo externa da esperanca, a do Fazer,
alimenta a dimenséo interna. Ao longo da vida, a
pessoa vai tracando metas, em resposta as
diversas situa¢des e com vista a consecucdo dos
seus objetivos.

A Esperanca como Luz no Horizonte: A
dimenséo do Tornar-se

E uma espécie de forca interior que impele a
pessoa a viver para além do imediato, voltando-a
para o futuro.

Esperanca como um Relacionamento entre
Pessoas: A dimensé&o Relacional

Dimens@o que inclui o reconhecimento como
pessoa. Atuam como promotores desta dimensao
os reforgos positivos e a existéncia de relacdes
significativas.
Esperanca
Desespero:
A dimensé&o Dialética

Esperanca e desesperanca estdo profundamente
associadas a vida e ao medo de morrer podendo
ser influenciadas pelas interacdbes com o0s
profissionais de saude.

Esperangca como uma Tempestade: A dimenséo
Situacional e Dinamica

Esperanca como forga motriz que estimula a
pessoa a lutar e a ser determinada. E
circunstancial e mutavel no tempo devido as mais

diversas circunstancias e experiéncias da pessoa.
Adaptado de Pires (2011)

contra a Desesperanga e

Stephenson (1991, como citado em Cutcliffe & Herth, 2002) levou a cabo um estudo
de revisdo de 52 artigos sobre a esperanca, debrugando-se sobre a andlise do conceito.
Desta andlise definiu a esperanga como “processo de antecipagdo que envolve a
interacdo do pensar, agir, sentir e do se relacionar, que é dirigido a uma concretizacao
futura pessoalmente significativa”. Com base nos seus resultados, este autor descreve

nove atributos conceituais da esperanca: resposta humana basica; confere sentido a
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vida; dindmica; orientada para o futuro; contém elementos de antecipagdo; é um conceito
multidimensional; associado a enfermagem e € uma teoria.

Morse e Doberneck (1995 como citado em Cutcliffe & Herth, 2002) consideraram o
trabalho de Stephenson abstrato e generalista, alegando que pode ser aplicado a outro
gualquer conceito, portanto desenvolveram uma nova revisdo do conceito, usando o
método de entrevista a quatro grupos de participantes: transplantados cardiacos,
pessoas com lesGes da espinal medula, sobreviventes de cancro da mama e maes a
amamentar. A sua analise identifica sete componentes abstratos e universais associados

a esperanca, esquematizados na tabela 3.

Tabela 3. Componentes da Esperanca

Componentes universais e abstratos da esperanca por Morse e Doberneck (1995)

Avaliagéo inicial realista da situagédo

Estabelecimento de objetivos e previsdo de alternativas

Prevencgédo da eventualidade de resultados negativos

Uma avaliagéo realista dos recursos pessoais e dos recursos e condi¢cdes externas
A socializacdo de relagdes de apoio mutuo

Avaliacdo continua de sinais que reforcem os objetivos estabelecidos

Uma determinagdo persistente

Adaptado de Cutcliffe & Herth, 2002

Num estudo de andlise do conceito Sachse (2007) sintetiza as varias
conceptualizacdes da esperanga existentes e constroi uma classificagdo da esperanca
(tabela 4).

Tabela 4. Classificacdo da Esperanca de Sachse (2007)

Componentes Determinam a capacidade e 0 grau em que a pessoa experimenta a
Primérios esperanga:
- Temperamento genético;
- Impressdes de pessoas significativas;
- Experiéncias pessoais e/ ou observadas;

Componentes Formados pelos componentes primarios da esperanca
Secundérios - Memorias,
- Crengas;
- Valores;
Qualidades da Esperanca: Suscitam a esperanca: Resultados da esperanca:
- Universal, ainda que Unica - Desejo por um objeto; -Resiliéncia;
para cada individuo; - Dilema; - Transcendéncia;
- Dinamica; - Crise; - Positivismo fisico, psicolégico e
- Capacitadora; espiritual;

O modelo da origem e evolugdo da esperanca proposto, foi desenvolvido

demonstrando como a esperanca € Unica para cada individuo, ainda que universal para
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todas as pessoas. A definicdo operacional proposta pela autora € derivada da analise e
clarificagdo do conceito, sendo considerada “um conceito multidimensional decorrente
das nossas memodrias, crencas e valores que se acredita ser parte de todas as atividades
e pensamentos que fortalecam o espirito e facilitem o comportamento para obter um
resultado ou um nivel de conforto enquanto promotor de qualidade de vida” (Sachse,
2007).

Segundo a mesma autora a esperanga € composta por diversos componentes
conceptuais que se sobrepfem aos propostos por Morse e Doberneck (1995), como se
pode observar na tabela 5, onde se apresentam ambos os modelos.

Tabela 5. Componentes da Esperanca

Componentes universais e abstratos da esperangca  Componentes conceptuais da esperanca de
de Morse e Doberneck (1995) Sachse (2007)

- Avaliacdo inicial realista da situacao - Percegdo realista da situagao

- Estabelecimento de objetivos e previsdo de - Identificacdo de opcdes

alternativas - Determinacao de metas

- Uma avaliacéo realista dos recursos pessoais e dos - Avaliagdo realista dos recursos
recursos e condicdes externas - Orientagéo para o futuro

Prevencéo da eventualidade de resultados negativos - Preparacao para resultados negativos

- Esperanca coexiste com desesperanca

- A socializagdo de relagbes de apoio matuo - Conexéo com um poder/entidade
superior/espiritual

- Avaliagdo continua de sinais que reforcem os - Mobilizagdo de energia

objetivos estabelecidos - Controlo

- Uma determinacgéo persistente - Determinacao para suportar/aguentar/resistir
- Transcendéncia para além da situagao

Como oposto da esperanga, mas também referida com alguma frequéncia na
literatura, encontramos a desesperanca. Carpenito (2009) identifica-a como um problema
de enfermagem de desempenho de papel alterado, definindo-a como um estado
emocional e subjetivo, em que a pessoa nao consegue perspetivar ou encontrar
alternativas, e esta incapaz de mobilizar energia em seu préprio favor no sentido da
resolucdo dos seus problemas pessoais ou para alcancar um bem que deseja. Manifesta-
se numa apatia profunda, desoladora e duradoura e pode expressar-se a nivel fisico,
emocional e cognitivo. Dentro das manifestacbes fisiolégicas, a autora destaca a
resposta diminuida ao estimulo, mutismo, sonoléncia, a falta de energia, perda de apetite
e de peso e falta de envolvimento no cuidado e/ou passividade em permitir o cuidado. A
nivel cognitivo sdo apontadas dificuldades em lidar com o passado e com o futuro,
rigidez de pensamento, incapacidade para estabelecer objetivos e metas e a lentificacao

do pensamento. Quanto as manifestacdes de ordem emocional aponta a dificuldade em
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vivenciar sentimentos, a sensacdo de perda e de vazio, os sentimentos de desamparo e
de incompeténcia e, ainda, a falta de significado e propdésito na vida (Carpenito, 2009; S.
Pinto, 2011).

A desesperanca distingue-se, portanto, do sentimento de impoténcia, uma vez que
a pessoa com desesperanca ndo é capaz de perspetivar uma solucdo para o que espera
obter ou para os seus problemas, mesmo quando tem o controlo da sua vida. Por sua
vez, a pessoa com sentimento de impoténcia pode perspetivar uma alternativa mas nao a
alcanca pela falta de recursos (Carpenito, 2009).

O diagndstico de doenca grave/terminal pode remover o sentido de futuro a pessoa
doente (McKay, 2004). A desesperanca pode instalar-se e se persistir pode leva-la a
desistir de qualquer futuro, levando ao desespero, resignacéo e passividade. Por outro
lado um sentimento de esperanca da a pessoa a energia e coragem para continuar
(McLeod &Carter, 1999, como citado em McKay, 2004).

Numa clara oposi¢ao a esta ideia, Dufault & Martocchio (1985) consideram que “a
esperanca e a desesperanca ndo sdo os fins opostos de um continuum, nem a
desesperanca € a auséncia da esperanga”. Conceptualizando a esperancga, nas suas
esferas e diversas dimensfes, concluimos que alguma delas estd sempre presente.
Apenas quando ha uma interpretacdo errénea e orientada para o pormenor, ao invés de
uma abordagem multidimensional e orientada para o processo, se pode dizer que ndo ha
esperanca (Dufault & Martocchio, 1985).

A possibilidade de perda da esperanca € uma caracteristica da existéncia humana.
Nesta realidade a esperanca e desesperanca ou desespero coexistem num continuum
(Cutcliffe, 1997).

Em suma, pode-se afirmar que a esperanca € multidimensional e dindmica (E.
Benzein, et al., 2001; Dufault & Martocchio, 1985), é o ponto central do planeamento dos
cuidados (Watson, 1984 como citado em Magédo & Leal, 2001), dado contribuir para o
processo de lidar com situacdes de crise (Cutcliffe & Herth, 2002a; Herth & Cutcliffe,
2002; Querido, 2005), para a manutencdo da qualidade de vida e para o delinear de
objetivos (Dufault & Martocchio, 1985). E promotora da salde, do bem-estar e da
gualidade de vida (Sachse, 2007), proporciona energia e da poder para 0 processo de
recuperacdo dos doentes (Snyder, 1991 como citado em Coulehan, 2011), evitando o
desespero (Travelbee, 1971, como citado em Tutton, et al., 2009) sendo, portanto,
encarada como uma possivel saida do ciclo do sofrimento e experienciada como um
conforto (Duggleby & Wright, 2005).
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2.1- A esperanga em CP

Estando a esperanca orientada para o futuro e para a consecuc¢édo de resultados
positivos pode parecer despropositado falar de esperanca a pessoas cujo futuro pode
estar definido em meses, dias ou horas (Herth, 1990). No entanto, tendo em
consideracdo que a esperanca atua como um importante mecanismo de coping,
ajudando a pessoa a lidar com a incerteza do futuro e com a dor do momento, importa
considera-la em todos os contextos da vida humana, nomeadamente na finitude da vida
(S. Pinto, 2011).

Na etapa final da vida, o foco da esperanca torna-se mais adaptado e harmonizado
a dimensdo espiritual, as pessoas em fase terminal da doenca, definem-na como uma
forca interior que facilita a transcendéncia da situacdo presente e o movimento
direcionado para uma nova consciéncia e enriquecimento do ser (Buckley & Herth, 2004;
Herth, 1990), expressando-a de um modo mais geral, menos centrado em si mesmo, e
mais focalizada nos outros.

O confronto com a mortalidade assume repercussdes importantes nas expetativas
da pessoa doente, que busca a reformulacéo e construcdo de uma esperanca realista, no
sentido do orgulho existencial, com vista a concretizagdo de objetivos realistas. No
ambito dos CP, a nao concretizagdo desta tarefa conduz ao “Sindrome de
Desmoralizagao”, num estado de “desespero existencial” (Barbosa, 2006).

Nesta linha de pensamento, a maioria dos autores salienta a necessidade de,
progressivamente, serem fomentadas esperancas realistas, traduzidas em objetivos a
curto prazo (E. Benzein, et al., 2001; Twycross, 2001).

Diversos estudos tém vindo a demonstrar que, no contexto de CP, viver com
esperanca facilita a adaptacdo a doenca e a terminalidade da vida, reduz a angustia e
aumenta o bem-estar e a qualidade de vida (Herth, 1990; Kylma, Duggleby, Cooper, &
Molander, 2009; Lin & Bauer-Wu, 2003; McClement & Chochinov, 2008; Rustoen &
Hanestad, 1998).

Viver uma doenca terminal ndo significa viver sem esperanca, no decorrer da
doenca, a sua presenca é consistente, apesar de, com a progressao da doenca, surgirem
flutuacdes nos seus niveis (Herth, 1990; Kylma, et al., 2009).

Quando nos referimos a pessoa com doenga oncolégica submetida a QTP,
acreditamos estar perante uma situacédo de vida com influéncia na forma como a pessoa
encara o futuro, e como perceciona o seu papel no mundo. A esperanca mais facilmente
passa a ser focalizada na doenca, ao invés de ser canalizada para a realizacdo de
projetos de vida (Querido, 2005).
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O final da vida pode constituir uma oportunidade para a pessoa descobrir um novo
sentido para a vida, e ndo apenas uma negra sentenca de morte, vazia de significado e
valor (Parker-Oliver, 2002). A esperanca, neste contexto, € dimensionada em quatro
fases/estadios: esperanca de cura; de tratamento; de prolongamento da vida; e de uma
morte serena. Este conceito reforca a ideia de dinamismo e mudanca constante de foco
da esperanca ao longo do tempo, frequentemente modificada, realinhada e
redimensionada (Fanslow-Brunjes, Schneider, & Kimmel, 1997; Parker-Oliver, 2002).

Face ao exposto, reconhecendo que a esperanca assume significacbes
ligeiramente diferentes num contexto de doencga incuravel, Benzein et al. (2001) no seu
estudo com doentes oncoldgicos em CP, revelaram a existéncia de uma tensdo entre a
esperanca de obter algo, como a cura, e viver em esperanga, no conforto e na
reconciliacdo com a vida e com a morte. Este dualismo entre querer ficar curado e,
simultaneamente, querer preparar-se para a morte, faz parte do mistério ontolégico que
acompanha a pessoa ao longo do seu ciclo de vida (E. Benzein, et al., 2001).

Estes achados reforcam a importdncia na avaliacdo das necessidades e dos
objetivos subjetivos dos doentes, como primeira orientacdo do cuidar em CP. Neste
sentido, e para um melhor planeamento dos cuidados, importa clarificar o conceito de
esperanca, hesta populacédo de doentes.

Johnson (2007), através da metodologia da analise do conceito, delineou dez
atributos da esperanca na perspetiva do doente paliativo: 1) Expectativa positiva:
esperanga de um amanha melhor apesar do prognostico; 2) Qualidades pessoais: for¢a
interior; 3) Espiritualidade: conexdo com um ser superior, crenca na vida depois da morte
e encontrar sentido para a vida; 4) Obijetivos: identificar e alcancar objetivos a curto
prazo; 5) Conforto: estar confortavel e sem dor; 6) Ajuda / Cuidar: toque, humor e obter
informacgéo honesta; 7) Relagbes interpessoais: relagbes de amor com amigos e familia,
relagcdes honestas com os profissionais de saude; 8) Controlo: escolha face as decisées
dos cuidados; 9) Legado: deixar para tras algo de valor para os outros; 10) Revisao de
vida: valorizagcéo das conquistas do passado e contribuicbes para a vida de outros.

A literatura em enfermagem também nos apresenta algumas teorias da esperanca
em contexto de CP (Duggleby & Wright, 2009; Holtslander, Duggleby, Williams, & Wright,
2005).

Na teoria Transformar a Esperanca de Duggleby & Wright (2009) o doente paliativo
define a esperanca como expetativa de travar o sofrimento e alcancar uma morte serena.
A sua principal preocupacgdo era “viver com esperanga”, que concretizava mediante a
transformacado dessa esperanca, aceitando a “vida tal como ela €’ e na busca de

significado e valorizag&o positiva.
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Na perspetiva do cuidador do doente paliativo, surge a teoria Agarrar a Esperanca
de Holtslander et al. (2005). Como consequéncia de dias maus, mensagens negativas e
mas experiéncias com o sistema de saude, o cuidador sente “corroer a esperanga”, no
sentido de lidar com este desgaste, “agarra a esperanga” através de quatro processos: 1)
Fazer o que tem de ser feito; 2) Viver no momento; 3) Ser positivo; 4) Escrever a prépria
histéria. Como subprocessos surge o0 apoio de familiares, amigos e profissionais de
salude e a conexdo espiritual com uma entidade superior.

A nivel nacional destaca-se o estudo desenvolvido por Querido (2005), com
doentes oncoldgicos submetidos a QTP. A esperancga, para esta populacdo, € uma
experiéncia inerente a vida humana, integrando-a, assume vital importancia no contexto
da doenca terminal, ajudando a pessoa a lidar com a incerteza e ameacas provenientes
do ambiente clinico.

Da teoria desta autora emergem quatro temas centrais: perce¢do da esperanca;
percecdo da dimensdo temporal; vivéncias da esperanca; mantendo a esperanca,
apresentados na tabela 6. A autora considera que desta andlise emerge a base para o
desenvolvimento de um conjunto de intervencbes de enfermagem promotoras da

esperancga no contexto da fase final da doencga oncolégica (tabela 7, pg. 55).

Tabela 6. Temas Centrais e Caracteristicas Definidoras da Esperanca

Temas Caracteristicas

Percecdo da esperanca Forma como a esperancga é percecionada, tomada de
conhecimento de situagdes e factos, definicdo de

objetos de esperanga

Percec¢éo da dimenséo temporal Dimensédo temporal da vida e a sua relagdo com a
esperanga.
Vivéncias da esperanca Refletem a forma como as pessoas se comportam,

pensam, sentem e se relacionam na situagéo.
Mantendo a esperanca Processo de gestdo da vivéncia de cada dia, tendo a

morte como limite presente.
Adaptado de Querido, 2005

A esperanca surge, de modo inegavel, como um conceito central em enfermagem e
como uma componente fundamental do agir profissional dos enfermeiros (Cavaco et al.,
2010). O enfermeiro assume um papel fundamental e privilegiado na promocdo da
esperanca, dado ser o profissional de satude que mais tempo passa com o doente (Herth
& Cutcliffe, 2002).

Os enfermeiros que procuram comunicar esperanca, vao de encontro ao sentido
profundo do que sdo os cuidados de enfermagem, ou seja, ajudar a vida a renascer e a

prosseguir (Colliére, 1999). Neste sentido, o enfermeiro assume como papel e finalidade
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do cuidado, a promocdo da esperanca: ajudar a pessoa a transcender a situacdo de
doenca de forma a encontrar a forca interior que a ajude a recuperar da situagdo de

desesperanga, a encontrar uma harmonia interior (Viana, 2010).

Tabela 7. Intervencbes de Enfermagem Promotoras de Esperanca de Querido (2005)

Temas Intervencdes

Percecéo da esperanca - Estabelecer uma relacéo de ajuda
- Trabalhar com o doente no sentido da manutengdo da autoconfianga
- Escutar ativamente o doente, estar presente
- Ajudar na identificacé@o de areas de esperanca: objetos de esperanca
- Dar apoio e suporte na redefinicdo dos objetos de esperanca, quando
os objetivos especificos do doente ndo sdo atingiveis
Percecéo da dimenséo - Ajudar o doente a refletir sobre o seu percurso de vida
temporal - Encorajar o doente a partilhar experiéncias positivas do passado
- Estimular o sentido de controlo do doente sobre a situacdo presente
- Despertar o sentido positivo associado a pequenas alegrias do
presente
- Ajudar na elaboragao de planos criativos
Vivéncias da esperanca - Manter os doentes bem informados respondendo as necessidades
gue evidenciam, de acordo com o seu nivel de entendimento
- Providenciar alivio da dor e /ou outros sintomas
- Encorajar a expressao de emogdes e sentimentos
- Utilizar o humor e a “boa disposicdo” na pratica de cuidados e
encorajar o seu uso pelos doentes
- Promover o sentido de continuidade e reforgo das relagdes com outros
- Facilitar a expresséo de crencas espirituais e praticas religiosas
- Apoiar e fomentar a esperancga junto da familia / outros significativos
Mantendo a esperanca - Manter uma pratica de cuidados atenta a individualidade e aos
pormenores
- Partilhar informacg&o acerca da morte e do morrer
- Ajudar a viver “um dia de cada vez”
- Envolver ativamente o doente no plano de cuidados
- Ajuda na redefinicho ou manutencdo de interesses pessoais,

“hobbies” e projetos
Adaptado de Querido (2005)

Para tal torna-se imprescindivel o treino de competéncias e a utilizacdo de
instrumentos de medida que, de uma forma simples mas rigorosa, permitam aferir as

necessidades neste ambito (Herth & Cutcliffe, 2002).
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2.2 - A avaliacdo da esperanca

A construcdo e validacdo de instrumentos para operacionalizar o conceito da
esperanca tem sido preocupacéo e dominio, praticamente exclusivo, da enfermagem.

Inicialmente, os enfermeiros utilizavam as suas capacidades de observacdo e
intuicdo para avaliar a esperanca (Herth, 1992) e identificar sinais de desesperanca nos
doentes (Farran, et al., 1995). Os sinais de desesperanca incluiam uma diminuicdo da
interacdo com os outros e um sentimento expresso de completo esmagamento (Farran,
et al., 1995).

No entanto, a utilizacdo da observagédo s6 por si carece de validacéo, pelo que a
North American Nursing Diagnosis Association (NANDA), desenvolveu um diagndstico de
enfermagem que tem sido aceite desde 1987 a “Desesperanga”. Definida como um
estado subjetivo no qual o individuo ndo é capaz de perspetivar ou encontrar alternativas
ou mobilizar energia para o seu bem pessoal (Newfield, Hinz, Tilley, Sridaromont, &
Maramba, 2007).

Estudos exploratérios das dimensdes da esperanca nas décadas de 80 e 90
descreveram elementos comuns a experiéncia de esperanca e constituiram a base para
o desenvolvimento do primeiro instrumento multidimensional para medir a esperanga. As
dimensbes especificas da esperanca identificadas nesses estudos foram o elemento
interpessoal, orientacéo para o futuro e o empenho em alcancar objetivos (Herth, 1992).

Os primeiros instrumentos multidimensionais de avaliacdo da esperanca sdo: a
“‘Hope Index Scale” (Obayuwana et al., 1982); a “Miller Hope Scale” (Miller & Powers,
1988); a “Stoner Hope Scale” (Stoner & Keampfer, 1985) e a “Nowotny Hope Scale”
(Nowotny, 1989).

A “Miller Hope Scale” tem sido utilizada para avaliar a esperanca em jovens
saudaveis (Hendricks et al., 2005). A “Nowotny Hope Scale” foi construida para medir a
esperanca em adultos saudaveis e depois de um evento stressante como o0 cancro
(Nowotny, 1989; Rustoen & Moum, 1997).

Mais recentemente, destaca-se o trabalho desenvolvido por Herth, no
desenvolvimento do conhecimento do fenémeno, integrando outras dimensfes da
esperanga nos instrumentos. A autora desenvolveu a “Herth Hope Scale” (Herth, 1991), e
posteriormente o “Herth Hope Index” (Herth, 1992), adaptado a partir da escala anterior,
desenvolvido especificamente para uso em contexto clinico (E Benzein & Berg, 2003;
Herth, 1992).

Em Portugal é de relevo o trabalho desenvolvido por Viana (2010) na traducéo e
validagéo transcultural do “Herth Hope Index” (HHI) para a populagdo portuguesa,

denominado “HHI-PT” nomeadamente no contexto de cuidados paliativos e,
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posteriormente, com resultados similares numa populacdo de doentes submetidos a

guimioterapia num estudo desenvolvido por Pinto (2011).
3. SOFRIMENTO

O conceito de sofrimento encerra uma multiplicidade de dimensfes, ndo sendo
apenas um sintoma ou um diagnéstico, mas sim uma experiéncia humana muito
complexa (Barbosa, 2003, 2006; E. J. Cassel, 1982; Cerqueira, 2010; Gameiro, 1999;
Mclintyre, 1995).

O sofrimento é facilmente associado a dor, embora tratados como sinGnimos,
importa estabelecer uma distincdo entre estes dois conceitos, sendo que, de um modo
geral, reconhecemos que “a dor fisica nunca & somente fisica, ela atinge o psiquico
através do fisico. Reciprocamente os sofrimentos psicolégicos marcam — se no corpo,
somatizam-se” (Renaud, 1995 como citado em Gameiro, 1999). A dor causa sofrimento,
no entanto, o sofrimento nem sempre causa dor (Gameiro, 1999; Pessini, 2001, como
citado em Cerqueira, 2010).

Efetivamente o sofrimento € mais amplo e global que a dor, atinge a integridade do
ser humano, ndo se esgotando em algo fisico, mas transcendendo-o0 nos seus aspetos
cognitivos, sociais e emocionais (Cerqueira, 2010; Gameiro, 1999), sendo que a sua
compreensao exige atencao a dimensao especifica da natureza humana.

Numa tentativa de esclarecer o conceito segue-se uma reflexdo da sua
multidimensionalidade e complexidade, pela visdo de alguns autores que estudaram o
conceito e dimensédo do sofrimento.

Travelbee (n.d.), baseada na sua experiéncia clinica como enfermeira, define o
sofrimento como um sentimento de desprazer, variando de um simples e transitério
desconforto mental, fisico ou espiritual, até uma extrema angustia que pode evoluir para
uma fase de “desespero maligno” caracterizado pelo sentimento de abandono e expressa
através de uma conduta de “negligéncia de si mesmo”, podendo chegar a um estado
terminal de “indiferenca apatica” (Meleis, 1991 como citado em Gameiro, 1999). Desta
definicdo salienta-se a no¢do de que o sofrimento tem uma expressao fenomenoldgica
individual, de duracao e intensidade variaveis.

Para Cassel (1991), médico e autor de referéncia na area do sofrimento, € um
“estado de desconforto severo causado por uma ameacga atual ou percebida como
iminente para a integridade da existéncia da pessoa como um todo”. Nesta definigdo
destaca-se a nogao do ser humano com um “ser total’, em que o sofrimento surge como
uma rutura/descontinuidade ameacando a consciéncia de si, a identidade pessoal e 0

sentido de futuro.
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Adotando o mesmo conceito, Mcintyre (1995) acrescenta que a experiéncia de
sofrimento envolve “a construcdo de significados profundamente pessoais,
acompanhados de uma forte carga afetiva e que s&o passiveis de modificar esse
sofrimento”. A autora salienta o seu caracter dindmico, e refletindo a sua formacdo em
psicologia, realca a natureza pessoal e subjetiva do sofrimento e o desconforto
psicolégico que o caracteriza.

Gameiro (1999), refere-se ao sofrimento como sendo uma carateristica ontolégica
do ser humano enquanto “consciente de si” e confrontado com a sua vulnerabilidade e
finitude. Sofrer é viver o impacto de um mal-estar biopsicossocial intenso que domina a
consciéncia e altera a experiéncia existencial e a capacidade de relacdo com o mundo.
Vive-se essa experiéncia como uma alteracdo de ndés mesmos, 0s projetos sao
contrariados, as referéncias vacilam e somos confrontados com 0s nossos limites.

A andlise destas definicdes leva a concluir que o sofrimento conglomera duas
dimensdes: ontoldgica e patica (Barbosa, 2006; Gameiro, 1999).

O sofrimento como dimensao ontoldgica do ser humano enquanto “consciéncia de
si” ao ser confrontado com a sua vulnerabilidade e finitude. A esséncia do sofrimento é “a
ameaca para a identidade pessoal” (Gameiro, 1999). Ontologicamente é descrito em trés
dimens6es: Having suffering; Being suffering; Becoming suffering®. Na primeira dimens&o
€ experimentado como tristeza e medo, na segunda com sentimentos de desespero,
desconfianca e desesperanca, na terceira a perspetiva existencial/ transcendental e a
dicotomia entre o bem e o mal (Arman & Rehnsfeldt, 2003).

A dimensdo patica enquanto estado de desconforto intenso ou acumular de
sentimentos de desprazer, vivéncia de uma ameaca percebida como iminente, para a sua
integridade ou continuidade da existéncia de pessoa, considerada como um todo
biopsicossocial e espiritual (Mcintyre, 1995). Altera a experiéncia existencial e a
capacidade de relacdo com o mundo, pela construcéo de significados pessoais com forte
carga afetiva. O desejo da perfeicdo ou equilibrio, quando se afirma ser imperfeito, o que

origina permanentemente uma sensacao de falta e/ou perda (Barbosa, 2006).
3.1. Tipologia do Sofrimento

Dada a natureza abrangente do fenémeno, a classificacdo do sofrimento é uma
simplificacdo conceptual. A dicotomia conceptual classica distingue dois tipos de
sofrimento: Fisico, imputado ao dominio do corpo; Psicolégico, dominio da alma. No
entanto, o sofrimento humano envolve, como explorado anteriormente, a pessoa no seu
todo biopsicossocial e espiritual, pelo que esta nocdo dicotomica é reducionista e nao

permite uma compreensao global que respeite a multidimensionalidade do fenémeno,

1 A - ~ . . .
Em Inglés no original. Tradug&o: Ter sofrimento; Ser o sofrimento; Tornando-se sofrimento.
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abrangendo outras dimensdes que importa clarificar. A figura 2 representa, de forma

esquemaética as diferentes tipologias e dimensdes do sofrimento.

Figura 2. Sofrimento Global

* P. profissionais de salde

» Desarmonia consigo préprio *P. conjugais/familiares

*Vida sem sentido * P. econdmicos/laborais

*N&o realizacdo * Isolamento social/comunitario
*N&o confianga na Social

transcendeéncia e Culpa pela dependéncia

Espiritual Relacional e Comunicagéo doente-familia
. ¢ Preocupagdes com o futuro
Ontico Familiar « Problemas sexuais
o SOFRIMENTO
e Insonia
 Humor variavel Patico
¢ Tendéncia abandédnicas Emocional
e |deias de suicidio
Psicolégico Fisico « Dor
« Déficit de concentragao » Descontrolo sintomatico
« Déficit de meméria Mental »Perda de energia
* Preocupagédo com tudo * Limita¢des funcionais

« Dificuldade na resolugéo de problemas

Adaptado de Barbosa (2006)

Numa conce¢do de sofrimento global (Barbosa, 2006), como experiéncia
biopsicossocial e espiritual, Béfécadu (1993, como citada em Gameiro, 1999) classifica o
sofrimento em quatro tipologias: fisico, psicolégico, relacional e espiritual, que
seguidamente séo exploradas.

O sofrimento fisico refere-se ao corpo que permite 0 acesso ao mundo e intervir
nele. A doenca, a dor e sintomas mal controlados (nauseas, diarreia, etc.) podem impedir
a pessoa de aceder ao mundo, diminuir 0s seus horizontes e, neste sentido, provocar
sentimentos de “alienagao”, o corpo torna-se obstaculo para a consecucéo de propdsitos
de vida, o “eu” entra em conflito, tornando-se fonte de sofrimento (Gameiro, 1999).

Nesta linha de pensamento, Barbosa (2006) situa o sofrimento fisico na dimenséao
da dor e controlo sintomético perante a doenca e tratamentos, assim como perda de
energia e limitacdes funcionais.

O sofrimento psicologico pode surgir de diversas fontes. Por exemplo, por falta de
informacédo da sua situacao clinica, por violacdo da sua privacidade, por desrespeito da
sua opinido, entre outros.

Barbosa (2006) divide o sofrimento psicolégico em mental e emocional. O
soffimento mental reporta-se a sentimentos relacionados com a perda ou ameaca da

“‘unidade pessoal” e pelos esforgos para encontrar sentido e manter o controlo, de modo
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a reconstruir essa unidade (Gameiro, 1999). Diz respeito as dificuldades na concentragéo
e memoria, descontrolo cognitivo e na resolucdo de problemas decorrentes das vérias
perdas. O sofrimento emocional “integra uma area de variabilidade de humor, de insonia,
de tendéncias abandodnicas e desejo de morte, e eventual ideagao/intengdo suicidaria”
(Barbosa, 2006).

Em suma, o sofrimento psicoldgico é caracterizado por sentimentos associados a
perdas, défices ou ameacas a pessoa.

Independentemente da dimensao que origina o sofrimento, Béfécadu (1993 como
citada em Gameiro, 1999) salienta que ele tende a emergir na dimenséo psicolégica do
sofrimento. Mcintyre (1995) reforca ainda que a forte carga emocional que o sofrimento
psicolégico acarreta, pode modificar este sofrimento na sua intensidade ou no seu modo
de expresséo, e assim sendo, interferir no modo de lidar com a situagdo causadora de
sofrimento e nas relagbes com as outras pessoas.

O ser humano, na interagdo com outros, assume papéis sociais diversos que
definem a sua posicéo social. E de acordo com esses papéis que a pessoa se identifica e
diferencia, e constitui a sua identidade pessoal, e é nesta perspetiva que se insere 0
sofrimento relacional.

Para Barbosa (2006) o sofrimento relacional comporta dois componentes: familiar e
social. A componente social esta relacionada com a perda de objetos importantes, papéis
e estatutos sociais e a separacéo de pessoas significativas (Gameiro, 1999). Relaciona-
se com conflitos com familiares e profissionais de salde, problemas econdémicos e
laborais associados ao precario apoio social e comunitario (Barbosa, 2006).

Quando a doenca impede a pessoa de desempenhar 0s seus papéis, esta a
desliga-la de uma parte de si prépria e a provocar sofrimento (Rowlinson, 1986, como
citado em Gameiro, 1999).

A componente familiar pode ser definida como “distress empatico” (Doyle, 2004),
em que o sofrimento é ampliado pela percecdo de que as pessoas que lhe sdo queridas
sofrem com o seu problema, tal compreende disfungcédo na comunicacdo familiar, a auto-
culpabilizacdo pela dependéncia, preocupacdes com o futuro e problemas de natureza
sexual (Barbosa, 2006). No sentido oposto, a percecdo de que a penosidade pessoal hdo
é reconhecida pelos entes queridos, traduz-se num afastamento afetivo, que pode
constituir uma fonte acrescida de sofrimento (Gameiro, 1999).

A componente espiritual do sofrimento reporta-se ao significado e sentido da vida.
Designado como sofrimento existencial (Cherny, Coyle, & Foley, 1994) esta relacionado
com a discrepancia entre a situacéo vivida e a idealizada, assim como a perda de sentido
do futuro (Gameiro, 1999).
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O sofrimento espiritual reflete: 1) sensagéo de realizacdo deficitaria num sentido de
transgressao do passado, manifestado por sentimentos de vergonha, culpa e remorso; 2)
Sentimento de desarmonia consigo proprio por avaliacdo negativa do presente,
manifestada por desapontamento, infortinio e desgraca; 3) Perda de vontade de investir
no futuro manifestada por sentimentos de futilidade, falta de sentido para a vida,
desesperanca e alienacdo da transcendéncia (Barbosa, 2006; Cherny, et al., 1994;
Gameiro, 1999).

Nesta dimensé&o, insere-se o sofrimento associado a crengas religiosas. Nesta
perspetiva, este é, por vezes, encarado como uma puni¢do ou castigo divino (Béfécadu,
1993 como citada em Gameiro, 1999). Na religido Cristd, a participacdo na Paixao de
Cristo, através do sofrimento, transforma-o numa experiéncia de redencao e reabilitacéo
humana. Nesta perspetiva € necessario o “martirio” para que os pecados possam ser
perdoados. A dor e o sofrimento sdo assim compreendidos como fatores de libertagéo, de

salvacéo e enriquecimento da pessoa (Magalhdes, 1995 como citado em Gameiro, 1998).
3.2. Sofrimento como Valor

Do ponto de vista instrumental o sofrimento pode ser considerado positivo,
constituindo um recurso adaptativo e mobilizador de estratégias de sobrevivéncia
(Serréo, 1995).

O sofrimento impresso na confrontacdo da pessoa com a questdo da morte, pode
acentuar o valor da vida e constituir fator de autorregulacéo e reestruturador da pessoa
(Gameiro, 1999).

Segundo Mcintyre (1995) este poder reestruturador do sofrimento deriva do poder
desestruturante que este exerce no individuo. Este faz vacilar as crencas, coloca em
causa as suas relacées com o mundo, constituindo, segundo a autora, uma oportunidade
e um estimulo de reconstrucéo criativa.

A mesma autora indica, ainda, outros aspetos positivos do sofrimento: motivagdo na
busca de significados, motivacdo para os outros e a abertura a dimenséo espiritual ou
transcendental.

No trabalho desenvolvido junto de doentes terminais (Breitbart, 2002), verificou que
o sofrimento permite experimentar a transcendéncia da vida, o que funciona como
protecédo contra o desespero.

Na mesma linha de pensamento, Frankl (2006), defende que, mesmo nas
condicdes mais extremas, € possivel encontrar um sentido no sofrimento e evitar que
este seja destrutivo. A pessoa tem o poder e a liberdade de escolher a atitude com que

enfrenta a adversidade e, assim, transformar a tragédia pessoal num triunfo pessoal.
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Apoiando-se na visao antropoldgica de Stork (1996), Cerqueira (2010) afirma que o
sofrimento ndo acarreta somente aspetos de destruicdo, a pessoa é capaz de o
transcender, e de abrir caminho através dele. Nele se encerra, justamente, a
oportunidade de crescer e evoluir quanto ao desenvolvimento humano e ascender a

novas condi¢des de sabedoria e amor.
3.3. Sofrimento na Doenca e a Intervencao da Enfermagem

A situacdo de doenca origina uma rutura com toda a vida anterior, originando um
processo de adaptacdo a uma nova situacdo familiar, social e espiritual (Cerqueira,
2010).

Séo diferentes as respostas vivenciais a situacdo de doenca, especialmente se esta
€ grave ou debilitante, estando geralmente associadas alteracdes comportamentais e
emocionais dos individuos e mudancas nos papéis e na dinamica familiar (Barbosa,
2006; Martins, 2010).

A doenca oncolégica avancada acarreta niveis elevados de sofrimento, transversal
as suas dimensfes fisica, relacional, psicolégica e espiritual (Cherny, et al., 1994;
Chochinov et al., 2002; Rydahl-Hansen, 2005).

A situacao de sofrimento é entendida ontologicamente como um “drama vivido”, em
gue o doente é alguém que necessita de compaixao genuina e o papel do cuidador é o
de um ouvinte sensivel, atento e compassivo, que coopera com o doente (Lindholm &
Eriksson, 1993).

O papel do profissional passa pela capacidade de reconhecer e aceitar o sofrimento
do doente, pela competéncia de dar ao doente tempo e espaco para sofrer, ficar junto
dele e partilhar o seu sofrimento e finalmente ajudar na reconciliacdo ou a aquisi¢do de
um novo estado integral de totalidade (Lindholm & Eriksson, 1993; Martins, 2010).

Porque a pessoa doente vive num mundo em que o sofrimento se torna uma
companhia constante e, por vezes, agonizante e atormentadora. Aliviar o sofrimento nas
suas dimensdes biopsicossocial e espiritual deve ser o centro, a esséncia, 0 coragao e
dever ético dos enfermeiros, através de um cuidar holistico, demonstrando respeito pela
dignidade da pessoa doente (Cerqueira, 2010; Wright, 2005). Os cuidados de
enfermagem assentam em focos de atencéo que integram projetos de saude da pessoa,
neste sentido deve-se ter sempre que estes cuidados exigem “...coisas diferentes para
diferentes pessoas, e, assim, o exercicio profissional dos enfermeiros requer
sensibilidade para lidar com estas diferencas perseguindo-se os mais elevados niveis de
satisfagao dos clientes” (OE, 2012).

Esta importancia esté patente na definicdo de sofrimento proposta pelo International

Council Of Nurses (ICN), que o define como “... um tipo de emogédo com as seguintes
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caracteristicas especificas: sentimentos prolongados de grande pena associados a
martirio e a necessidade de tolerar condi¢cées devastadoras...” (ICN, 2006).

Segundo Gameiro (1999), a escuta é o recurso mais terapéutico face a pessoa em
sofrimento. Escutar o doente em todo o0 seu ser, conhecer o seu pequeno mundo torna-se
essencial para o desenvolvimento de uma relacdo de confianca que facilite a aceitacdo
das experiéncias de sofrimento. Por vezes, a presenca reconfortante e a disponibilidade
do enfermeiro é o bastante para aliviar o sofrimento do doente (Ferrell & Coyle, 2008).

Travelbee (1971, como citada em Cerqueira, 2010), tendo como base de
referéncia o ser humano em sofrimento, propde um modelo de relagdo humana. Numa
fase inicial da-se o encontro do enfermeiro com o doente, e que se vai solidificando
através da apresentacdo mutua, da capacidade de empatia e da solidariedade, até ser
possivel a partilha de experiéncias, pensamentos, emogdes, sentimentos e atitudes. A
autora realca ainda, a necessidade de se manter a esperanca, definida como um estado
mental de expectativa positiva em relagdo ao futuro.

Neste ambito, a comunicacdo é essencial no planeamento dos cuidados, o
enfermeiro deve “tentar viver os sentimentos e compreender a sua situacdo, tentando
ativar o seu potencial para ultrapassar a situacao e envolvé-lo no processo terapéutico”
(M. Pereira, 2005), partilhando objetivos e metas e preservando a sua dignidade.

Os aspetos considerados fundamentais na intervencdo da enfermagem no alivio
do sofrimento estdo descritos na “Teoria de Cuidar’ em Enfermagem proposta por
Swanson (1991), denominados pela autora como as dimensdes do cuidar,
esquematizados na tabela 8 (pg. 64).

O trabalho desta autora reforca a ideia defendida por Lindholm & Eriksson (1993)
e Wright (2005), que consideram o alivio do sofrimento “a pedra angular” do cuidar em

enfermagem.
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Tabela 8. Dimensdes do Processo de Cuidar

Dimensées Cuidados
Conhecer Evitar ideias preconcebidas
Centrar-se na pessoa doente
Fazer uma apreciagéo cuidadosa
Procurar sinais
Envolver a personalidade de ambos
Estar Com Estar 1a
Mostrar disponibilidade
Compartilhar sentimentos
N&o sobrecarregar o outro
Fazer Por Confortar
Antecipar
Executar com competéncia
Proteger as necessidades do outro
Preservar a dignidade
Possibilitar Informar/ explicar, apoiar/ permitir
Focar nas preocupacdes do outro
Gerar alternativas/ refletir
Validar os sentimentos do outro
Manter a Crenca Acreditar/ter estima pelo outro
Manter uma atitude de esperanca
Oferecer otimismo realista
“Ir até ao fim”

Adaptado de Swanson, 1991

Com este capitulo, concluimos a primeira parte deste trabalho, destinada ao
enquadramento tedrico da problematica em estudo em torno dos seus eixos
estruturantes, na qual abordamos a doenca oncoldégica e 0s seus tratamentos,
nomeadamente a QTP, e os cuidados de enfermagem ao doente oncoldgico, os CP, e os
constructos tedricos esperanca e sofrimento.

Segue-se 0 segundo capitulo onde se procede a apresentacdo do percurso

metodoldgico que orientou a presente investigacao.
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CAPITULO I

PERCURSO METODOLOGICO
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No capitulo anterior, dedicado a revisdo da literatura, procuramos clarificar os
conceitos em estudo e conhecer o estado da arte no ambito do sofrimento e da
esperangca em CP.

Neste capitulo vamos apresentar o percurso metodolégico que orientou 0 nosso
estudo sustentado na problematica e nos objetivos. No decurso desta fase o investigador
determina o desenho da investigacdo, define a populacdo e escolhe instrumentos de
colheita de dados fiaveis e validos.

O desenho de investigagdo corresponde a estrutura geral ou plano de
investigacdo de um estudo, compreendendo 0s processos, as técnicas e as praticas
usadas para recolher, processar e analisar os dados (Ribeiro, 2010).

Tem por objetivo controlar as potenciais fontes de enviesamento, que podem
influenciar os resultados do estudo. Consiste, portanto, num conjunto de diretivas
associadas ao estudo escolhido que precisa a forma de colher e analisar os dados

(Fortin, 2009).
1. DA PROBLEMATICA AOS OBJETIVOS

O quotidiano dos enfermeiros é feito de encontros que tém a exata particularidade
de ndo serem casuais e de residirem numa intencdo expressa de contribuir para o alivio
do sofrimento, para a procura do equilibrio e a busca do bem-estar. A nossa experiéncia
pessoal na area da oncologia, faz-se de encontros com doentes particularmente
vulneraveis, o doente oncoldgico paliativo, sendo esse o facto que contribuiu para a
escolha desta problemaética.

Interessa-nos conhecer de que forma o doente oncolégico, alvo da nossa pratica
clinica diaria, vivencia o sofrimento e a esperanca e se existe relacao entre estas duas
dimensdes presentes numa situacdo de doenca grave sem perspetiva de cura.

Apoés a revisdo bibliografica, constatamos que embora a esperanca seja uma das
componentes de alivio face ao sofrimento e que, apesar da reconhecida importancia de
ambas no contexto dos CP, ndo encontramos nenhum trabalho, a nivel nacional, que
procure relagbes entre estes constructos. Assim sendo, tendo por base a revisdo
bibliogréfica efetuada e os pressupostos expostos anteriormente, emergiu uma questao
central:

Qual a relacdo entre o sofrimento e a esperanca no doente oncoldgico
submetido a QTP?

Centrados nesta questdo, emergiram 0s seguintes objetivos:

- Avaliar os niveis de esperanca do doente oncologico em QTP;

- Avaliar os niveis sofrimento do doente oncol6gico em QTP;
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- Analisar a relacdo entre o sofrimento e a esperanga do doente oncolégico em
QTP;

- Analisar a relagéo entre os niveis de esperanca e sofrimento do doente oncolégico
em QTP e as variaveis sociodemograficas género, grupo etario, estado civil, situacéo
profissional, habilitacBes literarias, contexto familiar, crencas espirituais/religiosas e

clinica (tempo de doenca oncolégica).

2.TIPO DE ESTUDO

Face a problematica e aos objetivos delineados para este estudo, optamos por uma
metodologia assente num paradigma quantitativo, de natureza descritivo-correlacional,
uma vez que se pretende explorar e determinar a existéncia de relagbes entre variaveis

com vista a descrever essas relages (Fortin, 2009).
3. O CONTEXTO E OS PARTICIPANTES

A problematica e os objetivos devem constituir o principal critério para selecionar o
campo empirico. Assim sendo, foi necessario encontrar um local onde, por um lado,
existissem doentes oncoldgicos a realizar QTP mas que, por outro, reunissem condi¢cbes
para compreender a natureza do estudo. Face ao exposto, optamos por desenvolver o
presente estudo num servigo de ambulatério de uma unidade hospitalar do grande Porto.

O doente seguido em regime de ambulatério esta mais fragil porque encontra uma
maior disrupcdo na atencdo da enfermagem, facto que serd compensado por estar
inserido no seu ambiente familiar e comunitario. Resta saber qual o nivel de sofrimento e
de esperanca no seu quotidiano, enquanto enfrenta a realidade da sua doenga e da sua
finitude.

O servico selecionado para a recolha dos dados encontra-se inserido num hospital
central da zona norte, encontrando-se vocacionado para a prestacdo de cuidados de
saude de qualidade ao doente do foro oncoldgico de forma programada, em alternativa
ao internamento, com ganhos na qualidade assistencial, em que ha uma extensao da
familia ao hospital, ou seja, o doente ndo deixa de estar inserido no seu ambiente socio
relacional. O seu principal objetivo é oferecer aos utentes um atendimento especializado
e tecnicamente qualificado, em regime ambulatério, em alternativa ao tratamento
hospitalar em internamento, promovendo a adapta¢do da complexa assisténcia hospitalar
as necessidades do doente, facilitando um acesso rapido e eficaz ao sistema de saude.

Promove um atendimento rapido, eficiente, eficaz e personalizado.
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3.1. Amostra

A populacdo é uma “colecdo de elementos ou de sujeitos que partilham
caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios” (Fortin, 2009).

A populacdo definida para este estudo sdo as pessoas de nacionalidade
portuguesa a quem foi diagnosticada uma doenca oncol6gica e que se encontram a
realizar QTP. Dado o universo geral ser muito extenso, e face a impossibilidade de
abranger toda a populacéo, recorremos a populacdo acessivel, que sendo representativa
da populacdo alvo, é constituida pelos elementos desta que estdo acessiveis ao
investigador, geralmente limitada a uma regido, uma cidade, ou uma instituicdo (Fortin,
20009).

Ao processo de selecdo de uma parte da populacdo para representar a sua
totalidade denomina-se amostragem (Polit, Beck, & Hungler, 2004). Miaoulis & Michener
(1976, como citado em Ribeiro, 2010) definem amostra como um “subgrupo da populagéo
selecionado para obter informacdes relativas as caracteristicas dessa populacao”.

Estamos perante uma amostragem nao probabilistica por conveniéncia, constituida
por todos os doentes oncoldgicos sob QTP atendidos num servico ambulatério de uma
unidade hospitalar do grande Porto, que cumprissem os seguintes critérios de incluséao:

- Apresentar controlo sintomatico no momento da recolha dos dados;

- Saber ler e escrever.

Polgar & Thomas (1988, como citado por Ribeiro, 2010) explicam que ndo ha um
nimero magico de participantes, assim como ndo pode ser pré estabelecida a
percentagem de populacdo a ser utilizada. O nimero de participantes de um estudo vai
depender de caracteristicas como o tipo de estudo e o contexto onde a amostra é
recolhida.

Foram selecionados para participar no estudo, todos os doentes que preenchiam os
critérios de inclusédo descritos, no periodo decorrente entre Outubro de 2012 a Fevereiro
de 2013. No decorrer deste periodo foram selecionados e abordados 77 doentes, destes,
2 optaram por nao participar, e 75 aceitaram em participar, tendo-lhes sido entregue o
guestionario.

Dos 75 questionarios entregues aos participantes, 71 foram devolvidos e 4 ndo
chegaram a ser restituidos, destes ultimos, 3 corresponderam a Obitos no decurso da
colheita dos dados.

Apo6s a devolucao do questionario ao investigador foi rejeitado um por ndo se
encontrar devidamente preenchido. O que resulta numa amostra de 70 participantes, com

guestionarios validos para andlise.
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3.1.1. Caracterizag¢do sociodemografica da amostra

Os patrticipantes do estudo, conforme se pode observar na tabela 9, apresentam
uma média de idades é de 61,27 anos, a mediana de 63 anos e a moda de 65 anos, com
um desvio padréo de 10,2. O doente mais jovem tem 27 anos e o mais idoso 82 anos,
havendo, no entanto, uma predominancia marcada de individuos com idade superior a 60
anos (57,1%). No sentido da operacionalizacdo da variavel optamos pela sua
recodificacdo em dois grupos: idade até 60 anos inclusive, com 30 elementos (42,9%), e

idade ap6s 60 anos, com 40 elementos (57,1%).

Tabela 9. Caracteristicas Sociodemograficas

Variaveis n %
Género
Feminino 36 51,4
Masculino 34 48,6
Grupo Etério
< 60 Anos 30 42,9
> 60 Anos 40 57,1
Estado Civil
Solteiro 4 5,7
Divorciado 5 7,1
Casado 50 71,4
Viavo 9 12,9
Unido de facto 2 29
Contexto Familiar
Vive s6 7 10
Vive com um familiar 36 51,4
Vive com dois familiares 19 27,1
Outro 8 11,4
Situacdo Profissional
Ativo 6 8,6
Incapacidade para o trabalho 16 22,9
Reformado 43 61,4
Desempregado 5 7,1
Habilitac6es Literarias
1° Ciclo 34 48,6
2° Ciclo 6 8,6
3° Ciclo 12 171
Ensino Secundario 10 14,3
Ensino Superior 8 11,4
Profissdo
Grupo 1 1 1,4
Grupo 2 9 12,9
Grupo 3 1 1.4
Grupo 4 4 5,7
Grupo 5 8 11,4
Grupo 6 1 1,4
Grupo 7 19 27,1
Grupo 8 1 1,4
Grupo 9 10 14,3
Crencas Espirituais/Religiosas
Crista 3 4,3
Catodlica 57 81,4
Ateismo 5 7,1
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Relativamente ao género, trata-se de uma amostra equilibrada, ndo havendo
grande discrepancia entre a percentagem de elementos do sexo masculino com 34
elementos (48,6%) e do sexo feminino com 36 elementos (51,4%).

A maioria dos respondentes é casada com 50 elementos (71,4%), havendo, no
entanto uma percentagem significativa de vilivos, com 9 individuos (12,9%). No sentido
de operacionalizar a variavel, procedemos a sua recodificacdo em dois grupos: casados,
englobando os sujeitos casados e em unido de facto, a que correspondem 52 individuos
(74,3%) e o grupo ndo casados, onde situamos 0s sujeitos solteiros, viivos e divorciados,
num total de 18 elementos (25,7%).

Relativamente ao contexto familiar, procedemos a distribuicdo dos sujeitos em
dois grupos, entre 0s quais 0s respondentes se situavam. Consideramos num grupo 0s
individuos que vivem sozinhos, com 7 elementos (10%) e num outro grupo englobamos
os individuos que vivem acompanhados de familiares, com 63 elementos (90%).

No que respeita a situacao profissional existe um claro predominio de
respondentes reformados, com 43 elementos (61,4%), seguidos dos sujeitos em situacao
de incapacidade temporaria para o trabalho com 16 elementos (22,9%). Verificamos
percentagens residuais de respondentes desempregados, com 5 individuos (7,1%) e em
situacdo ativa, a que correspondem 6 individuos (8,6%). No sentido de operacionalizar
esta variavel procedemos a distribuicdo dos individuos por trés grupos. Um grupo de
sujeitos ativos, com 6 elementos (8,6%), um segundo grupo de individuos nao ativos,
onde englobamos os individuos reformados e desempregados, num total de 48
elementos (68,6%) e um terceiro grupo onde situamos os individuos em situacdo de
incapacidade temporaria para o trabalho, composto por 16 elementos (22,9%).

No que diz respeito as habilitacdes literarias predominam claramente os
individuos com o 1° Ciclo, com 34 elementos (48,6%). Verificamos, no entanto, bastantes
respondentes com o0 ensino secundario, com 10 elementos (14,3%) e com ensino
superior, com 8 elementos (11,4%).

Relativamente a profissdo, procedemos a distribuicdo segundo a Classificacao
Portuguesa de ProfissGes (INE, 2011) sendo que 16 participantes ndo responderam a
esta questdo. Predominam as profissdes do grupo 7, que corresponde aos trabalhadores
qualificados da industria, construgcéo e artifices, com 19 elementos (27,1%), seguido do
grupo 9, trabalhadores nado qualificados, com 10 individuos (14,3%) e do grupo 2,
especialistas das atividades intelectuais e cientificas, com 12,9% das respostas, a que
correspondem 9 elementos.

No item crencas espirituais/religiosas questiondmos os doentes sobre a sua
religido e pratica religiosa ou espiritual. Cinco participantes ndo responderam a questéo
(7,1%).
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Verificamos a clara predominéncia da crenga catélica, com 57 elementos (81,4%),
seguida do ateismo com uma percentagem residual de respostas (7,1%) a que
correspondem 5 elementos. Procedemos a recodificagdo da variavel, no sentido de a
podermos operacionalizar, distribuindo os respondentes por dois grupos. Num dos grupos
colocamos os individuos com crencas (catolica e cristd), num total de 60 sujeitos (85,7%)
e noutro grupo os individuos sem crencas (ateus), no qual se incluem 5 individuos
(7,1%).

Podemos afirmar que, a maioria das pessoas inquiridas se encontra no grupo
etario com mais de 60 anos (57,1%), é casada ou vive em unido de facto (74,3%), habita
com o conjugue e/ou outros familiares (90%), tem o 1° ciclo de escolaridade (48,6%) é
catdlica (81,4%) e esta reformada (61,4%), relativamente a distribuicdo por género sao
semelhantes (F=36; M=34).

Em termos globais, a amostra ndo difere da realidade portuguesa. Segundo dados
do INE (INE, 2012), a populacdo portuguesa tem vindo a envelhecer e, embora
predomine o grupo de pessoas em idade ativa, isto é, entre os 15 e 0s 64 anos (66.90%),
a percentagem de idosos (17.90%) supera a dos jovens (15.20%). Segundo a mesma
fonte, a maioria das familias é constituida por duas ou trés pessoas, sendo que em 56%
destas, os casais vivem com os filhos. No entanto, no presente estudo devemos ter em
atencdo as caracteristicas da populacdo, que se encontra a realizar QTP na sequéncia
de um cancro, doencga que atinge a populagéo sobretudo a partir da idade adulta e, em

algumas neoplasias, associada ao envelhecimento (RORENO, 2011).
4. VARIAVEIS DO ESTUDO

As variaveis correspondem a qualidades, propriedades ou caracteristicas de
pessoas ou situacdo que sdo estudadas na investigacdo (Fortin, 2009), por definicdo a
variavel tem uma propriedade inerente de variacdo e atribuicdo de valor, que pode
exprimir graus, quantidades ou diferencas (Polit, et al., 2004). As mesmas autoras
referem ainda que, a atividade da investigacdo visa a compreensdo do como e porqué os
valores de uma variavel mudam, e como estdo associados aos diferentes valores de
outras variaveis.

No que concerne a classificagéo das variaveis, estas podem ser, e de acordo com
a sua utilizacédo na investigagcédo, dependentes, independentes e de atributo.

A variavel independente, segundo Fortin (2009) refere-se aquela que, no decurso
da investigacao, é utilizada pelo investigador com o objetivo de estudar os seus efeitos na
variavel dependente. Sendo que a variavel dependente é aquela que sofre o efeito da

alteracdo pela varidvel independente, corresponde aquela que o investigador esta
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interessado em compreender, explicar ou prever. Contudo, as variaveis nao sao,
intrinsecamente, dependentes ou independentes, uma varidvel num estudo pode ser
independente e num outro dependente (Polit, et al., 2004).

Desta forma, no presente estudo, definimos como varidveis dependentes a
esperanca e o sofrimento do doente oncolégico sob QTP.

E como variaveis independentes definimos o género, o grupo etario, o estado civil,
a situagdo profissional, as habilitagbes literdrias, o contexto familiar, as crencas

espirituais/religiosas e o tempo de diagnostico da doenga oncoldgica.
5. INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

A escolha do instrumento deve ter em consideracdo a natureza do estudo, mas
também a populacéo, os objetivos, a fidelidade e validade dos instrumentos e recursos
disponiveis. Para tal o investigador deve conhecer os diferentes instrumentos de medida,
assim como as vantagens e inconvenientes de cada um, ao mesmo tempo deve ter em
conta o nivel de conhecimentos da questéo de investigacéao (Fortin, 2009).

Tendo em conta que o0s doentes, na sua maioria, sdo independentes ou
dependentes em grau reduzido, optamos por instrumentos de autopreenchimento.

Recorremos a um questionario sobre aspetos sociodemogréficos e caracteristicas
clinicas, de autoria do investigador, a Escala de Esperanca de Herth (HHI-PT), cuja
versao portuguesa é da autoria de Viana (2010) e também ao Inventario de Experiéncias
Subjetivas de Sofrimento na Doenca (IESSD) de Gameiro e Mclintyre (1997) (ANEXO 1).

A fidelidade é a uma caracteristica essencial que determina a qualidade de
qualquer instrumento de medida. O meio utilizado para estimar a fidelidade das escalas
usadas no presente estudo, foi a determinacdo da consisténcia interna, sendo que esta
corresponde a homogeneidade dos enunciados de um instrumento de medida. Quanto
mais 0s enunciados estao correlacionados, maior € a consisténcia interna do instrumento
(Fortin, 2009).

Para avaliar a consisténcia interna das escalas foi utilizado o Alpha de Cronbach.
Este procedimento estatistico estd indicado para escalas do tipo likert, em que valores
superiores a 0,90 revelam alta consisténcia interna, valores entre 0,80 e 0,90 sugerem
boa consisténcia interna, valores entre 0,70 e 0,80 indicam razoavel consisténcia interna,
sendo, no entanto, aceites valores superiores a 0,60, se a escala for composta por baixo

numero de itens (Pestana & Gageiro, 2008).

- Questionario Sociodemografico e Clinico
Este questionario pretende recolher trés tipos de informacdo, os dados

sociodemogréficos, as crencgas religiosas e espirituais e informagdes clinicas relativas a
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doenca oncolégica dos participantes no estudo (ANEXO ). Este grupo de questdes teve
subjacente a necessidade de, em funcdo dos objetivos do estudo, caracterizar a amostra.
Neste sentido, incluiram-se questdes de resposta fechada e questdes de resposta aberta,
de autoria do investigador.
Foram solicitados os seguintes dados:
—Género (masculino ou feminino);
—ldade (em anos);
—Estado civil (Solteiro, Divorciado, Casado, Vilvo, Uniao de facto ou outro);
—Atividade profissional (profisséo);
—Situacéo profissional (ativo, baixa por doenca, reformado, desempregado);
—Habilitagbes literarias (1° ciclo, 2° ciclo, 3° ciclo, secundério, ensino superior,
outro);
—Contexto familiar (vive s, vive com um familiar, vive com dois familiares, vive em
lar, outro);

—Crencas religiosas/espirituais.

De preenchimento pelo investigador:
- Diagnostico;

- Data do diagnostico (consulta de grupo).

— Escala de Esperanca de Herth (HHI-PT)

O Herth Hope Index (HHI) € um instrumento de origem americana, por Kaye Herth,
construido para medir a esperanca, especialmente desenvolvido no contexto de final de
vida e especificamente concebido para a utilizacdo na pratica clinica (Herth, 1992).

Trata-se de um instrumento amplamente utilizado em contexto clinico,
nomeadamente em CP, tendo j& sido validado para as popula¢gdes sueca (E Benzein &
Berg, 2003), norueguesa (Wahl et al., 2004) e brasileira (Sartore & Grossi, 2008). Em
2010 foi traduzido e adaptado para a populacdo portuguesa por Viana (2010),
apresentando-se como HHI-PT.

Tal como o instrumento original, a versdo portuguesa é constituida por uma escala
unidimensional, do tipo Likert. A pontuacédo varia entre 1 (“discordo totalmente”) e 4
(“concordo totalmente”). A HHI-PT é constituida por um total de 9 itens, organizados
numa Unica dimenséo, podendo a pontuagdo oscilar entre o valor minimo de 9 e o
maximo de 36 (Viana, Querido, Dixe, & Barbosa, 2010), a que valores mais altos
traduzem maiores niveis de esperanca, € no sentido inverso, valores mais baixos revelam

menores niveis de esperanca.

74



A amostra portuguesa foi constituida por 117 doentes em CP, com uma média de
idades de 67,30 anos e, maioritariamente, do sexo feminino (56,40%). O nivel médio de
esperancga dos inquiridos foi de 29,03, considerado “bom” (score médio = 3,20 pontos e
desvio padrdo = 0,52 pontos). O instrumento final, com 9 itens, apresentou uma boa
consisténcia interna (Alpha de Cronbach de 0,87), mesmo quando comparado com o
instrumento original, cujo Alpha de Cronbach foi de 0,94 (Viana, et al., 2010).

Neste sentido, e depois da recolha de dados, procedeu-se a andlise global da
escala, procedendo ao calculo do Alpha de Cronbach, a fim de determinar a consisténcia
interna do instrumento. Obteve-se um Alpha global de 0,894, valor ligeiramente superior
ao encontrado pela autora da escala portuguesa, 0 que nos permite afirmar estar perante
um instrumento com boa consisténcia interna, portanto valido e fiavel e que nos

possibilita avaliar com seguranca os indices de esperanga da nossa amostra.

— Inventario das Experiéncia Subjetivas de Sofrimento na Doenca (IESSD)

O IESSD, desenvolvido e validado por Mcintyre & Gameiro (1997), é uma escala
tipo Likert multidimensional, constituida por 44 itens, que abordam as dimensdes fisica,
psicolégica, existencial-espiritual e socio relacional e as experiéncias positivas do
sofrimento, as quais os inquiridos devem responder utilizando uma escala de 1 (“ndo
corresponde nada ao que se passa comigo/é totalmente falso”) a 5 (“corresponde
totalmente ao que se passa comigo/ é totalmente verdadeiro”).

A cotacdo é feita considerando a soma dos pontos referentes as diferentes
dimensdes abordadas, sendo interpretada como medida do sofrimento na doenca
(Gameiro, 2000) e caracterizacdo do perfil de sofrimento de doentes. Sendo os valores
possiveis esperados para o preenchimento total compreendidos entre 44 e 220.

O IESSD permite, assim, avaliar a intensidade de sofrimento na situacdo de
doenca, no global e nas cinco dimensdes: sofrimento fisico, psicoldgico, existencial, sdcio
relacional e experiéncias positivas do sofrimento, como esquematizado na tabela 10 (pg.
76), sendo que, quanto mais elevado for o valor obtido mais sofrimento a pessoa
experimenta.

As dimensBes expressam um maior sofrimento a medida que os seus valores
sejam mais elevados, com excec¢do da dimensdo experiéncias positivas do sofrimento
(invertido para o sofrimento global), mas que analisada separadamente significa que,
guanto mais elevado, mais experiéncias positivas a pessoa reconhece.

Assim sendo, os itens 24, 26, 38, 42 e 44, codificados no sentido inverso,
correspondem as experiéncias positivas do sofrimento. O item 24 também é considerado
como uma experiéncia de sofrimento psicol6gico, da mesma forma os itens 26 e 42, séo

integrados nas experiéncias de sofrimento existencial.
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Tabela 10. Distribuicdo dos itens do IESSD, organizados por dimensdes de sofrimento

Dimensodes

Iltens

Sofrimento psicolégico
Alteragbes cognitivas
AlteragBes emocionais
Sofrimento fisico
Dor
Desconforto
Perda de vigor fisico
Sofrimento existencial
Alterac6es da identidade pessoal
Altera¢Bes do sentido de controlo
LimitagBes existenciais
LimitagBes no projeto de futuro
Sofrimento sécio relacional
Alteracdes afetivo-relacionais
Alterag@es socio laborais
Experiéncias positivas do sofrimento

Total

*|tens de sentido inverso

13 Itens
2;17;18; 32
3;5;6;9; 10; 19; 24* 33; 39
6 ltens
23; 41
20; 31
1;14
7 ltens
28; 30; 35
13; 16; 36
4;15; 21, 27; 40
8; 26*; 29; 37; 42*
7 ltens
11; 12; 22; 25; 43
7,34
5 Itens
24~; 26%; 38*; 42%; 44*

44 itens

Adaptado de Gameiro, 2000

Mcintyre & Gameiro (1999), apresentam dados sobre 125 doentes internados em

se observa na tabela 11.

Tabela 11. Estatisticas relativas ao IESSD (n=

varias especialidades clinicas ou cirargicas, maioritariamente do sexo masculino (58,4%),

com um score médio de sofrimento igual a 110,02 (desvio padrao=31,68 pontos), como

125) de Mcintyre e Gameiro (1999)

Sofrimento Ne Minimo Maximo Média  Desvio Média
Itens observado observado Padrdo ponderada*

Psicoldgico 13 14 65 15,90 6,42 2,65
Fisico 6 6 30 35,73 11,03 2,75
Existencial 16 16 75 34,54 11,83 2,16
Sécio relacional 7 7 35 20,48 7,04 2,93
Experiéncias positivas 25 20,27 4,26 4,05

Global** 44 56 205 110,02 31,68 2,50

* Média da dimenséo a dividir pelo nimero de itens que a constituem.
** Somatorio dos 44 itens do IESSD.
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Segundo Gameiro (2000) o Alpha de Cronbach da escala (44 itens) apresenta um valor
de 0,93, o que revela elevada consisténcia interna. No presente estudo obtivemos um
Alpha de Cronbach igual a 0,96, ligeiramente superior ao obtido pelo autor da escala, o
gue nos permite afirmar que estamos perante um instrumento com elevada consisténcia

interna, que nos possibilita avaliar com rigor as experiéncias de sofrimento na doenca.
6. PROCEDIMENTOS DE RECOLHA DOS DADOS

A recolha de dados ocorreu no periodo compreendido entre 22 de Outubro de 2012
e 28 de Fevereiro de 2013. Como ja descrito, foram selecionados para participar no
estudo, todos os doentes que preenchiam os critérios de inclusdo. A selecdo dos
participantes era efetuada no dia precedente a QT, com recurso ao documento de
programacéo de tratamentos, e, apds breve consulta do processo clinico para determinar
se o doente preenchia os critérios, este era assinalado e, posteriormente abordado. Este
procedimento abrangeu todos os doentes em QTP, inclusive aqueles que faziam QTP
pela primeira vez.

Na sua larga maioria os questionarios foram preenchidos pelo participante no local
de abordagem e durante o tratamento de QT, salvo raras excecdes que, por debilidade
emocional e por questdes de privacidade, optaram por preencher no domicilio, sendo
devolvidos posteriormente. Apenas um questionario foi preenchido em conjunto com o
investigador, pelo facto de o participante apresentar graves limitacdes fisicas (amputacéo
do membro superior direito).

Uma vez recolhido o instrumento, foi necessario proceder a sua codificagdo,
utilizando numeracéo arabe e proceder ao preenchimento dos dados clinicos, mediante a
consulta do processo clinico.

Com o intuito de utilizar os instrumentos descritos no ponto anterior, foi solicitada a
autorizacdo formal aos respetivos autores, tendo as mesmas sido obtidas via correio
eletronico (ANEXO I1).

7. CONSIDERACOES ETICAS

Os principios éticos devem estar presentes em todas as atividades inerentes a
Investigacdo em Enfermagem. Baseamos este estudo no respeito pela dignidade do
individuo, no seu direito a autonomia, intimidade, anonimato e confidencialidade, assente
numa responsabilidade pessoal, profissional e cientifica, como principios basilares da
investigacao (Fortin, 2009).

Na investigacdo em Enfermagem, € imperativo ter uma consciéncia ética de
primum non nocere, baseada no respeito dos seus quatro principios fundamentais:

autonomia, beneficéncia, nao-maleficéncia e justica (Beauchamp & Childress, 2009).
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Atendendo a natureza da tematica deste estudo, ao contexto em que €
desenvolvido e aos sujeitos envolvidos, alguns aspetos éticos foram considerados:

- A autorizagdo do estudo pelas entidades institucionais (ANEXO V);

- Consentimento livre e informado, garantindo o esclarecimento sobre finalidade e
objetivos especificos do estudo (ANEXO 1V);

- Garantia da confidencialidade e anonimato (mediante atribuicdo de um cdédigo a
cada participante);

- Esclarecimento sobre o direito de ndo-aceitacéo e de desisténcia sem qualquer
repercussdo negativa.

Uma vez obtidas as autorizagdes formais pela instituicdo, e apés um contacto
prévio com a enfermeira responsavel pelo servico onde ia decorrer o estudo, iniciou-se a
colheita de dados.

Os participantes foram abordados pelo investigador e apds alguns momentos
dedicados a apresentacdo do estudo, dos seus objetivos, bem como o caracter
confidencial e voluntario da sua participacdo, solicitou-se a sua colaboracdo. Foram
igualmente frisadas a inexisténcia de contrapartidas, bem como de quaisquer prejuizos
em caso de recusa ou desisténcia. Procedeu-se a entrega do folheto de Informacao ao
Participante (ANEXO Ill), solicitando, por fim, o seu consentimento, mediante a assinatura
do Consentimento Informado anexado a este documento (ANEXO 1V). A palavra final foi
sempre de agradecimento, mesmo aqueles que optaram néo participar.

No que diz respeito a presenca do investigador no local do estudo gostariamos de
salientar que se tratou de uma decisdo ponderada. Por um lado ndao queriamos que 0s
doentes se sentissem forgados a participar no estudo, no entanto, por outro, o contacto
pessoal, ao sugerir proximidade, pode também transmitir disponibilidade e confianca.
Para além destes fatores evitou-se, também, sobrecarregar ao minimo a equipa com a
entrega e recolha dos questionarios, pelo que a interferéncia na dindmica do servigo nao

foi notoria.
8. PROCEDIMENTOS DE ANALISE DOS DADOS

O objetivo de um investigador quando se debruca sobre um conjunto de dados é
verificar a existéncia e natureza das relacdes entre variaveis. Os procedimentos de
andlise estatistica dos dados foram introduzidos e desenvolvidos no &mbito dos métodos
indutivos, especificamente no empirismo, embora o seu uso se tenha generalizado,
nomeadamente com o facil acesso a programas informéticos. O Statistical Package for
Social Sciences (SPSS) é um software aplicativo de tratamento estatistico de dados. Esta
aplicacdo torna a andlise estatistica de dados, acessivel para o utilizador casual e

conveniente para o utilizador mais experiente.
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Fazendo uso deste recurso, na versdo 19 para o Windows, apds recolha e
organizacao dos dados foi construida uma base de dados informatizada e, a partir da
mesma, procedemos ao calculo das varias medidas de estatistica descritiva e inferencial
dos dados recolhidos.

No que diz respeito a analise descritiva das variaveis procedemos ao calculo de
medidas de localizacdo, de tendéncia central e de dispersdo. A medida de localizacao
usada consistiu no célculo da moda. As medidas de tendéncia central calculadas foram a
média e mediana. As medidas de dispersdo calculadas foram o desvio padrdo, e em
algumas variaveis a variancia e a amplitude de variacéo.

No que concerne a andlise inferencial procedemos a testes estatisticos
paramétricos, sempre que a distribuicdo era normal e a homogeneidade da variancia o
permitiu, e ndo paramétricos, quando ndo se verificou este pressuposto. Admitiu-se, para
todos os testes, um valor critico de significancia de p < 0,05.

No que se refere a analise das diferencas de Esperanca e Sofrimento, em fungéo
do género recorremos ao teste paramétrico T de Student.

Em relacdo a andlise das diferencas de Esperanca e Sofrimento relativamente as
varidveis grupo etario, estado civil, contexto familiar, crencas espirituais/ religiosas e
tempo de doenca, recorremos ao teste Mann-Whitney, alternativo ao teste T de Student,
porque as amostras eram muito diferentes em nimero entre si violando a normalidade de
distribuicbes, o que dificulta a sua utilizacdo, sendo neste caso a forma alternativa, os
testes ndo-paramétricos (Pestana & Gageiro, 2008).

A relacéo entre Esperanca e Sofrimento relativamente a situacéo profissional e as
habilitagBes literarias foram avaliadas mediante a aplicacdo do teste de Kruskal-Wallis,
alternativo a One-Way Anova, pelos motivos apresentados anteriormente.

A relagéo entre Esperanca e Sofrimento total e nas suas dimensdes, foi analisada
com recurso ao teste paramétrico de Correlacdo de Pearson.

Os resultados obtidos, assim como a sua interpretacdo e discussdo sdo

apresentados no capitulo seguinte.
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CAPITULO 1l

APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

81






Este capitulo é dedicado a apresentacdo, andlise e discussdo dos resultados
obtidos, tendo em conta os objetivos propostos.

Apresentaremos 0s resultados e respetiva analise, relativamente as crencas
religiosas, as variaveis clinicas (diagnostico e tempo de doenga), a esperanca e as
experiéncias de sofrimento na doenca, quanto aos seus valores totais e em funcdo de
algumas variaveis. Os resultados foram arredondados as centésimas, de acordo com 0s
dados apresentados pelo SPSS.

Para cada um dos instrumentos utilizados (HHI-PT e IESSD), tomamos em
consideracao variaveis sociodemograficas (género, grupo etario, estado civil, contexto
familiar, situacdo profissional e habilitacdes literarias), clinicas (tempo de diagndstico) e
crencas religiosas.

Também, apresentamos resultados que permitem perceber como é que a
esperanga e o sofrimento, total e nas suas dimensdes, se relacionam entre si.

Em primeiro lugar passamos a apresentar a caraterizagdo da amostra
relativamente as variaveis clinicas, posteriormente apresentamos a analise da esperanca
no seu valor e em relacdo as acima variaveis descritas, seguida da analise do sofrimento
no seu valor e nas diferentes dimensdes, e a sua relacdo com as mesmas variaveis.
Seguidamente é apresentada a analise das relagdes entre a esperanca e o sofrimento,

no seu total e nas suas dimensdes.

Caracterizacao da amostra segundo as variaveis clinicas

Sendo o tema central do nosso estudo o doente oncolégico sob QTP, e
pretendendo obter informacdo sobre aspetos tdo subjetivos como a esperanca e o
sofrimento, consideramos importante analisar algumas variaveis clinicas, nomeadamente
o diagnostico e o tempo de doenca. Para tal procedemos ao registo do diagndstico da
doenca oncoldgica (tipo de neoplasia) e data de diagndstico, que nos permitiu determinar
0 numero de anos de doenga, mediante consulta de documento referente & primeira
consulta de grupo multidisciplinar, parte integrante do processo clinico do doente.

No sentido de analisar o tempo de doenga oncoldgica, procedemos a distribuicdo
dos elementos em dois grupos distintos. Num grupo reunimos os respondentes com mais
de 3 anos de doenga oncoldgica, diagnosticados antes de 2010, onde se situam 26
sujeitos (37,1%) e num outro grupo, aqueles com doenga oncoldgica diagnosticada ha
menos de 3 anos, a que correspondem 44 elementos (62,9%). Verificamos que a maioria
dos participantes foi diagnosticada no decurso do ano de 2012, num total de 28
individuos (40%).

No que diz respeito ao tipo de neoplasia constatamos que existe uma

multiplicidade de diagndsticos (tabela 12, pg. 84). Entre os 70 respondentes,
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encontramos doentes com neoplasias da amigdala, ampola hepatopancreatica, mama,
prostata, bexiga, do célon, estdmago, 0sso, pancreas, pulméo, reto, Histiocitose de

Langerhans, leucemia, sarcoma sinovial e de origem desconhecida.

Tabela 12. Tipo de Neoplasia

n %

Amigdala 1 1,4

Ampola Vater 1 1,4

Bexiga 2 2,9

Célon 16 22,9

Desconhecida 1 1,4

Estbmago 8 11,4

Histiocitose Langerhans 1 1,4

Leucemia 1 1,4

Mama 11 15,7

Osso 1 1,4

Péancreas 3 4,3

Prostata 2 2,9

Pulmé&o 19 27,1

Reto 2 2,9

Sarcoma sinovial 1 1,4
Total 70 100,0

Dentro destes, predominam os doentes com neoplasia do pulmdo com 19
elementos (27,1%), com neoplasia do célon, afetando 16 elementos (22,9%) e neoplasia
da mama a que correspondem 11 sujeitos (15,7%). Estes dados védo de encontro aos
divulgados pelo Registo Oncologico Regional do Norte (RORENO, 2011), que constata
uma tendéncia crescente na incidéncia do cancro do pulmé&o e do c6lon em ambos os
sexos, assim como do cancro da mama nas mulheres.

Segundo o INE (2012), a mortalidade por cancro atingiu uma certa estabilizacéo.
No entanto, verifica-se um acréscimo, na incidéncia e mortalidade, em algumas
neoplasias, nomeadamente do pulmdo e do colon. A neoplasia da mama apresenta

tendéncia inversa, segundo dados do Eurostat (Eurostat, 2013).
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A Esperanca na Pessoa

A esperanca foi avaliada, tal como ja referido, mediante a utilizacdo do
instrumento HHI-PT, no total dos elementos da amostra, tendo em conta a pontuacéo na
escala e variaveis sociodemogréficas e tempo de doenca oncoldgica.

Apoés analise global dos itens verificAmos que a esperanca média global da
amostra é de 30,47 pontos, a mediana de 30,00 pontos, a moda de 36,00 pontos e o
desvio padrdao de 3,65 pontos. O valor minimo encontrado foi de 23,00 pontos e o

méaximo de 36,00 pontos (tabela 13).

Tabela 13. Caracterizagdo da amostra quanto ao nivel de esperanca (n=70)

Score total de Score Desvio Valor Valor Mediana Moda
esperanca médio padréo minimo maximo
(9-36) 30,47 3,65 23 36 30 36

Ao analisarmos item a item, constatamos que o score médio encontrado € de 3,39
pontos com um desvio padréo de 0,60 pontos. A mediana é igual a 3,33 pontos e a moda
4 pontos. O minimo encontrado foi de 1,67 ponto e 0 maximo 4 pontos.

No estudo original de Herth (1992), o score médio foi de 2,70 pontos (escala com
12 itens). Na verséao portuguesa (Viana, 2010) obteve-se um score médio de 3,20 pontos
(escala com 9 itens), com um desvio padrdo de 0,52, valores que estdo muito préximos
dos que obtivemos no presente estudo.

Num trabalho realizado numa populacdo de doentes oncolégicos em QT, Pinto
(2011) obteve um score médio de esperanca de 3,29 pontos, com pontuacdes a variar
entre 1,56 e 4 pontos.

Comparativamente a estes trabalhos prévios, estamos perante uma amostra com
niveis de esperanca ligeiramente superiores, por outro lado, atendendo a dimenséo da
escala, a nossa pontuacao média global (30,47 pontos) situa-se acima do percentil 75
(29,25 pontos), o que nos leva a deduzir estarmos perante uma amostra com elevado
indice de esperanca. Parece-nos que o facto de estarmos presente um grupo de
individuos com crengas religiosas, marcadamente catdlicas, contribui para os elevados
valores de esperanca encontrados. A atribuicdo de significados religiosos a experiéncia
de doenca podera, em nosso entender, contribuir para uma vivéncia mais positiva da
doenca grave e da experiéncia de QT, conduzindo a niveis elevados de esperanca num

futuro melhor e busca de um novo significado para a vida.
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Relacdo entre Esperanca e Género
Ao analisarmos a esperanca em fungédo do género, verificamos que as diferencas

encontradas ndo sdo estatisticamente significativas (tabela 14).

Tabela 14. Comparacao dos indices de Esperanca em relagdo ao Género

Média n Desvio Padréo t P
Género Masculino 30,26 34 3,476 -0,46 0,65
Feminino 30,67 36 3,847

Estamos, portanto, perante uma amostra com niveis de esperan¢ca semelhantes
entre homens e mulheres, o que vem de encontro aos resultados de Pinto (2011), que na
aplicacdo do mesmo instrumento (HHI-PT) ndo encontrou diferencas nos niveis médios

de esperanca entre 0S Sexos.

Relacdo entre Esperanca, Grupo Etério, Estado Civil, Contexto Familiar, Crencas
Espirituais/ Religiosas e Tempo de Doenca

Na andlise da esperanca relativamente as variaveis grupo etario, estado civil,
contexto familiar, crencas espirituais/ religiosas e tempo de doenca, uma vez que 0S
grupos eram muito diferentes em numero entre si, procedemos ao teste de Shapiro-Wilk
para verificar a normalidade da amostra, de onde obtivemos valores de significancia (p)
inferiores a 0,05, pelo que ndo apresentam distribuicdo normal. Posto isto, optamos por
aplicar o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney, no sentido de comparar as médias de
esperanga entre 0s grupos independentes de cada varidvel, em relagdo a variavel

dependente (esperanca), como observado na tabela 15.

Tabela 15. Comparacao dos indices de Esperanca em relagdo ao Grupo Etario, Estado Civil, Contexto
Familiar, Crencgas Espirituais/Religiosas e Tempo de Doenca

Média n Desvio Padréo VA4 p
< 60 Anos 30,30 30 3,91 -0,35 0,73
Grupo Etério > 60 Anos 30,60 40 3,49
Casado 30,21 52 3,74 -1,18 0,24
Estado Civil Né&o Casado 31,22 18 3,35
Vive sozinho 31,14 7 3,44 0.71 0,49
Contexto Familiar Vive acompanhado 30,40 63 3,69 '
com familiares
Crencas Com Crengas 30,38 60 3,72 -0,61 0,56
Religiosas/Espirituais Sem Crengas 29,00 5 1,58
Mais de 3 anos 30,27 26 3,51 - 0,40 0,69
Tempo de Doenca Menos de 3 anos 30,59 44 3,79

Apos a realizacdo deste teste constatamos que o valor de p do teste bilateral, para

todas as variaveis é sempre superior a 0,05, violando o nivel de significancia por nés
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determinado (p < 0.05), o que nos leva a inferir a igualdade das médias, ndo havendo,
portanto, diferencas estatisticamente significativas nos niveis de esperanga da nossa
amostra, no que diz respeito a idade (grupo etario), ao estado civil, ao contexto familiar,

as crencas religiosas/espirituais e relativamente ao tempo de doenca.

Relacdo entre Esperanca, Situacdo Profissional e Habilitagdes Literarias

No sentido de proceder a andlise destas variaveis, uma vez que estas eram
distribuidas em varios subgrupos muitos diferentes em ndmero entre si e inferior a 30
elementos, procedemos ao teste de Shapiro-Wilk para verificar a normalidade da
amostra, de onde obtivemos valores de significAncia (p) inferiores a 0,05, pelo que nao
apresentam distribuicdo normal. Nesse sentido optamos pela aplicacdo do teste nao
paramétrico de Kruskal-Wallis para proceder a comparacao dos niveis médios de
esperanga para mais de dois grupos, como demonstrado na tabela 16.

De forma a proceder ao teste de Kruskal-Wallis temos de verificar a
homogeneidade nas variancias das distribuicdes, nesse sentido procedemos ao teste de
Levéne cujos resultados nos leva a inferir que as dispersdes das pontuagbes sao
semelhantes para qualquer valor de significancia (para as habilita¢des literarias um valor

de p = 0,49, para a situagao profissional um valor de p = 0,55).

Tabela 16. Comparacgao dos indices de Esperanca em relagdo as Habilitagdes Literérias e a Situagao

Profissional
Média n Desvio Padréo X? p
1° Ciclo 30,32 34 3,63
HabilitagcGes 2° Ciclo 31,33 6 4,89
Literarias 3° Ciclo 29,67 12 2,74 1,56 0,82
Ensino Secundério 30,90 10 4,01
Ensino Superior 31,13 8 4,12
Ativo 29,83 6 3,13
Situacéo N&o Ativo 30,83 48 3,55 1,67 0,43
Profissional  Incapacidade para 30,77 16 4,65

o trabalho

O valor do teste para as habilitacfes literarias de 1,56 tem associado um nivel de
significancia de 0,82, violando o valor de significancia por nés determinado, o que nos
leva a concluir ndo existem diferencas estatisticamente significativas nos niveis médios
de esperanca em relacdo as habilitaces literarias dos respondentes.

Podemos retirar a mesma conclusdo em relacao a situacao profissional, em que o
valor do teste de 1,67 associado a um nivel de significAncia de 0,43 nos leva a induzir
gue as diferengas nos niveis médios de esperanca nao sao estatisticamente significativas

entre 0s respondentes ativos, ndo ativos ou com incapacidade para o trabalho.

87



Os valores médios de indice de esperanca obtidos foram sempre muito
semelhantes, n&o tendo sido encontradas diferencas estatisticamente significativas em
relacdo, tanto as variaveis sociodemogréficas, como ao tempo de doenga oncoldgica,
mantendo sempre scores altos (valor minimo encontrado de 23 pontos).

Relativamente ao score médio total (3,39), obtivemos um valor bastante superior
ao obtido por Herth (1992) mas relativamente préximo ao encontrado por Pinto (2011). Se
por um lado, ndo podemos deixar de ter presente que no estudo original, a escala era
constituida por 12 itens, enquanto a versdo portuguesa é constituida por 9 itens, por
outro, é importante ter em consideracdo que, para além das diferencas culturais, ja
decorreram 21 anos desde o estudo original, tendo-se verificado descobertas importantes
no combate a doenca oncoldgica, nomeadamente no que se refere a qualidade
assistencial e gestdo dos efeitos secundarios dos tratamentos, o que pode explicar as
variagdes nos resultados encontrados.

Ao comparar 0s nossos resultados com os obtidos por Viana (2010), verificamos
gue as meédias obtidas na nossa amostra sdo, consistentemente superiores, 0 que
julgamos, dever-se as caracteristicas das amostras em estudo, nomeadamente quanto
ao estadio da doenca e ao local de seguimento. Enquanto no estudo da versao
portuguesa original se inquiriram apenas doentes em fase terminal e internados em
unidades de CP, no nosso estudo abordamos doentes oncolégicos em tratamento de
QTP em regime de ambulatério.

N&o obstante a natureza dos cuidados, discutida anteriormente, acreditamos que
0 acompanhamento em ambulatério pode constituir uma mais-valia, repercutindo-se nos
indices de esperanca obtidos, o trabalho de Pinto (2011), com uma popula¢do em regime
de ambulatério semelhante a nossa, vem corroborar esta ilacdo, na medida em que o
score médio de esperanca encontrado (3,29), apesar de ligeiramente inferior ao obtido no
presente trabalho, é superior ao obtido por Viana (2010).

Na mesma linha de pensamento de Apoéstolo, Batista, Macedo, & Pereira (2006)
acreditamos que o doente estando mais proximo do seu meio e dos seus entes queridos,
fortalece a sua capacidade de autocontrolo, o que pode contribuir para atenuar a
agressividade dos tratamentos, fomentando a possibilidade de manter a sua vida dentro
dos padrdes que considera habituais. Tal constatagdo é corroborada pelo trabalho
desenvolvido por Benzein et al. (2001), que afirmam ser fundamental para a pessoa,
manter o seu padrdo habitual, na medida em que o afastamento deste, a par da dor e do
descontrolo sintomético, a relembram da sua vulnerabilidade, estigmatizam-na e, por
conseguinte, diminuem a sua esperanca.

Face ao exposto, compreendemos melhor agora que ndo tenham sido

encontradas diferencas estatisticamente significativas na esperanca, em funcédo de
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variaveis sociodemograficas e clinicas. Se por um lado, ao realizarem a QT em regime de
ambulatério, o impacto da doenga e dos tratamentos nos doentes ndo é tdo negativo, por
outro, tendendo a nossa populagédo para idades superiores a 60 anos, segundo Pinto &
Ribeiro (2010) a medida que a idade avanca parece existir uma maior tendéncia para
olhar a vida numa perspetiva menos materialista e mais transcendental, e tendo em
consideracéo estarmos perante respondentes religiosos, esta visdo encontra-se ancorada
na fé, inseparavel da esperanga, como entidade inerente ao ser humano e que dé sentido
a vida (Cutcliffe & Herth, 2002; Lynch, 1965 como citado em Cutcliffe & Herth, 2002).

Apesar de, segundo Pinto & Ribeiro (2010), o fator informacao deter uma forca
importante na forma como a pessoa exerce controlo sobre a sua vida, no presente estudo
nao encontramos diferencas a este nivel, podemos supor que as habilitacGes literarias
sdo apenas uma das muitas condicionantes na vivéncia da esperanca, devendo ser
enquadradas no contexto socio cultural e até clinico da pessoa. De facto, a nossa
amostra, de uma forma geral, tem bom suporte familiar (a maioria vive acompanhada de
familiares) e com uma pratica religiosa regular. Ou seja, o0 locus de control parece advir
de outras fontes, como a familia, a relacdo com o profissional de saude ou a confianca
num Deus que as ama e protege, independentemente das habilitacfes que detém.

Relativamente ao tempo de doenca ndo foram encontradas diferencas
significativas nos niveis de esperanca entre 0os respondentes, podemos interpretar este
facto com o desejo natural do Homem continuar ligado a vida (E. Benzein, et al., 2001), e
tendo em consideragdo que em CP a esperancga assenta na premissa de que melhores
dias virdo, Dufault & Martocchio (1985), reportando-se a esperanga generalizada,
referem, ainda, que se trata de uma experiéncia intima que d4 ao Homem capacidade de
controlo e de superacao, ndo sendo influenciada pelo curso da doenca.

Com estes resultados inferimos que, em concordancia com os achados de
Hammer et al. (2009), a esperanca é uma dimensdo interna da pessoa que lhe d4 um
refor¢o positivo, aconteca o que acontecer, € uma luz no horizonte, que a impele para o
futuro e ajuda a viver para além do imediato. No caso particular dos CP a esperanca atua
como importante mecanismo de coping, ajudando a pessoa doente a lidar com a
incerteza do futuro, a restaurar o sentido da vida (Herth, 1990; Kylma, et al., 2009;
McClement & Chochinov, 2008; Rustoen & Hanestad, 1998) e a preparar-se para a morte
(Duggleby, Williams, Wright, & Bollinger, 2009).
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O Sofrimento na Pessoa

O sofrimento foi avaliado, tal como ja referido, mediante a utilizacdo do
instrumento IESSD, no total dos elementos da amostra, tendo em conta a pontuacdo na
escala no seu total e nas suas diferentes dimensbes, e em relagcdo a variaveis
sociodemogréficas e tempo de doenca oncoldgica.

O IESSD permite avaliar a globalidade da experiéncia de sofrimento na doenca,
bem como as diferentes dimensdes dessa experiéncia.

No que se refere aos niveis globais de sofrimento da amostra, verificamos um
sofrimento médio de 125,27 pontos, a mediana de 124,50 pontos, a moda de 124 pontos
e um desvio padrao de 35,83 pontos. Tendo em considerag¢édo a escala do inventario (44-
220), e usando a metodologia de Alves, Jardim & Freitas (2012), procedemos a analise
do score recorrendo a pontos de corte, como esquematizados na tabela 17.
Consideramos, entdo, que o nivel de sofrimento desta amostra é baixo. Se analisarmos
item a item, constatamos que o score médio encontrado é de 2,85 pontos com um desvio

padréo de 1,38 pontos. A mediana é igual a 2,77 pontos e a moda a 2,52 pontos.

Tabela 17. Pontos de Corte na Pontuacgéo do IESSD

Nivel de sofrimento Baixo Médio Elevado

Ponto de corte [44;132] [132; 176[ [176; 220]
Adaptado de Alves, jardim & Freitas, 2012.

A andlise individual das diferentes dimens&es do sofrimento também foi elaborada
com recurso aos mesmos dados estatisticos, encontrando-se esquematizadas na tabela
18.

Tabela 18. Caracterizagdo da Amostra quanto aos Niveis de Sofrimento (n=70)

Score Sofrimento Sofrimento Sofrimento  Sofrimento Socio Experiéncias Positivas
IESSD Psicolégico Fisico Existencial Relacional de Sofrimento
Media 125,27 38,37 15,79 43,26 23,76 17,94
Media ponderada 2,85 2,95 2,63 2,71 3,39 3,59
Moda 124 48 10 33 27 15
Mediana 124,50 38 15 43 24 18,50
Desvio padrao 35,83 13,06 5,83 14,01 6,40 4,41
Valor minimo 50 13 6 17 10 6
Valor maximo 200 61 30 75 35 25

O perfil de sofrimento, ilustrado na figura 3 (pg. 91), apresenta valores mais
elevados na dimensao de sofrimento socio relacional, apresentando um score médio de
3,39 pontos, seguido pelo sofrimento psicol6gico com uma pontuagéo de 2,95 pontos, ao

gual se segue o soffimento existencial com 2,71 pontos e por fim surge o sofrimento
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fisico, com o valor mais baixo, igual a 2,63 pontos. Relativamente as experiéncias

positivas de sofrimento, verificamos um score alto, com pontuacdo média de 3,59 pontos.

Figura 3. Perfil do Sofrimento

Psicoldgico

Experiéncias
Positivas de
Sofrimento

Fisico
=¢=Score Médio de
Sofrimento

Na andlise dos valores médios das diferentes dimensdes do sofrimento, e
comparando-os com os valores de referéncia dos autores (Mcintyre & Gameiro, 1999),
podemos afirmar que os elementos da nossa amostra apresentam niveis mais elevados
de sofrimento psicoldgico, socio relacional e existencial, e revelam uma menor vivéncia
de sofrimento fisico e de experiéncias positivas de sofrimento. Também na sua
globalidade, vivenciam niveis mais elevados de sofrimento.

Comparando com os resultados do estudo de Alves (2010) huma populacédo de
doentes oncolégicos em CP, verificamos que 0S nossos respondentes vivenciam niveis
de sofrimento total e nas suas dimensdes fisica, psicoldgica e existencial, inferiores,
manifestando niveis de sofrimento socio relacional e experiencias positivas de sofrimento
superiores aos da autora.

Parece-nos que 0s nossos respondentes, apesar de vivenciarem uma doenca
grave e incurdvel numa fase avancada, manifestam valores de sofrimento global baixos,
0 que pode estar relacionado com o facto de apresentarem sintomas controlados, como
nos sugere o baixo valor de sofrimento fisico (2,63), inferior ao obtido por Alves (2010).
No entanto, apesar de seguidos em regime de ambulatério e, por esse motivo, ndo se
encontrarem desligadas do seu ambiente social e familiar, a dimensdo de sofrimento
socio relacional, tal como no estudo original de Mcintyre & Gameiro (1999), é aquela que

revela o valor mais elevado (3,39) na nossa amostra.

Relacédo entre Sofrimento e Género
Para proceder a esta analise consideramos as variaveis sofrimento no seu valor
total e nas suas diferentes dimensfes e 0 género, cujos resultados se apresentam na
tabela 19 (pg. 92), tendo esses valores sido lidos em fungdo da homogeneidade ou nédo
das variancias.
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Tabela 19. Comparagéo dos indices de Sofrimento Total e nas suas Dimensfes em relacédo ao Género

Género N Media Desvio Padréo t P
Sofrimento Total Masculino 34 126,88 36,35 0,36 0,72
Feminino 36 123,75 35,79
Sofrimento Psicolégico Masculino 34 39,29 13,16 0,57 0,57
Feminino 36 37,50 13,1
Sofrimento Fisico Masculino 34 15,74 6,16 -0,70 0,95
Feminino 36 15,83 5,59
Sofrimento Existencial Masculino 34 43,62 14,16 0,21 0,84
Feminino 36 42,92 14,07
Sofrimento Socio Masculino 34 24,38 6,01 0,79 0,43
Relacional Feminino 36 23,17 6,8
Experiéncias Positivas de Masculino 34 18,68 3,85 1,36 0,18
Sofrimento Feminino 36 17,25 4,83

Verificamos que as diferencas encontradas no sofrimento em funcdo do género,
ndo sao estatisticamente significativas.

Estamos, portanto, perante uma amostra com niveis de sofrimento, total e nas
suas diferentes dimensdes, semelhantes entre homens e mulheres, o que vem a
contrariar os achados de Gameiro (1999), que verificou, em iguais situacbes de
morbilidade, niveis de sofrimento psicoldgico superior nos homens. Ao contrario dos
achados de Soares (2002), numa amostra de doentes cronicos em ambulatério, que
verifica niveis de sofrimento fisico, socio relacional, psicolégico e existencial, superiores

nas mulheres.

Relacdo entre Sofrimento, Grupo Etario, Estado Civil, Contexto Familiar, Crengas
Espirituais/ Religiosas e Tempo de Doenca

Na andlise do sofrimento relativamente as variaveis grupo etério, estado civil,
contexto familiar, crencas espirituais/ religiosas e tempo de doenca, analisando os
resultados da tabela 20 (pg. 93), podemos verificar que existe diferenca, estatisticamente
significativa (p = 0,03), nos niveis de sofrimento socio relacional em relacédo a idade dos
respondentes, com um valor superior nos individuos mais jovens, isto €, com idade
inferior ou igual a 60 anos. No que diz respeito ao sofrimento total e as dimensbes
psicoldgica, fisica, existencial e experiéncias positivas do sofrimento, obtivemos valores
de significancia sempre superiores a 0,05, pelo que as diferencas encontradas entre 0s

dois grupos nao sao estatisticamente significativas.
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Tabela 20. Comparacéo dos indices de Sofrimento Total e nas suas Dimensdes em relagdo ao Grupo

Etéario
< 60 Anos > 60 Anos VA4 p
(n = 30) p=aiy
Sofrimento Total 124,13 + 34,63 126,13 £ 37,13 -0,33 0,74
Sofrimento Psicoldgico 37 +12,54 39,4+ 13,5 -0,91 0,37
Sofrimento Fisico 15,4 +6,2 16,08 + 5,6 -0,76 0,45
Sofrimento Existencial 42,2+ 13,5 44,05 + 14,5 -0,5 0,62
Sofrimento Socio Relacional 25,5+ 6,57 22,43+ 6,03 -2,12 0,03
Experiéncias Positivas de 18,57 + 4,67 17,48 + 4,21 - 0,65 0,52

Sofrimento

Valores apresentados em Médias + Desvio Padrédo

Estes dados vém ao encontro dos resultados obtidos por Alves (2010), que
verifica a mesma relacdo entre os individuos mais jovens e o nivel de sofrimento na sua
dimensao socio relacional.

O sofrimento socio relacional advém da perda de papéis e estatutos sociais, e da
separacdo de pessoas significativas (Gameiro, 1999), pode relacionar-se com conflitos de
ordem familiar, relacionados com problemas econémicos e laborais, nomeadamente pela
incapacidade em trabalhar e prover o sustento.

A disfuncdo na comunicacdo familiar leva a sentimentos de culpabilizacdo pela
dependéncia e pelo sofrimento dos entres queridos (Barbosa, 2006). Murad & Katz (1996,
como citados em Apdstolo et al., 2006) referem que quanto mais jovem for a pessoa
doente, maiores 0s obstaculos sentidos em relacdo aos desejos, ambicdes, carreira e
sexualidade. No entanto, para individuos mais velhos, a doenca incuravel geralmente
significa medo de tornar-se dependente durante o curso da sua doenca.

Em relacéo ao estado civil constatamos, tal como podemos observar na tabela 21
(pg. 94), que o valor de p do teste bilateral € sempre superior a 0,05, o que nos leva a
concluir que nao existem diferencas estatisticamente significativas dos niveis de

sofrimento total e nas suas dimensdes entre os respondentes casados e ndo casados.
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Tabela 21. Comparacgao dos indices de Sofrimento Total e nas suas Dimensdes em relacdo ao Estado

Civil
Casado Néo Casado Z P
(n=52) (n=18)

Sofrimento Total 126,67 £+ 36,21 121,22 + 35,42 - 0,68 0,50
Sofrimento Psicoldgico 38,66 + 12,87 37,56 + 13,96 -0,21 0,84
Sofrimento Fisico 15,77 +6,12 15,83 £ 5,04 -0,21 0,84
Sofrimento Existencial 43,73 + 13,52 41,89 + 15,68 - 0,58 0,57
Sofrimento Socio Relacional 24,46 + 6,71 21,72 £ 5,06 -1,72 0,09
Experiéncias Positivas de 17,96 + 4,35 17,89 + 4,71 - 0,007 0,99

Sofrimento

Valores apresentados em Médias + Desvio Padréo

Relativamente ao contexto familiar verificamos, tal como consta na tabela 22, que
o valor de p do teste bilateral € sempre superior a 0,05, 0 que nos leva a concluir que nédo
existem diferencas estatisticamente significativas nos niveis de sofrimento total e nas
suas dimensdes entre 0s respondentes que vivem sozinhos e aqueles que vivem na

companhia de familiares.

Tabela 22. Comparagédo dos indices de Sofrimento Total e nas suas Dimens8es em relagdo ao
Contexto Familiar

Vive sozinho Vive com Z 14

=17 familiares

(n=63)
Sofrimento Total 126,29 + 38,76 125,16 + 35,83 -0,16 0,89
Sofrimento Psicoldgico 37,29 + 14,21 38,49 + 13,04 -0,2 0,85
Sofrimento Fisico 15,71 + 4,23 15,79 + 6,00 -0,11 0,92
Sofrimento Existencial 47,86 + 16,32 42,75 + 13,79 - 0,69 0,50
Sofrimento Socio Relacional 20,14+ 5,4 24,16 + 6,42 -1,68 0,1
Experiéncias Positivas de 15,43 +5 18,22 + 4,3 -1,43 0,16

Sofrimento

Valores apresentados em Médias + Desvio Padrédo

A inexisténcia de diferencgas significativas relativamente aos niveis de sofrimento
em relacéo ao estado civil e ao contexto familiar podera estar relacionado com o facto de,
por um lado, na nossa amostra existir um ndimero muito baixo de respondentes que

vivem sozinhos, sendo que estes usufruem de bom acompanhamento familiar/social,
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ainda que ndo residam com os mesmos. Por outro lado, o facto de realizarem os
tratamentos em regime de ambulatério, que traduz menor desenraizamento social, de
apresentarem bom controlo sintomatico e indices baixos de sofrimento fisico, pode
contribuir para que a experiéncia de QT seja menos penosa e, por consequéncia,
conduzir a indices de sofrimento inferiores e equivalentes.

Verificamos, apesar de ndo ser estatisticamente significativo, a vivéncia de menos
experiéncias positivas de sofrimento pelos individuos ndo casados e que vivem sozinhos,
0 que pode estar relacionado com sentimentos de penosidade pessoal, ao ndo ver o seu
soffimento reconhecido e valorizado por outros, indicando um afastamento afetivo
(Gameiro, 1999).

Tabela 23. Comparacédo dos indices de Sofrimento Total e nas suas Dimens&es em relacdo as Crencgas
Espirituais/Religiosas

Com crengas Sem Crencgas zZ 1]
(n=60) (n=25)

Sofrimento Total 129,72 + 35,72 101,80 + 32,37 - 1,56 0,12
Sofrimento Psicoldgico 40,22 + 12,98 27+ 9,30 -2,01 0,04
Sofrimento Fisico 16,02 + 5,86 14,20 + 6,65 -0,59 0,57
Sofrimento Existencial 4498 + 13,87 35,80 + 12,93 -1,24 0,22
Sofrimento Socio Relacional 24,20 £+ 6,39 21,40 + 8,38 -0,75 0,47
Experiéncias Positivas de 17,40 + 4,46 21,20 + 3,11 -1,89 0,06

Sofrimento
Valores apresentados em Médias + Desvio Padréo

Na analise da tabela 23 podemos verificar que existe diferenca estatisticamente
significativa (p = 0,04) nos niveis de sofrimento psicologico entre os respondentes
crentes e nao crentes, com um valor superior nos sujeitos crentes. No que diz respeito ao
soffimento total e as dimensfes fisica, existencial, socio relacional e experiéncias
positivas do sofrimento, obtivemos valores de significAncia sempre superiores a 0,05,
pelo que as diferencas encontradas entre os dois grupos ndo séo estatisticamente
significativas.

As diferencas encontradas no sofrimento psicolégico, podem estar relacionadas
com a perda de controlo e de sentido para a vida (Gameiro, 1999), manifestando-se com
maior intensidade nos respondentes crentes, que entendem esta busca de sentido e
significado de uma forma mais profunda e transcendental, a luz de uma crenga cuja
significacdo de sofrimento é a fonte de enriquecimento pessoal, no caminho da redencéo

e reabilitacdo humana (Magalhdes, 1995 como citado em Gameiro, 1998).
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Ao se confrontarem com a gravidade da sua doenca e com a terminalidade da sua
vida, vém estes pressupostos violados, que sentem como uma ameaca a sua unidade
como pessoa (Barbosa, 2006; Gameiro, 1999), resultando numa alienagdo da
transcendéncia (Barbosa, 2006; Cherny, et al., 1994; Gameiro, 1999), que pode justificar
o valor superior, ainda que estatisticamente néo significativo, de sofrimento existencial

nos individuos crentes.

Tabela 24. Comparacéo dos indices de Sofrimento Total e nas suas Dimensdes em relagcdo ao Tempo

de Doenca
Mais de 3 anos Menos de 3 z P
(n=26) anos
(n=44)

Sofrimento Total 124,77 + 31,08 125,57 + 38,71 -0,15 0,89
Sofrimento Psicolégico 38,23+ 11,67 38,45 + 13,94 -0,01 0,99
Sofrimento Fisico 15,54 + 5,38 1593 + 6,14 - 0,26 0,80
Sofrimento Existencial 43,62 + 12,61 43,05 + 14,92 -0,18 0,86
Sofrimento Socio Relacional 23,04 + 5,98 24,18 + 6,68 - 0,89 0,38
Experiéncias Positivas de 17,73 + 4,62 18,07 + 4,33 -0,43 0,67

Sofrimento
Valores apresentados em Médias + Desvio Padrdo

Constatamos que o valor de p do teste bilateral, como observado na tabela 24, é
sempre superior a 0,05, o que nos leva a inferir a igualdade das médias, ndo havendo,
portanto, diferencas estatisticamente significativas nos niveis de sofrimento total e nas
suas dimensfes na nossa amostra, no que diz respeito ao tempo de doenca.

Sendo a doenca uma situagcdo de rutura que origina um processo de adaptacéo
(Cerqueira, 2010), que acarreta elevados niveis de sofrimento, transversal as suas
dimensdes fisica, socio relacional, psicolégica e existencial (Cherny, et al., 1994;
Chochinov, et al, 2002; Rydahl-Hansen, 2005), parece-nos natural o fato de né&o
existirem diferencas significativas nos indices de sofrimento em qualquer das suas
dimensdes, relativamente ao tempo de diagndstico, uma vez que consideramos que a
presenca da doenca grave, ao obrigar a pessoa a confrontar-se com a sua
vulnerabilidade e finitude (Gameiro, 1999) acarreta sofrimento no sentido em que se

traduz numa ameaca a integridade pessoal (Gameiro, 1999).

Relacéo entre Sofrimento, Situacdo Profissional e Habilitag6es Literarias
No sentido de proceder a andlise destas variaveis, uma vez que estas eram
distribuidas em varios subgrupos muitos diferentes em nimero entre si e inferior a 30
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elementos, procedemos ao teste de Shapiro-Wilk para verificar a normalidade da
amostra, de onde obtivemos valores de significAncia (p) inferiores a 0,05, pelo que néo
apresentam distribuicdo normal. Nesse sentido optamos pela aplicacdo do teste nao
paramétrico de Kruskal-Wallis para proceder a comparacdo dos niveis médios de

esperanca para mais de dois grupos, como demonstrado na tabela 25.

Tabela 25. Comparacéo dos indices de Sofrimento Total e nas suas Dimensdes em relagdo a Situagao

Profissional
Ativo N&o Ativo Incapacidade
(n=6) (n=48) para o trabalho X2 p
(n=16)

Sofrimento Total 109,50 + 34,34 125,52 + 35,79 130,44 + 37,05 1,36 0,51
Sofrimento 33,33 + 12,45 38,50 + 13,21 39,88 + 13,16 1,12 0,57
Psicoldgico

Sofrimento Fisico 15,83 + 5,38 15,92 + 6,05 15,38 + 5,64 0,03 0,99

Sofrimento Existencial 37,33 + 13,30 43,77 + 13,75 43,94 4+ 15,39 0,91 0,63

Sofrimento Socio 19,17 + 3,49 23,04 + 6,24 27,63 + 6,06 11,55 0,003

Relacional
Experiéncias Positivas 17,83 + 4,54 17,27 + 4,45 20 + 3,81 4,37 0,11

de Sofrimento
Valores apresentados em Médias + Desvio Padrao

Relativamente a situagéo profissional existem diferencas significativas nos niveis
de sofrimento socio relacional entre os respondentes (p = 0,003), verificamos um indice
de sofrimento superior nos individuos em situacdo de incapacidade para o trabalho,
seguidos dos individuos ndo ativos, sendo o valor mais baixo correspondente aos
individuos ativos.

No que diz respeito aos niveis de sofrimento total e das dimensdes psicolégica,
fisica, existencial e experiéncias positivas de sofrimento, obtivemos valores de
significancia superiores a 0,05, pelo que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos. Verificamos, no entanto, que os valores de sofrimento, com
excecdo da dimensédo fisica, sdo tendencialmente superiores nos respondentes em
situacdo de incapacidade para o trabalho, sendo também este grupo que vivencia mais
experiéncias positivas do sofrimento.

Estando o sofrimento socio relacional relacionado com as alteragcfes afetivo-
relacionais e socio-laborais, homeadamente no que diz respeito a perda de papéis e
estatutos (Barbosa, 2006; Gameiro, 1999), parece-nos evidente que, nos individuos
impedidos de trabalhar no decurso da sua doenca, persistam indices mais elevados
desta dimensédo de sofrimento, na medida em que, ao se verem afastados do seu

emprego, aliado ao atual precéario suporte social, ndo contribuem no sustento da casa e
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da familia, culpabilizando-se pela sua dependéncia e pelos problemas de ordem
econOmica que dela advém (Barbosa, 2006).

Por outro lado Juneau (1995, como citado e Alves, 2010) refere que os individuos
com emprego ou ocupacdo laboral, por sentirem que contribuem para a sociedade, tém

mais autoestima, o que promove a adaptacéo a doenca.

Tabela 26. Comparacao dos indices de Sofrimento Total e nas suas Dimensdes em relacdo as
HabilitagcGes Literarias

1° ciclo 2° Ciclo 3° Ciclo Ensino Ensino
(n=34) (n=6) (n=12) Secundario Superior X2 p
(n = 10) (n=8)
Sofrimento 130,15 132,67 134 117,40 95,75 6,87 0,14
Total + 34,77 + 44,17 +29,85 +37,01 + 32,03
Sofrimento 41,06 37,5 41,25 34,60 28,00 7,81 0,1
Psicolégico +12,49 + 16,43 + 12,34 +12,85 +10,36
Sofrimento 16,38 16,33 16,75 1530+8,25 12,00 + 4,28 5,21 0,27
Fisico +56 +7,20 + 3,93
Sofrimento 45,53 44,67 47,42 38,90 + 14,33 31,75 8,77 0,07
Existencial + 13,23 +183 +11,18 +13,26
Sofrimento Socio 22,79 29,5 24,92 2510+7,13 20,13 + 5,94 9,66 0,047
Relacional +6,30 +3,39 45,96
Experiéncias 17,06 17 17,75 20,60 + 554 19,38 + 4,69 7,96 0,09
Positivas de + 4,08 43,95 + 3,86

Sofrimento

Valores apresentados em Médias + Desvio Padrdo

Mediante a andlise do valor de significancia (p) na tabela 26, verificamos a
existéncia de diferencas estatisticamente significativas na dimenséo de sofrimento socio
relacional, sendo que o0s respondentes com 0 ensino superior apresentam menos
soffimento, enquanto os individuos com o 2° ciclo de escolaridade sdo o0s que
apresentam maior sofrimento nesta dimensao.

Verificamos niveis de sofrimento global superiores nos respondentes com
menores habilitagbes literarias (1°, 2° e 3° ciclo) e inferiores nos respondentes com mais
habilitacBes (ensino secundario e superior). Reis (1993, como citado em Gameiro, 2004)
afirma que os individuos com menores habilitacdes literarias tendem a sofrer mais com a
doenca, pois apresentam menor capacidade concetual dos fendmenos perturbadores
vividos. Por outro lado individuos com maior escolaridade, apresentam grande
capacidade cognitivo-concetual e interpretam as suas experiéncias de sofrimento,
atribuindo-lhe significados mais positivos, tal como o verificado na nossa amostra, onde
as experiéncias positivas de sofrimento apresentam valores superiores nos individuos
com maior escolaridade (ensino secundario e superior).

As diferencas encontradas nos indices de sofrimento socio relacional poderdo

estar associadas com 0 que expusemos anteriormente, nomeadamente no que se refere
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as alteracdes laborais, em que a baixa escolaridade tende a ser um obstéculo, as
oportunidades de emprego e as remuneracdes sdo mais baixas, o que acarreta
dificuldades econémicas acrescidas a situacdo de limitacdo e/ou dependéncia resultante

da doenga.

Relacdo entre Esperanca e Sofrimento

Para averiguar qual a relacdo entre estas duas variaveis, e uma vez que estamos
perante uma populacdo com distribuicdo normal, procedemos a testes paramétricos,
nomeadamente ao coeficiente de correlacdo de Pearson. Procedemos a correlacdes
entre a esperanca e o soffimento total e as suas dimensdes (fisica, psicologica,
existencial, socio relacional e experiencias positivas de sofrimento), como demonstrado

pela tabela 27.

Tabela 27. Relacdo entre Esperanca e Sofrimento

Sofrimento Total Sofrimento Sofrimento  Sofrimento Sofrimento Experiencias
Psicolégico  Fisico Existencial Socio relacional Positivas do
sofrimento
Esperanca T -0,174 -0,176 -0,005 -0,195 -0,101 -0,320
P 0,149 0,145 0,965 0,105 0,405 0,007

De uma forma global, constatamos que o sofrimento e a esperanca tém uma
relacdo linear negativa muito baixa, que estatisticamente ndo é relevante, mas que no
entanto nos informa que existe uma associagdo inversa entre as duas variaveis.

Notamos, especificamente, a existéncia de uma relacdo linear negativa baixa
(rp = —0,32) entre a esperanca e as experiéncias positivas de sofrimento, que é
estatisticamente significativa (p < 0,05). Por outro lado, entre a esperanca e o sofrimento
fisico, observamos a relacao mais fraca, muito préxima de zero (r, = —0,005).

Estes resultados vém confirmar aquilo que consideramos nas referéncia
bibliograficas, a esperanca da alento a vida e ajuda o doente terminal a perceber a sua
finitude e a compreende-la (Cutcliffe & Herth, 2002b), o sofrimento é interpretado de
forma positiva, a luz de um bem que podera ainda vir, em que ndo ha sofrimento sem
razdo, ele transcende a componente fisica e materializa-se numa experiéncia mais
profunda dando significado a vida e a doenca (Dufault & Martocchio, 1985; Watson, 1984,
como citada em Margéo & Leal, 2001).

Na nossa amostra depardmo-nos com niveis elevados de esperanca, associados
a niveis elevados de experiéncias positivas de sofrimento, o que nos leva a inferir que a

esperanga, atuando como mecanismo de coping, pode contribuir no alivio do sofrimento,
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e a canalizar as energias para reencontrar o0 significado da vida (Herth, 1990; Kylma, et
al., 2009; McClement & Chochinov, 2008; Rustoen & Hanestad, 1998).

A relacao entre o sofrimento fisico e a esperanca vem refor¢car a importancia que
o controlo sintomético assume nestes doentes, tal como referido anteriormente, o doente
estando mais proximo do seu meio e dos seus entes queridos, fortalece a sua
capacidade de autocontrolo, o que pode contribuir para atenuar a agressividade dos
tratamentos (Apdstolo, Batista, Macedo, & Pereira, 2006) e que, a par da quebra dos
padrées habituais, a dor e o descontrolo sintomatico relembram o doente da sua
vulnerabilidade, estigmatizam-no e, por conseguinte, diminuem a sua esperanca (Benzein
et al., 2001).

O reconhecimento do sofrimento como fendmeno assistencial, de caracter
subjetivo e cuja abordagem exige a compreenséo das significacdes, das crengas e das
expectativas das pessoas, €, a nosso ver e em concordancia com Gameiro (1998), o
caminho para a humanizacdo dos cuidados, na medida em que promove uma atitude
compassiva e motiva uma intervencao que vai de encontro as necessidades da pessoa,

fomentando a sua autoestima e incutindo a esperanca.
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CONCLUSOES

A pessoa com doenca oncoldgica, incuravel e progressiva encerra em si toda uma
envolvéncia tdo especifica quanto singular é cada pessoa. Requer uma atencgéo global
para poder aceitar 0 adoecer progressivo para uma fase terminal e viver a vida, que ainda
resta, da melhor forma possivel e até ao fim. A pessoa com cancro, em fase avancada,
apresenta multiplas necessidades, quer a nivel fisico, psicolégico, quer a nivel social e
espiritual.

A esperanca sendo uma forca promotora da vida, é particularmente importante no
confronto da pessoa com a doenca incuravel e na preparacdo para uma morte digna. A
evidéncia cientifica evoca a sua importancia no ambito dos CP, defendendo que uma
esperanca realista ajuda a pessoa a viver o tempo que resta da melhor forma possivel.

Sendo o0 sofrimento uma experiéncia humana complexa, entendida
ontologicamente como um “drama vivido”, que encerra uma multiplicidade de dimensoes,
revela-se particularmente importante no contexto de doenca oncolégica avancada,
acarretando niveis elevados, transversal as suas dimensoes fisica, relacional, psicolégica
e espiritual.

Ao refletirmos sobre estes aspetos, sentimos necessidade de conhecer melhor a
problematica que envolve estes doentes, nomeadamente nos niveis de esperanca e
sofrimento, procurando analisar as relacfes entre eles, aquando da experiéncia de QT.

Tendo em conta 0s objetivos por nés formulados relativamente a este estudo, 0s
resultados obtidos conduziram-nos a algumas conclusées que passamos a apresentar.

Da analise dos niveis de esperan¢a e sofrimento concluimos que, apesar dos
respondentes serem portadores de uma doencga grave, progressiva e incuravel, mantém
um indice de esperanca elevado, e niveis de sofrimento global baixos, verificamos
também um indice de sofrimento fisico baixo, 0 que nos indica que, apesar do tratamento
de QT ser agressivo, existe um bom controlo sintomatico, refletindo a qualidade dos
cuidados prestados; ndo obstante, verificamos também um indice de sofrimento socio
relacional elevado, revelando a preocupacdo dos doentes com o impacto que a sua
condicdo tem naqueles que lhes sdo proximos. Sao estes que os fazem sentir-se
amados, que os ajudam a enfrentar a doenca, que lhes ddo alento, &nimo e reconfortam
nos momentos dificeis, constituindo-se ao mesmo tempo um foco da sua preocupacéao,
pela possibilidade de se tornarem uma sobrecarga para a familia ao deixarem
desamparadas as pessoas de quem gostam.

Verificamos também que os respondentes experimentam um elevado indice de

experiéncias positivas de sofrimento, o que nos indica estarmos perante pessoas que,

101



apesar da adversidade, encontraram um sentido para o seu sofrimento, transcendendo-o
e reencontrando o seu sentido para a vida.

Ao analisar a esperanca relativamente a caracteristicas sociodemogréficas e
tempo de doenca oncol6gica, verificamos e inexisténcia de relagdes estatisticamente
significativas, o que parece ser justificado pelo facto de a esperanca ser inerente ao ser
humano, multidimensional e dindmica, orientada para o futuro e que ajuda a pessoa a
transcender-se em relagdo a uma nova consciéncia do ser (E. Benzein, et al., 2001),
dando um reforco positivo. E a esperanca que impele a pessoa para o futuro e a ajuda a
viver para além do imediato (Hammer et al., 2009), assumindo particular relevo nos CP
como um importante mecanismo de coping, que ajuda a pessoa a restaurar o sentido da
vida.

Na analise do sofrimento relativamente a caracteristicas sociodemograficas e
clinicas verificamos uma predominancia das preocupacdes socio relacionais,
manifestadas por um indice de sofrimento socio relacional superior, que nos parecem
associadas a questdes familiares e laborais, relativamente a perda de estatutos e de
papéis, motivador de preocupacBes de ordem econdémica e perturbacdes na dindmica
familiar. Posto isto, propomos que a atitude assistencial v além do Modelo Biomédico, e
gue, para além do alivio dos sintomas fisicos, seja orientada por uma abordagem
existencial da pessoa doente, ajudando-a a encontrar o sentido da vida, no sofrimento e
na existéncia. Esta deverad sobretudo assentar no conhecimento do contexto socio
relacional da pessoa doente a realizar QT, visto assumir importante relevo, como fonte de
conforto, mas também como um potencial foco de sofrimento, por entenderem serem
causadores de sofrimento aos entes proximos.

Constatamos, ainda, que a esperanca e o0 soffimento se encontram ligados, na
medida em que ao verificarmos niveis elevados de esperanca, associados a niveis
elevados de experiéncia positivas de sofrimento, nos leva a inferir que a esperanca,
atuando como mecanismo de coping, contribui para o alivio do sofrimento e para o
canalizar de energias para reencontrar o significado da vida.

Estes resultados vém despertar a nossa atencdo, enquanto investigadores e
profissionais de salde, para a importancia de avaliar e promover o alivio do sofrimento e
ajudar o doente a encontrar sentido e propésito na vida, mediante o planeamento de
metas exequiveis e fomentando a vivéncia de uma esperanca realista.

A doenca, e até mesmo o ambiente clinico, constituem situacdes hostis e levam a
pessoa a interrogar-se sobre o sentido da vida, afetando a forma como olha o seu futuro,
como vive a esperanca e o relacionamento interpessoal, condicionando o seu bem-estar
e qualidade de vida. No entanto, a doenga e a morte séo circunstancias da vida humana

e, portanto, torna-se imprescindivel a realizacdo de um trabalho que, fomentando a
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esperancga, permita a pessoa encontrar estratégias para lidar com aquelas de uma forma
mais eficaz.

Diversos estudos tém demonstrado o poder terapéutico da esperanca salientando
a importancia do papel do profissional de saude, nomeadamente do enfermeiro, a que se
pede que saiba “ler nas entrelinhas”, que va além da tecnociéncia e que ajude o doente a
identificar as suas reais necessidades e fontes de suporte, encorajando-o0 a continuar a
sorrir e a acreditar que o tempo que vive é vivido em plenitude e com qualidade.

Este estudo possibilitou um ponto de reflexdo e de sensibilizacdo para a
complexidade do doente oncoldgico sob QTP. Pretendemos devolver o trabalho ao
contexto com o objetivo de despertar consciéncias, no sentido de integrar estratégias
fomentadoras de esperanca nos cuidados de enfermagem contribuindo para o alivio do
sofrimento do doente oncolédgico sob QTP.

Como resultado do nosso trabalho de campo constatdmos que a preocupacdo
franca com o sofrimento, mas principalmente com a esperanga, aproxima o doente do
profissional de saude. O doente tende a abrir-se e a manifestar as suas necessidades no
dominio existencial, mas também fisico, psicol6gico, econdémico e social. Abordar estas
guestdes constitui, portanto, uma forma de ir ao encontro do outro, de responder as suas
necessidades e, em Ultima instancia, de reconhecer a esséncia da nossa profisséo.

Face a importancia dos resultados encontrados, ndo consideramos este estudo
como terminado, pois existem aspetos que nao foram estudados, outros que mereciam
ser aprofundados, no sentido de uma maior compreensdo da problematica que envolve
estes doentes. Neste sentido, pensamos que este ndo constitui um fim do seu percurso
de investigacdo, mas o seu inicio.

Sugerimos que, no ramo da investigacdo nacional, se estude o impacto que
cuidados fomentadores de esperanca tém no soffimento, ndo apenas do doente
oncoldgico em QTP, mas em todos os doentes em CP, nomeadamente nas unidades de
CP, mediante a concretizacdo de estudos longitudinais com aplicacdo de planos de
formacdo intermédios. E fundamental a existéncia de investigacdo publicada para
fomentar a deciséo e impregnar a enfermagem de rigor cientifico.

Consideramos que a inclusdo de tematicas relacionadas com a esperanca ho
curriculum da Licenciatura em Enfermagem, seria importante no sentido de orientar a
pratica para o humanismo, no respeito pela dignidade da pessoa.

Entendendo que, para a pessoa com cancro a esperanga permanece um aspeto
existencial que merece respeito e sensibilidade, a aposta em planos de formacao para os
profissionais de saulde, relativamente aos cuidados fomentadores de esperanca, parece-
nos um passo facilitador para cuidados promotores do alivio do sofrimento, no sentido da

humanizagéo dos cuidados.
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Apesar do rigor no método e dos resultados alcangcados existem varias limitagoes
gue merecem a nossa atengdo, nomeadamente no que se refere & populacdo alvo do
estudo, que se reveste de caracteristicas muito préprias e que, devido a gravidade da
doenca e da terminalidade de algumas situacdes, conduziu a perda de alguns elementos,
condicionando a recolha dos dados. Por outro lado, os instrumentos utilizados, apesar de
bem aceites, foram de dificil compreensao para alguns respondentes, que levou a que a
demora no seu preenchimento desse lugar a alguma frustragéo, que procuramos sempre
aliviar e colmatar.

Consideramos, também, que a opcdo pela colheita dos dados em apenas um
local, constitui um entrave na posterior generalizacdo dos resultados apurados e que a
inclusdo de uma entrevista com o0s participantes, juntamente com a aplicacdo dos
restantes instrumentos, poderia abranger uma maior diversidade de dados e riqueza de
informagédo, levando a conclusdes mais variadas com diferentes contributos para a
pratica.

Um fator predominante foi a inexperiéncia do investigador que, com o caminho foi
caminhando, mas encontrando sempre obstaculos e entraves, que procuramos

ultrapassar e, com eles, fazer crescer a nossa satisfacdo com o trabalho produzido.
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Data:
Cddigo:

QUESTIONARIO

O meu nome é Carla Sofia de Azevedo Ramos, sou aluna do Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo.
Encontro-me a realizar um estudo sobre o “Sofrimento e Esperan¢a no Doente Oncoldgico
Paliativo”, para o qual o(a) convido a participar, colaborando no preenchimento do presente
guestionario, no qual ndao existem respostas certas nem erradas. As suas respostas sdo
confidenciais, sendo usadas exclusivamente para o presente estudo.

Obrigada pela sua participagao!

PARTE | - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Sexo: F DM D

Idade: (anos)

Estado civil:  Solteiro D Casado D Unido de facto D
Divorciado D Vidvo D
Outro:

Atividade profissional (profissdo):

Situagdo profissional: Ativo D Reformado D

Baixa por doencga D Desempregado D

Outro:

HabilitagGes literarias: 12 Ciclo (12-42 ano — instrugdo primaria)
22 Ciclo (52-62 ano — ciclo preparatorio)
32 Ciclo (72-92 ano — antigo 52 ano do liceu)
Secundario (102-122 ano- antigo 72 ano do liceu)

Ensino Superior

HpEENIEEN

Outro:

Contexto familiar:  Vive so D Vive com um familiar

][]

Vive com dois familiares D Vive em lar

Outro:

Crencas espirituais / religiosas:




Data:

Cédigo:

PARTE Il - DADOS CLINICOS (a preencher pelo investigador)

Diagnostico:

Data de diagndstico (consulta de grupo):

PARTE Ill - ESCALA DE ESPERANCA DE HERTH (HHI-PT)

Em baixo estdo listadas varias afirmacgoes.

Leia cada afirmacdo e coloque um [x] na caixa que descreve quanto concorda com essa
afirmacdo neste preciso momento.

Discordo Concordo
totalmente Discordo Concordo totalmente

1. Tenho uma atitude positiva
perante a vida.

2. Tenho objetivos a curto, médio
e/ ou a longo prazo.

3. Consigo ver possibilidades no
meio das dificuldades.

4. Tenho uma fé que me da
conforto.

5. Tenho uma profunda forga
interior.

6. Sou capaz de dar e receber
carinho/ amor.

7. A minha vida tem um rumo.
8. Acredito que cada dia tem
potencial.

9. Sinto que a minha vida tem
valor e mérito.

© 1989 Kaye Herth (1999)
Versdo portuguesa traduzida e adaptada por Andreia Viana, Anténio Barbosa, Maria dos Anjos Dixe, Ana Querido (2010)




Data:
Cddigo:

PARTE IV — INVENTARIO DE EXPERIENCIAS SUBJETIVAS DE SOFRIMENTO NA DOENGCA (IESSD)

Abaixo encontram-se algumas afirmacdes que podem corresponder a experiéncias das pessoas
doentes. Por favor indique até que ponto cada uma das afirmacgGes corresponde (ou ndo) ao
gue verdadeiramente se passa consigo, marcando com uma cruz [x] a respetiva quadricula de
acordo com a legenda.

1. N3o corresponde nada ao que se passa comigo/ é totalmente falso

2. Corresponde pouco ao que se passa comigo

3. Corresponde bastante ao que se passa comigo

4. Corresponde muito ao que se passa comigo

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

01. Sinto-me mais cansado/a desde que estou doente 1,123 ]4]|5
02. Penso muito na gravidade e consequéncias da minha doenca 112|34]|5
03. Sinto-me apreensivo/a em rela¢do ao que me podera acontecer 112 (3|4]5
04. Sinto que a doenga me esta a roubar tempo para fazer aquilo que gostaria 1,123 ]4]|5
05. Sinto dificuldade em suportar o estado de tensdo que a doenca me provoca 112|34]|5
06. Desde que fiquei doente sinto-me triste 1,123 ]4]|5
07. Preocupa-me a ideia de a minha doenca me poder fazer perder o emprego 112|34]|5
08. A doenca obriga-me a por de lado alguns projetos importantes que tinha em 1123 ]4]|5
mente

09. Desde que estou doente tenho tido momentos de grande desespero 11213 5
10. Desde que estou doente tenho sentido mais a falta da minha familia 1|2 4

11. Tenho receio de que com a minha doen¢a me torne uma sobrecarga para a 1 3145
minha familia

12. Angustia-me a ideia de poder deixar as pessoas de quem gosto 112|34]|5
13. Nao consigo compreender o que esta a provocar a minha doenca 112|3]4]|5
14. Com a doenca tenho perdido muita da minha energia e forca fisica 112|34]|5
15. A minha doenca deixa-me desiludido/a em relacdo ao que esperava da vida 112|34]|5
16. Desde que estou doente sinto dificuldade em me controlar e reajo com 1,123 ]4]|5
agressividade

17. Preocupo-me com as dores que posso vir a ter 123 5
18. Tenho dificuldade em deixar de pensar nas coisas mas que me poderao 112|34]|5
acontecer

19. Sinto-me revoltado/a perante a minha situacdo de doenca 11213 5
20. N3o consigo encontrar posicdo para estar confortavel 112|34]|5
21. Sinto que com a doenca perdi a liberdade de decidir sobre a minha vida 1123415




1. N3o corresponde nada ao que se passa comigo/ é totalmente falso
2. Corresponde pouco ao que se passa comigo

3. Corresponde bastante ao que se passa comigo

4. Corresponde muito ao que se passa comigo

Data:
Cddigo:

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

22. A minha doenca faz-me preocupar com o futuro das pessoas que me sao 112|3|4]5
gueridas

23. Tenho dores dificeis de suportar 11213 5
24. Apesar de estar doente sinto-me tranquilo/a 1123 ]4]|5
25. Preocupa-me a ideia de ndo poder ajudar a minha familia como antes de 11213 5
adoecer

26. Apesar da minha doenca ndo deixo de fazer planos para o futuro 1

27. Sinto que ja ndo sou capaz de fazer as mesmas coisas que conseguia fazer antes 213 5
de adoecer

28. A minha situacdo de doente faz-me sentir pena de mim préprio/a 112|3|4]5
29. Acho que para mim ja ndo vale a pena pensar no futuro 1123 |41|5
30.A doenga faz com que me sinta diminuido/a como pessoa 1123|415
31. Sinto uma ma disposicao fisica que me impede de descansar 1123 |41|5
32. Tenho receio de ficar com alguma deficiéncia fisica 112|3|4]5
33. A minha doenc¢a causa-me angustia 1123 |41|5
34. Preocupo-me com a possibilidade de ndo ser capaz de continuar a “ganhar o 112|3|4]5
pao” para a minha familia

35. O ver-me dependente dos outros tem-me sido dificil de suportar 21345
36. Desde que fiquei doente ndo consigo evitar certos comportamentos de que ndo 2 |3 5
gosto

37. Sinto que pouco posso esperar do meu futuro 1(2 (3415
38. Acho que vou recuperar as minhas forcas 1123|415
39. Desde que estou doente tenho sentido muitos medos 1123 |41|5
40. Desde que estou doente sinto dificuldade em encontrar sentido para a minha 123 |4]|5
vida

41. Tenho dores que ndo me deixam descansar 1123 |41|5
42. Tenho esperanca de ainda vir a realizar os meus sonhos 1112|3415
43. Desejaria que a minha familia ndo sofresse tanto por eu estar doente 1123 |41|5
44. Penso que vou melhorar 112|3|4]5

© GAMEIRO, McINTYRE, 1997

Por favor confirme se respondeu a todas as questoes.

Muito obrigada pela sua colaboracgdo!
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03/07/12 Mensagem de Impresséo do Hotmail

Re: Uso de HHI-PT

andreia viana (andreiavalenca@gmail.com)
quarta-feira, 9 de Maio de 2012 21:33:48
carla ramos (carlasofiaramos@hotmail.com)

Ola Carla

Obrigada pelo interesse em usar o "Herth Hope Index", tem desde ja a minha autorizacdo para usar o
instrumento na recolha de dados. Agradeco a partilha dos resultados do estudo quando este for
concluido. Se precisar de mais alguma informacdo ou acesso a escala, esteja a vontade.

Votos de um bom trabalho!
Andreia

2012/5/8 carla ramos <carlasofiaramos@hotmail.com>

Boa tarde,

Chamo-se Carla Ramos e encontro-me a frequentar o Mestrado em Cuidados
Paliativos da Escola Superior de Satde, Instituto Politécnico de Viana do Castelo.
Como dissertagcao de mestrado gostaria de realizar um estudo de paradigma
quantitativo, tipo desctitivo-correlacional tendo como tematica "O Sofrimento ¢ a
Esperanca do Doente Oncoldgico em Quimioterapia Paliativa”. Com este intuito, gostaria
de usar, como método de recolha de dados, o "Herth Hope Index" por si traduzido e
validado para a populacao portuguesa (HHI-PT), particularmente para o doente de
foro paliativo.

Para mais informacdes e esclarecimentos por favor contacte-me. Aguardo resposta.
Atenciosamente,

Carla Ramos

https://dub116.mail.live.com/mail/PrintMessages.aspx?cpids=435826e0-9a16-11e1-99d3-00237de39...

7



03/07/12 Mensagem de Impresséo do Hotmail

Re: Requisicao de autorizacao de uso de IESSD

mgameiro (mgameiro@esenfc.pt)
terca-feira, 3 de Julho de 2012 12:18:36
carla ramos (carlasofiaramos@hotmail.com)

Cara Enfermeira Licenciada Carla Sofia Azevedo Ramos,

Em resposta a sua solicitacdo de autorizacédo para utilizacdo do Inventario
de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na Doenca (IESSD), na recolha de
dados no ambito de dissertacdo de Mestrado em Cuidados Paliativos pela
Escola Superior de Satde do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, sob
orientacdo da Prof® Doutora Aurora Pereira e co-orientacdo pela Prof?
Doutora Isaura Peixoto, subjacente ao tema "Sofrimento e Esperanca no
Doente Oncoldégico Paliativo", declaro que AUTORIZO a sua utilizac&o no
admbito da investigacdo referida.

Caso sinta a necessidade de esclarecer qualquer duvida inerente a
aplicacé&o ou célculos dos respetivos scores, pode contactar-me para o
efeito.

No final do trabalho, serda importante para mim que me indique as
caracteristicas da amostra em que aplicou a escala, os valores gque obteve
na analise de fidelidade e, eventualmente, alguma dificuldade operacional
ou outra que considere relevante.

Desejo-lhe o maior sucesso.
Com os melhores cumprimentos e saudacdes académicas.

Manuel Gameiro

On Mon, 2 Jul 2012 19:30:13 +0100, carla ramos
<carlasofiaramos@hotmail.com> wrote:
> Boa tarde,

autorizacdo para utilizacdo do Inventdrio de Experiéncias Subjetivas de
Sofrimento na Doenca (IESSD), na recolha de dados no ambito de
dissertacéo
> de Mestrado em Cuidados Paliativos pela Escola Superior de Saude do
> Instituto Politécnico de Viana do Castelo, sob orientacdo da Prof?
Doutora
> Aurora Pereira e co-orientacdo pela Prof?® Doutora Isaura Peixoto,
> subjacente ao tema "Sofrimento e Esperanca no Doente Oncoldbgico

>
> Eu, Carla Sofia de Azevedo Ramos, venho por este meio solicitar
>
>

Paliativo".

>

> Tenho como objetivos:

> - Avaliar o nivel de sofrimento do doente oncoldgico em gquimioterapia

> paliativa (QTP);

> - Avaliar o nivel de esperanca do doente oncoldégico em QTP;

> - Identificar as relacdes entre o sofrimento do doente oncoldégio em QTP
e

> a sua esperanca;

\Y

- Analisar as relacdes entre o sofrimento do doente oncoldégio em QTP e a

https://dub116.mail.live.com/mail/PrintMessages.aspx?cpids=d3c907af-c500-11e1-84da-002264c16... 1/2



03/07/12 Mensagem de Impresséo do Hotmail

Sua esperanca.

A populacédo alvo do meu estudo serd o doente oncoldgico a realizar
quimioterapia paliativa, decisdo em consulta de grupo, em regime de
ambulatério.

Neste momento encontro-me numa fase de projeto em que procuro obter as
autorizacdes de autores e das comissbes de ética para realizacao do
referido trabalho.

Agradecendo desde Jja& toda a atencdo e disponibilidade. Votos de
continuacdo do bom trabalho!!

Atenciosamente,
Carla Ramos

V VVVVVYVVVVYVVVYV

https://dub116.mail.live.com/mail/PrintMessages.aspx?cpids=d3c907af-c500-11e1-84da-002264c16... 2/2
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INFORMAGAO PARA O PARTICIPANTE

O meu nome é Carla Sofia de Azevedo Ramos, e sou aluna do Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo.
Nesse ambito pretendo realizar um estudo sobre o “Sofrimento e Esperanga no Doente
Oncoldgico Paliativo” para o qual o(a) convido a participar.

Antes de decidir se quer ou ndo participar neste estudo, é importante que compreenda
gual o objetivo desta investigacdo e o que ird envolver. Por favor, leia atentamente a seguinte
informacdo e ndo hesite em fazer qualquer pergunta, se algo ndo for claro ou se necessitar de

mais esclarecimentos.

Objetivo do estudo:

Com este estudo pretendemos avaliar a intensidade da experiéncias subjetivas de
sofrimento na situagdo de doenga, avaliar os niveis de esperanga e analisar a relagdo entre
estas duas dimensdes, de modo a obter uma melhor compreensao do impacto da doenca na

pessoa e possibilitar uma melhor intervencdo de enfermagem.

Porque fui escolhido(a) para participar neste estudo?
A sua participagdo é fundamental pois, conhecendo as suas vivéncias, podemos
conhecer melhor o doente oncolégico e adequar o nosso modo de agir enquanto profissionais

de saude.

Tipo de participagdo no estudo:

A sua participagdo neste estudo é voluntdria. Pode levar o tempo que quiser para decidir
se quer ou ndo participar neste estudo. Se decidir participar, ser-lhe-a pedido que assine o
Consentimento Informado, onde confirma o seu acordo em participar.

Poderd decidir ndo participar ou podera sair do estudo a qualquer momento, sem
guaisquer obriga¢Oes, sem precisar de dar justificagdes e sem prejuizo dos seus cuidados
médicos. Ou seja, qualquer que seja a sua decisdo (participar ou ndo participar no estudo), ndo
haverd qualquer alteracdo ou influéncia nos cuidados médicos que lhe serdo prestados.

A sua participacdo no estudo ndo serd remunerada.

O que terei de fazer se aceitar participar?
Depois de ler atentamente este documento e de assinar o consentimento, comprovando

o seu acordo em participar neste estudo, ser-lhe-a pedido que responda a um (1) questionario



dividido em trés (3) partes, um de caracterizacdo demografica, outro sobre as Experiéncias
Subjectivas de Sofrimento na Doenca (IESSD) e outro sobre a Esperanga (HHI-PT), que, na sua
totalidade, deverdao demorar cerca de meia hora a serem preenchidos. Se desejar, estes
podem ser-lhe mostrados antes de decidir se quer participar ou ndo. Posteriormente estes ser-
Ihe-3o entregues para proceder ao seu preenchimento, que posteriormente deverd entregar

ao investigador.

A minha participagao no estudo sera mantida confidencial?

Os dados obtidos com a sua participagdo neste estudo serdo totalmente confidenciais,
sendo a sua identidade protegida por um nimero e destinam-se a ser usados apenas para este
estudo.

A informacdo obtida ndo sera utilizada para quaisquer outros fins.

O que ird acontecer aos resultados do estudo?

Este estudo pode ser publicado em Revistas Cientificas ou divulgado em Congressos
mas, sempre, sem revelar o nome dos participantes.

Depois de concluida a investigacdo podera ter acesso aos seus resultados através de

consulta publica do relatério ou contactando diretamente o investigador.

Riscos e beneficios da sua participacdo no estudo

A sua participacdo neste estudo nao lhe trara qualquer risco ou beneficio direto, embora
o registo das suas respostas e a analise conjunta destas com as de outros participantes possa
contribuir para uma melhor compreensdo do impacto da doenca na pessoa e possibilitar uma

melhor intervencao de enfermagem.

Contacto para informacgao adicional:

Se tiver qualquer questdo ou preocupagdo, agora ou em qualquer altura, sobre a sua

seguranca e direitos, poderd entrar em contacto com o investigador:

Carla Ramos: 969159629

Muito obrigada pela atencao disponibilizada.
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Sofrimento e Esperang¢a no Doente Oncoldgico Paliativo

Eu, abaixo-assinado

Fui informado de que o Estudo de Investigacdo acima mencionado se destina a avaliar os
niveis sofrimento e esperanca do doente oncoldgico em quimioterapia paliativa.

Sei que neste estudo esta previsto o preenchimento de questiondrios e de formularios,
tendo-me sido explicado em que consistem e quais os seus possiveis efeitos.

Foi-me garantido que todos os dados relativos a identificacdo dos Participantes neste
estudo sdo confidenciais e que serd mantido o anonimato.

Sei que posso recusar-me a participar ou interromper a qualqguer momento a
participacdo no estudo, sem nenhum tipo de penalizagdo por este facto.

Compreendi a informacdo que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as
minhas duvidas foram esclarecidas.

Aceito participar de livre vontade no estudo acima mencionado.

Também autorizo a divulgacdo dos resultados obtidos no meio cientifico, garantindo o

anonimato.

Participante no estudo:

Data Assinatura

/__/

Investigador Responsavel: Carla Sofia de Azevedo Ramos

Data Assinatura
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centro hospitalar

do Porto
Largo Prof. Abel Sdazar
4099001 PORTO
Hospital Santo Antonio | Hospital Maria Pia | Matemidade Julio Dinis | Hospital Joaquim Urbano www.hgsa.pl
Exm.2Sr2
Enf.2 Carla Sofia de Azevedo Ramos
Hospital de Dia

ASSUNTO: Trabalho Académico — Mestrado - “Sofrimento e Esperanga no doente oncoldgico paliativo” - "N/
REF.2 252/12(191-DEFI/196-CES)

O Conselho de Administragdo do CHP autoriza a realizagdo do estudo de investigagdo acima mencionado nesta
Instituig&o, no Hospital de Dia, sendo Investigador Principal a Enf.? Carla Sofia de Azevedo Ramos.

O estudo de investigagao foi previamente analisado pela Comisséo de Etica para a Salde e pelo Gabinete
Coordenador de Investigagdo do Departamento de Ensino, Formagéo e Investigagdo do CHP, bem como pela

Direcgéo de Enfermagem e Direcgo Clinica, tendo obtido Parecer Favoravel.

Cumprimentos,

CONSELH&?? %?;\7;%?&@0
; g Dr.2 ELI:& i
OMES

Voga! Executiva
Dr. PORTO GOMES
"),_—-—-‘

* Em fodas as eventuais comunicagbes posteriores sobre este esfudo ¢ indispensave! indicar a nossa ref?,



centro hospitalar
do Porto

Hospital Santo Antonio | Hospital Maria Pia | Matemidade Jalio Dinis | Hospital Joaquim Urbano

Largo Prof. Abel Salazar
4099001 PORTO
www hgsa.pt

APRECIAGAO E PARECER PARA A REALIZAGAO DE TRABALHO ACADEMICO - MESTRADO

Titulo: “Sofrimento e Esperanga no doente oncoldgico

Ref.2: 252/12(191-DEFI/196-CES)

(O PARECER NAO FAVORAVEL

5 OFP: EREJE/_SZ/_&DIZ

EDu, O ALVES

Lirector

Dat

paliativo”
Protocolo/Versao: Investigador:
Enf.? Carla Sofia de Azevedo
Ramos
Servigo de Hospital de Dia
DIRECGAO DE ENFERMAGEM: DIRECGAO CLINICA:
(O NAO SE APLICA < PARECER FAVORAVEL
3 PARECER FAVORAVEL (O PARECER NAO FAVORAVEL

Data: & O/ 67/ 2

DR, 8evg

19 SET 2012

Adlunto de Director Giinjeg

Em conformidade. Pode ser autorizado

WP,

Prof. Doutora MARGARIDA LIMA
Directora do DEFI



centro hospitalar

do Porto
Largo Professor Abel Salazar
4099 - 001 PORTO
Hospital de Santo Antonio Maternidade Jdlio Dinis  Hospital Maria Pia www.hgsa.pt

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

APRECIAGAO E VOTAGAO DO PARECER

- S o
| Data [ Z] 77’ 20l 2 | Orgéo: Reunido Plenaria |

| Deliberagéo

| Titulo: “Sofrimento e Esperanga no doente oncolégico Ref.% 252/12(191-DEFI/196-CES) |
'~ paliativo”

Investigador:
Enf.? Carla Sofia de Azevedo
Ramos

| | Servigo de Hospital de Dia |

= = I B

' Protocolo/Verséo:

A Comisséo de Etica para a Salide - CES do CHP, ao abrigo do disposto no Decreto-Lei n.° 97/95,
de 10 de Maio, em reuni&o realizada nesta data, apreciou a fundamentagéo do relator sobre o pedido
de parecer para a realizagéo de Trabalho Académico - Mestrado acima referenciado:

Ouvido o Relator, o processo foi votado pelos Membros da CES presentes:

Presidente: Dr.? Luisa Bernardo
Vice-Presidente: Dr. Paulo Maia

Dr.2 Paulin,rA\guiar, Dr.? Fernanda Manuela, Enf.? Paula Duarte, Prof.? Doutora Maria Manuel Aradjo
Jorge, Dr. Jorge Andrade da Silva

Resultado da votagéo:

| 5
PARECER FAVORAVEL

A deliberaggo foi aprovada por unanimidade.
|

Pelo que se submete & consideragéo superior.

|
‘ pata (2. |V [ 2012
|

|
A Presidente da CES ‘
|
|

Dr.2 Luisa Bernardo

Imp.10/2009
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‘Est‘udos de i-nvesti-gégﬁo

N.° Interno: 252/12(191-DEF1/196-CES)

Titulo: “SOFRIMENTO E ESPERANGA NO DOENTE ONCOLOGICO PALIATIVO®

SECRETARIADO PARA ESTUDOS DE INVESTIGAGAO (SEI)

TG

o Enviado ao DEFI p/ parecer

e 50
TN A L
o Enviado a CES p/ parecer
SR AON]. s

o Enviado 2 Direcgao Clinica p/ parecer
(‘tf Q / 70RFL Ass.

o Enviado ao GIAD p/ gestao financeira
/ / Ass.

o Enviado ao CA p/ autorizaggo

_\llﬂlm_?/ Ass.

o Devolvido ao proponente s/ critérios de aceitagéo
/ / Ass.

o Recebido parecer do DEFI

_ﬂ_f _03”_/10_(_?, Ass.
o Recebido parecer da CES
_\Liﬁpﬁﬁﬁl Ass-h},é

o Recebido parecer da Direcgdo Clinica

j&/ E}f! Imv\/ Ass.
o Recebido no GIAD
/ / Ass.

o Recebida autorizagdo do CA
16 1 64 ’bGG[’b Ass_i_ll

o Informado proponente da decisio

04 put 201 Ass.

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE (CES)

o Recepgédo na CES
Iy v WL Ass.‘hgé
Enviado a CEIC, p/ parecer (se aplicavel)

o Recebido parecer da CEIC

/ / Ass. / / Ass.
o Enviado a CFT, p/ parecer (se aplicavel) o Recebido parecer da CFT

/ / Ass. / / Ass.
Parecer da CES = Favoravel o Sob condigdo o Desfavorével o Reenviado ao SEl, p/ proceder .
U/It‘ﬁ [ZQ\PL Ass. %D 54 U] IQ{(I?/QU_, Ass. Tm ’d
Observagoes
COMISSAO DE FARMACIA E TERAPEUTICA (CFT)
o Recepgdo na CFT o Reenviado a CES

/ / Ass. / / Ass.
Parecer da CFT o Favoravel o Sob condigdo o Desfavoravel Observacdes

/ / Ass.

CONSELHO DE ADMINISTRAGAO (CA)

o Recepgdo no CA

\3 A 0T

Parecer do CA

u(Autoﬁzado o Né&o autorizado

Observagdes

o Reenviado ao SEI, p/ proceder
lﬁ_/m_/ Z‘I !( (l/ Ass. j@ _Jlé
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DEPARTAMENTO ENSINO, FORMAGAO E INVESTIGACAO (DEFI)
o Recebido no Secretariado do GCI

A0 G AN Ass.

o Reenviado ao SEI

PAVANATAI Y Ass.jﬂL

GABINETE COORDENADOR DA INVESTIGACAO (GCI)

Apreciagdo do GCI o Favorével o Sob condigdo o Desfavoravel

JE- LI 2

/£1 Vﬁ,ﬁ@ﬁé 64 !Luuex[ya/c,r U/m' ay,,eaz;zdé )ﬂt/a 5C£/’)é?i’_j~;mcﬁe
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DEFI
i ab(in ;g 2 E:L?nador de Ir;:{estigagéo
£ e ?Aog E
o éin-(zaturﬂ < "Z’({@( /&
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Exmo. Senhor Presidente do Conselho de

Administracdo do CHP

Carla Sofia de Azevedo Ramos, a frequentar o | Curso de Mestrado em Cuidados
Paliativos pela Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, na
qualidade de Investigadora Principal, vem por este meio, solicitar a Vossa Ex2. autorizagdo para
realizar no Centro Hospitalar do Porto o Estudo de Investigac@o intitulado “O Sofrimento e
Esperanca no Doente Oncolégico Paliativo”, de acordo com o programa de trabalho e os meios

apresenta dos em anexo.

Data Assinatura

10/ FH/R2\x 3



