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Resumo

Este estudo visou avaliar a qualidade de vida ensujp@itos de Cuidados Paliativos do
Servigo de Medicina Paliativa do Centro Hospit&lava da Beira — Hospital do Fundao, 27
dos quais estavam internados e 25 estavam a sedaeego ambito da consulta externa. Para
os devidos efeitos foi administraddearopean Organization for Research and Treatment of
CancerQuality of Life QuestionnairédEORTC QLQ-C30, versao 3.0 em Portugués). Este
instrumento é especifico para doentes oncolégiwesindo a sua Qualidade de Vida. Neste
sentido, observou-se que os individuos do sexo utiascrevelam maiores indices de
irritabilidade do que os pacientes do sexo femingque os doentes em situacdo hospitalar de
internamento tém um maior indice de dificuldadexionais e agravacédo de sintomas fisicos
e psicologicos, fazendo uma apreciagdo mais negddvsua saude e qualidade de vida. Por
sua vez, individuos com idade igual ou superiob aios possuem maiores dificuldades de
concentracdo e indices de preocupacdo e depressclievados, assim como uma maior

interferéncia negativa da doenca no que respeita &ida familiar e social.

Palavras-chaveCuidados Paliativos, Capacidade Funcional, Quadicdel Vida, Qualidade

de Vida Relacionada com a Saude.






Abstract

The aim of this study was to evaluate the qualitijfe in 52 Portuguese patients, 27 of which
were interned in the Unit of Palliative Medicinetbe HospiceCova Da Beira- Fundaoand

25 were to be followed in the scope of the extewwlsultation.In this order have been
administrated th&uropean Organization foResearch and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaie (EORTC QLQ-C30, version 3.0 in Portuguese). sgrument is specific
for patients with cancer disease and to measur@utity of Life. In this direction, it has
been observed that the patients of the masculiédiselose to greater irritability indices, that
the sick people in internment have a bigger indefuctional difficulties and aggravation of
physical and psychological symptoms, making a nm@gative appreciation of its health and
quality of life. We can also verify that individgaWwith equal or superior age then 65 years
possess greater difficulties of concentration amttices of higher concern and depression, as
well as a bigger negative interference of the ke what it respects its familiar and social

life.

Key words:Palliative cares, Functional Capacity, QualityLde, Health Related Quality of
Life.






“Mais do que a capacidade de integrar todo um cwajde comportamentos e/ou acgoes, a
Qualidade de Vida integra o grau de satisfacdcdouque o individuo experiencia face as
suas capacidades, incluindo aspectos fisicos rfurilidade, sono, apetite, nausea,
funcionamento sexual), aspectos psicoldgicos (dspre ansiedade, adaptacdo a doenca),
aspectos sociais (relacoes pessoais e sexuaisigzado em actividades sociais e/ou de
lazer), e aspectos ocupacionais (capacidade deag@ de tarefas) ”

Bennett (2002)
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| — INTRODUCAO

A prestacdo de Cuidados Paliativos para doentesld@gicos constitui uma realidade
ainda escassa em Portugal ndo deixando, contudgrdextremamente importante, uma vez
gue caminhamos para uma populacdo cada vez matheona e que carece da prestacdo
deste tipo de cuidados que visam promover a sualgda de vida. Assim, em virtude deste
facto, o presente estudo resultou de uma longas&eviedrica em torno dos conceitos
inerentes aos cuidados paliativos e a qualidadedaeem pacientes com cancro, cuja doenca
ja ndo é passivel de tratamento médico.

Posteriormente sdo apresentados 0s resultadoeskenps pesquisa de forma sucinta,
procurando sempre salientar os aspectos mais isaibs surgindo, posteriormente,
apresentado o objectivo geral do estudo e os riegpeObjectivos secundarios, assim como
as hipoteses e as variaveis que orientaram todacuisa.

O ponto seguinte descreve todo o método de eseginid® ao longo do trabalho,
estando presente a descricdo das caracteristicasndstra constituida (N=52), recolhida
consoante a disponibilidade de ocupacéo (nUmeman@s para internamento e numero de
pacientes atendidos em consulta externa) da Unidad€uidados Paliativos no Centro
Hospitalar Cova da Beira — Hospital do Fundé&o, nonento da recolha de dados.

Por sua vez, finaliza-se com a descricdo dos proesdos tomados durante toda a
recolha de dados, estando sempre como pedra basifaligo de ética e deontologia e com a

exposicdo e reflexdo acerca dos resultados estasishais pertinentes.
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1 — ENQUADRAMENTO TEORICO DA DOENCA ONCOLOGICA, A M EDICINA
PALIATIVA E A QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES

A Doenca Oncologica, a Medicina Paliativa e a Qualade de Vida dos Pacientes:

1.1- Breve perspectiva histérica

De acordo com Brannon & Feist (2001), a maioria dasncgas cronicas ndo sao
graves nem constituem uma ameaca para a vida,tantero nimero de pessoas afectadas
representa um problema importante para a medicipara a psicologia da salde, uma vez
que estas situacfes ndo s6 afectam as pessoagsdomd também os seus familiares e
amigos. Actualmente, as doencas cardiacas e aaloaegldgica representam as principais

causas de mortalidade.

Ao passo que as doencas agudas ndo duram muito tengu as pessoas podem curar-se
rapidamente ou morrer passado pouco tempo, povejaas doencgas cronicas perduram e,
guando sdo mortais, causam a morte apés um pepiattingado de tempo. Durante este
periodo de tempo, 0s sintomas nao Sao necessat@emrstantes, pois as pessoas podem
sentir-se relativamente bem em algumas ocasifaste mal noutros momentos, no entanto,

nunca estao sas (Brannon & Feist, 2001).

Neste sentido, a doenca oncologica representa amurto de doencas que se

caracterizam pela presenca de novas células gseeanee se expandem sem controlo.

Papiro de Eberg1500 a. C.) foi o primeiro médico a redigir umcdmento no qual
descreveu a doenca oncologica. Apesar de ndorrdieti@hadamente o cancro, explicou as
inflamacdes caracteristicas de alguns tumores. shar vez, HipOcrates atribuiu a esta
patologia 0 nome deancroe Galeno utilizou a palavtamor pela primeira vez (Brannon &
Feist, 2001).

A principal teoria acerca da doenca oncoldgicaamher o século XIX, postulava a
existéncia de um agente parasitario ou infeccias® cpusava o crescimento anémalo das
células, no entanto, este agente era desconhekighartir daqui, formulou-se a teoria da
mutacdo que estabelecia que o desenvolvimentordwaca originado por uma alteracdo nas

células, ou seja, por uma mutacao (Brannon & F20s11).
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Nos finais do século XIX e inicios do século XXimgestigacbes em torno da doenca
oncoldgica apuraram que as causas desta doengaseatadistintas classes se deviam a uma
grande variedade de agentes fisicos, quimicoslégimos (Braun, 1977 In Brannon & Feist,
2001). Cada um destes agentes pode dar origemsaovidvimento de tumores semelhantes,
0 que complica a investigacdo e a determinacdaudacausa, uma vez que a causa nao €

Unica, existindo sim, uma diversidade de causasiaarigem.

E também sabido que a doenca oncoldgica ndo ¢ wewaca exclusiva dos seres
humanos, pois 0os animais e mesmo as plantas podelecgr desta enfermidade. A
capacidade de divisdo pertencente a qualquer épeldila permite que as mesmas se possam
transformar em células cancerigenas, existindorstigetipos de tumores, para além das
distintas causas.

Das diferentes classes de doenga oncoldgica, asamaiuns sdo as células an6malas
nos tecidos — as neoplasias (ou células neoplisi€atas células caracterizam-se por um
crescimento novo e quase ilimitado que priva o &dspdos nutrientes, nao lhe
proporcionando efeitos benéficos de compensacdo.tdflas as classes de cancro esta

presente a caracteristica correspondente ao cersttimeoplasico.

As células neoplasicas podem assumir dois tipoglassificacdo, nomeadamente
benignas ou malignas (Levy, 1985 In Brannon & F&i801). Ambas correspondem a células
modificadas que se reproduzem, mantendo a alteragA@ntanto, diferem nas seguintes

caracteristicas (Brannon & Feist, 2001):

- as células benignas tendem a manter a sua lacatiznuma area especifica,
tendendo a limitar-se a essa area, tornando-assnpamigosas; contudo nem todas as células

benignas sé&o inofensivas;

- as células malignas tendem a estender-se e bhekstar colénias secundarias,
invadindo e destruindo o tecido circundante e pddedesprender-se ou realizar uma
metastase atraves da corrente sanguinea ou lefatingindo outras zonas do corpo, 0 que as

torna muito mais perigosas.

As células ou tumores malignos sdo mais perigosasda a sua autonomia
caracteristica, ou seja, a sua capacidade de csEDecontar com as necessidades de outras
células do organismo. O crescimento tumoral ilidotéaz com que a doenga oncoldgica seja

capaz de destruir o seu hdspede, danificando odhg&os ou processos fisiolégicos ou
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utilizando os nutrientes que o organismo necegsaiea desempenhar as suas funcgoes
(Brannon & Feist, 2001).

Existem quatro grupos principais de tumores masgBrannon & Feist, 2001):

1. carcinomas - células do tecido epitelial, isto é, que reeabras superficies
externas e internas do organismo, como a pelerei@alo estbmago ou as
mucosas;

2. sarcomas- aparecem no tecido conectivo, como 0s ossosyizsulos e a
cartilagem;

3. leucemia— tem origem no sangue ou nhas células que o forrmamo as da
medula 6ssea;

4. linfomas— aparecem no sistema linfatico e sédo pouco hakitua

Existe uma larga variedade de tipologia cancerigenatendo em cada uma delas
multiplos estadios de desenvolvimento, e para cadaestes existem variados protocolos de
tratamento. Se acrescentar a estas variaveis @ssidipicas em que tende a ocorrer cada tipo
de cancro, constatamos a complexidade de qualgakagio que se proponha a identificar a
gualidade de vida (QDV) dos utentes, ou a idemtifizs componentes da QDV no caso de

doenca oncoldgica.

Segundo o relatério «A Saude dos Portugueses» (MSI¥O7), as taxas de incidéncia
dos tumores malignos (em Portugal) colocam em prmiegar o cancro da mama, em
segundo o do estdbmago, em terceiro o do pulmao guamo o do figado. A maioria dos
tratamentos do cancro tem em comum dois aspectoggia para remoc¢ao do tecido tumoral
e quimioterapia. Estes dois procedimentos confemeesta doenca algumas caracteristicas

particulares e especificas, nomeadamente porquatasentos sdo dos mais agressivos.

Os tratamentos do cancro tém evoluido notavelmsrgeiltimos 50 anos, tendo como
consequéncia evidente o prolongamento da vida @emtes, ora, hoje questiona-se a

quantidade de vida sem qualidade.

As nacdes tendem para a aprovacao de leis quédiacih doente na escolha entre o
suicidio assistido em caso de pobre qualidadedie edlocando em questéo as inovagdes nos
tratamentos que prolongam a vida com grave comggmpara a sua qualidade.

A assungao que as pessoas confundem mais tempobdevigéncia como melhor
QDV, e que a morte é o pior possivel, ndo é car@arofsky & Sugarbaker, 1990)
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A opcdo de escolha entre a morte e um modo de pideario e debilitado foi
escrupulosamente analisado por varios paises easopeontinuando a suscitar o
levantamento de questbes éticas. O direito & esadhmorte em caso de doencas graves
ganha contornos de extrema relevancia. Torrenc84fl9erificou que pessoas com vida

limitada a cotavam pior do que a morte.

O tipo de tratamento tem impacto na QDV. Por exemilebert, de Haes e Van de
Velde (1991), numa revisao de investigagao, vaném que um tratamento conservador do
cancro da mama tem um impacto benéfico na qualidadéda, principalmente a médio e
longo prazo, quando comparado com a mastectonliaaga segundo os principios de Moyer
(1997). Giovagnoli (1998) mostra que doentes comotuno cérebro, apdés tratamento
(segundo multiplos protocolos) podem ter uma qadidde vida satisfatoria. Por estas

razdes, parece evidente que, a par do aumentadegla vida, se tem de considerar a QDV.

O tipo de cancro mais frequente nos adultos é cnmana (85% dos casos) (Braun,
1977 In Brannon & Feist, 2001). A sua incidénciananta marcadamente com a idade, no
entanto, o seu aumento e frequéncia sdo explicpets exposicdo a substancias que
promovem O Seu aparecimento, como 0S agentes @@ames do meio ambiente que

contactam com o tecido epitelial.

Apesar de algumas pessoas apresentarem uma eitsppsicdo genética para esta
doenca, o cancro em si mesmo raramente € hereditgéendo os factores que mais
contribuem para o seu aparecimento o comportanet@stilo de vida, constituindo desta

forma sérios factores de risco.

A doenca oncoldgica resulta da interaccdo de vacasdicdoes — genéticas,
comportamentais e ambientais — que determinammdietados factores que constituem um
risco para o aparecimento da enfermidade. Istoim@bca que os factores de risco causem
necessariamente a doenca, mas antes, eles pernpnédiner a probabilidade que uma pessoa

tem de desenvolver a enfermidade ou morrer deviekiaa(Brannon & Feist, 2001).

De entre os varios factores que constituem uno rEra o aparecimento de uma
doenca oncoldgica, podem referir-se trés grupasotfas de risco comportamentais, factores
de risco que excedem o controlo pessoal e factteedsco psicolégicos, apresentados na

seguinte figura:
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» tabagismo exposicao a » inibicdo das emoc0des
radiacoes
» dieta ndo saudavel » antecedentes » depressao:
familiares
» abuso do alcool » antecedentes
étnicos
» falta de actividade > idade

fisica
» exposicao a luz
ultravioleta
» comportamento

sexual de risco

Fonte: Brannon & Feist, 2001

Figura 1 - Factores de risco para o aparecimento déma doenca oncologica

Para uma melhor compreensdo acerca dos factoresabe referentes ao ambito
comportamental, Brannon & Feist (2001) apontam:

- 0 tabagismo: constitui a principal causa detenpor cancro; embora nos fumadores
seja mais frequente a morte por cancro do puln@@obém se registam casos de morte por
leucemia, cancro do labio, da cavidade bucal, dage, do es6fago, do pancreas, da laringe,

da traqueia, da bexiga e do rim;

- uma dieta ndo saudavel: uma dieta rica em gasdwarne vermelha, comida rapida
(fast food), cereais refinados e alimentos acucaras fraca em frutas, vegetais, peixe e
frango (que pode provocar aumento de peso e calfsigde estar relacionada com o
aparecimento de cancros da mama, do estdmago,edn, @dométrio, recto, célon, rim,

intestino delgado, pancreas, figado, ovérios, leexigdstata, boca, faringe, tirdide e eséfago;
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- 0 alcool: consumir bebidas alcodlicas, espe@alen em quantidades excessivas,
pode aumentar o risco de contrair cancro da lingas,amigdalas, do eséfago, do pancreas e
do figado;

- a actividade fisica: uma vida sedentaria, sera pratica de actividade fisica regular

pode estar associada a cancros como o da mamajstat@ e do colon;

- a luz ultravioleta: a exposicdo prolongada equemte a luz ultravioleta,
especialmente a irradiada pelo sol, pode estaidagd no aparecimento dos cancros da pele

(principalmente em pessoas com pele clara);

- 0 comportamento sexual: uma pratica sexual desgida com um companheiro
seropositivo aumenta o risco de aparecimento eenpant cancro associado ao sindrome de
imunodeficiéncia adquirida (SIDA), bem como a eisia de multiplos parceiros sexuais, o
inicio tardio da actividade sexual, uma escasseeregsexual, podem relacionar-se com o

surgimento de cancros cervical, vaginal e dos osgari

Os factores de risco que ultrapassam o controksgad estdo relacionados com
aspectos do meio ambiente e hereditarios. Destderéa salienta-se (Brannon & Feist,
2001):

- a radiagdo: uma exposicdo prolongada a radia¢@@mo pode acontecer em
trabalhos como o dos médicos, dentistas, industearabalhadores das centrais nucleares)
podera aumentar o risco de desenvolvimento de ca(@mmbora ndo se tenha ainda

comprovado a existéncia de uma relagao directa);

- 0s antecedentes familiares: uma mulher cuja eiée irma tenha recebido o

diagnostico de cancro da mama, tera mais probabgidle desenvolver esta doenca;

- 0 antecedentes étnicos: embora ndo se tenhaaeadp a existéncia de uma relacao
directa entre a etnicidade e o cancro, os afrodiaar@s representam uma maior taxa de
mortalidade relacionada com o aparecimento de camzrgeral, o que parece relacionar-se
com as diferencas em termos de acesso aos cuidagtisos, adesdo aos tratamentos e
prescricdes, conhecimento da doenca e atitudes daceesma, bem como o estatuto

socioeconémico;

- a idade: as pessoas de idade mais avancadeeipamstar em maior risco de

contrairem cancro.
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Por ultimo, os factores psicolégicos de risco denga oncoldgica parecem nao ser tao
determinantes quanto os referidos anteriorments, podem actuar como comportamentos
que aumentam a probabilidade de contrair a dodbga. factores psicolégicos de risco,

encontram-se (Brannon & Feist, 2001):

- a inibicdo das emocdes: tracos de personaligagecificos, como a negacao de
experiéncias desagradaveis e a incapacidade ppressar emocdes (inibicdo das emocgdes)

podem contribuir para um maior risco de aparecimdatcancro.

- a depressao: apesar de ndo haver confirmacatficeersignificativa, parece haver
alguma indicacdo de que o risco de aparecimentcadero pode estar relacionado com a

depresséao, experimentada anteriormente ao diagn@sidoenca oncoldgica.

Considerando a existéncia de uma forte necessuadetervencdo ao nivel médico,
0s principais tipos de tratamento realizados nosocade doenca oncoldgica surgem

associados a um conjunto de problemas do forolpgico.

Os efeitos secundarios negativos resultantesaiantento podem provocar stress na
vida dos doentes e uma deterioracdo da qualidaddddee bem-estar dos mesmos. Os
principais efeitos psicologicos secundarios padadgpo de tratamento surgem sintetizados

na seguinte figura:

Tipo de Tratamento Efeitos secundarios

Cirurgia - mal-estar

- medo

- stress pos cirdrgico
Radioterapia - medo

- ansiedade

- medo da perda de cabelo

- aparecimento de queimaduras
- nduseas

- vomitos
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- fadiga

- esterilidade

Quimioterapia - stress

- huseas

- fadiga

- depresséao

- alteracéo do peso

- perda de cabelo

- perturbacdes do sono
- perda de apetite

- problemas sexuais

Fonte: Brannon & Feist, 2001.

Figura 2: Principais efeitos secundarios dos trataentos médicos do cancro

1.2- Representacdes da Doenca Oncoldgica - Percepcaobenca

Desde a formacao das primeiras civilizagdes humatess quais se destaca a antiga
Grécia e o Egipto, muitas representacdes e cres@as transmitidas, verbalmente,
simbolicamente ou por escrito, ndo sendo as crelacasca do cancro excepcao. A
transmissao de vivéncias e conhecimentos relacisnaedm esta patologia perduram desde
tempos remotos, muitos deles até aos dias de Rajaifhos, 2003).

O cancro encontra-se associado ao grupo das dogueasais ameacam a integridade
fisica e psicologica dos individuos, causando urpaicto profundo na forma como os

individuos se percepcionam e percepcionam o angbigre os rodeia (Aapro, 1987).
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A palavra “cancer” significa caranguejo (derivagtego Karkinds) e, contribui para a
ideia de doenca que se espalha (metastizagaoliasdo-se esta fortemente a um animal

com muitas patas, que se movimenta de forma imgix@li(Coleman, 1997).

Embora a percepcdo da doenca se encontre estneitamelacionada com o
aparecimento de sintomatologia (Bishop, 1994) eadidade, a doenca surge muitas vezes de
forma silenciosa, sem a percepc¢ao de qualquerainsintoma. Desta forma, a representacéo
da doenca é efectuada sem o recurso a sintomegsfisecorrendo apenas as cognicoes,

mensagens sociais e emocdes que a situacao evetenfiach & Leventhal, 1996).

O aparecimento de alteracbes emocionais nos indigidportadores de doenca
oncologica é inevitavel, devido ao impacto do désgico da mesma. A forma como esses
individuos lidam com a doenca e a sua percepcacaades seus sintomas, causas, duracao,
consequéncias e controlo, variam, explicando-semagarte das diferencas individuais ao
nivel do ajustamento emocional (Soares, Moura, &laov& Batista, 2000) e percepcdes da

doenca (Gameiro, 1999).

Blanco, Antequera e Aires (2002), referem que @& ldasmedo que existe em relacdo a
doenca oncoldgica se relaciona com a dor, sofrimealieracdes da imagem corporal
relacionadas com os tratamentos (cirargicos, rédgicbs ou quimicos), da morte e com as
reaccOes de pessoas proximas. No entanto, sdoistbras crencas relacionadas com as

fantasias que surgem motivadas pelo desconheaiéaexgrcem grande influéncia nesta area.

Segundo Weinman, Petrie, Moss-Morris & Horne, ()98&ercepcao da doenca esta
associada a forma como os individuos a interprefaavaliacdo da sua saude e da saude dos

outros, em geral é feita pelas pessoas de formeactivia e ndo especializada (Bishop, 1994).

Martins e Silva (2002) apontam que existe umagftacao e atribuicdo de estatutos
aos varios 6rgdos humanos. Situacao idéntica énrada a nivel das proprias doencas e dos
orgaos afectados. Por exemplo, ter um enfarte doardio ndo é tdo estigmatizante como ter
uma insuficiéncia renal, ter hepatite B ndo € &gativo como ter um cancro e, ter um cancro
colorrectal ou da mama néo € tao estigmatizanteodemum cancro do pulmao. Verifica-se
neste exemplo que, o problema se relaciona em gnaartie com a representagao positiva ou
negativa do 6rgéo a que a doencga se encontra @$soci

De igual forma verifica-se a existéncia de umadngprizacao da doenca em funcéo da
classe social a que o individuo se encontra askmajger tratando-se da mesma doenca, quer
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de uma doenca diferente. Por exemplo, o enfartenidzardio € mais tipico das classes

médias e altas e a tuberculose das classes meadsbai

Estatisticamente o enfarte agudo do miocardio (goeum estatuto mais elevado) e
outras doencas cardiovasculares provocam maior noinge mortes em Portugal,
comparativamente ao cancro, no entanto, sdo coad@e menos estigmatizantes e nao
causam tanto medo e vergonha (Martins & Silva, 2088gundo os mesmos autores, todos
estes elementos sao intervenientes na construgarepieesentacdes individuais e colectivas

da doenca.

A sintomatologia percepcionada da doencga € um elenessencial na elaboracdo de
um quadro de representacdo da mesma, e serve tamibéguia para futuras accodes
(Baumann, Cameron, Zimmerman & Leventhal, 1989%kt&leentido Gameiro (1999), refere
que os individuos constroem o0s seus proprios medddodoenca, tornando-se estes com

significado e servindo de referéncia para as ssiagtégias de coping.

A representacdo da doenca oncoldgica é fortemenritigemciada por mensagens
sociais que tém como origem factores de caractgalse cultural. Estes factores exercem
influéncia a nivel da percepcao de sintomas, assimb na interpretacéo do estado de saude
(Bishop, 1994).

Do ponto de vista de Diefenbch e Leventhal (1986)surgir uma doenca, o individuo
tende a categoriza-la, colocando-lhe um rétulo ceymando a percepg¢do de sintomas que

justifiguem essa categorizagao.

A categorizacdo das doencas é muitas vezes efactlmdorma a diferenciar as
doencas curaveis das ndo curaveis. Todas as dosagafonte de preocupacdo, mas as
doencas ndo curaveis apresentam a capacidade elrdesar qualquer pessoa, devido a
irracionalidade que tal significa. Esta irraciodatlie deve-se ao facto de se considerar natural
gue a maioria das pessoas pretenda viver e naemdo receio relativamente ao que se
encontrara para la do fim e, do facto de a mediesgumir como objectivos a cura das

doencas e a preservacédo da vida (Martins & SiR@2p

Varios sédo os estudos que demonstram que a doewgidgica € temida nas mais
variadas culturas. A associacdo do cancro ao gsaitn dor e morte € frequente,

ultrapassando barreiras geograficas e culturais, (d002).
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Nielson (1988) afirma que existem algumas difersregare as crencas de individuos
de raga branca e individuos de raca negra, comtdbupara as diferencas os factores de

ordem cultural que se vao transmitindo de gerag@gexacao (Trill, 2002).

Outros estudos demonstram que também a posicaal sotipada pelos individuos
influéncia a sua percepcdo acerca dos acontecimg@shop, 1994), assim como a
informacéo obtida através dos meios de comunicagé@l (Garcia, Wax & Ghwrtzmann,
1996).

A questdo da estratificacdo da doenca, verificadgeso a nivel médico, mas também
a nivel da sociedade em geral e da sociedadecpolRinivel politico, e ndo s6, o cancro é

mencionado para se obter resultados junto de optrdares ou da opinido publica.

Também, as metaforas do cancro sdo algumas veifigadais no julgamento da
sociedade que se apresenta desequilibrada ou sepreBor exemplo, o socidlogo Herbrt
Gans, ao estudar as actuais cidades, referiu-sbaawes degradados como os “cancros da
vida” (Martins & silva, 2002).

Garcia, Wax e Ghwrtzmann (1996) afirmam que o nmanda vida em gue se situa a
pessoa que recebe o diagndstico assim como exgesépassadas com familiares ou
conhecidos, exercem a sua influéncia na constrdedguadros de representacdo da doenca
oncologica. Por exemplo, para uma pessoa idosaeacdooncoldgica podera significar
dependéncia; para uma pessoa jovem podera sigraficaaca a sua carreira, sexualidade e
familia e para um adolescente, problemas relaca@madm a afirmacdo da personalidade. A
representacdo da doenca para as criancas tem agmifecado, frequentemente, a separacao
dos pais (Biscaia, 1995; Garcia, Wax & Ghwrtzmd96).

Gameiro (1999), concordando com Joyce- Moniz e R&#91), refere que as
significacdes que se relacionam com a ideia dea éstante centram-se em dois quadros

tematicos fundamentais:

* As significagbes conotadas com a doenga, sentms eglacionadas com o
significado dos sintomas e a sua classificagao detarminado tipo de doenca, a atribuigéo

causal e a antecipacdo das consequéncias;
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* As significagdes conotadas com o confronto emnanto, estando estas relacionadas
com a avaliagdo de perdas e ganhos, antecipacdeadedo emocional e avaliacdo dos

recursos pessoais.

Segundo 0os mesmos autores, estes quadros temd#acsgynificacdo podem ser
descriminados de forma a considerar a sua oriemtagéoldgica, ou seja, dirigidos para a

verdade ou realidade dos sintomas (sintomatolqgisantada), das causas da doencga

(etiologia) e a antecipacdo das suas consequéoiasequéncias da doenca ou evolucdo de
sintomas), ou a sua natureza fenomenoldgica, ai s@jistruida a partir da vivéncia de estar
doente (experiéncia subjectiva da sintomatologi@atnca, onde se inclui a percepcao das
reaccbes emocionais, experiéncia do confronto cosingmatologia e experiéncia dos

tratamentos e da sua avaliagdo subjectiva).

Determinadas caracteristicas individuais, patobgyiou nao, interferem também na
interpretacdo dada a doenca, como determinadosstrdgpressivos ou outras alteracdes
humorais, neuroticismo e emoc¢fes negativas (Ben@éfi2). Santos (1995), coloca a
ansiedade neste grupo de caracteristicas, ao afgoeg um doente muito ansioso pode
hipervalorizar os sinais que constituem perigogdegambém incapazes de desviar atencéo de
pensamentos negativos, antecipando consequénciamatitas, nomeadamente as
relacionadas com alteragBes da imagem corporaéndéncia fisica e alterac6es de ordem

emocional.
AtribuicGes Causais

As representacdes que os individuos tém de sirealidade social que os rodeia aos
varios niveis, frequentemente ndo coincidem comeasricbes efectuadas a nivel cientifico.
No entanto, com base nestas representacdes cafgctitam-se com frequéncia metaforas
que, embora ndo tenham consisténcia cientificadeiam de ser marcantes na vida desses
individuos. As metéaforas criadas assumem muitagsvrmas hiperbolizadas da realidade,

tornando-se tendencialmente negativas para a wslauweitos (Martins & Silva, 2002).

O homem de senso comum tende a explicar um dadonfamo através de respostas
que o proprio arranja ou atraves de informacoesmngidas por outros. Para alguns autores,
a opinido publica foi influenciada pela emancipagédgoder econdémico, politico, religioso e
militar, assim como pela assuncdo de um quinto rpa@sdedrgdos de comunicacdo social. Os

quatro primeiros poderes continuam a preparar @appublica com base na supremacia dos
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seus produtos (politico-ideoldgicos, religiosos awr@micos) directamente ou através da
comunicacdo social. A comunicagdo social ofereceproslutos facilmente vendaveis, ao

reproduzir explicacées de senso comum.

Verifica-se também que por vezes a comunicacao eétusfda através de uma
linguagem conceptualizada, com cédigos linguistités consentdneos com o0s saberes de
senso comum, criando nos individuos uma opinidmfitemada, que o torna informacéo que

Ihe chega de emissores que se regem por princigmsientificos (Martins & Silva, 2002).

7

A categorizagdo dos acontecimentos, nomeadamestedalencas é uma situagéo
espontanea. Verifica-se frequentemente que osidthdig tentam perceber a causa ou causas

das suas situacdes de doenca, principalmente dagsatinesperadas e/ou graves.

Ao categorizar a doenca, o0 homem esta a dar-lheignificado que Ihe permitira
posteriormente determinar e assumir determinadgoodamento (recorrer ou nao a apoio

especializado) (Petrie & Weinman, 1997b).

Segundo Gameiro (1999), as significacbes sdo umastragdo pessoal e
idiossincratica, onde actualmente se reconheceogseus conteudos, estrutura e dialéctica

séo condicionados pelo desenvolvimento psicoldgico.

Gameiro (1999) refere ainda que, aos sete andargarentende a doengca como uma
entidade magica onde os sintomas e as causas nigads#o confundidos. A atribuicdo destas
a forcas ocultas, punicéo e poderes de contagig a@nsequéncia de condutas reprovaveis é
frequente. Dos sete aos onze anos, a crianca padsauir a doenca a influéncia de agente
externos e a processos de contagio. A doenca passa entendida como uma entidade

separada da pessoa, onde o seu controlo é limitado.

A partir dos onze anos a crianca tende a concégdua doenca como uma ruptura a
nivel das estruturas e/ou funcbes do organismwopeala por factores internos ou externos

(a doenca resulta de alteracdes funcionais e esdrsitdos 0rgaos e sistemas corporais).
A partir da adolescéncia torna-se possivel a coemgéo multifactorial da doenca.

Nesta fase a doenca compreende factores fisiogimu psicologicos. Verifica-se
gue o adolescente adquiriu a capacidade de peraalmnca como efeito de causas diversas,
entre elas as que se relacionam com o estilo deevid tenséo psicoldgica e, de perceber os
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problemas de salde como factores de stress quenpool@ribuir para o desencadear de
outras doencgas.

A partir da idade adulta sédo diferenciados varidgia de desenvolvimento na

capacidade de compreensao e na atribuicdo deisgglub relativos a doenca.

Segundo Gameiro (1999), podem-se diferenciar anigeis de conteldos e sistemas

de significacao:

* Nivel I — Os doentes que funcionam no nivel deri¢@acdo Pré-Social:
Amoralidade e Anomia” entendem a doenca como utexefdirecto da percepc¢do pontual
dos sintomas fisicos e, as emoc¢des desagradaseaas, sdo o resultado do mal-estar que
a sintomatologia da doenca lhes provoca. Estesdifouldade em construir significacoes
proprias, tendem a centrar-se nas interpretacdeteeminacdes das figuras de autoridade que

os rodeiam, nomeadamente os médicos;
* Nivel Il — Ao nivel de “Orientacdo InstrumentBiualidade e Heteronomia”:

os doentes tendem a elaboram o significado da&speriéncia e integram a “acumulacédo e
intensificacdo dos sintomas”. Integram também apacidade de satisfazer os seus impulsos
e necessidades fisicas. Elaboram uma perspectissogle acerca da situagdo e
consciencializam-se de que os outros a podem cemgee, sem, no entanto, efectuarem

avaliacdes comparativas;

* Nivel lll — Ao nivel da “orientag&o proé-social:
multiplicidade e socionomia, conformismo relacidnakrifica-se a integragcdo no processo
de interpretacdo da doenca, de sintomas psicokgi@rendo por vezes uma relacéo entre
estes e 0s processos somaticos. Por outro ladtersidade e persisténcia da sintomatologia
assim como a percepc¢édo da incapacidade em darstaspos seus impulsos necessidades
resultam em emocdes fortes. Verificam-se tambértinsentos de confianga e gratiddo ou
pelo contrario incompreensao, incerteza e revoitasados pela consciencializacdo de que as
suas significacbes acerca dos sintomas ou acemacée da situacdo sdo comuns ou
contraditorios as significacdes de pessoas sigiifias (familia) ou de autoridade respeitada
(médico);

* Nivel IV — Os doentes que se situam no nivel deefwacao pré-social:
multiplicidade e socionomia, conformismo institued’, constroem significacbes acerca da

doenca e sua evolugdo com caracter subjectives bateiam em avaliacdes racionais e sao
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consideradas validas dos sintomas fisicos e pgioao®. Os doentes tem tendéncia a
subordinar as suas significagdes pessoais aosigraido sistema institucional valorizado
(profissionais de saude, literatura médica) e, réfis@cdo de diferencas ou de contradicbes

entre as perspectivas destes, podera construiétamin factor de sofrimento emocional;

* Nivel V — No nivel de “orientagéo pos-convenciomalativismo e autonomia”:
as significacoes acerca da verdade da doenca evelizdo estdo dependentes de outras
significacdes sem conteudo sintomatico”. Apresergancom caracter pessoal, distintas das
significacbes dos outros, ndo se subordinando Bstsmgs instituidos. A construgdo de
significados relativos a doenca € caracterizada jpedsenca deliberada e sistematica de uma
“actividade metacognitiva” que se baseia na retlea@erca do significado dos sintomas, dos
processos de doenca e das suas interrelacoes.

As interrogagfes, contradicbes e as insuficiéngias estes doentes encontram nas
suas interpretacdes acerca da realidade e evaliagdoenca provocam um novo foco de mal-

estar emocional.

A literatura sugere que sdo variados os factorebuédos as causas de doenca,

nomeadamente:

» Factores ambientais

Segundo Robbins e Kirmayer (1991), existe a teridédos individuos, nos seus
esquemas interpretativos, para a normalizacdo,vel nia atribuicdo da causa dos seus

sintomas ou doenca.

Inicialmente, estes individuos atribuem as cauaasud doenca a factores ambientais,
como a alimentagéo, a poluicdo, 0 cansaco ou gitesaa nivel do sono e repouso e ao
envelhecimento. No entanto, posteriormente, quantendem que a causa da sua doenca nao
se deve a factores ambientais, tendem a atribeielitros factores de natureza diferente,

como factores somaticos ou psicolégicos.

Verifica-se frequentemente que quando a atribucgsal se dirige para os factores
somaticos ou psicolégicos, os individuos procurprdaexterna, ndo se verificando o mesmo

quando a atribuicdo causal se dirige para o encvielieato.

Bennett (2002) refere que o stress € também alobeomo causa de doenga por uma
grande variedade de pessoas. A poluicdo ambiargdransgénicos alimentares, os téxicos,
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radiagcdes solares e outros, sdo actualmente comdidefactores ameacadores da saude e
exercem grande influéncia nas atribuicbes causaisidencas (Petrie & Wessely, 2002).

 Factores comportamentais

Algumas vezes, as causas da doenca sdo atribuic@s@ortamentos considerados
erroneos. Quando esta situacdo se verifica, oste&ndem a culpabilizar os outros e eles
proprios (Llor, Garcia & Nieto, 1995).

O contagio é também referido muitas vezes pelalpgfa, como causa de doenca.

Também os técnicos de saude e os diferentes agentess apresentam alguma
incapacidade para ultrapassar as barreiras dos#ecdmento a nivel da dimenséo fisica,
acabando por culpabilizar os doentes pelos seupartamentos menos correctos, que 0s
conduziram a doenca (Martins & Silva, 2002).

» Factores culturais

A componente cultural exerce a sua influéncia &elmas atribuicbes causais Martins
& Silva, 2002). A religido, os valores, a filosofie vida de cada individuo e as experiéncias
passadas sdo componentes muito influentes a eslglHowel, 1998), assim como a sorte, o
destino ou a influéncia divina que, favorecendesagnacéo, contribuem para a deterioracéao
da situacgéo (Llor, Garcia & Nieto, 1995).

Estapé (1995), refere que, existe também quemerefer o cancro como o resultado
de um castigo divino. Pelo contrario, ha quem a#ilao cancro uma forma de salvacdo
espiritual (Trill, 2002).

Martins e Silva (2002), referem que desde sempreriea a ideia de que a doenca
resultava, em parte, da quebra de valores morasociadade ou do individuo e que a sua

permanéncia ndo permitiria o alcancar da cura.

1.3- Principais conceitos/principios relacionados corouidados paliativos

A emergéncia de uma nova especialidade médica sieveonsiderada como uma
producdo colectiva intimamente vinculada ao cootéxstorico e social no qual ela se

inscreve. O movimento pelos Cuidados Paliativogisuianto no interior do meio médico,
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como em resposta as criticas sociais ao seu ctespeder. Este movimento passou a ter
legitimidade social a partir da construcdo de umpma especifico de saber: o do cuidado a
um novo sujeito — o doente em processo de mortam-aaracteristicas proprias, tornando-se

necessarios novos conhecimentos e competénciasagcn

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude, mados Paliativos sédo “Aqueles
que consistem na assisténcia activa e integratiemias cuja doenca ndo responde mais ao
tratamento curativo, sendo o principal objectivgasantia da melhor qualidade de vida tanto
para 0 paciente, como para 0s seus respectivosaiasi A medicina paliativa consiste em

controlar a dor e demais sintomas, evitar o sofiime prolongar ao maximo a vida.”

O conceito “paliativo” possui origem no étimo latipallium, que significa manto ou
capa, e encontra-se associado a todo um conjurdoraeitos, entre os quais, a qualidade de
vida, 0 morrer em casa e um conjunto de principta®s e deontolégicos que se levantam

neste contexto.

Para que haja uma melhor compreensdo da tematicastermo, torna-se pertinente
apresentar algumas definicbes de cuidados pal&atiesta forma, os cuidados paliativos sédo

descritos segundo varios autores como:

- “os cuidados continuados, activos e totais aos doentes familias, por uma equipa
multidisciplinar, a partir do momento em que ndo ééectativas médicas de cura e 0
objectivo primério do tratamento ndo é prolongavida’ (definicdo publicada no Relatério
Final de um Sub-Comité para os Cuidados Paliativosieado pelo Programa Europa Contra

o Cancro, no ambito da Unido Europeia, citado eneRoe Neto, s.d.).

- “designadores da actividade de cuidado total de eydes cujas doencas nao
reagem ao tratamento curativo, devendo conhecei@seapenas as necessidades fisicas, mas
também as psicoldgicas, sociais, culturais, emai®e espirituais, focando-se no paciente,
na sua familia e amigos como sendo a unidade dentento, iniciando-se, usualmente,
quando a doenca se torna terminal, 0 que geralmsigeifica, uma esperanca de vida de
trés a seis meses, ainda que iSso possa Variar
(www.bccewh.bc.ca/policy_briefs/Palliative_Carelf&#0brief%20rev5.pdf);

- 0S cuidados activos e totais dos pacientes esuas familias, realizados por uma
equipe multidisciplinar, num momento em que o0 p#eiga ndo responde ao tratamento

curativo e a sua expectativa de vida é relativamentta; ddo resposta as necessidades
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fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais ejesmessario, prolongam a sua acc¢ao até ao luto;
concentram-se no doente e ndo na doenca; tém pentivb proporcionar apoio e cuidados
aos pacientes nas Ultimas fases da sua doencaymda & que possam viver de modo téo
activo e confortavel quanto possivel; incluem ditg¢acdo; procuram auxiliar os pacientes a
atingirem e manterem o seu mais elevado poteritsala, psicolégica e espiritualmente, por
muito limitados que estes se tenham tornado, enltagde da progressao da doencga
(Twycross, 2001);

Twycross (2001) apresenta de forma esquematicactmdgonentes principais que

derivam da sua definicdo de cuidados paliativosdiatamente a seguir exposto:

Alivio dos Apoio

sintomas psicossocial

Trabalho de equipa e em associa¢ao

Fonte: Twycross, 2001: 16

Figura 3: Os trés componentes essenciais dos cuidadaliativos

Em cuidados paliativos € fundamental a existéneiarda equipa multidisciplinar que
procure dar resposta aos varios componentes geecesteito acarreta, empenhando-se
colectivamente no bem-estar geral do doente ealasiilia. Neste sentido, a equipa deve ser
constituida por um grupo de profissionais bastamietivados e capacitados que
correspondem, segundo Twycross (2001) a:

- médico(s), enfermeiros, auxiliares de ac¢ao naégtiarte central da equipa clinica);
- fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e outn@peitas especializados;

- psicologo clinico, assistente social, capelaag/aabi e outros especialistas;
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- equipa de voluntariado.

Os cuidados paliativos que sédo prestados aos doentos seus familiares sao,
geralmente, regidos por um conjunto importante decipios muito importantes,

distinguindo-os de outras praticas de saude, noaisretamente:

a) possibilitar ao paciente o alivio da dor, berm@ade outros eventuais sintomas

incobmodos (Twycross, 2001);

b) propiciar uma melhor qualidade de vida aos deseptfamiliares (Portela e Neto,
s.d.);

c) auxiliar que os pacientes para que estes possantdo activa e criativamente

guanto possivel, fornecendo uma rede de apoio sessielo (Twycross, 2001);

d) proporcionar uma rede de apoio que permitarafiés adaptarem-se quer durante
o periodo de doenca do familiar, quer durante @, lemtendendo-se este como um processo
de transicdo, que se manifesta ao nivel fisico,cemal, intelectual, social e espiritual,

manifestando-se também em reac¢bes comportameatadas (Twycross, 2001);

e) incrementar a esperanca dos pacientes, no cedeicbs ajudar a alcancar metas

realistas (Twycross, 2001).
f) afirmar a vida e considerar a morte como um @seo normal (Twycross, 2001);
g) ndo antecipar nem atrasar intencionalmente gen(ibwycross, 2001);

h) permitir aos pacientes assumirem a prépria matée forma mais completa e
construtiva possivel, através da integracdo doscésp psicoldgicos, sociais e espirituais dos

cuidados (Twycross, 2001);

Para além destes, 0 respeito e a preservacdo da asdim como o alivio do
sofrimento e a aceitacdo da inevitabilidade da enadnsistem, para Gillon (1994n
Twycross, 2001), “quatro principios cardiais”, quenpreendem:

1. o respeito pela autonomia do doente (as suathasy;
2. o fazer o bem;

3. 0 minimizar o mal;
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4. a justica (usar criteriosamente 0s recursoodispis).

A nocgdo que em cuidados paliativos, o alivio diimento ndo implica a aceitacao
da eutanasia, tema que € desde ha muito geradogratele controvérsia, dada a
subjectividade dos motivos e razbes que implicejuito pertinente, uma vez que possui
como principio orientador por termo a vida, de farimdolor no sentido de terminar com o

sofrimento de um paciente portador de uma patoiagizravel e dolorosa (Twycross, 2001).

O contexto em que os cuidados paliativos podenprestados é bastante amplo, na
tentativa de ir ao encontro das necessidades didgidnos (Twycross, 2001). Entre eles
esta/estao:

* 0 internamento, permitindo ao doente ser assigi@ uma equipa multidisciplinar
de profissionais de saude, com 0 objectivo de rolmndos sintomas, reabilitacdo fisica e

alivio dos familiares/cuidadores;

* 0 apoio domiciliario, levado a cabo por enfermgiespecializados, que fornecem
informacdo e apoio a quem presta os cuidados aotelderminal, possibilitando a
permanéncia do paciente no seu lar (conforme ojalege este muitas vezes manifesta,
sendo, no entanto necessario para tal que os daesilcuidadores se consigam adaptar a

doenca e que as visitas por parte do apoio doaridlienham caracter regular e atento);

* 0s centros de dia, que permitem que ocorra éssist médica e psicoldgica regular,
proporcionando também um largo contacto social comnos individuos e um periodo de

descanso para a familia/cuidadores;

e 0 apoio voluntario, que enquanto suporte compteangé prestado por voluntarios
que recebem formacao continua e que colaboram eas \&&spectos dos cuidados.

* 0 apoio no luto;

Se tivessem possibilidades para tal, a maioriadd@stes escolheria morrer na sua
propria casa, em detrimento de passar 0os seusgltiiias numa instituicdo hospitalar ou de
outro tipo. Neste sentido, morrer em casa € pdsgidamdo existe um conjunto de apoios que
proporcionem ao doente e a familia qualidade de,vite entre os quais se salientam
(Twycross, 2001):

- capacidade de adaptacdo a doenca grave, dempalms um membro da familia;
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- visitas regulares ao doente (pelo menos umaeedia), por enfermeiros;
- disponibilidade de atencédo médica;

- a existéncia de uma equipa de cuidados que pespander rapidamente a novos

problemas que possam surgir;
- a possibilidade garantida de um internamentmoége ocorrer uma crise grave.

Grande parte das situagdes pode controlar-se miciio, sendo que as familias, de
modo geral, sdo capazes de lidar com elas. No tentdrimportante que possam dispor, a
qualquer momento do dia ou da noite, de um confa@ta uma situacdo de emergéncia. E
neste sentido que o planeamento da fase termindbeiote no domicilio deve ser realizado
pormenorizadamente, isto é, os familiares devediopeceender o que podera acontecer e

saber quais as formas de apoio de que dispdem (08s/2001).

Os Cuidados Paliativos definem, em primeiro lugasbjecto de sua atencéo: o doente
em etapa terminal. A construcdo deste objecto e€lecab deve-se, em grande medida, as
denuncias do abandono destes doentes, aos excessodidos por uma medicina
tecnoldgica, produtora do “encarnicamento terapéiticonduzindo a um final de vida
dependente de medicacdo e com grande sofrimerdate para o doente como para seus

familiares.

A conceituacdo de Cuidados Paliativos apresentmalgressupostos basicos, dentre
0S quais, o0 primeiro seria 0 de uma assisténciaagetintegral, indicando uma critica a visao
fragmentaria da medicina que enfocaria apenas acdoe o orgao afectado. O principal
objectivo dos Cuidados Paliativos é definido congamantia da melhor “qualidade de vida” —
tanto para o paciente como para seus familiaregjgeadenota uma preocupacéao distinta da
pratica meédica exercida até entdo, que valorizaeatensdo da vida. Assim, os Cuidados
Paliativos postulam a qualidade do viver, em cq@usa&do a uma quantidade do viver as

custas de sofrimento.

Os conceitos formulados por duas meédicas, nomeadam@icely Saunders e
Elizabeth Kibler-Ross, referéncias centrais no cam@ saber dos Cuidados Paliativos,

contribuiram fundamentalmente para a demarcacde dego campo de conhecimento.
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Saunders criou a expressao “dor total”, definiadoemo o tipo de dor vivenciado
pelo doente em fase terminal. E uma modalidadeodexdremamente complexa, envolvendo

aspectos fisicos, mentais, sociais e espirituais.

A partir deste novo quadro clinico, € proposta asgsténcia profissional dedicada a
“totalidade” do doente. A preocupacdo com a doreatral na construcdo da nova
especialidade médica. Para Saunders, a dor deigerdgenas um dos elementos indicativos
de doencga, para se tornar um problema a ser trafagooneira dos Cuidados Paliativos
rompe com a ideia de dependéncia fisica no usocadina, ao administrar esta droga por via
oral, de forma preventiva e regular (Castra, 2083:8urge assim um novo especialista com
conhecimentos técnicos sobre os sintomas referantase avancada de doencga e sobre as

possibilidades de seu alivio.

A teoria de Kibler-Ross, conjugada ao conceito diw ‘total”, a de Saunders e as
pesquisas farmacoldgicas antalgicas, contribuitaterhente para a elaboragédo de uma teoria
especifica acerca do doente e cuidados paliati@gstextos de Kibler-Ross tornaram-se
referéncia no que concerne os cuidados prestaddseste e aos seus familiares. A sua teoria
das cinco etapas do morrer passou a ser tomada mauelo de compreensdo do processo
vivenciado pelo paciente. De acordo com Kibler-R&869), apds a fase inicial de choque
pela noticia do avanco da doenca, ha vacasado diagndstico e um processo rkgyacao
da piora, seguidas pela etapa caracterizada@eabtta e expressdo de raivaA terceira fase
seria a danegociagdg como forma de afastamento da ideia da morte p@xiNa fase
depressiva,0 doente vivenciaria o luto pela perda da vidinalmente, a Ultima etapa seria a
aceitacdo da morte proximaKubler-Ross, 1969:112). Atraves da elaboracasudeteoria, a
psiquiatra produz uma modificacao nas represersag@enorrer. A fase terminal da doenca e

da vida passam a constituir uma entidade, umaaddegspecifica (Castra, 2003:44).

Emerge entédo, conjugado as postulacbes de Saundeesspaco de intervencdo para
profissionais com conhecimentos especificos, tamibados ao controlo da dor e dos
sintomas, como a um trabalho social e psicolédgicimleia de uma “boa” finaliza¢do da vida
€ veiculada em associacdo as cinco fases congrpiola Kibler-Ross. Partindo de sua
proposta, o doente passa a ter voz e demandadfesisedornando-se um actor central no
processo de sua morte, em busca de uma “boa agabzda vida” ou de uma “morte com
dignidade” consistindo, estas, em categorias emtggeno movimento pelos Cuidados

Paliativos.
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Conforme a definicdo de Cuidados Paliativos, oabjee cuidados dos profissionais
ndo € apenas o doente e sua doenca. Amplia-sespareede de relacdes familiares e sua
“qualidade de vida”. O foco dos Cuidados Paliatigosonstruido, desde os seus primordios,
pela expanséao e capilarizacdo dos cuidados: néiataeapenas de cuidar dos doentes, mas de
dar suporte aos seus familiares. Verifica-se, tamhéna preocupacdo com o processo de
luto apds o bébito do doente, sendo criados grupacdmpanhamento para a vivéncia do luto

pelos familiares e por profissionais de Cuidaddmthzos.

Uma vez que o objectivo dos cuidados paliativosg@®r proporcionar uma elevada
qualidade de vida, sendo fundamental diminuir tadisamento entre as ambi¢cdes do sujeito
e aquilo que é possivel atingir, encontra-se axabama ilustracdo explicativa segundo
Calman (1984).

A
A \/\/ Esperancas, ambicGes, desejos

Realidade actual

reflecte a
de vida

B Expectativas modificadas

Melhoria das circunstancias

Aumento da qualidade de vida

v

Tempo

A: representacdo do afastamento entre a realidade e as esperangas.

Fonte: Calman, 1984 Twycross, 2001: 19

Figura 4: A qualidade de vida na relagéo entre amigbes e a realidade actual
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1.4- A dor

Os cuidados paliativos definem como objecto de aw@mcdo o doente em etapa
terminal. A construcao deste objecto de atencde-deyem grande medida, as denuncias do
abandono destes doentes, aos excessos cometidasgonedicina tecnoldgica, produtora do
“encarnicamento terapéutico”, conduzindo a um fidalvida medicalizado e com grande

sofrimento, tanto para o doente como para seusifaesi.

Assim, os cuidados paliativos postulam a quakdaal viver, em contraposi¢cao a uma

guantidade do viver as custas de sofrimento.

Segundo Joyce-Moniz e Barros (2005) a dor faz mlrteondicdo humana e qualquer
ser humano esta sujeito a té-las. A dor é, esdpm@ite, aquilo que o paciente diz que é e que
sente, e representa um dos enigmas mais intrigaatddedicina. Dizendo respeito a um
desafio para o paciente, este precisa aprendgratéta, e € um desafio para o meédico ou
outro profissional de saude, que indaga exaustimtan@s meios necessarios para aliviar o

sofrimento do doente (Melzack e Wall, 1982).

Dada a sua subjectividade, a dor ndo € um congeitacil definicdo, consistindo num
termo e uma experiéncia abstracta, a sua vivénd@artémente motivada por processos
cognitivos que condicionam a compreenséo e cridedgignificacdes sobre a experiéncia da
dor e do seu confronto. Ou seja, estas significgiitienciam a prioridade dada aos sinais
de dor, estas, podem exercer um impacto substargiftequéncia, duracédo e severidade da

dor que o individuo sente (Barros, 2003).

A pessoa com doenca oncologica apresenta causasfaototiais e possui

especificidades sensoriais, emocionais e motivagadndiscutiveis.

De acordo com Loureiro, Caseiro, Magalhdes e Cd$€89) a dor é provocada, na
maioria dos casos, por infiltracdo e/ou compressamrais mas também pode ser provocada
por necrose tecidual, pela distensdo provocadae@ema e derrames, por procedimentos
invasivos de diagnostico e ainda por complicac@ssltantes de tratamentos por radio ou

quimioterapia.
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A dor tem grande influéncia na qualidade de vidaiyénciada de forma subjectiva e
interfere ao nivel do funcionamento fisico, psigidd e social do individuo. Esta tem vindo a
ser conceptualizada de forma cada vez mais sighifa; passando de um mero sintoma a ser
tratado por varias especialidades médicas, a utidada propria que constitui, actualmente,
um dos dominios mais estimulantes, e em francarggsego (Melzack e Wall, 1982). Desta
forma, tém vindo a emergir um conjunto variado efni;6es da dor, nomeadamente:

* Meskleyet al (1979), descrevem a dor como uma experiencia gahsafectiva e
cognitiva desagradavel, associada a uma lesao npo,ceal ou virtual, ou descrita
com termos usados numa leséo desse tipo.

* A International Association for the Study of PaidA$P), define dor como uma
experiéncia sensitiva e emocional desagradavetiaskoa leséo tecidular potencial
ou real.

* A Agéncia Americana de Investigacdo e QualidadeSadnde Publica descreve a dor
como o quinto sinal vital, assim como a temperatprdso, respiracdo e pressao
arterial (Silva, 2004; Bird, 2004)

Muitos doentes afirmam temer a dor mais do quedari@ morte e a sua incidéncia
aumenta com a progressao tumoral e com o tipo @j@ama, atingindo 85% dos doentes com
tumores 6sseos primarios, 52% dos doentes comaaacmama e 5% dos doentes com
linfomas. Estima-se que mais de 50% dos doentaddmicos dos paises desenvolvidos tém
dor ndo controlada, ndo existindo dados quanto e s passa nos paises em vias de

desenvolvimento (Goncalves, 1999).

A dor surge contextualizada como uma interaccaorefpostas comportamentais,
cognitivo-afectivas e fisiologicas e varia conseamtiuracdo. Neste sentido sédo categorizadas

como agudas ou cronicas, reais ou nao reais (Jatt E Varni, 1986).

A dor aguda é diferente da dor cronica, todavia gefrimento e ansiedade semelhantes.
Haynal, Pasini e Archinard (1998) defendem que stai@ghecimento da duragdo da dor e do
efeito que a doenca ou les@o possa vir a ter,ex@nlgres de forte ansiedade no individuo e s6
a pessoa que tem dor é que sabe classificar anseiasidade. Assim, a dor aguda é
classificada como monofasica e recorrente, podeidocomparada com a sintomatologia
verificada nos surtos de ansiedade, também seécaegifie ao reduzir a ansiedade a dor tende

a diminuir (Monsen, Svartberg e Havik, 2002).
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Taylor (1998) afirma que a dor aguda € usualmeunttama sua duracdo e tem uma
permanéncia menor ou igual a 6 meses. A sua gaiélanuitas vezes subestimada e devido
a ignorancia das doses eficazes de analgésiceslwevalorizacdo dos problemas que podem
advir da sua utilizacéo, as tentativas de a tsftarmuitas vezes mal sucedidas. O seu inicio
ocorre de forma subita mas bem definida, geralmasgeciado a sinais fisicos subjectivos,
como é o exemplo a expressao facial e hiperactieid sistema nervoso simpéatico. Esta é
comummente a dor da leséo tecidular e a respostaah@nvolve a inflamacdo. Logo, os
produtos da inflamacéo séo detectados por term@sagociceptivas e assinalados como dor
ao Sistema Nervoso Central (Gongalves, 1999; Louetial, 1999). Por exemplo, quando a
les&o tecidular é extensa, a drenagem venosatéddex desenvolve-se 0 edema, que distorce
o tecido e estimula os mecanoreceptores de lat@arlique também assinalam a dor. A
exigéncia de oxigénio pelos tecidos aumenta pe&logsso de cura, mas se 0 aporte de sangue
oxigenado for reduzido pela ferida ou por inten&ngirdrgica, ird provocar dor isquémica
(Coniam e Diamond, 2001).
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Fonte: Imagem adaptada da Revista Bimestral decfaiéninvestigagdo em Salde (n°1, Setembro/Outubro,
2006)

Figura 5: Diagrama elucidativo da geracao de sinaikgados ao processamento das componentes
sensitiva-descriminativa (tdlamo lateral a vermelhp e afectivo-volitiva (tAlamo medial, a azul)

da experiencia dolorosa.A informagdo nociceptiva gerada a periferia peltinrado doloroso
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(martelada no pé) é transportada da periferia @panadula espinhal pelas fibras nociceptoras (A e C)
dos neurodnios aferentes primarios e da medula patdlamo pelos neurdnios espinhais com

projecgBes axonais longas ascendentes (neuromiodetalamicos).

Por sua vez, a dor crénica € aquela que se prolpagaalém do proprio processo
cicatricial inflamatoério de uma dor aguda ou sustéa de curta duragdo, geralmente com
duragdo superior a seis meses e que, ao fim dasp®tj4 ndo tém sequer qualquer relacdo
aparente com o0 evento que resultou na dor agudelinDe facto, ndo € facil encontrar
qualquer valor biolégico nas dores intensas e fieildiontrolo que estdo associadas a fase
terminal da esmagadora maioria de doencgas prolasgaan o cancro, deixando de possuir a
funcao de alerta ou aviso para uma agressao aGot#ga(m e Diamond, 2001).

A dor pode variar em termos de intensidade, gadéd duracéo e significado e de
acordo com Turk, Meichenbaum e Genest (1983) @goaada da seguinte forma:

1. Dor cronica periédica abrange sindromes de dor caracterizada por cpsso

intensos de dor alternados por periodos sem dargpemplo, cefaleias ou dor

miofacial);

2. Dor cronica benigna intratdveltrata-se de situacdes em que a dor estd sempre

presente, porém a sua intensidade é variavel (lgmnalsg

3. Dor crénica progressivatrata-se de situagdes em que a dor € constaetale a

aumentar de forca ao longo do tempo (doencgas @®niais como 0 cancro ou a

artrite reumatoide).

A dor oncoldgica cronicaé a uma dor intratavel causada pela doenca peigaes
usualmente continua e persistente, com inicio maisenos insidioso. Este tipo de dor tende

a provocar alteracdes significativas na personddidastilo de vida e capacidade funcional do
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individuo, uma vez que se acompanha por alteragf@etivas, ansiedade, depressao, insonia,

anorexia, entre outros.

Do ponto de vista de Melzack e Wall (1982) o doeéteassombrado por um
sentimento de impoténcia, desespero e de abswdwmndo-se a dor odiosa, ou seja, €
intoleravel e indtil. Mas as contingéncias ambienteis como, a atencéo e reforcos podem
influenciar e exacerbar o comportamento de dopasso que o oposto é raro (Jay, Elliott e
Varni, 1986; Pilowsky, 1994; Brown e Folen, 2005).

Similarmente, a dor aguda subita é caracterizattagp@cerbacao transitoria da dor
cronica, na circunstancia particular da exacerbau@ter ser causada por uma acgdo do
doente ou por outra accdo precipitante que podelesignada de incidental (Gongalves,
1999).

A dor crénica tende a comecar atraves de um epis@lido, porém nao decresce com
o tratamento nem com o passar do tempo, € egpe ddidor que paralisa a vontade de viver,

tdo caracteristica dos doentes de cuidados palativ

Para Taylor (1998) e Hacpille (2000) esta formadde habitualmente, persiste por
mais de 6 meses, podendo variar no grau de sederigaverificar-se, concomitantemente,

episodios de dor aguda irruptiva.

A dor cronica é responsavel por alteracbes commpertgais podendo conduzir a
invalidez, porém também a reaccdo do paciente aadquire dimensdes preponderantes.
Através das expressfes do paciente que assinalpmmdaifestacdo de desconforto e de
queixas verbais ocorre a geracao de um sentimemfuda e de apoio. A reaccéo das pessoas
significantes aos sinais exteriores de dor qugeitstemana, reforca o papel de invalido. Na
verdade, nunca podemos saber se alguém esta ces aomido, mas também ndo temos o

direito de pensar que alguém que se queixa de daceas tenha (Coniam e Diamond, 2001).

Brown e Folen (2005) afirmam que a dor cronica &feitos devastadores em varios
dominios da vida do individuo, com perda de autwrase incapacidade crénica, bem como,
deixar sequelas ao nivel das fung¢des cognitivasfudgdo social e interpessoal, que

contribuem para o sofrimento prolongado do doente).



Pagina |30

Quadro 1: Sintese das principais caracteristicas daor Cronica e Aguda

Dor aguda Dor Croénica

v' Duracdo de 6 meses

v' Dor mais dificil de controlar (continua €

persistente) tende a ndo decrescer conj o

tratamento
Inicio mais insidioso
v" Produz mais depressao
v" Provoca fortes alteracdes na vida do
paciente

v" Pode variar de severidade e podem

verificar-se episoddios concomitantes de glor

aguda irruptiva

v" Dor recorrente e monofasica
v"Inicio subito
v" Dor da leséo tecidular v
v" Produz mais ansiedade no doente
v" Dor irruptiva

No que concerne a Classificacdo da Dor, existera th@os distintos, a Dor

Nociceptiva, a Dor Neuropética e a Dor Idiopéatisa.suas caracteristicas estdo contidas no
guadro a seguir apresentado.

Quadro 2: As principais caracteristicas da Dor Nodeptiva, Neuropatica e Idiopatica

Dor Nociceptiva Dor Neuropética Dor Idiopatica

v' Causada pela
activacao de
nociceptores em
resposta a um
estimulo lesivo.

v Atribui-se a v
processamentos anorma
no sistema nervoso
central ou periférico.

E precedida coma
S excessiva em
relacdo a doenca

presente.

v' Causada pela
compresséao, infiltragéo

v Predominam os

v' Comporta a dor factores

somatica (bem
localizada,
constante, e que
agrava com 0s
movimentos) e
visceral
(localizacdo
imprecisa).

ou destrui¢ao dos nervos

pelo tumor ou leséo
cirdrgica, quimioterapia
ou radioterapia.

v" Resulta da leséo ou
deficiéncia neuroldgica.
Causas comuns: trauma

inflamacao, disturbios
metabdlicos, doencas
neuroldgicas primarias)

psicolégicos, isto €

os factores
afectivos

predominam.

(Gongalves, 1999; Hacpillg
2000)
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v Invaséo de 6rgaoq v" Responde bem aos
ou leséo pela antidepressivos e anti-
quimioterapia ou epilépticos.

radioterapia.

v" Dor severa descrita como

v Dor cronica tipo sensacao de queimadurg,
picada, cortante, choque ou agulhas.
firme, latejante, Agrava com pequenos
perfurante, etc. toques.

(Loureiroet al,1999) (Hacpille, 2000)

Modelos Teo6ricos da Dor

De acordo com Reis (1998), a dor sentida pela pegessui uma correspondéncia
directa com a "realidade somética" ou com a intimms do estimulo doloroso subjacente, ou
seja, a dor é sentida devido a uma leséo tecidedarisso, quando sentimos dor, procuramos
essencialmente a sua origem fisica. Se a encordraaneitamo-la como uma dor real, caso
contrario, se a sua intensidade parecer maior dosqtia de esperar, pensa-se na juncao de
um elemento “"supratentorial’, ou seja, que a domads psicoldgica. Varios estudos
demonstram que a percepc¢do de dor pode ser redoogathibida em varias areas do sistema
nervoso. Por exemplo, a ansiedade pode actuar emmdacilitador da sensacdo de dor,
podendo por si sO, ser uma causa de dor aumentasdfrimento (Reis, 1998; Coniam e
Diamond, 2001, Borg; 2004).

O doente com dor pode tornar-se gradualmente vweagierdendo forgca, mobilidade e
com progressiva incapacidade para desenvolveridaties. Surge entdo, a depresséo, a
desmoralizacdo, a preocupacdo com as experiéreidsrdzividas e o medo constante de que
ela se agrave ou regresse. Segundo Louetiad (1999), tudo isto conduz, muitas vezes a
adopcdo de um papel de doente crénico, com consegualteracbes das relagbes
profissionais, sociais e familiares e ao abuscsdogcos de salude e dos analgésicos ou outras

substancias, tais como o alcool ou outras drogas.

Associado a doenca e a dor é habitual verificarquas a depressdo ocorre como 0
quadro psicopatologico mais importante, especialensa sao de caracter prolongado, isto
porque alteram significativamente a vida do paeie#tlém das perdas ao nivel fisico,

associam-se a perdas ao nivel psicoldgico, e a sivgal (Mcintyre, 2004), como o
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isolamento com a diminuicdo dos contactos soctpig, por sua vez podem exacerbar o
humor distimico do paciente e previsivelmente o entm da sintomatologia dolorosa
(Hacpille, 2000).

Os modelos teodricos da dor diferenciam-se ao winggnicista e ao nivel psicoldogico.
O modelo organicista centra as suas investigac@aefimensao biologica do ser humano, a
pessoa é reduzida as suas estruturas, proces§mgduie e fisico-quimicos, ao passo que 0s
modelos psicologicos abordam uma relacdo contingleantre o estimulo (dor fisiol6gica)
com todo o conjunto de reaccdes cognitivo-compaetdais e emocionais do individuo

perante a dor.

Uma vez que a doenca pode ser percepcionada apemas um desvio a0 mau
funcionamento da biologia do corpo, quando falam@slor subsistem multiplas variaveis
gue modelam a resposta da pessoa, desta feitaceSssdéa uma abordagem global do
individuo: bioldgica, psicologica sécio-cultural (Reis, 1998; Turk, Okifuji, 2002).

Modelo Organicista

Pode-se dizer que quando sédo conhecidas as da@akagcas, a actuacdo incide em
termos de correc¢cdo quimica, como o uso de anefggsbu fisica, recorrendo a préticas

cirdrgicas.

Numa tentativa de dar resposta ao problema dodigana organicista, ou seja,
doentes com caracteristicas fisicas semelhanteg sajrem da mesma doenca e estado da
sua evolugcédo, manifestam queixas diferentes das doles e reagem diferentemente aos
tratamentos biomédicos surgiu o modelo de MelzadWadl (1982). Numa tentativa de
resposta a essa questdo da variabilidade e idioasia dos processos de dor, passa-se a
atribuir mais valor as dimensdes afectivas e cogst Neste sentido, a dor deixa de ser uma
sensacao simples veiculada em linha recta até untnocde dor. (Melzack e Wall, 1982;

Joyce-Moniz e Barros, 2005).

Na sua investigacdo, Melzack e Wall (1982) encomtnana estrutura central da
espinal medula, o substrato material dos mecanisques sdo talvez responsaveis pela
transmissdo da informacdo da dor entre a periferia cérebro, e vice-versa, ou a sua

interrupcado, e que apelidaram de controlo do poE&tes autores referem trés mecanismos



Pagina |33

principais que abrem ou fecham o portéo, isto Enppem ou ndo a pessoa a experiéncia de
dor. Assim, o grau de aumento ou diminui¢do dastrassdo sensitiva que o portdo produz é
determinado pela actividade relativa das fibrasspe (A-beta) e finas (A-delta e C), bem
como por influéncias das células descendentesattadvdo cérebro. Todavia, estas células

sao afectadas por factores afectivos e ambieMalkzéck e Wall, 1982).

Assim, surge a primeira teorizagdo expressiva daedquanto processo integrado
biolégico e psicolégico, minando desta forma asvmmdes dualistas do paradigma
organicista. Isto porque, os mecanismos do por&oealependentes de quatro sistemas de

natureza essencialmente psicologica, que processaimrmacao nociceptiva:

a) Sensorio — discriminativarelaciona-se com a transmissao da informacao texhpor

espacial sobre a estimulagéo. Isto €, mecanismepeunmitem a descodificacdo da
qualidade da dor (queimadura, entorse, descargadrieds), da duragcdo (breve,
continua), da intensidade e da localizagdo das agens nociceptivas (Hacpille,
2000; Joyce-Moniz e Barros, 2005);

b) Motivacional — afectivb o cérebro funciona como moderador emocional da dor

justificando o porqué da dor aguda tender a suissdhretudo ansiedade e a dor
cronica, disforia/depressao. Isto porque, o lugatiqular que a dor ocupa entre as
sensacOes e as percepcOes deve-se ao facto danspanente afectiva lhe conferir
uma matriz desagradavel, ardua, por vezes inswebiidacpille, 2000; Joyce-Moniz
e Barros, 2005);

c) _Cognitivo — avaliativo explica as mudancgas na qualidade ou na intensidadior,

qguando o significado da dor é mudado. Designa guotm de processos mentais
susceptiveis de influenciar um fenOmeno perceptives reaccdes comportamentais
que ele determina: processo de atencdo e de divdesd@tencdo, interpretacdes e
significado da dor, antecipagOes, referéncias aer@mias dolorosas pessoais
anteriores ou observadas noutras pessoas e desairescomportamentos a adoptar.
E sempre necessario compreender o sentido quentedié & sua dor, porém verifica-
se que as interpretacdes que o paciente faz dessado sdo frequentemente erroneas,
distorcidas e causam ansiedade acrescida (HacpO@Q; Joyce-Moniz e Barros,
2005);
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d) Comportamentalembora este ndo seja de natureza apenas psicolpgua ser por

ele influenciado, ou seja, engloba o conjunto dasifestacdes observaveis na pessoa
que sofre: queixas, mimicas, posturas antalgicassEmanifestacdes verbais e ndo

verbais constituem a funcdo de comunicacédo comio emyolvente (Hacpille, 2000).

A importancia do sistema motivacional-afectivo egritivo-avaliativo, tem como
fundamentacédo o exemplo do facto da intensidade gqudlidade da dor, em mulheres com
cancro da mama metastético, poderem ser melhocipadas pela disposicdo afectiva e as
crencas sobre a dor expressos pelas doentes, dgedaeevolucdo e localizacdo das
metastases. Desta feita, 0 modelo alenta a umaadeituito oportunamente operacional. Do
ponto de vista de Spiegel e Bloom (1983) (citado {amyce-Moniz e Barros, 2005) as
condicbes de fecho do portdo inibem a dor, mas mpodmvocar ansiedade, depresséo,
preocupacfes com as dores, aborrecimento e irdadiwi fisica, a que podem suceder
condicbes de abertura do portdo, que permitem a Mas, estas podem ser corrigidas
metodologicamente pela expressdo de emocdes passitelaxamento, descanso, distraccao

entre outras.

Modelos Psicoldgicos

A dor suscita uma busca continua do alivio e quaaldodo é conseguido, produz-se
um sentimento desmoralizante de impoténcia e desesplo caso da dor cronica, esta é
mais, ou menos constante e pode autoperpetuar-gdengo gerar no paciente

comportamentos desadequados.

Os pacientes com dor cronica tendem a apreseives mais elevados de depresséo,
apresentam maior risco de recorréncia a ingest@ulostancias aditivas e podem manifestar
de transtornos de personalidade. E, entdo, imgerté&er em atencdo certos factores
psicologicos e do meio ambiente que possuem um papertante na dor cronica (Brannon e
Feist, 2000).

Estima-se que a depressao seja um disturbio derhbastante comum em pessoas
com dor cronica. Mas alguns investigadores corauigue um estado de depressao poderia

desencadear uma resposta de dor, enquanto outta¥aabo facto de uma situacdo de dor
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cronica originar o desenvolvimento e manutencaondeuadro depressivo. Assim, existem 4
estadios na progressdo da experiéncia de dor qderdm estar relacionados com o

aparecimento da sintomatologia depressiva e ansiosa

1. Até aos 2 meses iniciais (estadio agudo), ndo seri@ancas psicolégicas

relevantes porque o paciente mantém a crenca BpaeCao;

2. Nos 4 meses seguintes (estadio sub agudo), oedermnbntra-se cada vez

mais preocupado e assustado porque a dor ndo desapam decresce;

3. Seis meses depois (estadio crénico), o doente dpagressar numa fase de

depresséao e ansiedade associadas a dor cronica,

4. Dor ha mais de 3 anos (estadio sub cronico), ecarse que a depresséo e as
preocupacfes somaticas passam a ser uma compan@oitante da sua
vida (Hendler, 1984 Alacaso, 2002).

Variaveis sécio-demograficas, como a idade, o rédeicacional, a etnia, o sexo e 0
estatuto marital, podem revelar-se importantes pa@mpreensao da relagdo entre dor

cronica e a depressao.

No que diz respeito a idade, alguns investigado&@sencontraram diferencas com a
idade dos pacientes, enquanto outros verificaraenogypacientes mais jovens se apresentam

mais deprimidos.

No patamar do nivel de escolaridade, verificoutse mpssoas com niveis mais baixos

de educacédo apresentavam maior sintomatologia skyae

Quanto ao estatuto marital, observou-se que o gmp® solteiros, vilvos e

divorciados, com dor se encontrava associado awmesto da sintomatologia depressiva. O
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gue podera indicar que o apoio instrumental quepoio emocional proporcionado pelo

cOnjuge pode ser muito importante.

Concomitantemente, 0os pensamentos negativos, amsoto e a adesao terapéutica
passiva estao associados a uma maior gravidaderdardaiores indices de limitacao fisica.
O estado de humor, também parece ser um importhtegminante na procura de ajuda
médica, na adesdo terapéutica e na recuperacamealtgad (Araujo-Soares, Mcintyre e
Figueiredo, 2002).

Reis (1998) afirma que ao termos em conta a peggeasofre devemos atender
sempre, a interligacdo das dimensdes bioldgicaoldgjica e social e, também, que a
contribuicdo dos factores deve ser pesada, ndaapenseu papel relativo no sofrimento,

mas também na sua responsabilidade para coopepancesso de cura.

O problema dos modelos psicolégicos explicativos pacessos de dor incide no
modelo proveniente do condicionamento operante, Esge-se pelo mesmo formato linear e
dualista do paradigma organicista, mas ndo expkea a etiologia da dor, nem a percepcao
da sua subjectividade. Limita-se a descrever o ooiamento de dor como uma resposta
automatica de retraccdo ou evitamento da estimulac&iceptiva. O factor que parece
merecer mais atencdo sera o do refor¢o exterionpguor exemplo, a atencao do familiar a
comportamentos de queixas, evitar mobilidade, emiiteas. Entdo, ao invés de permitir o
evitamento de futuros processos de dor, pode adn@ntou exacerba-los. O foco desta
teoria ndo sera a dor, mas os comportamentos d@merito e de reducdo da actividade
motora, que tanto podem levar a mais dor, comote®sintomas de inadaptacao fisica,

afectiva e social (Joyce-Moniz e Barros, 2005).

O modelo o cognitivo comportamental de Turk, € dsmmaconhecido ao nivel do
cognitivismo, onde as crencgas ou interpretacogsadiente faz acerca da dor sao explicativas
do controlo que este mesmo pode exercer sobredessa que da conta da subjectividade e
da complexidade dessa experiéncia, que tambémenéirata de um modelo explicativo da
etiologia da dor, mas sim do seu controlo. Nestapeetiva, as crencas ou interpretacdes de
incapacidade de confrontar a dor servem para w@&fofioternamente) a inactividade, a
auséncia de esforco e/ou as reaccdes emocion&ssexas, as quais por sua vez, reforcam as
crencas, mantendo-as em contingéncia espacio-temporgeneralizando-as a outros
contextos. Entdo, segundo Turk, Meichenbaum e G&€h883), podemos considerar que o
objectivo de qualquer intervencéo psicoldgica, pahelentemente do modelo subjacente €, de



Pagina |37

facto, controlar o processo de dor, torna-lo maogavel, ensinando a pessoa como lidar

com ele.

E sabido que o doente com dor cronica multiplica@ssultas, a dor leva-o a ir a
varios médicos e especialistas e as medicinas '@iliesnativas”. Cada médico "repensa” o
caso, volta a pedir novos exames e 0s tratament®Essvos pouco ou nada melhoram o
doente, 0 que equivale muitas vezes, a um agratangensituacdo. Cada nova tentativa
terapéutica cria novas expectativas, regularmenggrddas, para o paciente. Os médicos nao
compreendem o problema, ndo encontram a verdamisa, dando descrédito a sua dor. Por
tudo isto, os factores psicoldgicos que a partiodigmn ser consequéncia da dor tornam-se,

com o tempo, um factor de manutencgéo, o equivakentea causa (Hacpille, 2000).

Para a Subcomisséo para a Taxonomia da Associatgiodcional para o Estudo da

Dor, existe um sistema de 5 eixos para a clasgéwada dor cronica de acordo com:
1) regido anatomica;
2) 6rgédo ou sistema;
3) caracteristicas temporais da dor e padrao deéma,;
4) intensidade e duracao subjectivas da dor;
5) etiologia.

Este sistema de 5 eixos incide prioritariamente masifestacdes fisicas de dor. Os
factores psicolégicos podem ser declarados no deg@mxo, onde o envolvimento de
perturbacdo mental pode ser codificado e no g@iixim, onde as etiologias possiveis incluem
as "psicofisiolégicas" e as "psicoldgicdsi Alcaso, 2002).

O DSM - IV (1996), apresenta 3 subtipos para aupest;do da dor, que tém em

consideracao factores psicolégicos e fisicos:

1. Perturbacdo de dor associada a factores psicokgicas factores
psicolégicos tém um papel importante no inicio,es@lade, agravamento e
manutencao da dor. Se esta presente um estadodesial este ndo tem um

papel fulcral;
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2. Perturbacdo da dor associada a factores psicokgicm um estado fisico
geral - ambos tém um papel marcante no inicio,relaade, agravamento ou
manutencéo da dor;

3. Perturbacdo de dor associada a um estado fjsi@ - a dor resulta de um

estado fisico geral que ndo se atribui a factoseoldgicos. Estes tém um papel irrelevante

no inicio ou manutencgéo da dor.

1.5-Métodos e modelos farmacolégicos para o tratamentia dor

As intervencdes quimicas sdo as mais popularesratarmtento da dor (Aranoff,
Wagner e Spangler, 1986) cronica oncologica quee pseér aliviada, com métodos
farmacoldgicos simples, em cerca de 90% dos c&adivio da dor pode nao significar a
erradicacao total, mas uma reducédo significativaignde 70%), de modo a permitir que o
doente mantenha as actividades diarias mais coegs®ciais para manter a qualidade de

vida e o bem-estar.

Lourenco e Marques (2000), através da investigag@ocluiram que a dor causada
pelas neoplasias ou como complicacdo da respeetigpéutica pode ocorrer em 90% dos
casos das fases avancadas da doenca, com umadadengue vai de moderada a intensa.
Face a necessidade de controlar farmacologicanzen@, muitos profissionais e doentes
receiam o aparecimento de fendmenos prejudiciaimantrolaveis do uso da morfina, tais
como a adicdo ou dependéncia psicologica provopadapidides, e a tolerancia, isto €, a
perda do efeito do medicamento, obrigando a adtrag&o de doses progressivamente

elevadas.

Larousse (1998) afirma que "o uso prolongado ddin@aoconduz a uma tolerancia e
dependéncia fisica e psiquica muito graves. O psocele desabituacdo € insuportavel, e
susceptivel de provocar perturbacdes cardiovassutpne podem levar a morte. O perigo de
toxicomania grave leva a reduzir o uso terapéutaconorfina aos estados dolorosos agudos,

as dores de origem neoplasica e aos edemas puksbdiiep.48380).
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No entanto, Lourengo e Marques (2000) vém contestalcando que a utilizacao de
opidides para tratamento da dor ndo causa adigadaierancia, sendo uma resposta normal
do organismo a exposi¢cdo continua aos opididesn &emdémeno pouco relevante nestes
doentes. A necessidade de aumentar as doses em@ gampre relacionada com as

modificagOes da doenca.

Segundo Coniam e Diamond (2001), os analgésicamiate alguma dor, mas nao
toda, apenas o fazem transitoriamente e com cuflesanalgésicos raramente dao resposta a
qualquer dor que continue indefinidamente. Quarsdo bcorre, outros medicamentos (por
exemplo, antidepressivos e anticonvulsivantes) mpodestuar na dor, mas ha poucas

evidéncias do seu valor e papel na dor cronica2 1.

O termoopiaceocobre um leque de todos os farmacos que actuanmeceptores
opiaceos, como a morfina e os farmacos sintéticospo fentanil. Estes tipos de farmacos
sao vulgarmente negados a pacientes que poderiagefidi@ com o seu uso facto que se
pode dever a incompreensao sobre a sua depend€nciam e Diamond (2001) defendem
que uma melhor compreensdo sobre o uso do metabolda morfina, articulado a
preparagOes farmacéuticas mais eficazes, tém wrdear a uma melhoria da sua utilizagao
na dor aguda e cronica. Todavia, a sua utilizagiirua muito influenciada por mitos e
preconceitos. Ao longo das ultimas duas décadamudou-se evidéncia suficiente para
afastar muitos dos mitos antigos sobre o tratamemto opidides na dor do cancro e da dor
aguda e cronica. No entanto, a balanca da opiniftidica, alimentada por médicos
eloquentes, os media e a Internet inclinou-se panatro extremo, e a medida que 0 processo

continua séo criados novos mitos, como se podéoagrnos quadros a seguir.

Quadro 3: Mitos dos Opidides

Mitos Antigos Mitos Novos

v" Qualquer pessoa que toma v" Toda a dor pode ser controlada
opibides durante um periodo de
tempo suficiente torna-se
dependente. seja suficiente

72)

desde que a dose de opidide

v A tolerancia aos opioides _
continua a aumentar v" Quase nunca surge habituacdo
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indefinidamente, necessitandojie
escaladas infinitas de doses p
manter o efeito

v A analgesia com opiodides surg
apenas a custa da sedacéao
excessiva e da perda de

ra

11

capacidade de realizar actividades

v' O uso de doses elevadas de
opidides causa paragem

diérias.

respiratoria.

guando os opiodides sdo usad

para o controlo da dor.

v Os opidides podem ser dadof
em doses muito elevadas sein

grandes efeitos colaterais.

Fonte: Gongalves (1999)

Quadro 4: Mitos Dor Oncoldgica — Nivel Pessoal

NIVEL EXPRESSAO ESTRATEGIAS ACGOES GANHOS
PESSOAL
Doente / » Ser mau » Desmistificar » Accéo formativa » Maior
Familia doente. » Formacédo em lideres de adesao do
> Relagéo entre d opinido em doente ao
aumento da do associagdes de tratamento
eo doentes, grupos de » Maior
agravamento auto-ajuda controlo da
da doenca. » Accao formativa dor
» Nao desviar a com doente e » Eliminar
atencéo do familia falsos
médico do » Accéo formativa conceitos
tratamento da aos técnicos pard
doenga. estarem atentos ap

» Cancro e dor

como punicao /
peniténcia.

» Associagdo da

quimioterapia,

radioterapia e

assunto e o
abordar da melho
forma adaptado a
caracteristicas qug

dominam as

crencas

cirurgia a » AccOes dirigidas
aumento da as populagdes com
dor. métodos de média
» Se tomar muita| local (radio)
medicacdo pargq » Plano de cuidados
a dor fico mais conjunto
incapacitado » Formacdo em
mentalmente equipa
Profissionais de| » Deixar de » Desmistificar | » Acompanhamentg > Satisfacéo
salde acreditar na » Formacéo técnico profissional
evolugéo » Comunicacdo » Trabalho de » Mensagens
positiva e ter interdisciplinar equipa positivas
esperanca multidisciplinar » Melhor
» Din&mica de performance
grupo profissional
» Partilhar » Diminui¢ao
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experiéncias de do burnout
vida
Doente, familia,| > Inevitabilidade »> Desmistificar » Campanha “Nao » Melhor
profissionais de| da dor, » Formacédo Sofra em Siléncio” adesao ao
salde fatalidade » Comunicagdo| » Accdes dirigidas tratamento
interdisciplinar as populagdes com » Maior
métodos de médig controlo da
locais (radio) dor
» Campanhas com » Maior
significados qualidade dg
positivos vida
Fonte: Pain Associates’ International Network (2004
Quadro 5: Mitos na Terapéutica — Nivel Pessoal
NIVEL EXPRESSAO ESTRATEGIAS | ACCOES GANHOS
PESSOAL
Doente, » SO0 faz morfina] > Desmistificar » Accéo formativa em lideres » Maior
familia, quem estd a4 » Formagdo aog de opinido em associagfes adesdo ddg
profissionais morrer profissionais de doentes, grupos de aufo- doente ad
de satde » Medo da adicgag de saude pré ¢ ajuda tratamento
- toxicodepéncia pés-graduado | » Accdo formativa com > Maior
doente e familia controlo da
» Accdo formativa  aos dor
técnicos para  estaren > Eliminar
atentos ao assunto e |o falsos
abordar da melhor forma  conceitos
adaptado as caracteristicas» Melhor
que dominam as crencas performance
» Accdes dirigidas as profissional
populagdes com métodgs » Diminuigdo
de média local (radio) do burn-out
» Plano de cuidados conjuntp
» Formacdo em  equipp
multidisciplinar
Profissionais | » O tratamento da > Desmistificar » Accdo formativa aog > Maior
de salde dor impede of » Formacdo técnicos para estaremm adesdo  dg
correcto atentos ao assunto e |0 doente ad
diagnostico e d abordar da melhor forma  tratamento
controlo da adaptado as caracteristicas» Maior
doenca gue dominam as crengas controlo da|
» Doente que n&q » Plano de cuidados conjuntp  dor
se queixa ndo tem » Formacdo em  equipp » Eliminar
dor multidisciplinar falsos
» Doente que seg conceitos
queixa é muito » Melhor
histérico performance
» Medo dos efeitos profissional
adversos aos » Diminuicao
farmacos do burn-out
» Medo da
eutanasia passivd
» Acreditar que o
doente faz 4
terapéutica
conforme
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instruido

Falta de eficacig
da morfina PO vg
IMe IV
Depresséao
respiratoria

@) tratamento
agressivo da do
com sedacao
opidides é umg
forma de

eutanasia

Fonte: Pain Associates’ International Network (2004

Quadro 6: Mitos — Nivel Organizacional / Instituicé

NIVEL EXPRESSAO ESTRATEGIAS | ACGOES GANHOS
PESSOAL
Hospital » Sem » Desmistificar Definicdo de critérios de¢ » Melhoria da
necessidade dg » Informacéo referéncia continuidade
unidades de dof » Sensibilidade Divulgacéo e articulacap de cuidados
porque todos 0$ de todos of de “Plano Nacional d¢ » Melhoria da
médicos deven profissionais Luta Contra a Dor” articulacdo de¢
tratar da dor » Presséo Uniformizacéo dos dados  cuidados
Todos os| » Envolvimento e registos » Uniformizacéo
doentes  conj das chefias Trabalho em equipa de critérios €
dor tém de se multidisciplinar procedimentos
seguidos ng Realizacdo de eventgs » Ganhos
unidade de dor cientificos com a econdmicos
colaboragdo activa dp
profissionais de variag
areas dentro do horéario
de funcionamento
Instituicdo Medo de| » Desmistificar Estudo e levantamento » Melhoria da
de saude desvio » Informacgédo dos entraves ap continuidade
generalizado d¢ » Sensibilizacdo fornecimento da de cuidados
farmacos peld > Pressao terapéutica » Melhoria da

familia/doente

articulacdo de¢
cuidados

Fonte: Pain Associates’ International Network (2004
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NIVEL EXPRESSAO | ESTRATEGIAS ACGCOES GANHOS
PESSOAL
Decisores » Tratar da| » Desmistificar » Investigacao g » Alteracdo dos
politicos dor ndo é| » Informacéo documentacdo sobrfe  comportamentos
rentavel » Sensibilizacdo custo-beneficio, custo- dos decisore
» Tratar a| » Presséo eficacia e estudog politicos
dor é caro | » Mobilizacdo das| farmaco-econémicos responsaveis
associacbes de  na éarea do tratamento
doentes da dor oncolégica
» Incentivar
testemunhos de
pessoas influentes
Fonte: Pain Associates’ International Network (@00
Quadro 8: Falta de acessibilidade — Nivel Pessoal
NIVEL EXPRESSAO ESTRATEGIAS ACGCOES GANHOS
PESSOAL
Doente » Sofrimento — falta] » Desmistificar Accdo formativa|] » Maior adeséad
de qualidade de¢ » Formacéo em lideres de do doente aq
vida, morbilidade| » Comunicacdo opinido em tratamento
psicoldgica interdisciplinar associacoes de > Maior controlo
» Desenquadramentd doentes, grupos dg  da dor
profissional auto-ajuda » Eliminar falsos
» Disfuncionalidade Accdo formativa conceitos
com doente €
familia
Accdo formativa
aos técnicos parg
estarem atentos ao
assunto e q
abordar da melho
forma adaptado ap
caracteristicas quge
dominam as
crencas
Accdes dirigidas
as populagdes com
métodos de média
local (radio)
Plano de cuidadog
conjuntos
Formacao emn
equipa
Familia » Disfuncédo familiar | » Desmistificar Acompanhamento| > Satisfacao
» Desenquadramentq » Formagédo técnico profissional
profissional. » Comunicacao Trabalho de| » Mensagens
Alteragao dos interdisciplinar equipa positivas
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» Alteracdo dal

papeis familiares

economia familiar

multidisciplinar
Dinémica de
grupo

Partilhar
experiéncias  de
vida

Melhor
performance
profissional
Diminuicdo do
burn-out

Médicos » Limitacdes no| > Desmistificar Prestacéo g Melhor adesagd
desempenho » Comunicacao Cuidados de ao tratamento
» Falta de equipa interdisciplinar Saude Maior controlo
» Falta de retaguardp da dor
terapéutica Maior
» Dificuldade no qualidade  de
receituario vida
ambulatdrio
Farmacéuticog » Vazio legal » Desmistificar Prestacéo g Melhor adeséd
» Dificuldades de| » Comunicagéo Cuidados de ao tratamento
comunicacdo com a interdisciplinar Saude Maior controlo

restante equipa

da dor
Maior
qualidade  deg
vida

Enfermeiros » Limitacdes no| > Desmistificar Prestacéo g Melhor adeséd
desempenho » Formacédo Cuidados de ao tratamento
profissional » Comunicacao Saude Maior controlo

> Falta de interdisciplinar da dor
comunicacdo com a Maior
restante equipa qualidade  deg
vida

Assistente » Limitacéo na| » Desmistificar Prestacéo apoio ap » Maior

Social articulacdo com @ » Formacéo nivel dos recursos qualidade d¢
comunidade e com » Comunicacéo financeiros e vida
o hospital interdisciplinar habitacionais

» Limitacéo na
articulagdo com 3
familia

> Falta de recursos
financeiros

Psicoélogos » LimitacBes no| » Desmistificar Apoio Maior
desempenho » Formacédo psicoterapéutico ventilacdo
profissional » Comunicacao Terapia para 4§ emocional

» Grande dificuldadg interdisciplinar situacdo de doenga > Maior
na articulagdo con qualidade  deg
a equipa vida

> Falta de recursos
humanos

Gestores » Limitacéo de| > Desmistificar Campanha “N&ag Melhor adeséq

hospitalares recursos » Formacédo Sofra em Siléncio” ao tratamento

(priorizar  0s econémicos » Comunicacao Accdes dirigidas Maior controlo

— » Dificuldade em interdisciplinar as populagbes corp da dor
objectivos) N oo . . ;
obedecer & missép métodos de média > Maior
institucional locais (radio) qualidade  deg
quando define o Campanhas com vida
objectivos significados
positivos

A Organizacdao Mundial de Saude sugeriu que, na@ontia dor do cancro terminal,

Adapatado de: Pain Associates’ International Netw2004)

0os médicos devem seguir uma escada de analgésivasgando passo a passo do
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paracetamol, dos analgésicos simples e do-inflamatoérios ndo esteréides (AINES), |
misturas de analgésicos e opiaceos fracos, atéfmma@penas quando a dor ndo cede a

abaixo.

Contudo, Coniam e Diamond (2() e Algom (2004), chegaram a concluséo que
assercao nao possui fundamento, porque uma pedosaale morfina ndo € nem mais r
menos perigosa ou nociva do que uma dose equipalentodeina. A razdo para esta es
€ uma antiga convicgdo de qumorfina € nociva, e que nao deve ser administrataraos

gue os analgésicos mais fracos nao resu

Também se verificaram que pacientes terminais eéorriam ao uso da morfina
outros analgésicos por receio da dependénciaamdc-se um processde aprendizagem da

utilizacao de analgésicos

Considerando os analgésicos como degraus de unzalagso primeiro degre
corresponde aos analgésicos simples ndo opiacessAENEs, o segundo degrau re-se
aos opiaceos fracos (codeina-hidrocodeina, extropropoxifeno, tramadol) e o cimo

escada corresponde aos opiaceos mais i

A escada de analgéos estéa representada na figura 6.

ATTAT GESTA

Opidceo para dor intensa
+ MNao opiaceo 3
+ Adjuvante

PERSISTENCIA OU
AUMENTC DA DOR

Opiaceo para dor leve ou moderada
+ MNao opiaceo 2
+ Adjuvante

PERSISTENCIA O
ATTMENTO DA DOE.

Nao oplaceo
+ Adjuvante

DOR

Figura 6 - Escada de Analgésicos



Pagina |46

Este conceito de escada, do ponto de vista de esc¢§l999), apresenta uma
limitacdo, que se baseia no facto de pacientesdmwrmtensa perderem tempo desnecessario
nos degraus inferiores quando deviam administraramalgésico potente imediatamente

numa fase precoce.

Assim, é evidente que os opiaceos se dividem, gerdk, em potentes e fracos, mas

ambos proporcionam um leque similar de efeitosrs#dnios.

Coniam e Diamond (2001) explicam que a codeinaasa tle um opiaceo fraco, mas
também tem efeitos secundarios, tal como um opidmde como a morfina. Ou seja, a
codeina é menos potente, ndo alivia a dor de féima&ficaz, logo o aumento das doses ira
resultar num aumento dos efeitos secundarios. Ursa gequena de morfina € tao eficaz
como uma dose grande de codeina, mas com ments efecundarios, contudo, a morfina

esta associada a tabus sociais, enquanto a cod&ina

A Organizacao Mundial de Saude (OMS), recomendanalgrincipios fundamentais

da escada analgésica, tais como:

a) Estabelecer um horéario simples e modalidadexidenistracdo dos medicamentos

menos invasoras (oral);
b) A administracédo deve ocorrer de forma regulam cegisto da hora;

c) Procurar a obtencdo de efeitos consistentesgnadsiais (um bom controlo da dor

no periodo nocturno, para permitir o sono);

d) Utilizacdo gradual dos medicamentos, dos anialggedracos ate aos opiodides

fortes, de acordo com a intensidade da dor;

e) Procedimento de ajustamentos frequentes daétdre@, tendo em atencdo as
particularidades de cada doente e a ocorréncidettesesecundarios, pelo que se exige uma
monitorizacdo continua com reavaliagdes periéditambém uma boa comunicacdo com o

doente sobre o funcionamento do método aplicadseéneial (Lourenco Marques, 2000).
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Em relacdo a dependéncia psicoldgica e fisiologargas vezes apontada por médicos
e doentes, podemos concluir que se a retirada rdea¢® for gradual, este ndo constitui,

geralmente, grande problema.

A dependéncia psicoldgica, traduz-se por alteragfiiexomportamento em que a
droga e a sua aquisicdo se tornam uma obsess@angastodo o resto para um plano
secundério e a ser sacrifichAvel para obtencdo dagdtl Este tipo de dependéncia é
extremamente raro, todavia, pode verificar-se enieptes com antecedentes de abuso de

drogas (Goncalves, 1999).

Relativamente a tolerancia (necessidade de aungnmaidwalmente a dose para manter
o nivel de analgesia) verificou-se que, usualmentdoente consegue manter uma dose
constante de morfina por periodos longos, desda@lose seja adequada. Contudo, se forem
necessérias doses maiores é geralmente porque howeanco significativo na doenca
subjacente. As boas noticias sdo que depois dasvédscobertas e avancgos cientificos,
verificou-se que é possivel obter uma boa analgesia estimular os receptores centrais,

evitando muitos dos efeitos secundarios dos opsaeoniam e Diamond, 2001).

Goncalves (1999) refere que numa fase inicial dt@mnento farmacolégico € normal
que o doente apresente um estado de sedacao, ndasatelesaparecer em poucos dias. As
alucinacdes e a confusdo apresentam um risco agsra doentes mais idosos. As nauseas
e 0s vomitos ocorrem em metade a dois tercos dagemmas, geralmente, respondem bem a
1,5 g de haloperidol. A obstipacdo desenvolve-sg@ase todos os doentes e deve ser tratada

profilaticamente.

Verifica-se que 0s opiaceos podem ser administradi® diversas formas: via
intramuscular, via oral, aplicagdo transdérmicai& nectal, devendo ser administrados
regularmente, com um intervalo compativel com aachiw das concentracdes sanguineas
eficazes. A morfina administrada por via oral &damente transportada para o figado, onde
€ conjugada. Este facto aponta que apenas umderfiysmaco atinge a circulacdo, devendo,
a dose oral, ser trés vezes superior a dose int@rfar para conseguir o0 mesmo efeito
(Coniam e Diamond, 2001).

Segundo Coniam e Diamond (2001), o tipo de anagesceitado deve ser
determinado pela dor, e ndo exclusivamente pe@iestia doenca, logo a dose correcta € a

gue fornece o maximo de analgesia com o minimded®e secundarios.
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No que concerne doentes em situacdo de ambula®iatremamente fulcral que
estes sejam seguidos em apoio domicilidrio (sesvide enfermagem), pois pode ser
complicado, para o doente e/ou cuidador primaabesajustar a dose a dor sentida de forma

regular e eficaz.

1.6 - Sintomatologia e Perturbacdes Psicologicasritérios de diagngstico

Os doentes de Cuidados Paliativos (CP) podem apegseim conjunto de
sintomatologia e consequentes perturbacdes psicakignomeadamente:

€

Ansiedade

Depresséo

Delirium

Agonia

Medo da morte

Angustia terminal
Perturbacdes do sono
Perturbacdes alimentares

Transtornos de personalidade

€ € € € € € € € €

Transtornos de ajustamento

Desta forma, torna-se pertinente abordar as caistatas do quadro clinico da
depressdo e a ansiedade, a fim de permitir umaomelbmpreensdo da sintomatologia
associada e possibilitar uma intervencédo psicodertaga pormenorizadamente mais eficaz.

Nos casos das doencas mentais e psiquiatricas, éomaexemplo da depresséao,
existem ainda dificuldades em objectivar os diaiod@s clinicos, devido a escassez e falta de
especificidade das provas laboratoriais. Destadpnemetem-se os critérios de classificacao
das doencas para a observacao do doente em cpasa& evolucdo da doenca, dado que as
doencgas mentais continuam ainda a ter uma origenpaete, desconhecida (Afonso, 2004).
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Relativamente a classificagdo das perturbacbeseskpas, a CID-10 (Classificacao
Internacional das Doencgas), de 1992 e a DSM-IV MRnyual de Diagnodstico e Estatistica
das Perturbacdes Mentais), de 2000 abordam de fommito semelhante estas doencas
(Afonso, 2004):

Quadro 9: Classificacdo das perturbacfes afectivas depressiva

DSM IV TR CID 10
Perturbacdes depressivas Episédio depressivo
» Depressédo major - Leve

- Episédio Unico
- Moderado

- Episédio recorrente ) o
- Grave (com ou sem sintomas psic6ticos)

Perturbacéo distimica o )
- Outros episodios depressivos

» Dois anos de sintomas depressivos em mai:

. . » » Perturbacédo depressiva recorrente
metade dos dias, mas sem que existam crite

de diagnostico suficientes para depressas - Ligeira

major.
- Moderada

*  Perturbacdo depressiva sem outra - Grave (com ou sem sintomas psicéticos)

especificacédo
» Perturbacgfes do humor persistentes

- Distimia

Fonte: Adaptado de Afonso, 2004: 65.

Segundo a APA (APA, DSM-IV-TR, 2002) os critéricaa Episédio Depressivo Major

Sao 0s seguintes:

A. Estéo presentes cinco (ou mais) dos seguintesnsast durante o0 mesmo periodo de
duas semanas e representam uma alteracdo do fam&oto prévio; pelo menos um dos

sintomas € (1) humor depressivo ou (2) perda deepau do interesse:
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Nota: N&o incluir os sintomas que sado claramente pralaxgor um estado fisico
geral, ou ideias delirantes ou alucinagcbes quens@dnmgruentes com o humor.

(1) humor depressivo durante a maior parte dogliase todos os dias, indicados ou
pelo relato subjectivo (por exemplo, sente-seetr@i vazio) ou pela observacdo de outros

(por exemplo, parece chorosblpota: Em criancas e adolescentes o humor pode séwihjt

(2) diminuicdo clara do interesse ou prazer emsoda quase todas, as actividades,
durante a maior parte do dia, quase todos os didikddo pelo relato subjectivo ou pela

descrigao de outros);

(3) perda de peso, quando ndo esta a fazer dietyrnento de peso significativos (por
exemplo , uma alteracdo de mais de 5% do pesorednpam més), diminuicdo ou aumento
do apetite quase todos os didgta: Em criancas, deve-se considerar 0 ndo atingimeogo

aumentos esperados de peso;
(4) insonia ou hipersénia quase todos os dias;

(5) agitacédo ou lentificacdo psicomotora quase damodias (observavel por outros, e

nao meramente pelo relato subjectivo de se sagitad®d ou lento);
(6) fadiga ou perda de energia quase todos os dias

(7) sentimentos de desvalorizacdo ou culpa exaessivinapropriada (que pode ser
delirante) quase todos os dias (ndo meramenteemsio@ ou sentimentos de culpa por estar

doente);

(8) diminuicdo da capacidade de pensamento ou wleentracdo, ou indecisao, quase

todos os dias (ou pelo relato, ou pela observagamtios);

(9) pensamentos recorrentes acerca da morte (méens® acerca do medo de morrer),
ideacdo suicida recorrente sem planos especificasma tentativa de suicidio ou um plano

especifico para cometer suicidio.
B. Os sintomas néo preenchem os critérios para Bpisfidto.

C. Os sintomas causam mal-estar clinicamente sigtific ou deficiéncia no

funcionamento social, ocupacional ou em qualquéadrea importante.
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D. Os sintomas nado sao devidos aos efeitos fisiaddgiirectos de uma substancia (por
exemplo, droga de abuso, medicacdo) ou de um ediadm geral (por exemplo,

hipotiroidismo)

E. Os sintomas ndo sdo melhor explicados por Luto,ésdepois da perda de um ente
querido, os sintomas persistem por mais de doisesnesl sdo caracterizados por uma
marcada deficiéncia funcional, preocupac¢do moérlmda sentimentos de desvalorizagdo
pessoal, ideacado suicida, sintomas psicoticosrdifit@cdo psicomotora.

Sintomas da depresséao

No que respeita os doentes de cuidados paliativdepressao manifesta-se através de
sintomas de ordem afectiva (como tristeza, faltaedperanca, desanimo), tornando o
diagndstico mais facil de realizar, assim comovagade sintomas de ordem fisica (como
astenia, alteracdes do sono, queixas gastro-imiésticefaleias), o que, por sua vez, torna o
diagndstico mais dificil de realizar, sendo, nestasos, o diagnéstico denominado de
«depressao mascarada», pelo facto de aparecerdekr@or detras dos sintomas fisicos
(Afonso, 2004).

No quadro apresentado seguidamente, procura-sizamtos sintomas depressivos

mais comuns:

Quadro 10: Os sintomas da depresséao

e Humor deprimido

« Perda do interesse e incapacidade para sentir praze

« Diminuicdo da energia e presenca de cansago fisico

« Falta de atencéo e concentragéo

* Incapacidade para tomar decisfes

e ldeias de culpa ou de inutilidade

+ Baixa auto-estima

* ldeias pessimistas quanto ao futuro

» Diminui¢éo do apetite e perda de peso ou, maisiregiate, aumento do apetite e do peso
e Altera¢gbes do sono

» Ideias de auto-agressao ou suicidio

Fonte: Adaptado de Afonso, 2004: 44.
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bY

Relativamente a afectividade, os doentes depressagresentam umarofunda
tristeza,que faz com que sintam uma falta de esperancaa@adeturo e um pessimismo
generalizado, 0 que se pode observar geralmentespel expressdo facial e pelo aspecto

abatido e deséanimo que os acompanha.

Existem também doentes depressivos que, ao invéspdesentarem tristeza,
apresentam estados de grande irritabilidade, tdoiaa pessoas zangadas e agressivas com

0S outros, ou mesmo coléricas, durante a maioe partempo (Afonso, 2004).

Em casos dos doentes mais graves, como os dakntesdados paliativos, a tristeza
experimentada pode ser de tal maneira intensa quessoa manifesta incapacidade para
sentir o que quer que seja, 0 que se denomina elesia afectiva:Ja ndo sou capaz de
sentir nada; «Ja nem consigo chorar, para mim tudo mortrew (Afonso, 2004). Os doentes
podem igualmente apresentar uma incapacidade patex ou experimentar prazer —
anedonia. Nestes casos, actividades que apreciavansideravam agradaveis (como ir ao
futebol, praticar desporto, ir ao cinema, ir janfara, entre outras) deixam de Ihe
proporcionar qualquer sensacao de alegria ou baan-psssando a ser penosas e causadoras
de desconforto: «Ja nada me interessBerdi o prazer pelas coisas«Ja nem ver o futebol

me anima, nao me apetec@\fonso, 2004).

O pensamento, quanto a sua forma e conteludo, tanseéencontra alterado nos
doentes depressivos. Estas pessoas costumam ranifesg lentificacdo do pensamento,
caracterizada pela presenca de fala pausada e apeh@nto do tempo de resposta a
determinada pergunta. Pensamentos pessimistasjesitalorizacdes e sentimentos de culpa
e auto-responsabilizagbes erroneas constituem taroagacteristicas do pensamento. Alguns
pensamentos de conteudo negativo podem ser olis®ssivter, NnOosS casos mais graves,

contornos delirantes (Afonso, 2004).

Pode verificar-se uma fixacdo no passado, em dod® ruminacdo, em que 0S
acontecimentos se avaliam com pessimismo e remAssin, € frequente que os doentes
depressivos se questionem sobre o sentido da daa desejando a morte, muitas vezes,
como saida, uma vez que o sofrimento se torna ansyel e interminavel. Podem estar

inclusivamente presentes, nos casos mais graweas ide suicidio (Afonso, 2004).

Comportamentos de isolamento e recusa peranteda de terceiros podem surgir,

uma vez que o doente comunica menos, conversanmo gom a justificacdo de que ja nada
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€ importante para si e que nédo tem vontade de Tedanbém o tom da voz e a expressividade

do discurso se encontram, muitas vezes, empobgecido

Nos sujeitos com depressao, verificam-se altesaadsvel cognitivo, nomeadamente
no que respeita a memoria imediata — alteracOesioase &€squeco-me de tudo, ndo tenho
cabeca para fixar nadg «Parece que tenho a cabeca vazia, vou para fazer comsa e

depois fico parada, porque me esqueco do que efgAfonso, 2004).

No caso de doentes idosos, podem ainda verifegegurbacdes graves na memoria
remota, fazendo com que esquecam datas importansagnificativas (como a data do
casamento ou a do aniversario). Por vezes, estia jpler memoria da-se de forma rapida e
grave, conduzindo a um quadro clinico de «pseudédeia», em que o0 doente ndo se lembra
das coisas, podendo apresentar periodos de confusdagitacdo, sentindo-se triste e
frustrado. No entanto, ao contrario do que acontesecasos de deméncia, as capacidades
cognitivas e a memoaria sdo recuperadas com o teatanda depressao (Afonso, 2004).

E também comum que haja uma diminuicio das cammsdae atencdo e/ou
concentracdo ou que estes doentes se distraiaiméateé e que pensem nos temas negativos
habituais. Os sujeitos depressivos queixam-se ér@gmente de uma incapacidade para ler
um livro ou uma revista e para manterem a aterpéizada durante muito tempo. Uma vez
gue o seu rendimento intelectual se encontra igeratinafectado, verifica-se uma perda de
produtividade (Afonso, 2004).

Na depressdo registam-se também algumas alterad@esomportamento. Ao
contrario do que acontece na mania, na depressamportamento encontra-se lentificado,
havendo uma inibicdo motora e uma diminuicdo deadtiva voluntaria (Afonso, 2004). O
doente fica apatico, sem motivacao para realizalqger tipo de actividades (profissionais,
lidicas, intelectuais), surgindo, assim, uma «msaatio desejo».

Em casos bastante graves, o individuo fica quatséntente imével, extremamente
lentificado, com um olhar fixo e alheado e sem coigcar — 0 que se denomina de «estupor
melancoloico» -, embora este seja um quadro pobsergado na actualidade, no entanto,
qguando se verifica é necessario realizar o diagmosliferencial com patologia organica
(Afonso, 2004).
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Também se verificam nestes doentes modificacfeshiael do comportamento
alimentar, em que os sujeitos manifestam uma thtaapetite — anorexia — relatando nao

terem fome ou que a comida néo tem qualquer sabongo, 2004).

Como forma de tentarem aliviar o seu sofrimentw, yezes estes doentes tomam
drogas, medicamentos ou alcool. O diagnodstico @agh é mais dificil no caso de doentes

alcodlicos, pois esta encontra-se “disfarcada” petdlema do alcoolismo (Afonso, 2004).

Para além dos sintomas psiquicos, ja referiddepeesséo é também acompanhada de
sintomas fisicos. E frequente aparecerem queixg&adl — lombares e toracicas -,
perturbacdes gastro-intestinais, cefaleias, digfesgexuais, perda de peso, falta de energia,
cansaco facil ou fadiga. Quando a ansiedade estana presente, podem surgir queixas de

palpitacdes, sensacéo de aperto no peito, suoriesroares (Afonso, 2004).

Podem registar-se ainda alteracdes ao nivel dodimamento sexual, podendo haver
uma diminuicdo do desejo sexual ou mesmo impoténoi@aso dos homens, ou anorgasmia

(incapacidade para atingir o orgasmo), no casomgiseres (Afonso, 2004).

Nos casos mais graves da doenca depressiva podemerosintomas psicoticos
associados. Os mais frequentes sé&o as alucinagdeiwvas, sob, por exemplo, a forma de
vozes que insultam ou condenam o doente (eNjnggiém gosta de ti... estds condenado a
miséria») (Afonso, 2004).

As ideias delirantes que aparecem séo falsasster@es a argumentacdo, ndo sendo
partilhadas por um grande grupo. A sua teméticaguéntemente concordante com o humor
depressivo: 8Sou pecador, ndo presto para nada, vou arder rermak> (Afonso, 2004).

Ansiedade

Segundo, DSM IV é uma preocupacao (apreensdo experexagerada acerca de um
acontecimento ou actividade que ocorrem mais dadeetos dias por um periodo de pelo

menos 6 meses.

Para doentes de cuidados paliativos, a ansiedad#itocd uma emocado desagradavel,
muito semelhante ao medo. E uma consequéncia nareaperada devido a incerteza da

doenca e da aproximacdo da morte. Quando a aneiedladuito forte gera um grande
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sofrimento psiquico (medo, dificuldade em se cotreen terror), mas também fisico
(inquietude, agitacao, suores, palpitacbes, seashgcdesmaio).

Os conteudos predominantes da ansiedade conces@me@cupacdes do doente, o
medo da morte e o processo de morrer, as incerseas o futuro e toda uma pandplia de
medos referentes a dor, aos efeitos secundariaspkamento, ao abandono, a sobrecarga, a

perda de controlo e ao sofrimento.

A ansiedade pode téo intensa que a pessoa sersiap@z de ter um comportamento

normal (alteracbes de comportamento), podendcasegarizada como:
- Ansiedade neurovegetativa (palpitacdes, sudacao);
- Cognitiva (estar a ficar maldisposto, ndo agoient

- Motora (resposta de evitamento).

Quadro 11: Manifestacfes da ansiedade

. Agitacao

. Fadiga facil

. Dificuldades em lembrar e assimilar informacéo,rgt&o e concentracéo
. Irritabilidade

. Tens&o muscular persistente (Incapacidade de relssn
. Perturbacdes do sono: insénia / pesadelos

. Preocupacgdes, medo, terror

. Variacdes (ndo habituais) do humor

. Ruminacdes e pensamentos intrusivos

. Ataques de péanico

. Indeciséo

. Tremor, sudorese, nauseas, perda de apetite, déarre

. Opresséo toracica

. Dispneia / hiperventilacéo

Fonte: Adaptado de Afonso, 2004: 44.

Os principais acontecimentos relacionados com ie@a$e sao:

= Diagnostico inicial

=  Persisténcia de sintomas
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= Recorréncia ou progressao da do
= Mudanca de tratament
= Reaccdes de “aniversario” relacionadas com a d

= Fase terminal da doen

Situacionais Organicos
-Preocupacdes com a Medicamentosos _Dor/sintomas
familia. trabalho. financas -Corticosterides
. " . L - Dispneia
- Medo do desconhecido -Benzodiazepinas e opiocides
i &nci -Aumento do
-Estados de abstinéncia
-lsolamento R . N . " esforcorespiratério
. -Medicacdoqueinduzalucinagcdes
-Perda de papeis -Astenia
. N
-Sentimentos de e \T - Sepsis, febre
inutilidade -—
Factores -Hipeoglicémia
jlncertez? ifalta de Predisponentes |~ R
informac&o) - -Insonia
da Ansiedade
- Conspiracac do siléncio
\—/
Psicoldgicos Antecedes Pessoais
-Negacao. irritacio. culpa. medo -Sofrimento global. desespero existencial
- Pert. Ansiosas prée-existentes {(Poc, -Medo de perder capacidades mentais.
fobias) independéncia,. da dor
- Depressao -Pensamentos sobre a morte. o passado
_ Delirirum {(oportunidades perdidas. culpa)

Fig.7: Esquema representativo dos factores predisnentes da ansiedac

Estudos indicam que, cerca de 70% dos doentesn@igmeferem insénia (exaust
do doente e familiares), sendo muito importantesspuieonhecam as suas causas. No doe
no familiar tendem a dewse a estados de depressao, andedaao luto antecipator

A dor do familiar pela perda iminente ou pelo so&nto do doente bem como mag
antigas nao resolvidas, causam problemas nos &eslque reflectem também perturbac

do sono.

Os factores que contribuem pareperturbacées do sonsao:

. Depressao

. Ansiedade

. Desordens cognitivas (deliriur

° Dor

° Certos tipos de medicag

. Perturbacdes respiratorias (apneia do ¢

. Perturbacbes gastrointestir
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O delirium, por sua vez, constitui um quadro mental agudosoor agudo por
disfuncdo organica cerebral difusa que afecta aiicAdg e a atencdo, em que had uma
diminuicao do nivel de consciéncia, uma actividasieomotora anormalmente aumentada ou
diminuida e uma perturbacéo do ciclo de sono-agili

E uma sindrome frequente em cuidados paliativosgdgea de grande angustia e
sofrimento, para os doentes e familiares.

A etiologia do delirium é habitualmente multifacébr

1.7- Intervencéo psicoterapéutica para doentes deternamento

A Intervengdo Psicoterapéutica consiste num trabghaneado, conforme as
necessidades individuais, devendo incliderry & Rhoudes de Menezes, 1980 Pereira &
Lopes, 2005)

» fornecimento de informacéo e a intervencdo ao mioglcuidados fisicos,
e apoio emocional

» descanso (tanto quanto possivel)

Weisman (1986) propde trés conceitos que deverossiderados:

* a) Conduta segura (cuidados adequados para o sofane.g. paliativos)
* b) Luto antecipatério (ajuda aos familiares papg@a eminente)
* ) Morte apropriada (quando a morte € temporalmadéguada e desejada, incluindo

o alivio da dor e suporte psicossocial dos quebest@olvidos)

Keitel, Cramer e Zevon (1990), defendem que o ingata doenca necessita de

intervencao nas seguintes areas:

>

% relac&o conjugal e com outros membros significativ

L)

« estado emocional

L)

% gestdo do lar

L)

>

%+ consequéncias econOmicas

L)
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Desta formagps doentes e a familia podem beneficiar de

Alivio dos sintomas fisicos e psicolégicos

Aprendizagem de habilidades de comunicacéo - Agskztie
Aprendizagem de estratégias de coping e resolug@oadblemas
Melhoria do suporte social

Melhoria no auto-controle e robustez (hardiness)

Aprender a organizar o dia-a-dia

N o o bk DR

Promocao de Bem-estar e da Qualidade de Vida

Cunningham (1989), para um estado mental mais dantd, defende que um doente,
na condicdo de doente de cuidados paliativos, sigeate intervencdo que visa a promocao
de:

- Sensacao de controlo

- Menor ansiedade

- Menor depresséo

- Alivio dos sintomas

- Aumento do conhecimento acerca da doenca

- Aprendizagem de técnicas de controlo do corpo pethsamento

E importante diferenciar a experiéncia de dor desugue tém sofrimento. A dor
sozinha nao € igual ao sofrimento. Por exemplo, mnuiéer no parto pode sentir dor mas néo

necessariamente sofrimento.

A intervencdo médica pode facilitar a dor fisia,domo métodos nao tradicionais.
Contudo, a mera diminuicdo da dor ndo podera nemsegue erradicar o sofrimento. O
sofrimento tem que ser assistido conscientemeatepieensivelmente e com conforto. Esta
psicologicamente no meio e tem que ser administrattavées da intervencdo do

psicoterapeuta com a preocupacao do presente ap out

O corpo nao sofre, a pessoa € que sofre, isto emdmormalmente quando a

consciéncia da pessoa néo pode ser tocada ou tEsapa
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Para o sofrimento ter lugar, uma perda ou uma rapta sentido de auto-estima pode
ocorrer. O sofrimento fisico ndo é necessario. Bataente terminal este assunto € critico. A
doenca pode tomar a vida do paciente, trazendddhdisica mas o sofrimento néo precede
disso. Se precede ou ndo, € dependente do sigluifquze 0 paciente da a dor. “ Essa dor nao
€ um objectivo por si, mas as nossas respostasfazloom que seja sofrivel ou sofrimento”
(Pattison, 1978).

Woodruff (2004) apresenta as causas do sofrimatt@g$orma de um conjunto multi-

factorial na seguinte figura:

Causas de sofrimento

Sintomas
Fisicos

Espiritual

Psicolbgico

Cultural

FOMTE: W
Fonte: Woodruff, 2004

Fig. 8 — Causas de sofrimento

Os cuidadores podem fazer muito para aliviar oirgefito do paciente terminal. Ao
minimizar as perdas que rupturam o sentido indalidie falta de consciéncia — isolamento,
rejeicdo, perda de controlo — vao reduzir o sofnitmendividual apesar da presenca da dor
fisica. Adicionalmente, trabalhar com o doente teamnpara colocar a experiéncia numa
perspectiva religiosa, filoséfica ou que tenha ifigado pessoal, pode traduzir-se como
compreensivel ou emprestada transcendentalmente estmutura e referéncia que da algum

sentido e permite melhor ser tolerado.

Constata-se, entdo, a existéncia de uma multipigdde sofrimentos (ao nivel
psicolégico, fisico, interpessoal, espiritual). kssndo podemos olhar a pessoa no abstracto.

O ser humano é um ser biopsicossocial, com neeelesidisicas, psicossociais e espirituais.
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Estas sdo expressas de diferentes formas: segawstiwes culturais, sociais, médicos e
interpessoais.

Segundo Powis (2004) o sofrimento pode ter origamseguintes fontes:

Perda de autonomia e dependéncia de terceiros

- Medo de sintomas mal controlados (dor)

- Alteracdo da imagem corporal

- Perda da dignidade

- Perda de papéis sociais e estatuto

- AlteracOes das relagdes interpessoais

- Modificacdo de expectativas e planos futuros (atigdiase ao futuro incerto)
- Abandono

- Perda de regalias econdémicas

- Perda de sentido da vida

- Medo da morte

N&o obstante, Woodruff (2004) apresenta um esqupreaepresenta o conjunto de
areas nas quais o individuo apresenta problemaicage sdo responsaveis pelo sofrimento

total, como se pode ver na seguinte figura:

Sofrimento total

Problemas
Espirituais

FOMNTE:
DE WOODE

Fonte: Woodruff, 2004

Fig. 9 — Sofrimento total
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O sofrimento total depende do modo como as pesgeaxbem, experimentam,
explicam, avaliam e respondem a sua doenca. Inmglicado sé as reacc¢des do individuos

mas, também, da sua familia, da rede social e amidade em que se encontram inseridos.

A intervencdo psicoterapéutica para doentes onmm®germinais e para 0S Seus
familiares deve ser um trabalho planeado, confoasmenecessidades individuais, devendo
incluir o fornecimento de informacgdo e a interveng® nivel dos cuidados fisicos, apoio
emocional e, tanto quanto possivel, descanso (ReRkioudes de Menezes, 19BBPereira
& Lopes, 2005).

Existem diversos objectivos da intervencdiotes da morte do paciente terminal,

dividindo-se em trés largas areas de intervencao:

1. Comunicacéo e anuncio do contexto;

2. Antecipacédo de sofrimentos e assuntos nao terminasio

3. Terapia de intervencdao clinica e educacéo clinicaagoio.

No que concerne @municacao e anuncio do contexté possivel complementar que
um dos problemas que a incomunicabilidade podeetaaré, normalmente, originar mal-
estar fisico e dificuldades com a medicacdo e nramdos demorados. Este facto é
consequéncia da falta de informacdo ao pacientecaaaa doenca e da forma como a
medicacéo e tratamento intervém. Uma informacéci@dil que o terapeuta pode ter surge
perante os padrdes de comunicabilidade que indiciorma como a familia esta a lidar com

a perda.

Glaser e Strauss (1965) elaboraram quatro tiposomdecimento da informacéo

(recado/anuncio) entre o paciente e a familia:

1. Num “recado” fechado a familia sabe da condid@aopaciente mas retém a

informacé&o dele;

2. Num “recado” suspeito a familia sabe da condigéopaciente e este suspeita

procurando sempre quem evita a informacéo e olheaddiz a verdade.
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3. Num “recado”mutuo o evitamento é de ambas asqarstas sabem mas nao falam

acerca,

4. Num “recado” aberto o contexto é 6ptimo, a coicagéio e a circulacdo de

conhecimento e informacao € espontanea.

E sabido que um contexto de conhecimento da infgiimaberto € o melhor pela
troca de informacdo, conhecimento e comunicabiédacerca da morte do paciente. Num
contexto aberto, 6ptimo, é também necessario peecm/familiares para que a expressao dos
sentimentos, medos, conhecimentos, cogni¢des eriaf@o ocorram sob a forma de padrbes
de recepcdo de informagédo normais da familia poia garga excessivamente “aberta” e
grande de informacéo, e o seu tipo emocional, goderturbar ainda mais o equilibrio da
familia. Os padrdes de comunicacdo podem ser dsticaela parte emocional como pelos
mecanismos de coping quando um doente termingealls familiares, tanto pela falta de

comunicacao como pela erronea forma de a usar.

Para melhorar esta habilidade de comunicagdo PE69] construiu a terapia
conjunta directa de empatia da familia. Esta égiatcontempla a estimulacdo de sofrimento
nao resolvido e encoraja a expressao de sentimeniérsos com o conjuge. Em analogia a
familia, o papel do terapeuta é estimular pela #&mpa expressdo de sentimentos néo
expressados, com o objecto ndo s6 de ter a padad®l de resolver assuntos pendentes como
ter a oportunidade de dizer adeus ao paciente riatrmiA desinibicdo orientada da
comunicacao leva a que questbes emocionais dimieygor consequentemente, os padroes

emocionais.

Uma segunda area de intervencaoantecipacao de sofrimentos e negdcios nao
terminados, é operacionalizada pela estimulacdo apropriadaahjunto de sofrimentos
antecipatorios entre os familiares e no fornecimeatg ajuda ao término de assuntos ndo
resolvidos com o paciente terminal. A intervencé@weedser guiada pelo principio de encorajar
0 processo de sofrimentos antecipatério e impleaner@spostas que o possam diminuir.
Aqueles que n&o conseguem encarar a dor de camfdante o potencial sofrimento irdo
evitar completar assuntos com o paciente bem ca@taw eom ele. Estes individuos devem
ser respeitados e auxiliados pessoalmente, seafwontade da familia, pessoalmente pelo

terapeuta.
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A terceira area de intervencdo envolveintervencdo da terapia clinica e da

educacéo clinica e apoio

Para actuar nesta area € sugerido que a interveligéa envolva:

Um terapeuta que, muito mais que dar indicacOegse drivir 0 que 0S
individuos imaginam, sentem, pensam e temem. Eparta importante para
os individuos se sentirem compreendidos;

Reorganizacédo das habilidades da familia e, sequ#epossivel, estar com a
familia toda junta;

Tentativa de estabelecimento de uma relagdo pesswmatada elemento;
Lembrar da educacdo das criancas e permitir qualwiéos percebam quanto
tal pode ser terapéutico (lidar com criancas);

Inclusdo de toda a familia no tratamento do pagjeincluindo também as
criancas e os individuos significantes. Esta esjratpermite:

o Diminuicao da ansiedade,

0 Aumento do um senso de controlo, participacagerse,
0 Reparo de culpas do passado,

0 Aumento da expressao de sentimentos,

0 Resolugéo de assuntos pendentes,

o Apropriacdo de sentimentos antecipatoérios,

o Lidar com sentimentos ambivalentes:

A necessidade de a familia estar reunida paradado do paciente, para que
este cuidado seja totalmente bem feito;

Reorganizacdo da importancia para o paciente deidiids extra familiares
significativos;

Encontrar maneiras de o paciente poder se encardraroutros individuos
significantes inacessiveis (exemplo: familiarem@rbsos (a preocupagédo com

estes individuo n&o deve interferir no cuidado copaciente));
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Ajudar a familia a explorar os seus limites: a reamt comunicacdo aberta,
adaptacao ao sofrimento antecipatorio e tratasserdos pendentes;

Ajudar ao individuo a delimitar os seus pontose®re pontos fracos bem
como os pontos da familia como um todo;

Ser realista quanto as delimitacdo de familia, ® podera esperar desta e a
histéria psicoldgica desta. A intervencao deveagigstada a cada familia;
Educar a familia quanto aos possiveis altos e balgaim paciente terminal,
Decifrar as respostas do paciente para a fam#éjadar esta a compreender a
experiéncia do paciente;

Ajudar os familiares a auxiliar o paciente paraut®a morte apropriada;
Auxiliar a familia e o paciente a manterem umanat mais normal possivel,
Educar a perspectiva de se viver um dia de cada vez

Ajudar os individuos a perceber que a expressaedgmentos intensos nao
origina a perda do controlo;

Avaliar as perspectivas de cada individuo facewoce ao paciente, como a
doenca e a morte;

Legitimar sentimentos negativos de culpa e incalaaa e tentar implementar
sentimentos positivos;

Assistir a familia a ndo sO6 aceder a sentimentogatiw®s de medo,
sofrimentos, angustia como também a sentimentostiyoss de ligacéo
emocional e sentimentos de identificacéo face atepee;

Educar os familiares acerca da forma como uma ifarihciona em termos
sistémicos e como esta se adapta.

Identificar consequéncias, possibilidades, mudamgapapéis, execucao de
papéis e possiveis futuras mudancas que seracshgass

Facilitar o tratamento do sofrimento a nivel pekswdo paciente e da prépria
familia como um todo;

Ajudar a familia com os processos de coping redatente as tarefas que
envolvem o paciente;

Avisar a familia para a realidade da doenca e déemo

Encorajar os familiares a exprimir ao paciente ceste ir4 ser recordado;
Intervir na reducédo de problemas futuros, comalfdagles e desorganizacao;
Dar aos familiares permissdo e encorajamento pesaadso pessoal e para

conhecer outras necessidades de outros familiares;
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= Ajudar a familia a manter expectativas realistas;

= Ajudar o reconhecimento que o periodo logo ap&fiagndstico € crucial;

»= Prevenir recaidas e suportar a familia quandctaitace;

= Aliviar o sofrimento da familia colocando-as nunmiexto de significacao;

= Ajudar a familia a fazer coping de sentimentosnsts;

= Explicar a familia que o continuo stress ird gasidos os sistemas de coping,
e que a ansiedade e o sofrimento antecipatorio im&sferir em todas as
restantes areas da sua vida,

= Referir a familia o suporte que grupos especifitlapoio podem dar;

= Encorajar a familia e o paciente a debater acemsapdeferéncias do tipo e
local para a morte.

No que se refere especificamente a intervencaacalide educacdo e apoio esta
designa-se como providenciar informagdo que pogsi#araos individuos a fazer coping.
Ajuda também os individuos fornecendo alternatezasporte de habilidades para fraquezas e
habilidades incompletas. Para o desenvolvimenttadasitica a sua operacionalidade deve

visar:

X/

% Ensinar a familia acerca da doenca e do tratamestduicoes a que puderam
recorrer,;

% Ajudar a familia a encontrar reservas que puderamugeis em questdes
futuras;

% Ajudar a familia a identificar, localizar e utilizenaterial, gerir economias e
apoio social;

% Assistir a familia da forma como ira explicar a nigee e as suas implicacdes
para outros. Se necessario praticar com os faesligEducar também como
irdo fazer a comunicacéo as criancas;

% Explicar a familia o que pode ser esperado no mrganmorte e apés esta. E
importante despistar expectativas irrealistas;

+« Discutir opinides com a familia, encorajar a disé@ese desencorajar a tomada
de deciséo unilateralmente;

% Referir aos familiares que apresentam respostadégatas a doenca que

procurem recursos de apoio mental;
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% Reconhecer que ao lidar com os familiares e comadepte ira causar

confrontacdo com as suas préprias experiéncias re aosua propria

mortalidade.

Intervencado para a Dor:

Avaliacéo da Dor do doente internado na Unidade deledicina Paliativa

A avaliacdo da dor implica um processo multidimenal, em parte concomitante e

em parte sequencial. Ele comeca quando se pedeeatedpara identificar a localizacao da

dor e a sua duragdo. Seguidamente, enquanto oedoantinua a descrever a dor, o médico

reflecte: na causa da dor, mecanismo subjacenteldgeco ou funcional) e no contributo de

factores néo fisicos (Twycross, 2003).

Existe um conjunto variado de instrumentos paraadizacdo da avaliacdo da dor,

sendo, em Psicologia, comummente mais utilizadestievista, os questionarios e a escala

visual analdgica. Cada um destes apresenta cdsdicts proprias que se adequam ao tipo de

informacé&o que é relevante recolher, como se pedfcar imediatamente a seguir:

Escala Visual Analdgica:

>
>

Aplicada a doentes colaborantes e conscientesjdame superior a 3 anos;
Deve ser aplicada sempre a mesma escala a detdmpaeiente;

E necessario rectificar se o doente compreendeatamente o significado e
a utilizacédo da escala;

A pontuacdo que o doente atribui a sua dor é reptativa da
adequacdaol/inadequacdo da analgesia a que estatisiahrpermitindo uma
possivel adaptacdo de modo a tornar mais eficazdicatdo Coniam e
Diamond, 2001);

As pontuagfes resultantes de varias avaliacfesmnisge equiparadas, pois a
dor é subjectiva e dificil de recordar a sua intiade;

E necessario atender aos possiveis factores desanvento na avaliaco;

O sistema de pontuacdo mais utilizada € a escalmlvanalogica e a escala
verbal analégica (para doentes com pouca capacitdkitura escrita), que

consiste em:
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0 mostrar ao doente uma “régua” de 10 cm e pedir gaeaimaginem
gue um extremo significa a auséncia de dor e oooaktremo
representa a dor mais intensa que possa imaginar;

0 de seguida pede-se-lhes que indiguem na “reguavédbalmente) a
pontuacdo a qual achem que corresponde a suatdat.a

» O uso de escalas quantitativas solicita que o doemipregue adjectivos na
classificacdo da dor, como por exemplo: sem darjigeira, dor moderada,
dor intensa e dor maxima;

» A escala de faces, solicita que o doente classifegintensidade da sua dor de
acordo com a mimica representada em cada face hdesensendo que a
expressao de felicidade corresponde a classificeg@odor e a expressao de
maxima tristeza corresponde a classificacdo denditima (Jay, Elliott e
Varni, 1986; Coniam e Diamond, 2001, Borg, 2004).

Entrevista:

> E fulcral para diagnosticar a causa da dor;

» Deve abordar informacdo sobre o diagnostico e iligdo anatdmica do
tumor, conhecer a evolucéo e tratamentos efectyadtecedentes patologicos
(diferenciar dor neoplasica da dor secundaria aasuenfermidades nao
oncoldgicas);

» Permite tomar conhecimento acerca da situacdo emala@ informacao que o
doente recebeu em relacdo a dor e a doenca, e&stdiamiliar, tendo em
conta a sua organizagcdo, uma vez que € entenditla €emento de suporte e
contencao;

» A avaliacdo da dor deve considerar factores qudribaem para ela, é
necessario reconhecer todos os factores modulaeesafgctam a percepcéo
individual do sintoma e que tém um significado esgde assim como a
capacidade do préprio paciente para tolerar o meshsies factores
moduladores da percepcdo dos sintomas, sao adaeteses que elevam ou
diminuem o nivel de tolerancia a dor (Gil, 1999);

» As entrevistas semi-estruturadas, que consistenamuetodologia qualitativa,
permitem o acesso as significagfes do individusesab diversas tematicas,

tais como: a sua reaccédo a dor (Mcintyre, 2004Yac®res emocionais que
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contribuem para ela e os efeitos que exerce nadoamento diario da pessoa
(Coniam e Diamond, 2001).

Questionarios:

» Sao recursos extremamente valiosos para acedeoagsnentes cognitivo-
afectivos dos pacientes com dor crénica,;

» O Questionéario de McGill foi criado para identifieaquantificar descri¢cdes de
dor e é composto por:

o 78 termos que descrevem as qualidades sensot@mspdrais,
espaciais e térmicas - classificam a intensidade tgpo de dor),
qualidades afectivas (medo, tensédo) e um terceupogque utiliza
palavras para exprimir a reaccao subjectiva doepé&eia dor (tais
como irritante, punitiva e agonizante).

o E pedido ao paciente que escolha uma palavra d& gaipo, estas
palavras ajudam a avaliar a sensa¢ao de dor dermpadiay, Elliott e
Varni, 1986).

o Uma outra componente do questionario implica gpaaente assinale,
num desenho, a zona do corpo onde sente dor.

o Numa terceira parte pergunta-se ao paciente deangueira a dor se
modificou com o tempo.

o Na quarta, e Ultima, parte questiona-se a intedsidda dor numa
escala visual analdgica de 5 pontos de importésigiaficativamente
crescente, que comecga em suave e termina em indwvglaiBrannon e
Feist, 2000).

o Como desvantagem, este questionario € demasiago éodepende do

grau de aptidao verbal dos sujeitos (Hacpille, 2@&»al, 2004)

» O Inventario da Dor Multidimensional (West Haveni&ja possui 52
elementos que se classificam em trés secc¢oes:

0o A primeira seccao aborda temas como: avaliacaoteéasidade da

dor; interferéncia da dor na vida do paciente;tisiado do paciente

com a sua situacao actual; a visao do pacientecacky apoio que
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recebe dos outros; controlo percebido da sua vekiaglos emocionais
negativos.

A segunda seccao foca o valor da percepcao queienpatem acerca
das respostas e do apoio que as pessoas que amdbeifornecem.

A terceira seccéo avalia com que frequéncia ogeip@s participam
em actividades quotidianas distintas.

O uso desta escala permitiu desenvolver 3 subasschétintas que
estudam diferentes dimensdes da vida do pacientedoo. Assim, 0S
pacientes com dor agrupam-se trés grupos, denoasnapupo
disfuncional; grupo com problemas interpessoais;o egrupo dos
resistentes adaptativos.

Como complemento deste questionario e em casoui@agpodera ser
aplicado o Inventario de Depressao de Beck (BDYH 8CLI0O-R -
Symptom Chesclist 90 Revised de Derogatis (Bramnbeaist, 2000).

» Outras formas de avaliar o efeito que a dor tem em diversos aspectos da dad

paciente, poderao ser:

o

registo de actividades como distancia da marchapdefora da cama,
actividade social ou capacidade de trabalho.

Seguintes questionarios: Pain Disability index (T&hibnall e Krause,
1990), Brief Pain Inventory (Daut, Cleeland e Elign 1983) e o The Sickness
Impact Profile (Follick, Smith e Ahern, 1985) quermite avaliar os efeitos da

dor nas actividades diarias (Coniam e Diamond, 2B0dl, 2004).

Avaliacao Fisioldgica

Para a avaliacao fisiologica da dor, as medidas otdizadas s&o:

X/
o

batimentos cardiacos,

tensao arterial,

% 0s potenciais evocados,

o%

X/
o

respiracao

actividade glandular.
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Uma resposta fisiolégica pode reflectir apenas siheacdo de ansiedade e stress,

mas, também de dor.

De acordo com Jay, Elliott e Varni, (1986), a difdtade em distinguir entre dor e
ansiedade € um processo extremamente complexandwoirg necessidade de ter especial

atencdo as variaveis que modelam a percepcéaogcensatensidade e qualidade da dor.

Silva (2004) salvaguarda que as variaveis atendpra uso de mnemonicas,
cognitivas e motivacionais, podem directamentetafe&@ dimensao sensorial, bem como o
caracter hedodnico da dor clinica percebida. O eslachtencdo € provavelmente das variaveis
psicologicas mais susceptiveis de modificar a e&peia de dor, por isso a distraccdo € a
melhor forma de conduzir o paciente a uma modulag@sorial intermodal similar aquela

observada em outras modalidades.

Métodos e Técnicas adequadas para a Intervencacd®s&gica na Dor

A terapia da dor para doentes de cuidados pastem em consideracdo os seguintes

critérios:

.  Os pacientes padecem de uma doenca estigmatizainsmnte, associada
sempre a altos niveis de sofrimento e ao desfegmoaite;

II. S&o doentes que sofrem de dor crénica, implicandgponentes de ordem fisica,
psiquica, mental, social e espiritual;

. E regra obrigatdria que se cumpram e respeitenewsres éticos de execucdo da
pratica clinica, sem julgamentos de valor, respditaas crencas e modos de
enfrentar a vida dos doentes, manifestando dispospara discutir com 0s
mesmos as condutas a serem tomadas e prestareeisctanto acerca das
alternativas possiveis, para a resolucédo dos prasleognitivo-comportamentais
que persistam;

IV.  Os comportamentos de dor manifestos, uma vez gg@racth uma importancia
primaria na adaptacdo a doenca;

V. Existe uma forte necessidades de promoc¢ao da gdelide vida para doentes
oncologicos, tendo como objectivos o alivio da edstle e da depressédo, a
promocdo de um estilo mais positivo de adaptacamtaheao cancro, o
favorecimento da utilizacdo de estratégiasajging mais eficazes e a promoc¢ao
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de umlocusde controlo interno (factor altamente associadctemado “espirito
de luta”), bem como o fornecimento do maximo dei@geonocional e promog¢ao
de bem-estar.

VI. O processo de avaliacdo e intervencao psicologieacarado como uma tarefa
urgente e de grande responsabilidade, envolvendealmmlho de ua equipa
multidisciplinar, pois as necessidades dos doedeesuidados paliativos s&o
varias e de diversa indole;

VIl.  As estratégias de intervencdo devem considerar rosegs0s cognitivos de
autoavaliacdo dos profissionais da equipa mulijlisar, e o desenvolvimento de
estratégias cognitivo-comportamentais que |Ihes ipgmrlidar de forma assertiva
com as fontes de stress (Gil-Monte&Peir0,1997);

VIIl. A familia € vista como possuidora de um papel fumetg#tal durante o processo da
doenca, também necessita de ser assistida, poismh&onjunto de emocobes
compartilhadas entre os seus membros;

IX. O apoio que é fornecido aos familiares deve ocoder forma regular,
potenciando-os para a ajuda na promocdo de uma coda qualidade ao
doente/ente querido.

Fonte Goncalves e Gongalves (1997)

Como técnicas regularmente utilizadas e mais adiegugpara uma intervencao

psicoterapéutica eficaz para os doentes de cuigqadiasivos surge:

Y O Relaxamento muscular progressigonsiste numa das técnicas mais utilizadas, esta

€ explicada aos pacientes segundo o racional deageasao que sentem se deve
fundamentalmente a um estado fisico produzido fmiado muscular (Brannon e
Feist, 2001). O objectivo € captar a atencao divithao, desviando-o0 das sensacdes
dolorosas permitindo também o descanso e até d@loyce-Moniz e Barros, 2005;

Pereira e Lopes, 2005);

Y O Relaxamento mental e visualizacdo de imagens amemssociadas visam

proporcionar um maior contacto com a realidade estivp interna e favorecer a
mudanca de atitudes e ideias, face as experiéaciaais de sofrimento (Saunders e
Kubler Ross (1991).
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W A Imaginacdo guiadao paciente € instruido no sentido de manter narsrde uma

imagem pacifica e agradavel para si. Pretende-se@aciente atinja um estado de
relaxamento, distraindo o paciente da sua dor eodésto. Outra forma de usar esta
técnica € com imaginacao agressiva, cComo por exgnmpaginar o cancro Como um
dragdo que € combatido pela quimioterapia. Estmdode imaginacdo deve ser
adaptada ao paciente. Mas, denote-se que estaagmmue ser Util no sentido em que
pode promover estratégias deping adaptativas em situagbes de impacto com 0s
efeitos do tratamento ou da doenca (Taylor, 1998).

W A Auto-monitorizacae refere-se a observacgao e registo da frequéncia dui@acao
dos periodos de dor. E um procedimento pertineméepgrmite ao proprio doente a
aquisicdo de informacao relevante acerca da suwegEio do processo de dor. O
individuo pode utilizar uma espécie de termémetifjextivo para a auto-avaliacao da
intensidade da dor. Processo este, que se asseeneltu@o a escala visual analdgica.
Este modo ddévaselinevisa estabelecer a partida as condi¢des habitupi®absso
doloroso, quer em termos da frequéncia, duracdensidade ou qualidade da dor,

quer em termos de recurso aos analgeésicos (JoyoezMdarros, 2005).

W A Inquiricdo Socratica- refere-se as questdes que os pacientes podem rcal@ia

mesmos ou podem ser introduzidas pelo cuidadoasEmtito-verbalizacbes devem
resultar emcompensacgOes por aceitac§darei o que for preciso para conhecer
melhor as minhas dores; as dores servem para mtaralgara a doencga"),
compensacodes por inverséi@ melhor parar de me queixar, quanto menos perasar
dor menos me deprimo, ndo vou deixar de fazer qgqa® sO porque tenho dores”) e
compensacao por compromisgas dores poderiam ser bem piores, posso andar
aborrecido mas néo tenho de ficar deprimido, coen@ge quanto mais penso mais
tenho a sensacdo de me doer, vou tentar pensastheasta técnica desestrutura as
crencas e significagdes do individuo, estando assimdividuo mais aberto a novas
crencas. A auto-sugestdo podera constituir a mietgido mais importante de
reestruturacdo significativa do individuo, ou despmsta e compensacdo desse
guestionamento com recurso a novas significac@gséIMoniz e Barros, 2005).
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7

Y A Hipnose- € um estado alterado de consciéncia induzido yor estado de
relaxamento para que o transe seja induzido. Depa@sgplicado ao paciente que a
hipnose vai reduzir a sua dor (sugestdo), estasti@ealevera produzir efeitos no
sentido de reduzir a dor. Ou seja, a hipnose, dmacguase como uma distrac¢cédo da

experiéncia de dor, a pessoa € induzida a pengarrda diferente (Taylor, 1998).

W O Biofeedback a monitorizacdo dos processos fisioldégicos conatamtom a dor
levam a sua modificagdo. A dor € contingencialmeetercada pela observacdo do
controlo que a pessoa vai exercendo sobre essesspos. Por exemplo, na dor
muscular, os pacientes controlam a contracc¢ao slesssculos, recebendo o feedback
por meio de electromidgrafo. Este método parecepsaco eficaz em pacientes na
terceira idade (Joyce-Moniz e Barros, 2005; Pereitapes, 2005).

¥ A Modificacdo da Condutaeste processo implica a modificagcdo do comportament

mediante a aplicacdo de principios de condicionsngmerante. Este tem o propdsito
de modelar a conduta através de refor¢cos posiévosgativos. O seja, podem surgir
recompensas como a atencao e simpatia dos seumfesyie reforcos negativos que
séo o estimulo aversivo doloroso que, quando senalide uma situacdo, aumenta a
probabilidade de que a conduta subsequente se.r&ut exemplo, o alivio que se
obtém com a medicacdo e a desresponsabilizacacalaipee tem lugar quando a

pessoa manifesta dor (Brannon e Feist, 2001).

Y Os Reforcos— os reforcos sao utilizados como auto-instrugdesndentivo. Tais
como preparacao para a dor antes de se tornasan{prano para lidar com a dor:
concentracdo no que ndo pode fazer, lembrar o eue fdzer), confronto com a dor
intensa (pensamentos para lidar com a dor, relax@niazer outra coisa, ndo pensar
na dor, respirar fundo) e confronto com os pens&wsensentimentos emergentes nos
momentos criticos ("quando sinto dor fagco uma paasa me concentrar no que devo
fazer, ndo tento eliminar a dor na totalidade, staorna-la suportavel"). Durante este
processo, o individuo deve auto-reforcar positivae® seu comportamento: "Estou
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a portar-me muito bem, nédo é tao dificil como peasado deixo que 0s pensamentos

negativos interfiram com o meu plano" (Joyce-ManRarros, 2005).

W A Distraccdo— trata-se da centracdo deliberada da atencdo mau&stio exterior,
ou em accgdes proprias e pensamentos consideraaéras a experiéncia da dor. O
objectivo é ndo estar atento a dor. Existem duasd®e distintas de controlar o
desconforto da dor: a distrac¢ao focada noutraidatie substituta e a outra estratégia
é focar directamente o evento mas reinterpretanekpariéncia. A distrac¢éo parece
ser mais util na dor aguda e na dor menos sevesdofT 1998).

Intervencao para estados depressivos:

Uma avaliacdo pormenorizada do estado do doentesé&m termos fisicos, mas

também em termos mentais € muito importante parterevencao psicoterapéutica.

Do ponto de vista de Afonso (2004), o tratamenta padepressao deve ser escolhido
tendo em conta o doente em causa, ou seja, de fodinaualizada. Neste sentido, o0 sujeito
deve ser compreendido de uma forma global e sobpamspectiva biopsicossocial, uma vez
que, na origem da doenca, podem estar implicadossvactores.

Apesar das diferentes abordagens terapéuticaseqoedem escolher e praticar para o
tratamento da depressado, existem duas formas &ssede tratamento: a biolégica e a
psicolégica. Estes dois tipos de abordagem naoesend excluir, pelo contrario devem
realizar-se em simultaneo para que o doente pessdibiar de uma intervencao terapéutica o

mais complementar possivel (Afonso, 2004).

Tem sido proposto que se utilize um modelo imgiicao tratamento da depressao
major nos cuidados de saude primarios. A maiorg@ rmvos antidepressivos e de algumas
psicoterapias tém-se revelado eficazes no tratantentioenca, numa base de continuidade e
manutencdo, no entanto, o tratamento a longo mtagsintomas depressivos ainda nao esta

demonstrado que seja eficaz, ao nivel dos cuidadosirios (Baldwin & Birtwistle, 2004).

O modelo proposto, de tratamento prolongado daedsfo, consiste em trés fases
principais (Baldwin & Birtwistle, 2004; Afonso, 280
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1) Tratamento inicial agudo/Fase agudareducdo significativa dos sintomas
depressivos (resposta), isto €, inerentes ao epidégressivo, até que ocorra um estado pré-

morbido com auséncia dos sintomas (remissao);

2) Tratamento de continuacdo/Fase de continuag@iende-se desde a remissédo, que

se pretende estabilizar, até a recuperacao (euitareaparecam 0s sintomas depressivos);

3) Tratamento de manutencéo (ou profilaticoqplica-se da recuperacédo em diante,

com vista a prevenir a recorréncia. Pode estalredecdurante um periodo limitado de tempo
ou continuadamente, nos casos em que hd um elegadode acontecer um novo episodio

depressivo.

Para além do tratamento farmacolégico é necessd@aabordagem psicoterapéutica,
existindo inimeras formas de psicoterapia e imet&ascas. No entanto, de modo geral, é
vista como yma forma de tratamento através de meios psicaddgicaseada numa relagcéao
terapéutica (formal e temporalmente limitada) cadtr na problematica do doente, visando

a compreensdao e o alivio do sofrimento psigui@fonso, 2004: 94).

Os doentes depressivos que melhor respondem aipestde tratamento sdo os que
possuem sintomas que se enquadram numa «linhatioasr@ que demonstram uma boa
motivacdo e desejo de mudanca. Em casos de dasmtesima depressdo acentuadamente
endogena ou muito grave, a psicoterapia ndo sdarefieaz, devido a possivel recusa de

contacto por parte do doente (Afonso, 2004).

Psicoterapia de apoio

A psicoterapia de apoio € a forma mais comum dggiale abordagem, sendo a mais
utilizada em contextos institucionais — hospitaientros de saulde, etc. O seu principal
objectivo é tentar ajudar o doente a melhorar as sstratégias de adaptacao face a situagéo
causadora de stress, estabelecendo-se, em conplijaxtivos realistas e possiveis de
alcancar. A psicoterapia de apoio é procurada Uabiente em situacdes de crise individual,

como os conflitos conjugais, a perda de empregengioprolongada, etc. (Afonso, 2004).



Pagina |76

Psicoterapia cognitivo-comportamental

Como ja referimos anteriormente, no capitulo dalégia, a abordagem cognitiva da
depresséao defende que se forma uma «triade cagnitm que o sujeito depressivo tem uma
visdo negativa de si préprio, dos outros e do muraogue leva a que desenvolva

determinados esquemas mentais, que conduziradaatp eepressivo.

Com esta psicoterapia pretende-se aplicar detedasnestratégias com o sujeito para
gue estes esquemas — pensamentos automaticosvoggaterros cognitivos — possam ser
alterados e passem a ser funcionais para o sujeito.combinacdo com estas técnicas
cognitivas, emparelham-se estratégias comportaiseqte consistem em pedir ao sujeito
que realize uma série de exercicios, como «tralidghmasa», de forma a registar diariamente
as suas flutuacbes do humor e os acontecimentobhguestdo associados. Estes exercicios,
realizados pelo doente, sdo posteriormente disigdavaliados na consulta, com o terapeuta
(Afonso, 2004).

Na psicoterapia cognitivo-comportamental privilegéao presente, isto €, 0 «aqui e
agora» e nao o passado como noutro tipo de abarsla@etratamento nesta abordagem dura
geralmente alguns meses e existe uma interac¢c@dimacta com o terapeuta, um vez que

este tem um papel activo e interventivo (Afons@4)0

Psicoterapia psicodindmica/Psicanalise

Esta € a psicoterapia que mais se prolonga nootepgumlendo durar anos. Nao se
focaliza apenas na depressao, procura aprofundapauno mais e compreender alguns
conflitos intrapsiquicos que, muitas vezes, fazanepdo inconsciente. Pretende-se incentivar
o doente a expressar livremente 0s seus sentimenwmwocdes, a0 que 0s psicanalistas
chamam de «transferéncia». O objectivo principthger os conflitos intrapsiquicos para o
nivel da consciéncia, ajudando o doente a intexgaab seu «ego» e procurando adoptar

novos mecanismos de defesa (Afonso, 2004).

Nesta abordagem, ao contrario do que acontece Sieotgrapia cognitivo-
comportamental, o terapeuta tem um papel neutom@dna como um intérprete que ajuda o

sujeito a tentar outros mecanismos de defesajemtzal as diferencas entre desejos expressos
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e 0 seu comportamento presente e a ligar as erp@sede vida anteriores com os problemas
actuais (Afonso, 2004).

Muitas vezes, esta abordagem é procurada pelogedoaem tanto como forma de
tratamento da depressdo, mas mais como uma prdedioamentar o seu auto-conhecimento e

desenvolvimento pessoal (Afonso, 2004).

Terapia interpessoal

Esta terapia foi impulsionada por Harry Sullivard(In Afonso, 2004) que defendia
gue as doencas mentais poderiam ter a sua origepraiemas que advinham das relacdes
interpessoais e na «teoria do apego, da perdasepdamacao» de Bowbly (1969 Afonso,
2004). Durante a década de 80, Klerman, psiquatféeissman (Klerman 1984 Afonso,

2004), desenvolveram esta terapia tendo em cordaarges com depressao.

A terapia interpessoal postula que a depressé® ggrdoriginada por perturbagdes nas
relacdes interpessoais do individuo com as pespaakhe sdo significativas. Esta abordagem
focaliza-se nas relacfes interpessoais mais recemeocura ajudar o doente a ultrapassar os
problemas interpessoais, de forma mais adequadapaplerao estar na origem do inicio ou

da manutencao da doenca (Afonso, 2004).

Nesta terapia estipula-se que existem quatro §meddematicas que caracterizam o

episodio depressivo (Afonso, 2004):

1) Luto (pelas perdas por morte);

2) Mudanca de papéis (mudanca de residéncia, div@aida de casa dos pais, inicio
da reforma, entre outros);

3) Disputas interpessoais (com o outro membro do casah amigos, familiares,
entre outros);

4) Défices interpessoais (solidao, pobreza dos cagaciciais).

Esta € um tipo de terapia de breve duracdo, deaqaateis meses, em que ocorrem,
geralmente, de 12 a 16 sessOes. Nas primeiraseesasfiirma-se o doente sobre a sua doenca
e realiza-se o inventério das relagfes interpessoais significativas e representativas para o
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sujeito. O papel do terapeuta consiste em relaciana@epressao presente e a situagcao
interpessoal com as quatro areas problematicangaf@004).

Nas sessdes intermédias, prossegue-se a uma @dord@rapéutica das areas
problematicas identificadas, sendo que, nas UltisessOes se pretende que o doente
desenvolva uma capacidade para identificar e gekips sintomas depressivos que possam

aparecer no futuro (Afonso, 2004).

Terapia familiar

Esta abordagem pretende envolver os diferentesbmosnda familia do doente no
tratamento da doencga, pois tem em conta a podsitddide a depressao estar relacionada com
alguns conflitos familiares — crise relacional. éanque a causa da doencga ndo se encontre
directamente relacionada com as relacbes familim@dim de algum tempo, o estado do
doente depressivo acaba por afectar a familia.tdfmiscasos em que o doente nao esta
suficientemente individualizado e nédo dispde deumnsxs de autonomia, dependendo

fortemente da familia (Afonso, 2004).

A terapia familiar é constituida por sessfes farapas em que o doente e 0s seus
familiares estdo presentes. Os objectivos a gue asirdagem se propde sdo: melhorar a
comunicacdo entre os varios elementos da famitlantificar problemas, estabelecer
objectivos e reforcar os aspectos positivos. PkEna aestes, a terapia familiar procura ter
como objectivo a psicoeducacdo, com vista a ajadaevenir e detectar possiveis recaidas
(Afonso, 2004).

Tratamentos fisicos

Para além dos tratamentos de ordem biol6gica, ctoma de farmacos, e de ordem
psicologica, com a intervencdo psicoterapéuticéstem ainda formas fisicas de tratar a

depresséo.
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1.8 -_Intervencéo psicoterapéutica para familiareg pessoas significativas de
doentes internados

As doencas cronicas graves, como € o caso dasafencoldgicas, representam uma
crise na vida das pessoas que excede a mera attagtagoenca. Estas doencas podem
conduzir a dificuldades econdmicas, mudar a viséoap doentes tém de si mesmos e afectar

gravemente as relagdes que tém com os seus fanidaamigos (Brannon & Feist, 2001).

Neste sentido, estas doencas podem analisaits® da teoria da crise de Moos &
Schaeferm (1984; In Brannon & Feist, 2001). Estaideretrata o impacto que tem uma
interrupcdo de um padréo estabelecido no funcionaeessoal e social. Assim, segundo 0s
autores, os individuos devem funcionar num estadequilibrio, no entanto, quando este
estado € interrompido por alguma razdo, como &0 da uma doencga, as pessoas baseiam-se
em modos de resposta anteriormente eficazes patgpemrem esse equilibrio. A crise
verifica-se quando os acontecimentos sao tdo eatremn importantes que os padrdes de
enfrentamento coping habituais se tornam inadequados. Desta forma,pessoas
experimentam sentimentos exagerados de ansiedasldy e stress. Uma vez que néo
suportam um estado de crise por muito tempo, asopsesadoptam entdo novos modos de
resposta, que podem conduzir ou a uma adaptacdav&wu a ajustes ndo saudaveis e a um
deterioro psicolégico. A propria crise ndo € nemdsael, nem patolégica, mas antes um
momento de inflexdo na vida de uma pessoa, cujdtaee final € ou um ajuste saudavel face
um acontecimento que o implica ou uma adaptaca&mlpgica ndo saudavel. Esta teoria
sugere, pois, que as doencgas cronicas ndo provioeaitavelmente problemas psicoldgicos,

mas antes que uma pessoa pode reagir a uma deefagand positiva ou negativa.

Giacquinta (1977;in Serra, 1991) postula que as alteracBes vivenciadaseio

familiar aquando da presenca de doenca oncologioagsstam em 4 principais etapas:
1.2 Etapa: Enfrentar a realidade

Esta etapa inicial ocorre durante o periodo deptemm que o doente recebe o
diagnostico de cancro quando ainda esté activontémeas suas fungdes habituais no interior
da familia. A resposta da familia face a este diatico, reparte-se, nesta primeira etapa, em 5

fases:
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* Impacto — aqui estado presentes o choque, admuges a desorganizagao funcional
da familia; pretende-se conseguir ultrapassar esgeso; a familia, atenta, da conta das

atitudes de esperanca ou de impoténcia por paegulpa terapéutica.

» Desorganizacao funcional — os elementos da i@amélo sdo capazes de manter o seu
habitual papel, podendo haver falta de iniciativdeelideranca, sendo que se estabelece a
redistribuicdo de funcgdes; neste momento as neleeless das criancas poderdao néo ser
satisfeitas por completo; a familia estd menos zaleaprocurar outros sistemas de apoio
social, pois a sua estabilidade e autonomia estd® neduzidas; é fundamental que nesta fase

a familia venca o isolamento que pode vir a aumenta

* Procura de uma explicacdo — nesta fase proeuspreender racionalmente o
processo da doenca oncoldgica, através da pesa@isanformacdo cientifica ou de
antecedentes medicos que favoregcam a doencajpestietcomportamento pode desencadear
ansiedade no doente, pois pode fazé-lo sentirsgomsavel pelo aparecimento da sua

doenca.

» Presséo social — esta fase pode verificar-sedgua familia ainda néo ultrapassou o
desespero, o isolamento e a vulnerabilidade; eapusitas vezes a questdes sociais para as
quais ainda ndo obteve resposta, porque ainda sgmiku a informacéo disponivel acerca
do curso e tratamento da doencga, a familia podir-senpressionada para procurar outras

opinides médicas sobre o diagndstico ou a teraggéuti

» Perturba¢des emocionais — enquanto os valobgsctivos e posicdes de seguranca
da familia se alteram profundamente, devido a dmersurgem emocgdes subitas e
inconstantes; acentua-se o receio de perda deotmuis emocgdes e quando estas ndo sao
expressas, o descontrolo e distancia entre os nesralarfamilia pode verificar-se; nos casos
de mau prognoéstico, comeca a reconhecer-se a podsslb da perda e verificam-se
dificuldades e tensdo pela adopcdo de novos papécessidades de reordenamento de
objectivos, de forma a responder as mudancas @afardiliar; nesta fase inicia-se entdo o
sentimento de perda; é habitual que a familia dasmja determinada data para o desfecho,
devido ao facto de acreditarem que a existénciantdimite podera facilitar a adaptacéo e
por permitir adiar a problematica da morte; no miataeste comportamento de negacao

impossibilita a partilha e a convivéncia francaeiat doente e a familia.

2.2 Etapa: Reorganizacao durante o periodo prededemorte
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Nesta etapa o doente suspende efectivamentesafusgaes familiares habituais, pois
recebe agora cuidados médicos, em casa ou nodlpggiamilia redistribui entdo os papéis e
reorganiza as memdarias — € muito comum que nesapm eecordem a histéria pessoal do

doente e revejam acontecimentos da vida pessaaitidr do doente através de fotografias.
3.2 Etapa: Perda

Aqui existe a eminéncia da morte ou a propria e}@testa etapa que acontece a fase
de separacédo, quando a consciéncia do doentees® @lfjue a familia experimenta a perda e
a soliddo da separacao; de seguida regista-senodnt que podem surgir sentimentos de
culpabilidade e reactivacéo de lutos anterioresnesbros da familia podem ter atingido os
limites da sua capacidade de suporte e confessdivio trazido pela morte, apesar de

manifestarem que jamais se esquecerao do doente.
4.2 Etapa: Restabelecimento

Esta é a etapa final de adaptacdo da familia xpanedo da rede social — que se
desenvolve depois da conclusdo do luto com sucéssoportante que a familia venca a
indiferenca e a auséncia de envolvimento socialpea a aceitar a morte, que € inevitavel,

mas também de maneira a poder supera-la e a atmgénriquecimento pessoal.

Este modelo ndo abarca necessariamente todassag® reaccoes familiares a
doenca. Nem tdo pouco existe uma reaccdo padri®,tquas as reaccOes baseadas em
factores psico-sociais podem considerar-se norma#daptativas, desde que ndo sejam

excessivamente intensas ou permanentes (Serrg, 1991

Vérios autores identificaram algumas variaveisaliawvjunto dos familiares. Segundo
Hileman et al. (1992in Pereira & Lopes, 2005), as principais necessidddsscuidadores

Sao:

informagao relativa acerca das razdes subjacantesintomas;

informagao acerca dos sintomas a esperar futuri@me

informacdo sobre o que esperar relativamente@mpstico da doenca,;

informacdo sobre o tratamento e efeitos secuvstari

informacao acerca dos recursos comunitarios;
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- meios para tranquilizar o doente;

- meios para lidar com a diminuicdo de energiaaknte;
- meios para lidar com a imprevisibilidade no fotur

- informacé&o acerca da medicacao (e efeitos secosjiia
- formas de encorajar o doente;

- informacé&o sobre as necessidades psicologicdsette;
- métodos para diminuir o stress do cuidador;

- formas de cooperacédo no diagnostico de cancro;

- informagé&o acerca do tipo e extensdo da doenca,;

- forma de cooperar na alteracao de papéis;

- informagé&o sobre as necessidades fisicas doejoent
- actividades que fardo o doente sentir-se «imptata

- formas de aprender a ser mais paciente e toéerant

- formas de lidar com a depresséo do cuidador;

- manutencéo de uma vida familiar normal;

- abordagem da morte do paciente;

- lidar com os medos do cuidador;

- combater a fadiga,;

- providenciar a nutricdo adequada ao doente.

De forma a avaliar algumas das variaveis jA meadas e que devem constituir alvos da
atencdo dos profissionais de saude, sugerem-segigda instrumentos de avaliagdo que
poderdo ser utilizados no trabalho psicoterapéuticn os familiares/cuidadores de doentes

oncologicos e/ou terminais:
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Qualidade de vida: Escala de Qualidade de Vida dmillar/Cuidador do Doente
Oncoldgico — Santos, Ribeiro & Lopes, 2003 (Careguality of Life index — Cancer —
Weitzneret al, 1999).

Estratégias de Coping: Questionario de Estratétpa€oping — Ribeiro & Santos, 2001
(Ways of Coping Questionnaire — Folkman & Lazafl$88).

Stress, depressdo e ansiedade: EADS-21 — Escaldssiedade, Depresséo e Stress —
Ribeiro, Honrado & Leal, 2004 (DASS — Depressionxigty, Stress Scales (Lovibond &
Lovibond, 1995); ZSDS - Zung Self-Rating Depressteale — Zung, 1967.

Ajustamento emocional: Perfil de Estados de Hufwersao reduzida) — Viana, Almeida
& Santos, 2001 (POMS - Profile of Mood States - MicNLoor & Droppleman, 1971).
Percepcéo da doenca: Questionario de Crencas adboenca (versado breve) — Aradjo-
Soares, Trovisqueira & Mcintyre, s/d (lliness Petm: Questionnaire - IPQ-R).
Resolucéo de problemas: Problem Solving Inventdigppner & Baker, 1997.
Sobrecarga familiar: Questionario de Avaliacdo dhr8carga do Cuidador Informal -
Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Escala de Avaliagde Cuidado Informal — Martin,
Paul & Roncon, 2000 (Caregiving Appraisal — Lawsbral., 1989).

Estudos empiricos, revistos, existentes na lilexaacerca das necessidades dos

cuidadores indicam que estas necessidades se pdigiglin em trés principais categorias
(Kinsella, Cooper, Picton & Murtagh, 1998):

1) as necessidades fisicas provenientes do cuidadotaiircomo assisténcia nas
actividades de vida diaria, preparacdo das refgjctratamento e regimes de
medicacao e transporte;

2) as necessidades emocionais que resultam do lidaasgreocupacgdes do doente
e dos membros da familia, bem como o seu prépeest

3) os gastos financeiros.

O impacto destas necessidades pode exacerbalaggessoa doente néo estiver apta a

desempenhar o seu papel habitual e houver comeaqo@scia disrupcdo com a familia e o

funcionamento social (Kristjanson & Ashcroft, 19@4Kinsella, Cooper, Picton & Murtagh,

1998). Desta forma, tem sido referenciada na tilesiaa existéncia de sequelas psicologicas

nos cuidadores paliativos no domicilio, tais comsiedade, depressao, auto-estima reduzida,

fadiga, sentimentos de isolamento e problemas ddessomaticos (Kissane, Bloch, Burns,
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McKenzie & Posterino, 1994). Os efeitos negativesepem influenciar toda a unidade
familiar (Kissane, Bloch, Burns, McKenzie & Posterj 1994).

De acordo com Braithwaite (199 Martins, Ribeiro & Garrett, 2003), a sobrecarga
do cuidador informal pode definir-se como uma pedgédo que resulta do lidar com a
dependéncia fisica e a incapacidade mental dacujee recebe a atencéo e os cuidados. O
processo de cuidar de um familiar idoso e/ou depaedé descrito como continuo e quase

sempre irreversivel, acarretando cinco situacoesisie (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003):
1) consciéncia da degeneracao;
2) imprevisibilidade;
3) limitagbes de tempo;
4) relacéo entre o cuidador e o sujeito alvo dogaclos;

5) falta de alternativas de escolha.

A necessidade de dar apoio a quem presta cuidadus-ge evidente (Hinds, 1985;
Mathis, 1992; Perry & Rhoudes de Menezes, 1198Bereira & Lopes, 2005). Intervir junto
dos familiares de doentes oncologicos deve ser rahalho planeado, conforme as
necessidades individuais, mas que deve incluirmetamento de informacéo e a intervencéo
ao nivel dos cuidados fisicos, apoio emocionabhetot quanto possivel, descanso (Perry &
Rhoudes de Menezes, 1989 In Pereira & Lopes, 2005).

Apoiar a familia, tal como o doente, faz parte dhtijca que envolve a prestacéo de
cuidados paliativos. Uma vez que a doenca provataaenjunto de mudangas nas rotinas,
regras e rituais familiares, na redistribuicdo dpégis e no aumento de responsabilidades e
competéncias novas, a familia pode perder o sellilegue destabilizar (Lewis, 198
Pereira & Lopes, 2005).

Antes de mais, é importante que a familia sejgnaida nos cuidados prestados ao
doente. Para isso, os profissionais de salude qbelliam em cuidados paliativos devem
esforgar-se conjuntamente para que os familiagssifgarte do processo de apoio ao doente
e sejam também eles apoiados. Deste modo é impordéender a 5 principais aspectos,

descritos de seguida.
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1. Comunicacao com a familia

O médico deve iniciar e manter a comunicagdo céamdlia, fazendo-a compreender
a necessidade de participar na intervencao realigado do doente e a possibilidade de ela

mesma poder ventilar os seus sentimentos.

Por vezes, o que a familia e o doente sabem solieenca ndo corresponde ao
mesmo, pois os familiares tendem a reagir iniciabm@o choque pedindo ao médico que néo
revele o verdadeiro diagndstico ao doente. Estecé@aprovem do medo que os familiares
sentem face a morte e do desejo que tém de prategen ente querido do sofrimento. No
entanto, por questdes éticas relacionadas comfaleocialidade, é suposto que a familia s6
se informe da doenca com o devido consentimenidoeate, implicito ou explicito, e ndo o

oposto (Twycross, 2001).

Deve criar-se espaco para consultas separadas famifiares e doentes e, se
necessario, consultas conjuntas. A informacéo carada, tal como acontece no caso do
doente, ndo deve ser fornecida a familia de unvez@elo contrario, deve dar-se tempo para

que os familiares se possam adaptar as condi¢c@&es djagnostico implica (Twycross, 2001).

2. Envolvimento da familia nos cuidados ao doente

A situacéo de internamento dos doentes pode segpmonada pelos familiares como
uma forma de derrota e, neste sentido, é importaibecar os familiares do bom trabalho
que realizaram até entdo, explicando-se a necdssida o doente receber cuidados
continuadamente, o que implica o seu internamédm além deste refor¢o, deve incentivar-
se a presenca dos familiares e outros significatjuoto do doente na fase de internamento

por ser um factor que pode aumentar o bem-estpaciente.

Desta forma, envolvendo a familia nos cuidadodaemte, nem que passe por compor
as almofadas, ir buscar uma garrafa de agua ouaatte de banho ou acompanhar ou ajudar

nas suas refeicdes, permite-se que a ansieda@paimgio dos familiares possa ser reduzida.

Deve explicar-se a importancia de os familiaresoseportarem de forma natural com
o doente, fazendo-o sentir como se estivesse em Easindamental que percebam que ndo
tém que manter uma conversa permanente e cansaftivad doente, incentivando-os a, por
exemplo, ler, ver televisdo com o doente ou tricd@mpre que necessario, podem criar-se

condicOes para que um familiar passe a noite cdoeate (Twycross, 2001).
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3. Planear a saida do doente

E comum que os doentes melhorem o seu estado @ys@edinternados devido ao
controlo da dor e de outros sintomas. No entantfandlia pode ter medo do que possa
acontecer ao doente quando tiver alta. Este med® fpanscrever-se numa superprotec¢cao do
doente quando esta em casa, ndo lhe permitindtagaelgo sozinho, mesmo que esteja apto

a fazé-lo (Twycross, 2001).

Torna-se fundamental explicar a familia a necas&idjue o doente pode sentir de
manter o maior grau possivel de independéncia esgueste estiver apto, ndo ha qualquer

problema. Para além disto, é importante informae @&upouco provavel que haja um

agravamento subito do seu estado de saude.

Paralelamente, € essencial munir a familia de sneioontactar e de accbes a tomar

em caso de emergéncia (Twycross, 2001).

Todos estes aspectos, quando devidamente esdteecu trabalhados junto dos
familiares, podem contribuir fortemente para qudamilia saiba lidar melhor e mais

tranquilamente com o doente e a doenca aquandeudoesiodo pos-alta.

4. Explicacado dos tratamentos

Deve informar-se a familia, antecipadamente, acele determinadas condigfes
inerentes a doenca, principalmente quando o deenémcontra em fase terminal, de forma a
que possam compreender a “normalidade” de certoste@mentos. Por exemplo, deve
explicar-se que é dificil para o doente deglutique pode justificar recorrer-se a medicacao

por via injectavel de modo a prevenir a dor e ausiotomas (Twycross, 2001).

5. Depois da morte do doente

O luto vivido pelos familiares dos doentes faz cque os cuidados paliativos se
prolonguem para além do momento em que o0 pacieoteemNeste sentido, por vezes
existem sentimentos de culpe&Sé«<eu tivesse feito istg!«Se ele tivesse ido para o hospital
mais cedo talvez ndo tivesse morride). por parte da familia que devem ser alvo de atenc

e devem ser exteriorizados (Twycross, 2001).
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Segundo McMillan (2005), relativamente ao tipo deésivencdo utilizada para os
cuidadores dos doentes terminais, destacam-se mamialmente dois formatos diferentes:

intervencao educacional ou intervencéo de supouteyma combinacdo das duas.

Algumas intervencgdes realizadas com os familiaeslaentes terminais mostraram

contribuir para melhorar algumas areas na vida fdosliares e consequentemente dos

doentes.

Quadro 12: Intervencfes utilizadas com os cuidadosee seus resultados

Referéncia

Intervencéo

Resultados

Heinreich et al., 1985

Ferrell et al., 1995

Blanchard et al., 1996

McMillan et al., 2004

Manejo do stress e actividadleNiveis de

para cuidadores, focalizando
educacéo, o coping e a resolug

de problemas.

Educacao para o manejo da ¢

para os cuidadores.

Lidar com 0 cancro

aconselhamento individual.

conhecimento
aignificativamente  melhores

&oo tratamento em grupo.

aconhecimento do cuidador e
qualidade de vida melhorados

no pos-teste.
Diminuicdo significativa da
depressdo nas esposas que

frequentavam tratamento de

6 sessbes de 1 hora para
grupo.
cuidadores.
COPE: intervencdo | Qualidade de vida e controlo

educacional para cuidadores
focalizado em como lidar com

0s sintomas.

aumentados e diminuicdo da
sobrecarga provocada pelas
tarefas e sintomas nos grupos
de cuidadores em comparacéo

com o grupo de controlo.

Fonte: Adaptado de McMillan, 2005: 136.
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1.9- O luto e a intervencao psicoterapéutica

O facto de o familiar estar informado que restacpotempo de vida ao seu doente,
podera fazer com que mude 0 seu comportamentoarmissa estar mais atento aos
comportamentos do doente e aos seus sintomassfisiemtando passar mais tempo com ele,
satisfazendo os seus desejos e necessidades,(R@06dn Pereira & Lopes, 2005). E pois
importante que o luto possa ser encarado de foemlista e possa ser atravessado e
ultrapassado com éxito. O luto implica um conjuthtoalteracdes na vida dos familiares, em
geral, afectando-os em diversos aspectos. De acorddtroebe e Schut (1998;Pereira &
Lopes, 2005) as diferentes dimensfes afectadaslygelestdo descritas no quadro abaixo

exposto.

Quadro 13: As dimensdes do luto

Dimensao do luto Alterac6es na vida dos familiares

Emocional: s&o comuns as emocdes intensas Como se sentes @uasarespostas emocionais; sente-
se bem com a expressdo das emocgdes ou prefere o

controlo emocional?

Socia: a perda é sentida no seio de uma rede sociaeal o impacto sobre os outros elementos da reds; q

pode provocar mudancgas no estatuto e no papel a qualidade do apoio disponivel; que mudangas de

estatuto ou papel foram negociadas?

Fisice: sdo comuns os sintomas fisicos Qual o impacsatee fisica?

Estilo de vida: a perda pode provocar mudangas coRmvocou mudangas no estilo de vida?

ter de mudar de casa ou lidar com dificuldades

econdmicas

Pratica: a perda pode afectar a capacidade de a pe
se adaptar aos aspectos de vida diaria, como @oziinh
as compras, tratar de si, dos filhos ou na lideada

Espiritual : as pessoas podem guestionar as suas cr.
sobre 0 mundo e sentirem uma perda de significa
identidade

sSomo estdo a ser conduzidos 0s aspectos praticos de

vida diaria?

=rigagjue forma o luto afectou as crencas religiosas?

Ho e

Identidade: a perda pode afectar a identidade, a a

estima e o valor préprio

utBm que extenséo a perda afectou a auto-estimai®o a

conceito?

(Fonte: Adaptado

de Pereira & Lopes, 2005: 90.
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O processo de luto é, para algumas pessoas, a giiacdo de crise que terdo de
enfrentar, no entanto permite que a pessoa seeadapgignificado que a perda tem na sua

vida.

Bowlby (1989) Gorrer (1965) e Parkes (198B) Pereira & Lopes, 2005) definem o

luto ou perda como um processo que varia entrd fases:

1) Fase de entorpecimente a pessoa em luto pode sentir-se desligada da

realidade, atordoada, desamparada, imobilizadaenlida ou ter sintomas somaticos como a
respiracdo suspirante, rigidez no pescoco e semskcéiazio no estbmago; a negacéo inicial
da perda pode funcionar como uma forma de defesa acontecimento de dificil aceitacao;

nesta fase, a pessoa tenta viver como anteriorrante se nada tivesse acontecido.

2) Fase de anseio e protestnesta fase a pessoa experimenta emocoes fortes,
sofrimento psicolégico e agitacao fisica; tudoedagiona com 0 morto e existe uma sensacao
de que ainda esta presente.

3) Fase de desesperoapesar de ja reconhecer a imutabilidade da pedsado

um ano), a pessoa em luto torna-se apatica e de@eafasta-se das pessoas e actividades e
perda grande parte do interesse por realizar algactavidades.

Existem factores que funcionam como facilitador@gcesso de luto (Sancho et al.,
1992; cit. por Twycross, 1998 Pereira & Lopes, 2005), aos quais 0 psicoterapedena

prestar particular atencao:

- tempo de preparacdo para a morte do familiar gteara aceitar a perda e se

despedir) ;

- fornecimento e constante actualizacdo de infodesc(informacdo pontual e

esclarecimento de duvidas);

- sentimento de utilidade e participacéo nos clwdamtestados ao doente (sentimento

de “fiz tudo o que estava ao meu alcance”);

- percepcao por parte dos familiares relativamentgualidade do apoio recebido
(importancia da qualidade humana e profissional slwicos e tempo dedicados ao seu

doente);

- personalidade prévia do sujeito (alguns tracogaracteristicas podem conduzir a

um luto patolégico) ;
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- qualidade da relacdo estabelecida coma pessoaagtseecer (maior proximidade —

maior sentido de perda);

- estratégias de coping disponiveis (recursos isceipessoais).

Com a intervengao pretende-se encorajar os fagsliarealizar estas tarefas durante o
luto, pois ‘a crengca de que algo pode ser feito e que existgpamo final € um antidoto
poderoso para o sentimento de desespero que muassoas em luto sentelfiPereira &
Lopes, 2005, pp. 89).

A pessoa em luto deve realizar um conjunto dedarpéra que possa ultrapassar com
sucesso esta crise adaptativa. Assim, Worden (18%ereira & Lopes, 2005) propde quatro
tarefas fundamentais no processo de luto e o qusseEra que os familiares consigam em

cada uma delas, conforme se pode constatar nanseguiadro:

Quadro 14: As tarefas do luto

Tarefa do luto Descricao
Aceitar a realidade da perda - aceitar a perdéetiteal e emocionalmente
Ventilar a dor ou magoa emocionalmente - experiaresgntimentos dolorosos

Adaptar-se ao ambiente (sem a pessoa falecifla) adaptar-se a mudanca de papel, identidade, auto-

estima e crengas pessoais

Reconciliar-se emocionalmente com a pessop - encontrar um lugar para a pessoa que morreu,
falecida, de forma a continuar a viver libertar-se da ligagdo emocional e investir em

novos relacionamentos.

Fonte: Adaptado de Pereira & Lopes, 2005: 89.
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2 - APRESENTACAO DO ESTUDO

A ligacédo do termo qualidade de vida (QDV) ao estdel saude decorreu da classica
definicdo de saude, feita em 1948, pela Constituigd Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) comoum estado de completo bem-estar fisico, mentakiels® ndo simplesmente
como a auséncia de doengssta definicdo implicou que as iniciativas denppgdo de saude
deixassem de ser apenas dirigidas ao controlordensas, diminuicdo da mortalidade ou
aumento de esperanca de vida, mas igualmente aedtame a qualidade de vida. Assim, ter
qualidade de vida ndo é apenas ter uma boa saide diu psicolégica, mas sim, sentir-se
bem consigo mesmo, com o local onde se vive, coi@mdlia, amigos e outras pessoas
significativas que o rodeiam. Qualidade de vidaspatambéem por ter estilos de vida
saudaveis, cuidar de si, ter capacidade para aealszactividades do dia-a-dia, ter tempo para
actividades de lazer (hobbies; passatempos) equdiras habitos que o fagcam sentir bem e
realizado.

A psicologia facultou inspiracdo para o desenvodérito de medidas de avaliagdo para
avaliar a QDV. Desta forma, a Psicologia da Sa@te tlado especial atencdo a QDV,
possuindo uma parte genérica da doenca e umagspeeifica das variantes da doenca.

A Qualidade de Vida relacionada com a saude (QD\&R&)jraducdo deealth related
quality of life,consiste numa adaptacédo do conceito QDV adaptadanlito hospitalar e da
saude e tem em consideracdo a QDV que estad dependierdoenca, homeadamente as
representacdes da doencga, incluindo as crencasaad®s causas e consequéncias da doencga,
dos preconceitos, dos juizos que os outros fazdme sodoenca, da auto-apreciacdo que o
individuo faz do eu doente, das emocdes desencasgledmb sintomas existentes ou supostos,

e dos tratamentos.

A qualidade de vida ndo representa uma variavebligjica, mas antes uma variavel
multidisciplinar que recolhe a contribuicdo de ®das areas do conhecimento. A sua
concepcdo € influenciada por duas grandes areaseatamente, a funcionalidade, mais
pragmatica e mais substantiva tem sido defendidamabientes médicos, e a percepcado de

Bem-estar, por sua vez, menos substantiva e marg@sl, surge ligada as ciéncias humanas.

Segundo Bennett (2002), mais do que a capacidad&etgar todo um conjunto de
comportamentos e/ou accdes, a qualidade de vidgranb grau de satisfacdo ou ndo que o
individuo experiencia face as suas capacidadekiindo aspectos fisicos (dor, mobilidade,

sono, apetite, ndusea, funcionamento sexual), tsp@sicolégicos (depressdo, ansiedade,
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adaptacdo a doenca), aspectos sociais (relacOoemapese sexuais, participacdo em
actividades sociais e/ou de lazer), e aspectosactupis (capacidade de realizacdo de
tarefas). Relacionando este constructo com a damrggadgica, a complexidade de avaliagao
do mesmo aumenta grandemente, jA que se tornasagoeer em conta varias variaveis,
tornando-se fulcral salientar que a qualidade da wéo tem uma relagcdo proporcionalmente
directa com o tempo de vida, pois, de acordo conyclfass (2001), para melhorar a
qualidade de vida torna-se imperativo a aproximagdie as aspiracées do paciente e o que é
realmente possivel. Torrance (1984 Ribeiro, 2001) concluiu que a cotagao atribuidage

individuos a uma vida muito limitada era pior &agéio que os mesmos atribuiam a morte.

Fossa, Aass e Opjordsmoen (1994) defendem queakagiio da QDV é mais do que
0 reconhecimento de sintomas somaticos causadasdpehca ou pelo seu tratamento. O
termo QDV descreve 0 bem-estar geral pessoal camgemdo, pelo menos, o

funcionamento fisico e psicoldgico e as dimensoems» (p. 657).

Muito embora alguns autores considerem saude e Q@¥o termos equivalentes
(Bergner, 1989; Cramer, 1994; Fries & Spitz, 1980)prmalmente aceite que estes conceitos
séo diferentes. No contexto de saude e doencaBVae@erge como um indicador do estado
de saude, sendo esta, um componente determinar@®daembora esteja dependente de

outros dominios para além da saude.

A definicdo de QDVRS segundo Hermann (1985, p.&¥ela-se no «impacto da
doenca e do tratamento no doente», interliganédx@essdes  «Qualidade de Vida» e
«Qualidade de Vida Relacionada com a Saude», p@snaeira possui um sentido mais
amplo, ao passo que a segunda se direcciona peet@s directamente relacionados com os
sintomas da doenca e com o tratamento. Nao obstantiias expressdes sao frequentemente

utilizadas como sinénimos.

O conceito de Qualidade de Vida reflecte a complkekacdo entre uma perspectiva
mais funcional e uma perspectiva mais de bem-eQtzlquer uma destas perspectivas tem

raizes antigas nas ciéncias da saude.

A Capacidade Funcional que o doente possui repeesam factor extremamente
pertinente, tendo muita influéncia na sua qualidddevida. Desta forma, engloba os
componentes de estruturas e funcbes corporaistiddade e a participacdo social do

individuo. Estes aspectos podem constituir cowslakgativos de incapacidade. Por sua vez,
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a incapacidade resulta da interaccdo entre a g&fuapresentada pelo individuo seja ela
organica ou de estrutura corporal, a limitacdo das sactividades e a restricAo de sua
participacdo social, e os factores ambientais giezferem no desempenho das actividades e

da participacéo social, facilitando-as (facilitaekjrou dificultando-as (barreiras).

De acordo com a OMS, a CIF e a CID-10 sdo compleanes) visto que as
informacgdes sobre diagndstico e funcionalidadendaacopladas, expressam de forma mais
adequada e completa o estado de saude, tantodudivjuanto de uma populacéo.

Neste contexto surgem escalas, igualmente antd@s,proporcionam uma avaliagao
mais rigorosa e detalhada. Avalia a generalidade cdea grupo, assim como

discriminadamente analisa o individuo para uma arelbmpreensao e aproximacao.

Do ponto de vista de uma «perspectiva funcionat@fipa» existem escalas utilizadas
na avaliacdo de doencas especificas, em que otigbj&ca avaliacdo da funcionalidade,
tomando em consideracéo as limitagbes que sao fagppslas caracteristicas da doenca que
estd a ser avaliada, ou pelas caracteristicas Wara@amento. O QLQ-C30, dauropean
Organization of research and Treatment of Can¢BIORTC), é um exemplo desta
perspectiva. Existem varios estudos em que edteinmsnto foi utilizado, visto consistir num
instrumento especifico para avaliar a qualidadeidke em doentes oncolégicos. Um exemplo
consiste no estudo intitulado “Cancro: Doenca erighg sao determinantes chave da
qualidade de vida dos doentes” da autoria de Ravasol. (2006). Este estudo mostrou
claramente que a qualidade de vida dos doentescaonro € multifactorial e distintamente

influenciada pela doenca, intervencgdes terapéuticasios parametros nutricionais.

Existe um aspecto critico apontado por varios astarnivel da qualidade de vida que
consiste na dificuldade de se efectuar uma avaliggantitativa, quando o conceito que se
utiliza apresenta um caracter subjectivo. Segundob® (1991), as teorias psicométricas
permitem a obtencdo de informacdo subjectiva, naném os instrumentos de medida
utilizados devem ser rigorosos e testados quantsua fiabilidade, sensibilidade,

especificidade e validade.

Efectuar a avaliacdo da qualidade de vida na seadstitui uma tarefa complexa,
uma vez que esta engloba multiplas visbes (paralagnte a maior dificuldade podera ser
aceder sempre que necessario a um medico, parafissipnais de saude a prioridade podera

estar relacionada com a qualidade técnico-cieatifquanto que, para um director de um
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hospital a qualidade podera depender de uma gefitéEnte onde interessa diminuir o tempo
de espera ou motivar e responsabilizar os profiass).

Os aspectos psicologicos nas escalas de QDV essindlados no meio de outros
itens. E o caso, por exemplo, da escala geral d@-QB0 da EORTC em que a escala
denominada «Funcionamento emocional» apresentand due se poderiam designar por
negative afectivity(ou humor negativo) e que unem aspectos que, o pde vista
psicolégico, sdo diferentes. Esta subescala do QBQ¢, alias, muito semelhante a escala de
«Saude mental» da SF-36, 0 mesmo acontecendo domeasao «Bem-estar emocional» da
FACT-G.

Ou seja, qualquer destas escalas agrupa variaseislqgicas tanto negativas como
positivas num pequeno bloco, que ndo permite disicar se 0 mal-estar que o individuo

sente esta relacionado com a ansiedade, com asd@preom a auto-estima, ou outra.

As medidas de QDV e de QDVRS séo medidas de estado de trago. Ao contrario
do que é comum em psicologia, € esperado que aslaseskjam sensiveis ao factor tempo.
Normalmente, as medidas referem-se a experiencialttoo més ou das Ultimas quatro

semanas, ou da ultima semana e, por vezes, mesnidtideas 24 horas.

Bowling (1995,in Moreno, 1999) afirma que, em relacéo especificaenaa Cancro,
muitos estudos sobre qualidade de vida limitam so@nsuragcdes aos sintomas,
funcionamento fisico e bem-estar psicoldgico (geeatte ansiedade e depressdo). Ainda
segundo Bowling (1995) muitos instrumentos queradin avaliar a qualidade de vida entre
pacientes de cancer séo fracos e inadequadosnpdss estudos limitam suas mensuragdes
aos sintomas, funcionamento fisico e bem-estapldgjico. Assim, a adequabilidade de tais
instrumentos segundo este autor, deve ser atribadieeles que avaliam as seguintes
dimensdes: 1) bem-estar fisico (sintomas e toxidadasea, actividade fisica e trabalho,
recreacao e actividades de auto-cuidado), 2) bésn-psicologico (imagem corporal, auto-
estima, angustia emocional, raiva, ansiedade, gefiog e 3) bem-estar social (efeitos nas
natividade sociais, isolamento, suporte sociabdgilfa e dos amigos e relagBes sexuais).

Neste estudo, a avaliacdo de qualidade de vidacdoisiderada atendendo a
multidimensionalidade, incluindo os conceitos dendmstar fisico, bem-estar psicoldgico e
bem-estar social, contemplados nos questionario®rdanizacdo Europeia de Pesquisa e
Tratamento do Cancer (EORTC).
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O modelo de qualidade de vida da EROTC é multidsioeral e o questionério auto-
administravel, abrange sintomas especificos doroams efeitos colaterais do tratamento,
sofrimento psicolégico, funcionamento fisico, iamgao social, sexualidade, imagem
corporal, saude global, qualidade de vida e sagfisfaaom cuidado médico. Na opinido de
Bowling (1995), estas caracteristicas conferem-dhendicacdo de melhor medida de
gualidade de vida desenvolvida para pacientes 6gicols na actualidade.

A despeito de existirem ainda muitos outros insémitos de avaliacdo de qualidade de
vida, € importante referir que ja existem inUmerssalas padronizadas sendo utilizadas e de
aceitabilidade reconhecida. A escala da Organizkg@opeia para Pesquisa e Tratamento de
Cancer (EORTC) - QLQ-C-30 é, dentre estas, umanuas utilizadas. Esta aceitabilidade
deve-se a abrangéncia do questionario que abordmpiafidade de vida de maneira
multidimensional.

O QLQ-C-30 foi desenvolvido pela EORTC, com a igéem de ser utilizado
internacionalmente e aplicado em diferentes paisigvas (Costa Neto, 1999). Desta forma
tornou-se no instrumento mais adequado para comsemucretizar objectivo central deste
estudo que é avaliar a qualidade de vida em 52telele Cuidados Paliativos, do Servico de
Medicina Paliativa do Centro Hospitalar Cova dar&ei Hospital do Fundao, permitindo o
estabelecimento de comparacgdes entre a qualidaddalde uma amostra referente a doentes

na situacéo de internamento, e uma amostra re¢easthbentes de consulta externa.

2.1 - OBJECTIVOS

2.1.1 - OBJECTIVO GERAL

O objectivo geral deste estudo consistiu na avidiada qualidade de vida em 52

doentes de Cuidados Paliativos, do Servigco de Mediealiativa do Centro Hospitalar Cova
da Beira — Hospital do Fundéo.

2.1.2 - OBJECTIVOS ESPECIFICOS

Os objectivos especificos do estudo visaram:
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1. Estabelecer comparacdes entre a qualidade de @idand amostra referente a
doentes na situacao de internamento, e outra aanesérente a doentes de cuidados

paliativos da consulta externa;

2. Verificar diferencas entre géneros, no que respaitauto-percepcdo da
gualidade de vida,

3. Analisar a influéncia dos sintomas especificos @acwo ao nivel dos efeitos
colaterais do tratamento, sofrimento psicologiamcfonamento fisico, interaccéo
social, imagem corporal, saude global e qualidaglerida, na auto-percepcdo da

gualidade de vida dos pacientes.

2.1.3 - ELABORARAM-SE AS SEGUINTES HIPOTESES:

Com base na literatura revista, enunciaram-se @dsps orientadoras do estudo:
Hipotese 1 “espera-se que os doentes da Unidade de Medrailiativa apresentem
um nivel consideravel de Qualidade de Vida”

Fundamentacao tedrica (Organizagdo Mundial de $S4988): a OMS postula que 0s
Cuidados Paliativos séo “Aqueles que consistenssigt@ncia activa e integral a pacientes
cuja doenca nado responde mais ao tratamento auragmdo o principal objectivo a garantia
da melhor qualidade de vida tanto para o pacieotep para 0s seus respectivos familiares.
A medicina paliativa consiste em controlar a ddemais sintomas, evitar o sofrimento e

prolongar ao maximo a vida”.

Hipotese 2 “espera-se a verificacdo de correlagcfes sigtiviaa para a Qualidade de
Vida entre os diferentes tipos de escalas que atiquério EORTC QLQ-C30 avalia,
nomeadamente as escalas de capacidade funcionascatas de sintomas, as escalas
individuais, referentes a outros sintomas, o inmpdttanceiro da doenca, assim como a
escala referente ao estado de saude global/Qualdiattida”.

Fundamentacdo teorica (Bennett, 2002): este autéende que mais do que a
capacidade de integrar todo um conjunto de compertéos e/ou acgdes, a qualidade de vida
integra o grau de satisfacdo ou ndo que o indiviekperiencia face as suas capacidades,



Pagina |97

incluindo aspectos fisicos (dor, mobilidade, soapetite, nausea, funcionamento sexual),
aspectos psicoldgicos (depresséo, ansiedade, gdlagiadoenca), aspectos sociais (relacbes
pessoais e sexuais, participacdo em actividadéssedou de lazer), e aspectos ocupacionais

(capacidade de realizacéo de tarefas).

Hipotese 3 “esperam encontrar-se diferencas significativaseea amostra de doentes
internados no Servico de Medicina Paliativa, comipaamente a amostra de doentes que
frequentam a Consulta Externa do mesmo servigo”.

Fundamentacao tedrica (Fossa, Aass e Opjordsm&6d):lestes autores defendem
que «a avaliacdo da qualidade de vida é mais do ggeonhecimento de sintomas somaticos
causados pela doenca ou pelo seu tratamento. © tpratidade de vida descreve o bem-estar
geral pessoal compreendendo, pelo menos, o funmiemta fisico e psicoldgico e as
dimensdes sociais» (p. 657). Neste sentido, ematurta percepcédo e avaliagdo que 0s
doentes fazem acerca do seu funcionamento fissi@glpgico e das suas dimensdes pessoais
espera-se que os doentes de consulta externanavddeuma forma mais positiva a sua

qualidade de vida.

2.2 -TIPO DE ESTUDO

A presente pesquisa classifica-se segundo os nlgeatomo um estudo descritivo pela
forma organizada e estatistica os dados recolh@wselacional derivado ao relacionamento
linear entre as variaveis e, também constitui utadesdiferencial, uma vez que compara a

amostra, atendendo a variavel correspondenteatéaiihospitalar dos pacientes.
2.2.1 - DEFINICAO DAS VARIAVEIS
Para a concretizacdo do estudo em questao forauthidds as seguintes variaveis:
Variaveis Dependentes:
> Qualidade de Vida

> Saude em Geral

Variaveis Independentes:



Pagina |98

Geénero

ldade

Situacéo Hospitalar
Tempo de Internamento
Funcionamento Fisico
Desempenho de Papéis
Funcionamento Emocional

Funcionamento Cognitivo

YV V.V V V V V V V

Funcionamento Social

2.3 - METODO
2.3.1 - PARTICIPANTES

Neste estudo participaram 52 individuos com doeogeaoldgica de cuidados
paliativos, dos quais 27 estavam na condicdo ladapitde internamento do Servico de
Medicina Paliativa, e os 25 restantes frequentaaaonsulta externa do mesmo servico.

Ao nivel do género a amostra dividiu-se em 28 iidios do sexo feminino e 24 do
sexo masculino.

Os critérios de inclusdo na amostra concernem to @& os sujeitos padecerem de
doenca oncolégica do foro dos cuidados paliativodependentemente do tipo clinico) e
estarem ligados ao Servigo e Medicina Paliativaguatia externa e internamento).

Trata-se de uma amostra de conveniéncia, sequen@aprobabilistica.

2.3.2 - INSTRUMENTOS

Nesta investigacdo foi utilizado o seguinte inseato de avaliagdoEuropean
Organization for Research and Treatment of Cancealfy of Life Questionnaire- EORTC
QLQ-C30, versao 3.0 em Portugués.

O EORTC QLQ-C-30 (version 3.0) contém trinta iteligididos em trés grandes grupos:
Estado de Saude Global (QoL), Escalas funcion&soalas de sintomas. O estado de saude
global contém duas questbes para avaliacdo. Adassfimcionais contém 15 itens para

avaliacdo: funcionamento fisico, desempenho deigajpd@cionamento emocional, cognitivo
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e social. O grupo das escalas de sintomas € compost13 itens de avaliacdo: fadiga,
nauseas, vomitos, dor, dispneia, insénia, perdapdéte, constipagdo, diarreia e dificuldades
financeiras. Os itens do questionario desde o niion@r ao item vinte e oito estdo colocados
na Escala Likert de quatro pontos, onde as resp@stguem 0 seguinte padrdo: ndo, um
pouco, bastante e muito. Os itens de nimeros gint&ve e trinta, estdo colocadas em Escala

Likert de sete pontos, onde um corresponde a péssiate corresponde a 6ptimo.

2.3.3 - PROCEDIMENTOS

A recolha de dados efectuou-se no Centro Hospitatata da Beira — Hospital do
Fundéo, apos ter sido concedida a autorizacdo sfiduigdo para a realizacdo do estudo e
consequente aplicacdo do questionario. Os pantitgpaforam abordados e convidados a
participar no estudo, enquanto aguardavam as d¢essulo caso da amostra da consulta
externa e, no caso dos doentes de internamentedessaria uma abordagem individual e a
verificacdo que os doentes reuniam as condicoeadi® psicoldgicas inerentes a uma boa
percepcdo dos itens e a capacidade de resposgari@spantes deram 0 seu consentimento
apos terem sido informados dos objectivos do estudo sido assegurada a confidencialidade
dos resultados.

ApoOs a obtencdo da autorizacdo, por parte dadaglets hospitalares responsaveis, e
do consentimento informado das participantes restiedo, foi administrado o questionario.

Em alguns casos, as doentes pediram ajuda paes lquestdes e as possiveis opcdes de
resposta.

3- ANALISE ESTATISTICA

O plano de investigacdo seguiu uma abordagem &esa\e metodologia qualitativa,
de natureza descritiva, correlacional e diferen€a dados foram recolhidos entre Marcgo e
Maio de 2008. ApoOs a administragdo dos questiogao® dados foram analisados recorrendo
ao programa informatic8tatistical Package for Social Scien¢8#SS), versao 16.
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4 — RESULTADOS DA PESQUISA

Os resultados que se seguem serdo apresentadaguiates ordem: primeiro, as
estatisticas descritivas, relativas a amostra vagaaveis em estudo; seguidamente o estudo
correlacional ( de Pearson) para testar a hipbtese 2, e por fingsaglos diferenciais,

empreendidos com base no Independent-samples,tpbeattestar as hipoteses 1 e 3.

Ao nivel dos estudos descritivos:

As caracteristicas da amostra fazem referénciaaatigiade de sujeitos que inclui na
sua distribuicdo no que respeita 0 sexo e a idag@articipantes, a sua condicdo hospitalar e
0 seu tempo de internamento.

Desta forma, como se pode ver na tabela 1, a amiostuiu um total de 52 sujeitos,
sendo 27 representativos da condicdo hospitaletelmamento e os restantes 25 da condicéo

hospitalar de consulta externa.

Tabela 1. Distribuichio da amostra relativamente a varidvelituégdo hospitaldr
“internamento”/“consulta externa” (para N=52, valrde frequéncia, percentagem, percentagem

vélida e percentagem acumulada).

Frequéncia % % %
valida acumulada
Valores o0 doente esta internado 27 51,9 51,9 51,9
validos
o doente é atendido em 25 48,1 48,1 100,0
consulta externa
Total 52 100,0 100,0

No que respeita a idade dos sujeitos, verificogesea idade minima corresponde a 49
anos e a idade maxima a 88 anos, existindo umaanaédidades igual a 68,85 (M=68,85),

com um desvio padrdo de valor 8,580 (DP=8,580),aceenpode constatar na tabela 2.
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Tabela 2: Distribuicdo da amostra relativamente a variavehdié (para N=52, valores minimo da

idade, valo méximo da idade, média e desvio padrao)

N Minima Maxima Média Desvio Padrao
Idade do sujeito 52 49 88 68,85 8,580
Valores validos 52

Na tabela 3, estdo patentes os dados descritiemgifincia, percentagem,
percentagem valida e percentagem acumulada) @dadiy sexo dos sujeitos para a totalidade
da amostra (N=52), verificando-se que 24 dos siggiertencem ao sexo masculino e 28 sao

do sexo feminino.

Tabela 3: Distribuicho da amostra relativamente a varidvelexts dos sujeitds
“masculino’/“feminino” (para N=52, valores de fre&ncia, percentagem, percentagem vélida e

percentagem acumulada).

Frequéncia % % %
Valida Acumulada
Valores Masculino 24 46,2 46,2 46,2
validos
Feminino 28 53,8 53,8 100,0
Total 52 100,0 100,0

Considerando a existéncia de valores em faitgsging$ que correspondem aos
sujeitos que se encontram na condi¢cdo clinica aeulta externa (N=25), o tempo de
internamento em que o0s sujeitos da amostra (N=28%oesubmetidos corresponde as
primeiras duas semanas para 25 dos individuosntlavem sujeito que esta internado por
um periodo compreendido entre 3 a 4 semanas, aguknédplicacdo do questionario, e um
outro sujeito que compreendia a sétima e a oitamsasa de internamento, como se pode

constatar através da tabela 4.
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Tabela 4: Distribuicdo da amostra relativamente a varidvefrifpo de internamento do sujeito que se
encontra nesta condicdo hospitalar’ (para N=52real de frequéncia, percentagem, percentagem

valida e percentagem acumulada).

Frequéncia Percentagem % %
(%) Valida Acumulada

Valores 12 e 28 semanas 25 48,1 92,6 92,6
validos

32 e 42 semanas 1 1,9 3,7 96,3

72 e 82 semanas 1 1,9 3,7 100,0

Total 27 51,9 100,0
Valores 1000 25 48,1
em Falta
Total 52 100,0

Ao nivel do estudo correlacional:

Para testar a hipotese 2, procedemos a uma acatigbacional entre as variaveis, no
sentido de procurar verificar a diferenca entreialiJade de vida dos doentes com condig&o
clinica de internamento comparativamente aos deente frequentavam a consulta externa,
recorrendo as suas respostas aos 30 itens doam#gij utilizando o teste estatistico de
correlacéor dePearson

Relativamente as correlagbes entre o0 sexo dostamljei as respostas aos itens,
verificou-se que nao existem diferencas signifi@ginas respostas para a maioria dos itens,
sendo apenas no item referente a irritabilidade sgiepdde verificar que os homens
apresentam niveis mais elevados de irritabilidadsy um valor de correlacdo r = 9,087 com

nivel de significancia de 0,028.

As Tabelas 5 e 6 apresentam os resultados paraostranmelativamente a relagdo entre a
variavel “Sexo do sujeito” e a resposta dos indigilao item “sentiu-se irritavel - ITEM 23 do QLQ-
C30", tendo em conta o Teste do Qui-quadrado pasigrificancia da diferenca entre as duas

variaveis (para N=52).
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Tabela 5: Frequéncia de respostas obtidas no item “sentiuisevel - ITEM 23 do QLQ-C30”

sexo do sujeito Total
Masculino Feminino

"sentiu-se Nao 3 10 13
imitavel?” — ym Pouco 11 11 22
Bastante 10 4 14
Muito 0 3 3
Total 24 28 52

Tabela 6: Teste do qui-quadrado, a significancia da diferemtee as duas variaveis

Value df Asymp. Sig.
(2-sided)
Pearson Chi-Square 9,0¢ 3 ,028
Likelihood Ratio 10,484 3 ,015
Linear-by-Linear 1,473 1 ,225
Association
N of Valid Cases 52

No que respeita a variavel “situacdo hospitalar’ que o0 sujeito se encontra,
verificou-se que existem diferencas significativatativamente a apreciacao feita pelos
sujeitos, sendo que os individuos internados apt@seuma maior frequéncia de respostas
“muito” para as escalas que se depreendem comfiasldides funcionais e de sintomas
fisicos e psicologicos, assim como uma apreciacdioritariamente negativa do seu estado
de saude e qualidade de vida. No entanto, nos li@rigeve prisédo de ventre” (r = 4,392 e
nivel de sig. = 0,222) e 23 “sentiu-se irritavaetdin r = 3,197 e nivel de sig. = 0,362) os
sujeitos da situagdo hospitalar da consulta ex@gpnesentaram maiores niveis. Foi possivel a
verificacdo de que nos itens referentes ao estadwadlde e qualidade de vida os doentes de
seguimento em consulta externa apresentaram unhiacdea significativamente melhor do
gue os que estavam internados.

Relativamente a variavel “tempo de internamentod & verificaram diferencas
significativas, uma vez que apenas dois dos 2Withdbs pertencentes a esta condicao
hospitalar permaneciam internados por periodosrisupe a duas semanas aquando da
aplicacao do questionario.

Atendendo as diferencas entre 0 niumero de sujgiies possuem idade igual ou
superior a 65 anos, nomeadamente 36 dos sujeit@andatra total (N=52), estabelecido
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como ponte de corte, e 0s que possuem idade intei® anos que consistem em apenas 16,
as diferencas significativamente estatisticas eefese a maiores niveis de dificuldade de
concentracdo, de preocupacoes, de depressdo eederéncia da condicdo fisica na vida

familiar e social em doentes cuja idade € iguaduperior a 65 anos. Podendo verificar-se um

exemplo nas seguintes tabelas:

As Tabelas 7 e 8 apresentam os resultados ohigi@sa amostra relativamente a relacéo
entre a variavel “ldade Categorizada do Sujeito’a eresposta dos individuos ao item “teve
preocupacdes - ITEM 22 do QLQ-C30", tendo em canfaste do qui-quadrado para a significancia

da diferenca entre as duas variaveis (para N=52).

Tabela 7: Frequéncia de respostas obtidas para o item: fieacupacdes - ITEM 22 do QLQ-C30”

Idade Categorizada em Total
Ponto de Corte de 65 Ano

Abaixo de  Superior ou

65 anos Igual a 65
Anos
"teve preocupacdes?" N&o 1 0 1
Um Pouco 5 9 14
Bastante 7 13 20
Muito 3 14 17
Total 16 36 52

Tabela 8: Teste do qui-quadrado entre as variaveis “ldadedoaizada do Sujeito” e a resposta dos

individuos ao item “teve preocupacdes - ITEM 22dd)-C30”

Value df Asymp. Sig.
(2-sided)
Pearson Chi-Square 3,9t 3 ,267
Likelihood Ratio 4,202 3 ,240
Linear-by-Linear 2,442 1 ,118

Association
N of Valid Cases 52
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Como se pode verificar na tabela, no item referargaantificacdo das preocupacoes,
0s sujeitos com idade igual ou superior a 65 ampossantam uma frequéncia de resposta
crescente, ou seja existe uma maior quantidaderibeigdes para a resposta “muito”, com
valor de correlagdo r = 3,953 com nivel de sigaiicia de 0,267. Este facto que ndo se
verifica com os sujeitos de idade inferior a 65samwis apresentam uma distribuicdo mais
uniforme entre as trés ultimas possibilidades dpasta aos itens.

Ao nivel dos estudos diferenciais:

Para testar a hipotese 1 e a hipotese 3, realz@esmparacdo da qualidade de vida
entre 0s pacientes que estavam sob a condicdaeclde internamento na Unidade de
Cuidados Paliativos e os que frequentavam a c@neuterna de Medicina Paliativa, atraves
do Independent-samples t-Test, comparando os denpes que estavam na condi¢ao clinica
de internamento (N=27), com 0s pacientes que freaguam a consulta externa da Medicina
Paliativa (N=25), relativamente aos dados obtidsseascalas do QLQ-C30.

Verificou-se que havia diferencas significativasapas itens: 8 “teve falta de ar”; 14
“teve enjoos”; 16 “teve prisdo de ventre”; 29 “conlassificaria a sua saude em geral durante
a ultima semana” e 30 “como classificaria a sudidmde de vida global durante a dltima
semana”. Relativamente a estes itens constatouesést&ncia de diferencas significativas,
uma vez que o valor dé&fg.” que corresponde ao valpobtido na segunda coluna da tabela
apresenta um valor igual ou inferior a 0,05; cora@asde verificar imediatamente a seguir

nas tabelas 9 e 10 que representam os itens 29 e 30

Tabela 9: Quantidade de sujeitos que responderam aos italts, da média das respostas e desvio

padrdo para N=52.

situacdo hospitalar o N Média Desv. Padrdo  Std. Error
sujeito Mean
em trés categorias o doente esta internado 27 1,37 ,688 ,132
negativa normativa goente é atendido em 25 1,96 978 ,196
positiva consulta externa
em trés categorias o doente esta internado 27 1,33 ,555 , 107
negativa normativa goente é atendido em 25 2,24 ,879 ,176

positiva consulta externa
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Como se pode verificar nesta tabela, a média dgmstas dos sujeitos na situacao
hospitalar de atendimento em consulta ext@a 1,96; d.p.= 0,978) é superior a média dos
doentes que estdo internados (M=1,37; d.p.= 0,68&) o item 29. O mesmo se verifica para

o item 30.

Tabela 10:Comparacdo da qualidade de vida entre os pacigagesstavam sob a condi¢do clinica de
internamento na Unidade de Cuidados Paliativos ejues frequentavam a consulta externa de

Medicina Paliativa, através do Independent-santplest.

Levene's Test for t-test for Equality of Means
Equality of
Variances
F Sig. t df Sig. (2-tailed) Mean Std. Error 95%
Difference = Difference  Confidence
Interval of
the
Difference
Lower Upper Lower Upper Lower Upper Lower Upper Lower
em trés Equal 15,313 ,000 -2,530 50 ,015  -,590 ,233 -1,058 -,121
categorias variances
negativa assumed
normativa
positiva
Equal -2,496 42,735 ,016 -,590 ,236 -1,066 -,113
variances
not
assumed
em trés Equal 13,399 ,001 -4,482 50 ,000 -,907 ,202 -1,313 -,500
categorias variances
negativa assumed
normativa
positiva
Equal -4,407 39,937 ,000 -,907 ,206 -1,323 -,491

variances
not
assumed

Através da tabela 10, é possivel verificar a em@téde diferencas significativas entre
os dois grupos de sujeitos, sendo o valor t=2,5360e000 para os sujeitos de internamento e
t=2, 496 e p=0.001 para os sujeitos da consultrmext

Relativamente as diferencas nos itens correspoesientfalta de ar e aos enjoos,
significa que os doentes de internamento apresemtais queixas ao nivel sintomatoldgico

do que os da consulta externa.
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Este facto reflecte que os sujeitos que estdo mdig&o hospitalar de consulta externa
assumem uma melhor qualidade de vida, confirmaado4sipotese 1 que postulava que o0s
doentes de cuidados paliativos apresentam umafiqagdio real e significativa da sua
qualidade de vida, assim como a hipotese 3 queuraea evidenciar diferencas entre os

sujeitos sob a condigdo hospitalar de internamentws sujeitos pertencentes a consulta
externa comparativamente a sua qualidade de vida.

5 - DISCUSSAO DOS RESULTADOS E CONCLUSOES

Apés terem sido apresentados os resultados praowesieda analise estatistica

efectuada, importa agora compreender quais asusiied passiveis de serem estabelecidas.

E possivel afirmar que, com base nos resultadadashias caracteristicas da amostra
no que respeita o sexo e a idade dos participaantasa condicdo hospitalar e o seu tempo de
internamento manifestam algumas diferencas a salien

> Relativamente ao género dos sujeitos as difererzeiam-se ao nivel da
irritabilidade, sendo o sexo masculino o mais ieitd.

> No que respeita a variavel “situacdo hospitalar” quoe o0 sujeito se encontra,
verificou-se que existem diferencas significativatativamente a apreciacdo feita
pelos sujeitos, sendo que os individuos internagmesentam uma maior frequéncia
de respostas que atribuem uma classificacdo: “mpera as escalas que se
depreendem com as dificuldades funcionais e derass fisicos e psicoldgicos, assim
como uma apreciacado maioritariamente negativa des&®do de salude e qualidade de
vida

> Relativamente a variavel “tempo de internamentod & verificaram diferencas
significativas, uma vez que apenas dois dos 2¥ithabs pertencentes a esta condi¢cao
hospitalar permaneciam internados por periodosrisupe a duas semanas aquando
da aplicacdo do questionario.

» Atendendo as diferencas entre 0 nimero de sujgiies possuem idade igual ou
superior a 65 anos, nomeadamente 36 dos sujeitosmnuzstra total (N=52),
estabelecido como ponte de corte, e 0s que posglae inferior a 65 anos que

consistem em apenas 16, as diferencas significatimte estatisticas referem-se a
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maiores niveis de dificuldade de concentragdo, rdecppacdes, de depresséo e de
interferéncia da condicao fisica na vida familiaoeial em doentes cuja idade é igual

ou superior a 65 anos.

Perante a comparacdo da qualidade de vida entpam@entes que estavam sob a
condicao clinica de internamento na Unidade de &laigl Paliativos e os que frequentavam a
consulta externa de Medicina Paliativa, atravésndependent-samples t-Test, verificou-se
gue havia diferencas significativas para os it@n&eve falta de ar”; 14 “teve enjoos”; 16
“teve prisdo de ventre”; 29 “como classificariaua saude em geral durante a GUltima semana”
e 30 “como classificaria a sua qualidade de vidéal durante a dltima semana”, sendo que
os doentes de internamento apresentam mais quexai/el sintomatologico do que os da

consulta externa.

6 - REFLEXAO PESSOAL

Durante todo o trabalho de pesquisa bibliogréfida envestigacdo confrontei-me com
algumas facilidades e com muitas dificuldades geetonnaram ainda mais prazerosa esta
recta final que conclui mais uma etapa da minhliizeggio académica.

Para justificar as afirmacfes por mim elaboradpsréinente frisar que, regra geral, a
populacdo da amostra exigiu uma conduta muito daide nivel da abordagem, apelando
sempre para o desenvolvimento da ética profissigaaticularmente com os pacientes em
situacdo de internamento, pois hem sempre estavgmstbs a colaborar e evidenciaram
bastantes dificuldades ao nivel da compreensaoitdns do questionario aplicado para
recolha de informacdo. No entanto o Director daddde de Cuidados Paliativos, Dr.
Lourenco, fez questdo de dispensar alguns minwsssdas consultas médicas, permitindo-
me a aplicacdo do questionario aos doentes de ltmnsxierna e a total liberdade de
intervencao.

Para finalizar, gostaria de acrescentar que edtelesse revelou extremamente
pertinente e inovador, uma vez que senti dificuddach encontrar e criar pontos de ligacao
entre o presente estudo e estudos anterioresagadizm Cuidados Paliativos, apercebendo-
me que em Portugal constitui ainda uma area poxplorada e carece de mais atencao e

dedicacéo.
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Ex.™ Senhor Director do

Servigo de Medicina Paliativa do Hospital do Funddo

A aluna do 5° ano da Licenciatura em Psicologia Clinica e da Saude, da
Universidade da Beira Interior, Magali Cristina Soares de Miranda, vem por este meio
solicitar o parecer e autorizagdo de V. Ex.?, para a realizagdo de um trabalho de
investigagio, no &mbito das actividades de estdgio curricular propostas pelo
Departamento de Psicologia e Educagéo.

Encontrando-se a cumprir estégio curricular no Hospital do Fund&o na Unidade
de Medicina Paliativa, é do seu interesse realizar um estudo acerca da Qualidade de
Vida dos utentes do Servigo. Com esse intuito torna-se necesséria a utilizagdo do
questiondrio EORTC (European Organization for Research and Treatment of Cancer)
QLQ-C30.

O periodo de recolha dos dados pretendidos ocorreria desde Fevereiro até Maio.

Serd garantido, no decorrer desta investigagiio, o caracter voluntrio da
participagio no estudo, bem como o respeito incondicional pela integridade psicologica,
anonimato e confidencialidade dos participantes e resultados da investigagdo.

Sem mais assunto de momento,

Muito reconhecidamente,

A aluna: /ag e &Wl)@ fm LL//Z!’@VJCL\

Autorizo a realizagio da investigagdo

KJ\ (Dr. Lourengo Marques)

Covilhd, Fevereiro de 2008
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PORTUGUESE

S

EORTC QLQ-C30 (version 3)

Gostariamos de conhecer alguns pormenores sobre si e a sua satde. Responda vocé mesmo/a, por favor, a todas
s perguntas fazendo um circulo & volta do niimero que melhor se aplica ao seu caso. N&o ha respostas certas
= erradas. A informagfo fornecida é estritamente confidencial.

Escreva as iniciais do seu nome: LL i1

A data de nascimento (dia, més, ano): Le b v by ]
A data de hoje (dia, més, ano): 31 |

Nio Um  Bastante Muito‘

pouco

L. Custa-The fazer esforgos mais violentos, por exemplo,

carregar um saco de compras pesado ou uma mala? 1 2 3 4
2. Custa-lhe percorrer uma grande distancia a pé? 1 2 3 4
3. Custa-lhe dar um pequeno passeio a pé, fora de casa? 1 2 3 4
4. Precisa de ficar na cama ou numa cadeira durante o dia? 1 2 3 4
3. Precisa que o/a ajudem a comer, a vestir-se,

a lavar-se ou a ir a casa de banho? 1 2 3 4
Durante a iltima semana : Nio Um Bastante Muito

pouco

6. Sentiu-se limitado/a no seu emprego ou no

desempenho das suas actividades didrias? 1 2 3 4
7. Sentiu-se limitado/a na ocupagfo habitual dos seus

tempos livres ou noutras actividades de laser? 1 2 3 4
8. Teve falta de ar? 1 2 3 4
9. Teve dores? 1 2 3 4
10. Precisou de descansar? 1 2 3 4
11. Teve dificuldade em dormir? 1 2 3 4
12. Sentiu-se fraco/a? 1 2 3 4
13. Teve falta de apetite? 1 2 3 4
14. Teve enjoos? 1 2 3 4
15. Vomitou? 1 2 3 4

Por favor, passe & pagina seguinte
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Durante a Gltima semana : Nio Um Bastante Muito
pouco
16. Teve prisdo de ventre? 1 2 3 4
17. Teve diarreia? 1 2 3 4
18. Sentiu-se cansado/a? 1 2 3 4
9. As dores perturbaram as suas actividades didrias? 1 2 3 4
20. Teve dificuldade em concentrar-se, por exemplo,
para ler o jornal ou ver televisao? 1 2 3 4
21. Sentiu-se tenso/a? 1 2 3 4
22. Teve preocupagdes? 1 2 3 4
23, Sentiu-se irritdvel? 1 2 3 4
24, Sentiu-se deprimido/a? 1 2 3 4
23. Teve dificuldade em lembrar-se das coisas? 1 2 3 4
26. O seu estado fisico ou tratamento médico
interferiram na sua vida familiar? 1 2 3 4
27. O seu estado fisico ou tratamento médico
interferiram na sua actividade social? 1 2 3 4
28. O seu estado fisico ou tratamento médico
causaram-The problemas de ordem financeira? 1 2 3 4

Nas perguntas que se seguem faca um circulo a volta do niimero, entre 1 ¢ 7, que
melhor se aplica ao seu caso

29. Como classificaria a sua satide em geral durante a tiltima semana?
1 2 3 4 5 6 7
Péssima Optima
30. Como classificaria a sua qualidade de vida global durante a Gltima semana?
1 2 3 4 5 6 7

Péssima (f)ptima
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