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RESUMO

Atualmente e durante a Ultima década tem sido possivel observar um
crescimento exponencial de estudos cientificos sobre qualidade de vida e suporte social
em varios angulos da saude. Os investigadores tém vindo a manifestar um interesse em
expandir parametros de avaliacdo nesta area, visto que avancamos para uma era de
doencas cronicas, muitas das vezes progressivas, incuraveis e com impacto em diversas
areas de vida dos doentes. Desta forma, estudos que procurem examinar a qualidade de
vida em doentes oncoldgicos em fase terminal e identificar os seus fatores de influéncia,
revelam-se fundamentais para o desenvolvimento de programas de intervencdo com
vista a promoc¢ado do seu bem-estar.

Neste contexto, nasce o interesse pelo tema: “Qualidade de Vida e Suporte
Social de doentes oncologicos em Cuidados Paliativos”. Nesta investigacdo, definiu-se
como objetivo analisar a qualidade de vida e o suporte social de doentes oncoldgicos,
em cuidados paliativos. Trata-se de um estudo descritivo, correlacional e transversal de
natureza quantitativa, em que foram aplicados dois instrumentos de avaliacdo, o
Palliative Care Outcome Scale (POS) e o questionario Medical Outcomes Study
Social Support Survey (MOS-SSS), a uma amostra de 30 doentes (n=30) oncoldgicos
em fase terminal em cuidados paliativos.

Os resultados deste estudo indicam que os doentes oncoldgicos em fase terminal
e em cuidados paliativos revelam: uma menor qualidade de vida nas dimensdes
relacionadas com a ansiedade sentida pelos familiares e pelo proprio; que o suporte
social varia em funcdo do estado civil e do apoio recebido e esta relacionado com o
tempo de internamento; e quanto maior o apoio emocional percebido, menor serd a
qualidade de vida.

Deste modo, ha necessidade de desenvolver estudos que aprofundem as relagdes
entre cuidados paliativos, qualidade de vida e suporte social para aumentar o leque de
conhecimentos nesta area e, simultaneamente, proporcionar melhores cuidados e

observar a dignidade da pessoa até ao fim.

Palavras-chave: qualidade de vida, suporte social, cuidados paliativos e doenga
oncoldgica.



ABSTRACT

Nowadays and for the past decade an exponential growth, in the number of
scientific studies on quality of life and social support within the healthcare field, has
been possible to observe. Given the fact we are moving into an era of chronic diseases,
many of which progressive, incurable and with an impact in a variety of areas in a
patient’s life, researchers have increasingly been showing an interest in expanding
evaluation criteria in this field. Therefore, research that carefully seeks to examine the
quality of life in terminal cancer patients and identify the influential factors turn out to
be fundamental for the development of the intervention programs aimed at promoting
patients’ wellbeing.

In this context, rises the interest in the topic “Quality of Living and Social Support
for cancer patients receiving Palliative Care”. The aim of this research was to analyze
the quality of life and social support of patients with cancer receiving palliative care. To
attain such goal a descriptive, correlational, transversal study of quantitative nature was
carried out in which two evaluation instruments were applied: the Palliative Care
Outcome Scale (POS) and the Medical Outcomes Study Social Support Survey
(MOS-SSS) in a sample of 30 terminal cancer patients (n=30) in palliative care.

The results of this study indicate that terminally ill cancer patients receiving
palliative care show: a lower quality of life in dimensions related to the anxiety
experienced by family members and felt themselves; that the social support varies
according to the marital status and to the support received and is linked to the length of
hospitalization; and the greater the emotional support perceived, lower will be the
quality of life.

In this sense, it is important to develop more studies to further research the
relationships between palliative care, quality of life and social support in order to
increase the width of knowledge in this field and, simultaneously, provide better care

and respect the patient’s dignity until the end.

Keywords: quality of life, social support, palliative care and oncological disease.
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INTRODUCAO

O cancro é um problema de salde publica em todo o Mundo, continuando a
aumentar a sua incidéncia de mortalidade. E uma doenca cronica e somatica que,
habitualmente, conduz a uma ““deterioracédo progressiva, limitagdes fisicas, funcionais e
psicoldgicas que aumentam diariamente e conduzem a uma dependéncia cada dia
maior dos familiares, cuidadores e equipa de saude hospitalar” (Paredes et al., 2008:
75).

O impacto do cancro nos dominios da qualidade de vida (QdV) tem sido
demonstrado através de multiplas investigacdes, realizadas com doentes em situacdes
patoldgicas diversas, multiplos tratamentos e em diversas evolugdes progndsticas
(Kreitler et al., 2007).

Quando a cura ou controlo da doenca sdo metas ndo mais atingiveis, entrando o
doente numa fase terminal da sua trajetéria surge a necessidade de outro tipo de
cuidados, designadamente os cuidados paliativos. E sabido que o objetivo destes
cuidados é fornecer conforto e dignidade a pessoas que vivem com doencas cronicas,
oferecendo-lhes uma melhor QdV até a morte e também prestar apoio aos cuidadores e
familiares mais proximos (Pereira, 2010).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (1990) os cuidados paliativos sdo
cuidados prestados a pessoas com doenca ativa, progressiva e com curta esperanca de
vida, para as quais o enfoque é ndo sé o alivio e prevencdo do sofrimento, mas também
uma maior QdV. De acordo com Neto (2010), estes cuidados promovem uma
abordagem global e holistica do sofrimento e o doente deve ser visto como um todo e
ndo apenas como uma simples soma das varias partes que o constituem. Pacheco (2002)
reforca que este tipo de cuidados consistem, sobretudo, no acompanhamento e conforto
do doente durante todo o processo e, cujo objetivo principal, é o alivio da dor e do
sofrimento possibilitando, ao doente, 0 maximo de bem-estar e plenitude.

Segundo um inquerito realizado em 1996, sobre “qualidade de vida e cuidados
paliativos”, enquadrado no programa da Comissao Europeia “Europa contra o cancro”,
na maioria dos centros oncoldgicos dos paises europeus ainda ndo se realiza uma
avaliacdo sistemética da QdV dos doentes (Couvreur, 2001). Desta forma, temos vindo
a assistir a um interesse crescente em avaliar a QdV na doenga oncoldgica terminal e em

desenvolver instrumentos para a sua avaliagdo. Em Portugal, a medida da QdV ¢ ainda
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residual, visto que os questionarios ja validados para a populagdo portuguesa Sao
escassos na pratica clinica diaria dos profissionais (Pimentel, 2006).

Hé& j& uma maior consciéncia que medir a QdV dos doentes oncoldgicos em fase
terminal é considerado um ato clinico fundamental, uma vez que tem varios tipos de
utilidade na prética clinica. No entanto, poucos sdo ainda os estudos que procuram
analisar a QdV da pessoa em fase terminal (Stewart et al., 1999), ou seja, a obtengéo de
dados acerca da percecdo do doente do seu estado fisico, psicoldgico e existencial num
estadio do ciclo de vida tdo préximo do fim é ainda uma tematica pouco estudada (Lo et
al., 2002a).

Em Cuidados Paliativos, a medicdo pode revelar questfes clinicas importantes e
foca-se numa avaliacdo de dimensdes mais particulares, como a melhoria da QdV, o
controlo dos sintomas, 0 apoio e a satisfacdo do doente e da familia, assim como as
perspetivas do doente acerca do objetivo e do significado da vida (Lo et al., 2002b). De
acordo com Stewart et al., (1999), recolher informacéo acerca da QdV do doente em
fase terminal e dos seus familiares pode ajudar os investigadores e profissionais de
salde a comparar resultados em diferentes contextos (ex., hospital vs. casa); comparar
diferentes abordagens nos cuidados em fim de vida (ex., cuidados hospitalares vs.
cuidados tradicionais); comparar os cuidados prestados por diferentes cuidadores (ex.,
profissionais de salde generativas vs especialistas em cuidados paliativos) e, ainda,
avaliar medidas desenhadas para potenciar a qualidade dos cuidados prestados e,
consequentemente, melhorar a QdV destes doentes.

Contudo, reconhece-se também que o doente necessita que a énfase da avaliacdo
seja ndo s6 no alivio da dor e dos sintomas, mas também na resolucdo de problemas
emocionais, sociais, psicoldgicos e espirituais de forma a estabelecer fortes ligacdes de
apoio com os profissionais de salde e os familiares, que se pode traduzir no suporte
social.

O suporte social é um conceito multidimensional e interativo, referente as
transacOes que o individuo estabelece com o meio (Pereira e Lopes, 2005), podendo
distinguir-se trés tipos de suporte: informacional, referente a disponibilidade de
informacdo relevante para a situagdo que o individuo esta a experimentar; instrumental,
referente a ajuda especifica que os outros podem fornecer; e emocionais, referentes a
percecdo que a pessoa tem daqueles que o rodeiam, se sdo atenciosos e prestativos de
forma a poder partilhar pensamentos e sentimentos intimos (Cobb, 1976). Neste ambito,

0s conceitos rede social e apoio social adquirem grande importancia. A rede social pode
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ser definida como o grupo de pessoas com as quais o individuo mantém contacto ou
alguma forma de vinculo social (Bowling, 1995) e o apoio social refere-se a dimenséao
funcional ou quantitativa da rede social (Berkman e Glass, 2000).

Estudos na éarea do cancro evidenciam que a presenca de suporte social
(companheiro, familia, amigos, profissionais) leva a pessoa em fase terminal a acreditar
que € querida, amada, estimada, valorizada, e que pertence a um grupo com obrigacdes
matuas, fortalecendo os afetos, a pertenca e a seguranca de um grupo de pessoas
significativas (Bloom, 2000). Para além disso, Ribeiro (1990) considera que o suporte
social funciona como um fator muito importante no alivio do distress em situacdes de
crise, podendo mesmo retardar o desenvolvimento da doencga, assim como ajudar na sua
recuperacdo melhorando a QdV dos doentes. Desta forma, um bom suporte social € um
instrumento essencial para ajudar o doente a adaptar-se a uma doenca terminal,
resultando numa melhoria psicologica e do seu bem-estar (Pimentel, 2006).

Este relato anterior, fonte de varias leituras, conduziu a investigadora a algumas
inquietacBes. A sua formacdo, na area de servico social € mais um fator agregador desta
inquietude: que QdV tem os doentes oncoldgicos em fase terminal em cuidados
paliativos? E o suporte social é relevante para aumentar a sua QdV?

E certo que estas ddvidas tiveram a sua génese na fase curricular do curso de
mestrado em cuidados paliativos, quando alguns professores apontavam os doentes
oncologicos e especificamente aqueles que se encontravam numa fase terminal, com
alvo de inimeras problematicas, entre elas a QdV. Foi este embrido de pensamentos que
conduziu & pesquisa de instrumentos de medicdo da QdV, e aliado a esta constante
procura por questdes de formacao profissional, instrumentos na area do suporte social.

A tarefa ndo foi facil, mas este percurso refletido dirigiu a investigadora a
aplicacdo de dois questionarios, o Palliative Care Outcome Scale (POS) e o Medical
Outcomes Study Social Support Survey (MOS-SSS), a uma amostra de doentes
oncolégicos em fase terminal e em cuidados paliativos, com o objetivo de obter mais
conhecimento sobre uma area tdo complexa e ainda muito deserta no saber acumulado.

Como é habitual, quando o trabalho se encontra finalizado, se se pudesse voltar-
se-ia atras, reformular-se-ia muitos aspetos, contudo ha um ponto que é Unico e de uma
riqueza incalculavel, o dialogo e a relacdo com o outro em fim de vida. Foi uma
experiéncia unica pelo contacto com as instituicdes de saude, com os profissionais e
acima de tudo, com os doentes na fase final das suas vidas, que deixaram marcas

emocionais, singulares e inolvidaveis a investigadora.
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Deste modo, e para um entendimento mais aprimorado deste trabalho, a
investigadora dividiu-o essencialmente este trabalho em duas partes

Na primeira parte realizou-se uma revisdo da literatura acerca da QdV e do
suporte social em cuidados paliativos. Esta parte encontra-se dividida em dois capitulos.
No capitulo | aborda-se os seguintes topicos: alguns dados clinicos e epidemioldgicos
do cancro e o doente em fase terminal e cuidados paliativos, nomeadamente, os direitos
do doente em fase terminal, os principios e filosofias dos cuidados paliativos e os
cuidados paliativos em Portugal. No capitulo Il aborda-se a QdV e doenca oncolégica
em cuidados paliativos, iniciando-se este capitulo pelo conceito de QdV, mais
especificamente, a QdV do doente oncoldgico em cuidados paliativos, seguido do
impacte do cancro na QdV do doente em fase terminal e, por fim, o papel do suporte
social em cuidados paliativos.

Na parte empirica, o trabalho encontra-se organizado em trés capitulos. No
capitulo | esta descrita a metodologia utilizada, incluindo a fundamentagdo, objetivos e
hipoteses do estudo, uma breve apresentacdo dos instrumentos utilizados e do
procedimento seguido, assim como a descricdo da amostra e das andlises estatisticas
efetuadas. No capitulo Il sdo apresentados e discutidos os resultados das analises
efetuadas. Por fim, o capitulo Il diz respeito a conclusdo do estudo e sdo apresentadas
as limitagdes e algumas sugestdes para investigagdes futuras.

Resta-me assim, sublinhar Couvreur (2001: 133) ‘“que para que se prestem 0S
melhores cuidados possiveis, os profissionais de salde tém necessidades de saber,

dizem eles, por que razdo a pessoa julga que a sua Qdv é boa ou ma”.
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CAPITULO | — DOENCA ONCOLOGICA, FINAL DE
VIDA E CUIDADOS PALIATIVOS

No decorrer do século XX verificou-se uma alteragdo no padrdo das doencas nos
paises desenvolvidos. As doencas infeciosas e as doengas agudas deixam de ser 0s
principais problemas de saude na sociedade e passam a dar lugar as doengas cronicas,
nomeadamente as doengas oncologicas (Pimentel, 2006).

A doenca oncoldgica tem sido vista como a grande epidemia dos ultimos
tempos, devido ao gradual aumento da sua incidéncia e as elevadas taxas de mortalidade
que lhe estdo associadas (Macedo et al., 2008). Acarreta consigo “um profundo impacto
nos doentes, nos familiares e na sociedade em geral, sendo provavelmente a doenca
mais temida pela populagdo em geral” (Plano Nacional de Prevengdo e Controlo de
Doencas Oncoldgicas, 2007: 5). O choque do diagnostico, a dor, o stress das
terapéuticas, as restricbes no seu desempenho fisico e intelectual, as limitacGes nas
atividades didrias, a estigmatizacdo social e o lidar com situacdes que pdem em risco a
vida ou que vao diminuir a esperanca de vida, sdo aspetos que tém que ser considerados
no processo de cuidados ao doente (Ribeiro, 2002).

Por outro lado, apesar de termos hoje uma parafernalia de tratamentos, mais
eficientes e com altas taxas de sucesso, conduzindo a remissdo da doenca e a cura,
verifica-se ainda, uma percentagem elevada de doentes oncol6gicos que por Varios
fatores, ndo tém perspetiva de cura e entram numa fase terminal que inexoravelmente os
conduzira a morte.

Nesta linha, os cuidados paliativos revestem-se de extrema importancia, na
medida em que proporcionam o alivio da dor e de sintomas; integram 0s aspetos
psicossociais e espirituais do cuidar; oferecem um sistema de suporte para ajudar os
doentes a viver ativamente até a morte; e também um sistema de suporte a familia
durante o periodo de doenca do familiar e do seu proprio luto. Ou seja, 0 objetivos dos
cuidados paliativos e fornecer conforto e dignidade a pessoa em situacdo de doenca em
fase terminal, oferendo-lhe a melhor QdV até morrer, tendo em conta ndo s6 as
necessidades fisicas, mas também as necessidades psicossociais, emocionais e
espirituais.

Para um melhor enquadramento da doenca oncologica, do final de vida e dos
cuidados paliativos, o presente capitulo esta dividido em duas partes. O primeiro ponto
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apresenta uma caracterizacdo clinica do cancro, bem como alguns dados
epidemioldgicos relativos a incidéncia e mortalidade, a nivel mundial, europeu e
nacional. O segundo ponto aborda o doente em fase terminal e cuidados paliativos,
encontrando-se dividido em trés topicos: direitos do doente em fase terminal, principios

e filosofias dos cuidados paliativos e, por fim, cuidados paliativos em Portugal.
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1. Alguns dados clinicos e epidemioldgicos do cancro

A palavra cancro deriva do latim e significa caranguejo. O seu uso remonta ao
século V a.C., tendo Hipdcrates verificado que as “veias” que irradiavam os tumores do
peito se assemelhavam a um caranguejo. Neste sentido, o conceito de cancro € utilizado
para descrever um conjunto de doengas caracterizadas pelo crescimento anémalo das
células (Matos e Pereira, 2002).

Apesar do termo cancro ou doenca oncologica ser de forma genérica utilizado no
singular, alguns autores consideram mais apropriada a utilizagdo do termo no plural,
dado que ele encerra uma enorme variedade de doencas com caracteristicas muito
especificas (Santos, 2006). A investigacdo tornou possivel a identificacdo, até ao
momento, de cerca de 200 tipos diferentes de cancro (Pfeiffer, 2000). Estas doencas
diferem especialmente em termos da sua localizagéo e rapidez de evolugdo do seu
prognastico, no entanto, partilham caracteristicas biolégicas comuns (Santos, 2006).

O tumor maligno é caracterizado pela proliferacdo anémala das células de algum
tecido ou 6rgdo do corpo, que adquirem caracteristicas morfologicas e funcionais
atipicas, que se multiplicam anarquicamente e originam uma massa tumoral que cresce
progressivamente e invade os tecidos adjacentes (Manuila et al., 2001). Por outras
palavras, as células neoplasicas malignas tém caracteristicas diferentes das células
envolventes e dividem-se rapidamente, podendo invadir 0s Orgdos anexos ou
distribuirem-se através da via sanguinea ou linfatica até outras localiza¢bes corporais
(metéstases) (Santos, 2006).

Atualmente verifica-se que o cancro é a principal causa de morte nos paises
economicamente desenvolvidos e a segunda principal causa de morte nos paises em vias
de desenvolvimento (Jemal et al., 2011). Neste sentido, tem-se verificado um aumento
da incidéncia e da mortalidade por cancro em parte, devido a mudanca do estilo de vida,
ao envelhecimento da populacdo, aumento da esperanca de vida e ao progresso notavel
das técnicas de diagnostico. Ha evidéncias epidemioldgicas, que apontam para uma
associacdo entre o aparecimento do cancro e fatores externos, como a idade avancada,
habitos alimentares, tabagismo, sedentarismo, atividade sexual, higiene pessoal, entre
outros (Pimentel, 2006).

Segundo dados da International Agency for Research on Cancer/World Health
Organization (IARC-WHO, 2008), a nivel mundial, verificaram-se aproximadamente

12,7 milhdes de novos casos de cancro (6,6 milhdes entre os homens e 6,1 milhdes entre
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as mulheres). De acordo com as estimativas da IARC-WHO, de todos os tipos de
cancro, os mais frequentes por ordem decrescente foram o do pulméo (12,7%), mama
(10,9%), colorectal (9,9%), estdbmago (7,8%), e a prostata (7,1%). Em relagdo a
mortalidade, no ano de 2008, cerca de 7,5 milhdes de pessoas morreram desta doenca
(4,2 milhdes entre os homens e 3,3 milhdes entre as mulheres). De todos os tipos de
cancro, 0s que apresentaram taxas de mortalidade mais elevadas foram o cancro do
pulmao (18,2%), estbmago (9,7%), figado (9,2%), colorectal (8,1%) e a mama (6,1%)
(IARC-WHO, 2008).

Na Europa os dados apontam para cerca de 3,2 milhdes de novos casos de
cancro (1,7 milhdes entre os homens e 1,5 milhdes entre as mulheres). De todos os tipos
de cancro, 0s que representam maior incidéncia foram o colorectal (13,5%), mama
(13,2%), pulméo (12,1%), prostata (11,6%) e o estdmago (4,5%). No que diz respeito a
mortalidade os dados indicam que 1,7 milhdes de pessoas morrem de doenca oncoldgica
(956 mil entre os homens e 759 mil entre as mulheres). De todos os tipos de cancro, as
taxas de mortalidade mais elevadas foram o cancro do pulméo (20,0%), colorectal
(12,4%), mama (7,5%), estbmago (6,8%) e o pancreas (5,6%) (IARC-WHO, 2008).

No nosso pais, e a semelhanca do que acontece a nivel Mundial e inclusive na
Europa, a incidéncia desta doenga estd a aumentar. Pimentel (2006) afirma que em
Portugal, o risco de um individuo vir a desenvolver um cancro durante o percurso da
sua vida, e cerca de 50% e, de este ser a causa da sua morte é de 25%. Anualmente em
Portugal sdo diagnosticados cerca de 43 mil novos casos (24 mil entre os homens e 19
mil entre as mulheres). As taxas de maior incidéncia apontam para o cancro colorectal
(16,1%), mama (12,3%), prostata (11,9%), pulmao (7,9%) e estbmago (6,7%). No que
diz respeito a mortalidade, os dados apontam para cerca de 24 mil mortes por ano
(IARC-WHO, 2008). Ainda segundo as estimativas da IARC-WHO (2008), de todos os
tipos de cancro, 0s que apresentam taxas de mortalidade mais elevadas séo o colorectal
(15,2%), pulmao (13,7%), estbmago (10,0%), prdstata (8,3%) e a mama (6,3%).

Segundo Macedo et al., (2008: 330), “a doenca oncoldgica traduz-se assim
numa situacdo cronica, muitas vezes debilitante e, outras tantas vezes fatal, que atinge
cada vez mais um maior nimero de individuos. O cancro é atualmente um das
principais causas de morte em Portugal e, seguramente um das situa¢fes com maior
impacto ao nivel da prestacdo de cuidados hospitalares e nivel de incapacidade. Neste
cendrio, a doencga oncoldgica tornou-se uma das prioridades das politicas de saude em

Portugal”.
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Esta linha de pensamento conduziu o Ministério da Saude a elaborar o “Plano
Nacional de Prevengdo e Controlo das Doengas Oncologicas” (PNPCDO) para 2007 —
2010, onde menciona que “o controlo da doen¢a oncologica pode e deve ser
influenciado a diversos niveis, desde a prevencdo primaria até aos cuidados paliativos.
Carece de uma organizagao que sustente uma estratégia global e otimize os diferentes
esforcos permitindo atingir os objetivos mais relevantes, como a diminuigdo da
mortalidade e da morbilidade por cancro, e ainda a melhoria da qualidade de vida e da

satisfacdo dos utentes com os cuidados recebidos” (PNPCDO, 2007: 8).
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2. Doente em fase terminal e cuidados paliativos

Por forma a facilitar a compreensdo desta temética, este ponto encontra-se
dividido em trés topicos: os direitos do doente em fase terminal, os principios e filosofia

dos cuidados paliativos, e, por fim, a situacdo atual dos cuidados paliativos em Portugal.

2.1. Direitos do doente em fase terminal

Os direitos do doente em fase terminal s&o direitos fundamentais da pessoa
humana. O facto de se estar doente, ndo faz com que se deixe de ser um cidaddo de
pleno direito. A pessoa em situacdo terminal constitui um grupo particularmente
fragilizado e vulneravel pelo seu sofrimento, pelos seus medos e incertezas, pelo que, 0s
seus direitos, nesta fase adquirem uma matriz especial (Melo, 1999).

Desde a aprovacgdo da Declaracédo Universal dos Direitos do Homem em 1984 a
a aprovacao da Declaracdo dos Direitos do Doente (1973), da Declaracdo Sobre os
Direitos do Doente ou Declaracéo de Lisboa (1981) e da Carta Europeia dos Direitos
do Doente (1984), verifica-se que nestes documentos emerge uma preocupagéo
crescente sobre os direitos do doente, em fase terminal, nomeadamente o direito de
morrer em paz e com dignidade (Moreira, 2001).

No entanto, o documento que faz referéncia explicita e exclusiva aos direitos da
pessoa em estado terminal é a Carta dos Direitos do Doente Terminal (1975). Esta carta
exprime as necessidades da pessoa em fase terminal de vida, e apesar de ser de 1975,
estes direitos mantém-se atuais e reconhecidos ainda hoje como os mais importantes.

Segundo Gafo (1996), na transcricdo de Southwestern Michigan in Service
Education Council (1975), os direitos do doente terminal sdo (Quadro 1).
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Quadro 1. Direitos do doente terminal

Direitos do doente terminal

Tenho o direito a ser tratado como uma pessoa humana até ao fim da minha vida.

Tenho o direito de manter a minha esperanga, ndo importa o qudo inconsciente ela seja.

Tenho o direito de ser cuidado por pessoas capazes de manter esse sentimento de esperanca perante
qualquer mudanca que me aconteca.

Tenho o direito de expressar a minha maneira as minhas emocdes e 0s meus sentimentos perante a minha
propria morte.

Tenho o direito de participar das decisGes a respeito dos cuidados que me vao prestar.

Tenho o direito de continuar a ser atendido por médicos e enfermeiros, mesmo quando o objetivo deixa
de ser a cura e passa a ser o conforto e a paliacéo.

Tenho o direito de ndo morrer sozinho.

Tenho o direito a respostas sinceras e honestas as minhas perguntas.

Tenho o direito de ndo ser enganado.

Tenho o direito de nao sentir dor.

Tenho o direito de ndo ser submetido a tratamentos flteis ou inGteis que me causam sofrimento
desnecessario ou despropositado face aos beneficios esperados.

Tenho o direito a receber ajuda da minha familia e esta ajuda no processo de aceitacdo da minha morte

Tenho o direito de manter a minha individualidade, e ndo ser julgado pelas minhas decisGes, mesmo que
sejam contrarias as dos que me assistem.

Tenho o direito de discutir e ampliar as minhas experiéncias religiosas efou espirituais,
independentemente do que isso possa significar para os demais.

Tenho o direito de esperar que seja respeitada a inviolabilidade do corpo humano apés a morte.

Tenho o direito de ser cuidado por pessoas sensiveis e competentes na sua profissdo, que tentardo
compreender as minhas necessidades e que conseguirdo obter alguma satisfacdo ao ajudarem-me a
encarar a morte.

Tenho o direito de morrer em paz e com dignidade.

Fonte: Gafo (1996)

A Carta dos Direitos do Doente Terminal ndo possui qualquer valor juridico,
apenas especifica intengdes regulares e apresenta uma sintese dos direitos do doente em
estado terminal, os quais vao de encontro ao respeito pelos principais valores humanos.
No seu todo, estes direitos, refletem as necessidades reais quando um doente se
aproxima da morte. O dever dos profissionais de salde é procurar atender a essas
necessidades e esta carta, pode servir de orientacdo para que os profissionais optem por
uma boa prética diaria (Pacheco, 2002).

O Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida (CNECV), no parecer
sobre aspetos éticos dos cuidados de saude relacionados com o final de vida (1995),
afirma que o processo de morte deve decorrer com respeito pela dignidade da pessoa
humana, sendo também fundamental para o doente terminal:

= Ter um atendimento personalizado e constante por parte da equipa de

profissionais;
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= Ser permitido a presenca de familiares, durante 24 horas, bem como de
outras pessoas que o doente deseje ver;
= Seja facilitada a alta, na fase final, se o doente ou a familia o desejar.

Sendo cumpridos estes requisitos, “a morte em ambiente hospitalar (ou ja fora
dele) pode ocorrer com respeito pela dignidade humana e as decisGes medicas serédo
eticamente corretas e de boa pratica médica. E eticamente inaceitavel, & luz dos
principios ja citados, que o doente terminal hospitalizado seja isolado e abandonado
até que ocorra a morte na mais completa solidao” (CNECV, 1995: 3).

Na sequéncia destes principios, a referida Lei de Bases dos Cuidados Paliativos
(entra em vigor s6 em 2013), também menciona que o doente tem direito a: “i) receber
cuidados paliativos adequados a complexidade da situacdo e as necessidades da
pessoa, incluindo a prevencédo e alivio da dor e outros sintomas; ii) escolher o local de
prestacdo de cuidados paliativos e os profissionais, exceto em casos urgentes, nos
termos dos principios gerais da Lei de Bases da saude; iii) fazer-se acompanhar, nos
termos da lei; iv) ser informado sobre o seu estado clinico, se for essa a sua vontade, v)
participar nas decisdes sobre cuidados paliativos que lhe sdo prestados, nomeadamente
para efeitos de determinacédo de condicdes, limites ou interrupcéo dos tratamentos; vi)
ver garantidas a sua privacidade objetiva e rigorosa sobre condi¢bes de
internamento”.

Atendendo a estes direitos, na obra “4 Arte de Morrer” de Hennezer (2000), a
autora apela ao respeito pelo doente em fase terminal e a qualidade do tempo que lhe
resta, oferecendo-lhe cuidados e uma escuta, suficientemente aberta e atenciosa para
que o doente “entre” vivo na morte.

Neste sentido, constata-se que a sociedade atual, mais consciente dos problemas
da pessoa no fim de vida, privilegia o acompanhamento nos ultimos tempos.
Acompanhamento que promova o alivio da dor fisica, psicologica e social de forma a

defender a QdV e néo apenas a sua duracao.

2.2. Principios e filosofia dos cuidados paliativos

Etimologicamente, o termo “paliativo” provem do latino pallium, cujo sentido
remete a manto, capa, o que lhe confere, um profundo sentido de promogéo de conforto,

que vai muito para além do alivio de sintomas. E como se envolvéssemos a pessoa
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doente num manto de ternura, com o objetivo de a ajudar, acolher, abrigar e proteger,
diminuindo o seu sofrimento fisico e humano (Twycross, 2003).

A pratica dos cuidados paliativos resultou do movimento “hospice”, embora
tenha surgido no século 1V a.C., onde qualquer atividade social era denominada de
xenodochium, ou seja, hospitalidade. No decorrer do Império Romano, este termo foi
traduzido para latim como hospitium, mantendo o significado de hospitalidade, mas
também de hospedagem. Durante a Idade Média construiram-se muitos hospicios com o
objetivo de acolher, alimentar e fornecer alguns cuidados médicos aos peregrinos. No
século XVI foram fundados hospicios em Espanha e Franga cuja missédo era assistir 0s
moribundos, porém estes hospicios forma extinguidos e sé na segunda metade do século
XIX ressuscitou 0 movimento de apoio aos moribundos (Cerqueira, 2005a).

Com o aparecimento dos citostaticos, na década de 50 e 60 do séc. XX, pensava-
se que a maioria dos tumores teria cura, facto que ndo se evidenciou, originando o
aparecimento de um movimento destinado a apoiar os doentes em fase terminal. Deste
movimento surgiu em 1967, em Londres, o Movimento Moderno dos Cuidados
Paliativos, onde Dame Cicely Saunders fundou o famoso hospicio St Christopher, uma
instituicdo essencialmente destinada a cuidar de doentes em fase terminal. A pioneira
Cicely Saunders introduziu uma filosofia realista de aliviar os sintomas e o sofrimento,
permitindo uma melhor adaptacdo a fase terminal do doente e da familia e,
consequentemente uma morte mais digna. O sucesso desta area alargou-se a mais
hospicios, levando o movimento dos cuidados paliativos a implementarem-se nos
Estados Unidos, no Canada e mais tarde no resto da Europa (Cerqueira, 2005b).

Paralelamente a estas origens, em 1990, a Organizacdo Mundial de Salde
(OMS) entende que Cuidados Paliativos eram “cuidados ativos e globais prestados aos
doentes cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo, em que o controlo da dor e
outros sintomas, bem como o0s problemas psiquicos, socias e espirituais sdo
importantes”.

Em 2002, de acordo com novas realidades na saude, a OMS redefiniu o conceito
de cuidados paliativos, acrescentando que estes sdo a abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico limitado, através da prevencdo e
alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas ndo s6 fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais (Neto,
2010).
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Twycross afirma que Cuidados Paliativos sdo “cuidados ativos e totais aos
pacientes com doencas que constituem risco de vida, e suas familias, realizados por
uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doenca do paciente ja ndo
responde aos tratamentos curativos ou que prolongam a vida” (Twycross, 2003a: 16).

Segundo o mesmo autor, estes cuidados: i) sdo de natureza multidisciplinar,
prestados em equipa e dirigidos a pessoa e a familia, com o objetivo de proporcionar ao
doente alivio da dor e de outros sintomas de ordem fisica, psicoldgica e espiritual; ii)
proporcionam um sistema de apoio aos doentes, ajudando-os a viver de uma forma mais
ativa e criativa possivel; iii) proporcionam um sistema de apoio familiar, ajudando as
familias a adaptarem-se a doenca e ao processo de luto; iv) afirmam a vida,
considerando que a morte € um processo normal do ciclo da vida humana; v) integram
aspetos sociais, psicologicos e espirituais, para que o doente possa assumir a sua propria
morte de forma mais completa e construtiva quanto possivel (Twycross, 2003b).

Em Portugal, o documento mais recente, que define cuidados paliativos é a Lei
52/2012 de 5 de Setembro — Lei de Bases dos Cuidados Paliativos.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (2012) afirma que “cuidados paliativos
sdo cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo em sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como
as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a qualidade
de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual, com base na identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros
problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais’’.

A mesma Lei afirma que a pratica dos Cuidados Paliativo, assenta nos seguintes
principios:

= Afirmacdo da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a

morte como um processo natural e biolégico, que ndo deve ser prolongado
através da obstipacéo terapéutica;

= Aumentar a QdV do doente e da sua familia;

= Prestacdo individualizada, humanizada e tecnicamente rigorosa, de cuidados

paliativos aos doentes que necessitarem destes cuidados;

= Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de cuidados

paliativos;

= Conhecimento diferenciado da dor e dos demais sintomas;
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= Consideracao pelas necessidades individuais dos pacientes;
= Respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas;
= Continuidade de cuidados ao longo da doenca.

Twycross (2003) e Neto (2010), mencionam que os cuidados paliativos tém um
contetdo funcional constituido por quatro pilares essenciais:

= O controlo sintomatico;

= A comunicacao;

= O apoio a familia;

= O trabalho em equipa.

O tratamento sintomatico é um componente importante dos cuidados paliativos,
devendo ser baseado na etiologia dos sintomas e ter em consideracdo que estes podem
ter causas diversas. As queixas dos doentes devem ser valorizadas e tidas em atencéo,
para que posteriormente sejam aplicadas intervengdes eficazes, que reconhecam,
avaliem e tratem adequadamente os multiplos sintomas que surgem e que tém
repercussdes diretas sobre o bem-estar do doente (Neto, 2010).

O controlo dos sintomas € uma das bases em que se sustentam 0s principios dos
cuidados paliativos e é através deste controlo que se consegue contribuir para o objetivo
geral do tratamento, que é garantir a maxima qualidade de vida e bem-estar do doente
até ao final da sua vida (Alves et al, 2004).

A comunicagdo constitui uma das bases mais solidas na relacdo entre o doente e
a equipa multidisciplinar, sendo uma estratégia terapéutica de intervencao no sofrimento
associado a doenca avancada e terminal. E o agente terapéutico mais poderoso que pode
aliviar dores que nem o0s mais potentes analgésicos o fazem, tendo como objetivo
reduzir as incertezas, melhorar os relacionamentos e indicar ao doente e & sua familia
uma diregdo (Twycross, 2003).

Nos Cuidados Paliativos, uma comunicagdo adequada assenta em trés
competéncias basicas: i) escuta ativa que se desenvolve em quatro etapas: ouvir,
codificar, interpretar e responder, sendo essenciais para compreender o doente, no
sentido de apreender o contexto e os sentimentos relacionados com a linguagem verbal
e ndo-verbal; ii) compreensdo empatica que permite ter a capacidade de se colocar no

lugar do outro e identificar a emocdo que o doente estd a vivenciar e a sua causa; iii)
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feedback que permite controlar a eficacia da comunicacdo, perceber a intencdo do
recetor e a sua reagdo (Querido et al., 2010).

Comunicar més noticias também se enquadra no processo de comunicag&o.
Trata-se de uma das tarefas mais dificeis de desempenhar, pois sdo informacGes que
alteram radicalmente e negativamente a opinido que o doente tem sobre o seu futuro e
provocam habitualmente perturbacdo, quer para o doente, quer para o profissional de
salde, sendo necesséario, desta forma, formacéao e preparacdo para saber lidar com estas
situacbes. O profissional de salde deve estar capacitado para responder as
manifestacbes psico-emocionais do doente e da sua familia, bem como planear
posteriormente o seguimento dos cuidados as necessidades e problemas especificos
(Twycross, 2003).

O apoio a familia reveste-se de grande importancia e neste processo de cuidados
jamais deve ser esquecido. A familia, desde sempre teve um papel fundamental no
desenvolvimento humano e é o lugar onde cada um procura encontrar o seu equilibrio,
bem como apoio para ultrapassar situacdes de crise (Guarda et al., 2010). Se a familia
ndo possuir apoio para fazer frente as situacGes de crise, estas podem dar lugar a
manifestaces como exaustdo, ansiedade, culpa e impoténcia. Acompanhar um doente
que se encontra a morrer é cansativo, bem como um fator de stress para o cuidador e
prestador de cuidados (Rice, 2004). Desta forma, os cuidados paliativos integram o
apoio a familia nos seus principios, pois uma familia satisfeita aumenta as
possibilidades de o doente estar também satisfeito. Uma das causas de sofrimento do
doente em fase terminal resulta do conhecimento das dificuldades com que a familia se
depara. Se o doente tiver consciéncia do apoio que a sua familia tem, podera existir uma
atenuacdo do sofrimento (Alves et al., 2004a).

Em cuidados paliativos, a unidade integral de tratamento € o doente e a familia.
A participacdo da familia nos cuidados é fundamental para o doente, pois ndo sO se
respeita o direito que a familia tem de estar unida, como permite que o doente
permaneca junto a ela, durante o tempo que Ihe resta. Neste sentido, se 0 doente permitir
e a familia assim o entender, poderd cooperar na administragdo da terapéutica, nos
cuidados de higiene, na alimentacdo, no posicionamento, entre outas atividades, de
forma a reduzir a ansiedade face ao desconhecido e estimular a comunicagdo com o
doente e com os profissionais de saude. Quando apoiadas, as familias readquirem a
capacidade de disponibilidade para acompanharem o seu familiar doente (Alves et al.,
2004b).
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Cuidar de uma familia de um doente em fase terminal passa, sobretudo, por
ouvir, mostrar disponibilidade e compreensédo. O suporte familiar ndo termina com a
morte do doente, pois num processo de luto, a familia necessita de suporte psicolégico e
afetivo que facilite a adaptacdo a perda e a separacdo do seu ente querido, com o
objetivo de promover a reabilitacao e a reorganizacao familiar (Guarda et al., 2010).

De forma a dar uma resposta eficaz ao doente e a familia, para Twycross (2003)
e Bernardo et al., (2010) uma equipa de cuidados paliativos deve ser constituida
basicamente por um(a) médico(a), um(a) enfermeiro(a) e um(a) assistente social. O
médico(a) faz a reavaliacdo dos sintomas, a orientacdo terapéutica, apoia a familia e
realiza a articulacdo com o médico de familia e com o hospital. O enfermeiro(a) faz a
avaliacdo das necessidades, o controlo de sintomas, apoio a familia e 0 encaminhamento
para outros técnicos. O assistente social faz a avaliacdo sociofamiliar e econémica,
avalia as vulnerabilidades, as necessidades, 0s recursos e as potencialidades da familia e
do doente, bem como potencia e promove recursos da comunidade.

Para que o trabalho em equipa seja eficaz € importante criar um ambiente de
abertura, onde exista entre todos: propoésito partilhado; relacbes e comunicagdo;
flexibilidade; 6timo rendimento; reconhecimento e motivacdo. Ao alcancar 0s pontos
mencionados, a equipa conseguird sobrepor-se a todas as dificuldades, dar-se-a mais
enfase a igualdade do que a hierarquia, existindo um respeito muatuo entre todos (Sapeta,
2010). O objetivo da equipa € proporcionar um bem-estar global ao doente e a sua
familia, no sentido de enfatizar a vida, encorajar a esperanca e ajudar as pessoas a
usufruirem o melhor de cada dia (Bernardo et al., 2010).

Desta forma, pode concluir-se que o controlo sintomético, a comunicagdo, 0
apoio a familia e o trabalho em equipa sdo efetivamente pilares fundamentais para uma
pratica de cuidados com qualidade. Devem ser vistos numa perspetiva de igual
importancia e com a finalidade de minimizar o sofrimento fisico, psico-emocional e
espiritual, proporcionando QdV e bem-estar ao doente e aqueles que o rodeiam (Neto,
2004).

Como menciona Pacheco (2002: 101) os principais objetivos dos cuidados
paliativos sdo “prestar cuidados individualizados, tendo em conta a singularidade de
cada ser humano e todas as dimensdes do seu ser; prevenir a dor ou, pelo menos,
torna-la toleravel, através de uma prescrigdo e administracdo continua de analgésicos
e outras medidas complementares; aliviar sintomas causados pela doenca ou pela

medicacdo, como por exemplo nauseas, anorexia, diarreia ou obstipacdo; oferecer
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apoio relacional, moral, espiritual e religioso ao doente em fase terminal e a familia;
contribuir para promover a qualidade de vida do doente até & morte e apoiar a familia
durante o processo de morte e de luto”.

Os Cuidados Paliativos tornam-se, assim, a forma mais humanizada de cuidar o
doente em fase terminal, pois encaram a morte e acompanham os doentes até ao seu
ultimo momento, ajudando-os a viver o tempo de vida que Ihes resta, com serenidade,

dignidade, tranquilidade e sem sofrimento.

2.3. Cuidados paliativos em Portugal

Em Portugal, os cuidados paliativos séo recentes, tendo a primeira iniciativa
surgido no inicio dos anos 90. A visdo paliativa perante a doenca incurdvel pode ser
encontrada em alguns textos médicos portugueses do século XVI, porém s6 comegou a
ser implementada no fim do século passado, verificando-se uma demora bastante
significativa em relacdo aos restantes paises da Europa (Marques et al, 2009).

A primeira referéncia juridica dos cuidados paliativos em Portugal surge no
Plano Oncoldgico Nacional, aprovado pela Resolu¢do do Conselho de Ministros n.°
129/2001 de 17 de Agosto, o qual define como objetivo estratégico “dar continuidade
aos Cuidados Paliativos na fase terminal da doenga” (Deodato, 2006: 62).

Em 2005, foi publicado pelo Ministério da Salde, o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, onde estes cuidados “estdo reconhecidos como um elemento
essencial dos cuidados de saude, que requer apoio qualificado, como uma necessidade
em termos de saude publica, como um imperativo ético que promove os direitos
fundamentais e como uma obrigagdo social” (DGS 2005: 7). Este programa estabelece
principios assentes no respeito pela dignidade humana e alude aos direitos das pessoas
assistidas, definindo como objetivo central “assegurar a melhor qualidade de vida
possivel aos doentes e sua familia” (DGS, 2005: 8).

A 6 de Junho de 2006, foi publicado o Decreto-Lei n.° 101/2006 que criou a
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), instituindo a
colaboracdo dos ministérios da salde e da seguranca social na obrigacdo da prestacdo
dos cuidados de salde as pessoas com doengas cronicas incapacitantes e doencas
incuraveis em fase avancada e terminal. Nesta rede foram inseridos os Cuidados
Paliativos, destinados a promover tratamentos e cuidados ativos as pessoas com doengas

irreversiveis, com sofrimento intenso e em fase final de vida (Marques et al, 2009).
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Em 2008, foi criado o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), que
pretende alcancar os seguintes objetivos: i) promover o fécil acesso dos doentes aos
cuidados paliativos nas varias regides do pais e tdo préximo quanto possivel da
residéncia do doente; ii) disponibilizar uma gama completa de cuidados paliativos
diferenciados, quer em internamento, quer no domicilio; iii) garantir a qualidade da
organizacao e prestacdo de cuidados paliativos, através de programas de monitorizacao,
avaliacdo e promogdo continua da qualidade; iv) promover a equidade no acesso e na
prestacdo dos cuidados paliativos; v) criar condi¢bes para a formacdo diferenciada e
avancada em cuidados paliativos (PNCP, 2008).

No ambito deste mesmo programa, os cuidados paliativos devem ser planeados
com os seguintes niveis de diferenciacéo:

= Acdo Paliativa: que representa o nivel basico de paliagdo e corresponde a

prestacdo de acOes paliativas, sem 0 recurso a equipas ou estruturas
diferenciadas. Esta acdo paliativa pode ser prestada em internamento, em
ambulatério ou no domicilio, por qualquer profissional clinico e em todos os
niveis de instituicdes e cuidados de saude;

= Cuidados Paliativos de nivel I. corresponde a prestacdo de cuidados

paliativos por equipas multidisciplinares, com formagéo diferenciada em
cuidados paliativos, que podem prestar diretamente os cuidados ou exercer
funcbes de apoio técnico a outras equipas. Estruturam-se geralmente como
equipas domiciliarias e intra-hospitalares, podendo prestar servicos em
regime de internamento, ambulat6rio ou domicilio;

= Cuidados Paliativos de nivel Il: garante a prestacdo direta e/ou apoio efetivo

nas 24 horas. Habitualmente sdo prestados através de unidades de cuidados
paliativos, com unidade de internamento, podendo incluir também cuidados
domiciliarios e ambulatdrios. Requerem a prestacdo direta dos cuidados por
equipas multidisciplinares alargadas, em que a maioria dos elementos tem a
sua base de atividade na equipa e formacgéo diferenciada ou avangada em
cuidados paliativos;

= Cuidados Paliativos de nivel Ill: correspondem habitualmente a centros de

elevada diferenciacdo, que se assumem como referéncia na prestacdo de
cuidados, na formacdo e na investigacdo. Possuem condicGes proprias de
nivel 1, sendo acrescidas as seguintes caracteristicas: desenvolvem

programas estruturados e regulares de formagéo diferenciada ou avangada
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em cuidados paliativos; prestam cuidados em equipas multidisciplinares
alargadas, com capacidade para responder a situagdes de elevada exigéncia e
complexidade; e desenvolvem programas e atividades de investigacdo em

cuidados paliativos. Geralmente estdo localizados nos centros universitarios.

Segundo Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho de 2006, os cuidados
paliativos podem ser prestados em instalagdes com internamento préprio, unidades de
cuidados paliativos, ou por equipas de suporte de cuidados paliativos (Marques et al,
2009). Assim, dependendo das estruturas e das areas de intervencdo, as respostas de
cuidados paliativos em Portugal, podem definir-se nas seguintes tipologias: i) Equipas
Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), de constituicdo autbnoma
sempre que as necessidades ou a densidade populacional o exijam e sdo dirigidas a
doentes ambulatorios, em cuidados domiciliarios ou internados em unidades de
cuidados continuados; ii) Equipa Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos,
denominada por Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos, dirigidas a
doentes internados em hospitais ou noutras unidades de internamento; iii) Unidades de
Cuidados Paliativos, localizadas em hospitais gerais, oncoldgicos e universitarios, que
podem ou ndo integrar a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).
S&o unidades especificamente dedicadas aos cuidados paliativos e séo centralizadas em
instalac@es e lugares de internamento proprio (PNCP, 2008a).

Estes servicos podem desenvolver-se faseadamente, evoluindo sob as varias
tipologias. A maioria destes servigos inicia-se por Equipas de Suporte (intra-hospitalar e
domiciliaria) devido ao acompanhamento mais gradual e controlado das atividades, aos
baixos custos e a0 menor numero de recursos técnicos. A experiéncia internacional
demonstra que as equipas de suporte podem ter um grande impacte na melhoria dos
cuidados, sensibilizando outros profissionais para a pratica destes cuidados,
promovendo assim, a evolugdo para servigos mais diferenciados e estruturados (PNCP,
2008b).

Mais recentemente e como ja foi referenciado no ponto anterior, foi publicada a
Lei n.° 52/2012 de 5 de Setembro — Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. Esta lei s6
entrara em vigor apos a aprovacdo do Orcamento de Estado para 2013. Contudo, e
independentemente da sua entrada em vigor, apresenta alguns aspetos importantes que

séo dignos de registo.
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Constitui objetivo global da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) a
prestacdo de cuidados paliativos a pessoas doentes que, independentemente da idade e
patologia, estejam numa situacdo de sofrimento decorrente de doenga grave ou
incuravel, com prognostico limitado e em fase avancada progressiva. Os objetivos
especificos desta rede sdo: i) melhorar as condi¢des de vida e de bem-estar das pessoas
em situacOes de sofrimento; ii) apoiar e acompanhar o internamento tecnicamente
adequado a respetiva situacdo; iii) melhor a qualidade dos cuidados paliativos; iv)
apoiar os familiares e prestadores informais na qualificacdo e na prestacdo dos cuidados
paliativos; v) articular e coordenar em rede dos cuidados em diferentes servicos, setores
e niveis de diferenciacdo; vi) obter um acesso atempado e equitativo dos doentes e suas
familias aos cuidados paliativos em todo o territério nacional; vii) fomentar a
manutencdo dos doentes no domicilio, desde que seja essa a vontade da pessoa doente,
sempre que o0 apoio domiciliario possa garantir os cuidados paliativos necessarios a
manutencdo de conforto e QdV; vii) antecipar as necessidades e planeamento das
respostas em matéria de cuidados paliativos (Lei n.° 52/2012 de 5 de Setembro — Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos).

Relativamente a area ndo-governamental, existe a Associacdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos (APCP) que pretende “ser um polo dinamizador dos cuidados
paliativos no nosso pais e um parceiro privilegiado no trabalho com as autoridades
responsaveis pelo desenvolvimento destes servigcos; trabalhar em sinergia com
organizacdes que visem o desenvolvimento dos CP e areas afins em Portugal e no
estrangeiro; contribuir para a credibilizacdo e garantia da qualidade das estruturas
que prestam e/ou venham a prestar cuidados nesta area e apoiar os profissionais de
salde que se queiram dedicar a esta area da salde e fortalecer a investigacéo
especifica a desenvolver” (APCP, 2012).

Outros objetivos da APCP sdo; angariar novos profissionais de salude como
socios; realizar anualmente um congresso nacional de cuidados paliativos; estimular
iniciativas de formacdo especifica com qualidade em cuidados paliativos; e fornecer
bolsas de formacdo para contribuir na melhoria dos cuidados ao doente terminal e a sua
familia. Paralelamente, também procura divulgar as equipas de Cuidados Paliativos

existentes a nivel nacional (Quadro 2).
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Quadro 2. Equipas de Cuidados Paliativos em Portugal

Equipas de Cuidados Paliativos em Portugal

Equipa de Cuidados Continuados do Centro de Sadde Odivelas

Unidade de Assisténcia Domiciliaria do IPO de Lisboa Francisco Gentil, E.P.E.

Unidade da Santa Casa da Misericordia de Azeitdo

Servico de Cuidados Paliativos do IPO do Porto, E.P.E.

Servigo de Medicina Paliativa do Hospital do Fund&o (Centro Hospitalar da Cova da Beira, EPE)

Unidade de Cuidados Paliativos S. Bento de Menni, IHSCJ, Casa de Salde da Idanha

Servigo de Cuidados Paliativos do IPO de Coimbra-FG, E.P.E.

Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital da Luz

Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de Santa Maria

Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Mar

Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de Elvas

Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Litoral Alentejano, EPE - Santiago do Cacém

Unidade de Cuidados Paliativos da Rede (UCP-R) no IPO-Porto

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Centro Hospitalar de Lisboa Zona Central
(CHLC)

Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos do Algarve

Servico de Cuidados Paliativos do Hospital de S. Jodo

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do IPOLFG, EPE

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital Reynaldo dos Santos, V. F. de
Xira

Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos da Unidade Local de Salde Matosinhos

Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja

Equipa Intra-Hospitalar de Cuidados Paliativos do H. G. S. Antonio (Porto)

Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos —Planalto Mirandés

Fonte. (http://www.apcp.com.pt/cuidadospaliativos/equipasdecuidadospaliativos.html) acedido em 24/05/212

Segundo Marques et al (2009), as Equipas de Cuidados Paliativos tém tido uma
expansdo muito limitada. Os elevados custos deste servico, fazem com que a
implementacdo seja dificultada. Contudo, apesar destas dificuldades, o PNCPP de 2008,
prevé atingir até 2016 as seguintes metas: 350 camas em unidades de cuidados
paliativos; 30 equipas de suporte intra-hospitalar; 40 equipas
comunitéarias/domiciliérias; 40% dos doentes que morrem de doenga oncoldgica tenham
acesso a cuidados paliativos diferenciados; e 10% dos doentes que morrem por outra
patologia crénica tenham acesso a cuidados paliativos diferenciados. Deste modo, pode
concluir-se que em cuidados paliativos ainda hd muito a fazer, sendo fundamental uma
mudanca de mentalidades, no sentido de se reconhecer que o objetivo destes cuidados
de saude nem sempre esta no tratar, e que no caso particular dos doentes em fase
terminal, esta acima de tudo no cuidar, promovendo a dignidade e QdV até ao fim.

Como bem refere Neto (2004: 18), “para que os cuidados paliativos sejam uma
realidade para todos os que deles carecem e fundamental passar das palavras aos
aros”.
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http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-de-cuidados-continuados-do-centro-de-saude-odivelas.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/unidade-de-assistencia-domiciliaria-do-ipo-de-lisboa-francisco-gentil-e.p.e..html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/unidade-da-santa-casa-da-misericordia-de-azeitao.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/servico-de-cuidados-paliativos-do-ipo-do-porto-e.p.e..html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/servico-de-medicina-paliativa-do-hospital-do-fundao-centro-hospitalar-da-cova-da-beira-epe.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/unidade-de-cuidados-paliativos-s.-bento-de-menni-ihscj-casa-de-saude-da-idanha.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/servico-de-cuidados-paliativos-do-ipo-de-coimbra-fg-e.p.e..html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/unidade-de-cuidados-paliativos-do-hospital-da-luz.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-intrahospitalar-de-suporte-em-cuidados-paliativos-do-hospital-de-santa-maria.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/unidade-de-cuidados-paliativos-do-hospital-do-mar.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-intrahospitalar-de-suporte-em-cuidados-paliativos-do-hospital-de-elvas.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/unidade-de-cuidados-paliativos-do-hospital-do-litoral-alentejano-epe-santiago-do-cacem.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/unidade-de-cuidados-paliativos-da-rede-ucp-r-no-ipo-porto.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-intra-hospitalar-de-suporte-em-cuidados-paliativos-do-centro-hospitalar-de-lisboa-zona-central-chlc.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-intra-hospitalar-de-suporte-em-cuidados-paliativos-do-centro-hospitalar-de-lisboa-zona-central-chlc.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-intra-hospitalar-de-suporte-em-cuidados-paliativos-do-ipolfg-epe.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-intra-hospitalar-de-suporte-em-cuidados-paliativos-do-hospital-reynaldo-dos-santos-v.-f.-de-xira.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-intra-hospitalar-de-suporte-em-cuidados-paliativos-do-hospital-reynaldo-dos-santos-v.-f.-de-xira.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-de-suporte-em-cuidados-paliativos-da-unidade-local-de-saude-matosinhos.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-comunitaria-de-suporte-em-cuidados-paliativos-beja.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/equipa-intra-hospitalar-de-cuidados-paliativos-do-h.-g.-s.-antonio-porto.html
http://www.apcp.com.pt/equipasdecuidadospaliativos/unidade-domiciliaria-de-cuidados-paliativos-planalto-mirandes.html
http://www.apcp.com.pt/cuidadospaliativos/equipasdecuidadospaliativos.html

CAPITULO Il - QDV, DOENCA ONCOLOGICA E
CUIDADOS PALIATIVOS

Como se apontou no capitulo I, apesar dos avangos médicos no ambito da
oncologia, as taxas de mortalidade para alguns tipos de cancro ainda séo elevados.
Naturalmente ha um certo enraizamento associativo entre a doenga oncoldgica e
terminalidade. Deste modo, temos consciéncia que a doencga oncologica evolui hoje
mais para um ambito cronico do que para a terminalidade, mas ainda temos muitos
casos em que a doenga oncoldgica se encontra de tal forma avancada que ndo ha
possibilidade curativa. Assim, falar sobre esta doenca e o fim de vida apresenta-se como
uma obrigacdo de reflexdo e investigacdo para melhorar a triade: QdV — Doenca
Oncoldgica — Cuidados Paliativos.

O percurso de uma pessoa com doenga oncolégica em fase terminal conduz a
muitas perdas, que vao desde perda de autonomia, dependéncia de terceiros, sintomas
mal controlados, alteracGes da imagem corporal, perda de papeéis sociais e estatuto,
perda de regalias econdmicas, alteracdes nas relacbes pessoais e interpessoais,
modificagdo de expectativas e planos futuros, perda do sentido da vida, perda de
dignidade, preparacdo do luto e até mesmo previsdo da sua morte. Para um doente em
fase terminal estas perdas “representam uma ameacga real a sua integridade, desde a
drea fisica, psicoldgica e espiritual, potenciando o sofrimento” (Barreto, 2008: 31).

O interesse dos investigadores no estudo da QdV tem vindo a aumentar, como
reflexo da importancia da avaliacdo dos efeitos da doenca oncoldgica na QdV do doente
em fase terminal. Este conceito baseia-se, entre outros aspetos, nas percecoes,
expectativas, crencas e reacdes emocionais do individuo sendo de todo importante que o
apoio social e psicolégico desenvolva nas pessoas competéncias no dominio das
variaveis associadas a QdV de modo a promové-la (Ribeiro, 2009).

Para uma melhor compreensdo da QdV, da doenca oncoldgica em fase terminal
e de cuidados paliativos, o presente capitulo encontra-se dividido em trés partes. Na
primeira parte faz-se uma breve caracterizagdo do conceito de QdV, mais
especificamente, sobre o conceito de QdV do doente oncoldgico em cuidados paliativos.
Na segunda parte, aborda-se o impacte do cancro na QdV do doente em fase terminal e

por fim, na terceira parte, o papel do suporte social nos cuidados paliativos.
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1. Qualidade de vida: conceito

Desde a segunda Guerra Mundial que o conceito QdV tem evoluido. No entanto,
dada a complexidade de variaveis que incidem sobre a diversidade conceptual
individual que ela pode significar para cada pessoa, ndo ha ainda um consenso sobre a
sua definicdo (Santos e Ribeiro, 2001).

O conceito de QdV ao longo da histéria foi moldado e influenciado pelos véarios
contextos sociais, politicos, econémicos e culturais, dai o seu significado diferir
consoante o enquadramento da sua aplicacdo. De uma forma lata, inicialmente associou-
se qualidade de vida a preocupagdo com a higiene e salde publica, estendendo-se aos
direitos humanos, aos direitos laborais e aos direitos dos cidaddos, convertendo-se mais
recentemente, numa preocupacao da vida quotidiana e social dos individuos, incluindo a
sua saude (Martins, 2006).

Pimentel (2003) citando Fayers e Machin (2000) mencionam que a referéncia
mais antiga € a de Aristoteles (384-322 a.C.): “a pessoa mais modesta ou a mais
refinada...entende “vida boa” ou “bem-estar” como a mesma coisa que “estar feliz”.
Mas o que é entendido como felicidade é indiscutivel... uns dizem uma coisa e outros
outra e a mesma pessoa diz coisas diferentes em tempos diferentes: quando esta doente
pensa que a saude é a felicidade; quando estd pobre felicidade é riqueza” (Pimentel,
2003: 26).

J& segundo, Tiel, McNeiel e Bush citados por Pimentel (2006a: 20) afirmam que
QdV ¢ “um conceito global que inclui a vertente psicoldgica, social e fisica e incorpora
tanto os aspetos positivos de bem-estar, como 0s aspetos negativos da doen¢a”. Esta
definicdo aponta para varias dimensbes na QdV que devem ser consideradas e
agrupadas em quatro grandes dimensoes: (1) fisica e desempenho (no caso de existéncia
de dor ou toxicidade associada a terapéutica); (2) psicolégica e bem-estar; (3) social e
(4) espiritual (religido e nivel cultural do individuo). Na mesma linha de pensamento,
Levine (1991) citado por Pimentel (2006b) considera que a QdV envolve aspetos da
saude fisica, social e emocional, que sdo relevantes e importantes para a pessoa.

Por outro lado, Churchman (1992) citado por Martins (2006) afirma que QdV
representa a subjetividade do individuo acerca do grau em que as suas necessidades

estdo satisfeitas, nos varios dominios da saude.
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Por fim, a Organizacdo Mundial de Saude (1994), define a QdV como “... a
percecdo do individuo sobre a sua posi¢ao na vida, no contexto de cultura e sistema de
valores nos quais esta inserido e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacOes. Trata-se de um conceito amplo que incorpora, de uma forma complexa,
a saude fisica do individuo, estado psicoldgico, nivel de independéncia, relacdes
sociais, crengas pessoais, e a relacdo com aspetos salientes do ambiente em que vive”
(WHOQOL Group, 1994: 28).

O conceito de QdV usa-se em diferentes contextos e situacGes, estendendo-se a
todos os setores da sociedade. A percecdo que o individuo tem sobre o seu lugar na
vida, dependente da sua cultura e dos seus valores, define a QdV individual. Quando
este é aplicado num contexto de satde define-se como QdV relacionada com a salde
(QdVRS). O conceito de QdV e de QdVRS estdo interligados, mas a QdV tem um
sentido mais amplo, enquanto a QdVRS se refere aos aspetos diretamente relacionados
com os sintomas da doenga e com o tratamento (Ribeiro, 2002).

A QdVRS é a traducdo de Health Related Quality of Life e trata-se de um
conceito multidimensional que traduz o bem-estar subjetivo da pessoa doente, nas
vertentes fisica, psicoldgica e social, as quais se podem subdividir em outras dimensdes.
O dominio fisico alude a percecdo que a pessoa doente tem da sua capacidade em
realizar as suas atividades diarias, o dominio social refere-se a capacidade do doente se
relacionar com a familia, amigos, vizinhos, entre outros e por fim, o dominio
psicolégico agrupa aspetos de bem-estar mental e emocional, como a ansiedade, a
depressdo, o medo, a raiva, entre outros (Pimentel, 2006).

No dominio da oncologia, para além dos pretendidos efeitos biolégicos da cura,
melhoria ou paliacdo da doenca um dos objetivos dos cuidados de saude é melhorar a
QdVRS dos doentes. A avaliacdo da QdVRS tem vindo a ser cada vez mais incorporada
na pesquisa clinica como um importante resultado a obter no tratamento, tornando-se
num objetivo prioritario, paralelamente a prevencdo de doencas, efetivacdo da cura e
alivio de sintomas ou prolongamento da vida humana no sistema de cuidados de salde e
deve ser avaliada para se ter um conhecimento global dos efeitos da doenca e das
terapéuticas instituidas. Os dados desta avaliacdo podem ajudar os profissionais de
saude a melhorar os cuidados prestados ao doente a nivel individual, a antecipar
problemas e a criar didlogo e, desta forma, facilita-lhes a sua tomada de deciséo
(Pimentel, 2003a).
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Como se tinha referido anteriormente, o conceito de QdVRS estd mais
relacionado com os sintomas e tratamentos da doenca, dando-se deste modo mais
prioridade ao conceito de QdV, visto tratar-se de um conceito mais amplo e holistico.

Desta forma, na literatura médica, e em particular no dominio da oncologia, o
interesse pela QdV surge no inicio da década de 70 do séc. XX. As baixas taxas de cura,
o0 elevado numero de cancros e a elevada iatrogenia das terapéuticas disponiveis fizeram
com que a vertente oncoldgica fosse das primeiras areas da medicina a integrar a QdV
na pratica clinica (Pimentel, 2003b).

A doenca oncologica reveste-se de um caracter altamente estigmatizante na
sociedade, sentida particularmente pelo doente e pela sua familia. Este facto associado a
incerteza do diagnostico, progndstico, sofrimento fisico e psicoldgico, levantam
importantes questdes ao nivel da QdV dos individuos (McCray, 2000). Neste sentido, a
QdV dos doentes oncologicos é cada vez mais valorizada, devido a fatores como, o
avanco tecnoldgico no diagndstico e tratamento da doenca, que permitem alargar a
sobrevivéncia e aumentar o nimero de sobreviventes e, por conseguinte, a preocupacao
com o bem-estar, a autonomia e direitos dos doentes, perante a cronicidade da doenca
(Sales et al., 2001).

Para avaliar a QdV do doente oncoldgico é necessério ter em atencdo varios
aspetos intra e inter individuais do doente: o tipo de personalidade; a terapéutica
efetuada; a propria doenca oncoldgica, nomeadamente o seu prognéstico; o nivel
cultural e o suporte social que o doente tem. Estes sdo, portanto, alguns dos
determinantes que influenciam a QdV, sendo fundamentais para a sua avaliagdo
(Pimentel, 2006). A avaliagdo da QdV torna-se assim essencial para todos os
profissionais de saude que lidam com doentes oncologicos. Atualmente, a avaliacdo da
QdV em oncologia ndo se verifica com a frequéncia desejada. Os aspetos fisico-
funcionais, psicoldgicos, sociais, econémicos e outros continuam a ser negligenciados
no tratamento aos doentes com cancro, atribuindo-se maior valor as taxas de resposta

aos tratamentos e sobrevivéncia (Pimentel, 2003).

1.1. Qdv do doente oncologico em cuidados paliativos

O cuidar em fim de vida, no sentido de se alcancar a melhor QdV possivel da

pessoa e de respeito integral pela sua dignidade, implica uma reflexdo sobre alguns
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aspetos eticos e acerca dos direitos da pessoa em fase terminal. A acdo de todos os
profissionais de salde deve ser orientada no sentido de uma preocupacdo efetiva em
promover a dignidade do individuo, assegurando os cuidados bésicos e paliativos. A
dignidade é um direito que assiste a todo o ser humano, cabendo aos profissionais de
salde um papel fundamental na defesa desses direitos.

Nesta linha de ideias, no final dos anos 60, os hospices ingleses incorporaram
unidades de cuidados paliativos e clinicas da dor. Em 1977, a Organizac¢do Nacional de
Hospices Americana define como objetivo deste “conjunto de servigos paliativos e de
suporte, que proporcionem cuidados fisicos, psicologicos, sociais e espirituais, aos
doentes (para os quais as perspetivas de cura foram ja ultrapassadas) e as suas
familias. Trata-se de um processo de personalizacdo, isto é, nao se considerar
meramente o corpo doente, mas sim 0 Ser humano como um todo. O “objeto” passa a
ser a pessoa doente e ndo a enfermidade em si” (Pimentel, 2006a: 18). O surgimento
destes hospices facilitou a investigacdo da qualidade de sobrevivéncia dos doentes
cronicos, sendo a definicdo de tratamento estendida a paliacdo na auséncia de
possibilidade de cura (Pimentel, 2006b).

Segundo Twycross (2003:19) para obter uma melhoria na QdV do doente
paliativo “é necessario diminuir o afastamento entre as aspiracdes e aquilo que é
possivel alcan¢ar”. Nos cuidados paliativos a QdV esta relacionada com o grau de
satisfacdo subjetiva que a pessoa sente pela vida, e € influenciada por todas as
dimensGes da personalidade — fisica, psicoldgica, social e espiritual. O mesmo autor
menciona que “existe boa qualidade de vida quando as aspira¢ées de um individuo sdao
atingidas e preenchidas pela situacéo atual” e “existe mda qualidade de vida quando ha
divergéncia entre as aspiracaes e a situac¢do atual”.

O’ Boyle e Waldron (1997) afirmam que avaliar a QdV em cuidados paliativos,
durante o curso da doenca, melhora a prestacdo de cuidados, porque ajuda a
diagnosticar melhor os problemas e consequentemente a economizar tempo.

Neste sentido, um dos objetivos dos cuidados de satde é melhorar a QdV, bem
como os efeitos biolégicos de cura, melhoria ou paliacdo da doencga. Tal como ja foi
referido anteriormente, nos dias de hoje tem-se dado cada vez mais importancia ao
processo do fim de vida e a qualidade dos cuidados prestados nos ultimos meses de vida
pode fortemente influenciar a QdV dos doentes (Oliveira e Pimentel, 2006). Para além

disso, outras questdes como a identificagdo das necessidades do doente (Morasso et al.,
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1999) e dos seus valores pessoais (Fegg et al., 2005) devem ser tidas em conta aquando
desta avaliacdo.

Diversos estudos tém sido realizados nesta area, nomeadamente, o estudo de Lo
et.,.al (2002) com 58 doentes em fase terminal, internados em cuidados paliativos,
concluiram que os doentes em geral, relataram niveis satisfatorios de QdV. Mais
especificamente, os autores encontraram que o dominio fisico era aquele que
apresentava o resultado mais baixo, sendo a dor o sintoma mais prevalente, seguido da
fadiga e dispneia. Por outro lado, o dominio psicoldgico foi aquele que apresentou o
resultado mais elevado.

No entanto, resultados contraditérios foram encontrados por Hagelin et al.,
(2006) que, com uma amostra de 278 doentes oncoldgicos em fase terminal, concluiram
que estes doentes revelavam niveis baixos de QdV acompanhados de elevada ocorréncia
de sintomas, nomeadamente, fadiga, perda de apetite e dispneia. Para além disso, 0s
autores encontraram que os doentes mais novos e casados eram aqueles que revelavam
uma QdV mais degradada. Na mesma linha, Vigano et al. (2004) demonstraram que a
fraqueza e a dispneia, a par com a anorexia, os distarbios do sono e o funcionamento
emocional perturbado estdo altamente relacionados com o nivel de bem-estar e,
consequentemente, com a QdV.

Por outro lado, para além dos sintomas fisicos aqui apresentados, varios estudos
orientaram o seu interesse para o distress psicoldgico associado a doenca. Neste sentido,
muitos doentes com doenca oncoldgica em fase terminal parecem desenvolver um
estado de maior ansiedade ou mesmo doenca depressiva. A analise da ansiedade em
doentes oncoldgicos em fase terminal foi estudada por Kolva et al., (2011) concluindo
que 18,6% dos doentes apresentavam niveis medianamente elevados de ansiedade e
12,4% sintomas de ansiedade clinicamente significativos.

Para além disso, diferentes dominios de distress psicoldgico, estado de
funcionamento e QdV variam ao longo do tempo. Hwang et al., (2003) ao procurarem
identificar, num estudo longitudinal, o padrdo de mudanca no tempo de varias
dimensbes da QdV, concluiram que, h4a um acentuado declinio na QdV, distress e
funcionamento em geral 2-3 meses antes da morte. Estes resultados podem auxiliar na
compreensdo das alteracdes nas percecdes de QdV e distress dos doentes oncologicos
em fase terminal e, desta forma, providenciar informacgfes clinicas de extrema

relevancia.
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O interesse na avaliacdo da QdV em situacdo de doenca oncologica € nitido na
atualidade, mas ainda poucos estudos tém considerado a avaliagdo deste construto em
doentes em fase terminal (Lo et al., 2002). Uma das razbes prende-se com a fraca
condicdo fisica e cognitiva do doente que coloca, por vezes, diversas limitacdes na
avaliacdo da QdV em Cuidados Paliativos. Normalmente, os doentes terminais
enfrentam desafios Unicos e complexos que ameagam a sua integridade fisica,
emocional e espiritual (Steinhauser et al., 2000) e, consequentemente, encontram-se
muito débeis para preencher os questionarios constituindo um entrave para uma boa
comunicacdo (Pimentel, 2006).

Por todas estas razdes, avaliar a QdV em doentes paliativos gera inimeros
problemas, desde conceptuais, metddicos e acima de tudo éticos. Nestas situacdes é
fundamental ter uma visdo clara sobre a avaliacdo em varias dimensGes — fisica,
psicoldgica, social e espiritual, bem como o0 método de avaliagdo que necessita de ser
especificamente concebido para esta fase critica da vida, devido aos doentes estarem
frequentemente muito debilitados e com uma capacidade diminuida. Em tais
circunstancias, o0 método mais usual consiste em recorrer a um cuidador, profissional de
salude, familiares e amigos ou a registos medicos, como fontes alternativas de
informacdo (Paci et al., 2001). Contudo, é importante ter precaucdo no recurso a fontes
de informacéo alternativas, na medida em que, nem sempre existe acordo entre a pessoa
doente e outras fontes no que diz respeito a QdV do primeiro.

Nesta linha, Brunelli et al., (1998), numa anélise efetuada a concordéncia da
medida de QdV em doentes em fase terminal, efetuada por estes e pelos prestadores de
cuidados, concluiram existir um acordo razoével entre as respostas do profissional de
salide e as do doente para a maioria dos sintomas fisicos, mas fraca concordancia entre
0s aspetos psicossociais e, para além disso, encontraram maior concordancia em relacdo
a auséncia de um problema do que em relacdo a sua presenca. De acordo com 0s
mesmos autores, para 0os dominios de QdV menos visiveis, menos concretos e mais
privados, o acordo entre o doente e o profissional de salde é geralmente pobre, facto
que pode indicar uma tendéncia geral para os cuidadores de saude subestimarem o
impacto psicolégico dos sintomas. Estes dados sugerem que é necessario ter cuidado na
interpretacdo dos resultados efetuados pelos cuidadores.

Apesar de todas estas indefinicdes, a melhor QdV é um dos objetivos
primordiais a atingir sempre que se estabelece um plano de assisténcia com um doente

oncolégico em fase terminal. A avaliacdo da QdV em cuidados paliativos permite:

40



identificar o impacto da doenca e do tratamento em diversas areas da vida do doente;
proporcionar informacgdo relevante para a resposta ao tratamento; melhorar o
conhecimento acerca dos efeitos secundarios dos tratamentos e a eficicia dos mesmos;
avaliar o ajustamento psicossocial a doenca; e definir e desenvolver estratégias, com

vista a potenciar recursos para um melhor bem-estar dos doentes (Pimentel, 2006).
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2. Impacte do cancro na QdV do doente em fase terminal

No mundo da satde, uma pessoa que se encontra num estado terminal de vida é
usualmente denominada por doente em fase terminal ou moribundo. Podemos afirmar
em termos gerais que uma pessoa em fase terminal é todo 0 “doente sem tratamento
curativo portador de uma situagdo que leva inevitavelmente a morte” (Serrdo, 1990:
36).

Para Oliveira (2008: 8), citando Gomes (1993), o doente em fase terminal €
aquele que “cessou toda e qualquer possibilidade de tratamento curativo e para quem a
morte € inevitavel, dentro de um prazo de extensdo variavel”. Desta forma, a pessoa em
fase terminal sera aquela que é portadora de doenca em: i) fase avancada, em que 0
prognoéstico € muito limitado (inferior a seis meses de vida); ii) fase progressiva, onde
os sintomas sdo mdaltiplos, rapidamente evolutivos e causam um sofrimento intenso ao
doente e familia; iii) fase incuravel, onde os tratamentos ja sdo ineficazes e nao é
previsivel resposta satisfatdria a qualquer tratamento especifico (Pires, 2001).

Em contexto de cuidados paliativos, o doente terminal, “é aquele que na
evolugcdo de sua doenca, ndo responde mais a nenhuma terapéutica conhecida e
aplicada, sem condigoes de cura (...), necessitando apenas de cuidados paliativos que
facultem o maximo conforto e bem-estar ” (Franca, 2000: 1).

O doente prepara-se para a morte e necessita de fazer o luto de todas as suas
relacOes e acima de tudo, de si préprio. Porém, o doente nem sempre tem consciéncia do
seu estado de saude, ou como forma de defesa opta por negar a gravidade da sua
situacdo. Segundo Pereira e Lopes (2005) citando Glaser e Strauss (1965) o doente pode
apresentar varios estados de consciéncia perante a morte, que sao: i) consciéncia
préxima: o doente ndo reconhece a sua morte iminente, mesmo quando toda a gente o
sabe; ii) consciéncia suspeitada: o doente suspeita que 0s outros sabem e tenta confirmar
ou invalidar as suas suspeitas; iii) consciéncia matua: os outros tomam consciéncia da
gravidade do estado de salde e da morte iminente do doente, mas interagem com ele
como se este ndo tivesse conhecimento de nada; e iv) consciéncia aberta: o doente e 0s
profissionais de saude sabem, em conformidade, que a morte esta iminente.

Consoante o seu estado de consciéncia e as diferengas individuais, o doente
reage de forma diferente ao processo da morte. Estudos desenvolvidos por Kubler-Ross,
em 1969, apresentados no seu livro On Death and Dying (consultada obra traduzida,

Kubler-Ross 2008) também indicam que quando a pessoa recebe o diagnéstico de uma
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doenca grave e incuravel e reconhece que o seu tratamento a partir de entdo sera focado

nos cuidados paliativos e no controle de sintomas, inicia uma série de reacles

emocionais, que vao desde a:

Negacdo “ndo pode ser verdade”:. fase caracterizada por uma recusa
temporéaria da realidade, que mais tarde € substituida por uma aceitacao
parcial. O doente continua a trabalhar e consulta mais que um médico no
intuito de escutar um diagnoéstico diferente. A negagdo funciona como uma
atitude de defesa ao diagnostico e na maioria das vezes, esta recusa da lugar
ao isolamento, onde o doente fala da sua doenca e do seu cancro, sem nunca
integrar a ideia de morrer;

Raiva “porqué eu?”. 0 doente ultrapassa o estado de negacdo e comeca a
confrontar-se com a morte. Vivencia sentimentos de raiva, revolta e
ressentimento, exprimindo a sua ira perante a sua ma sorte. Este estado é
dificil para os que o rodeiam, pois o doente manifesta o seu
descontentamento na familia, amigos e profissionais de saude;

Negociagdo “sim, sou eu mas...” € “se ficar bom, prometo que...”: 0 doente
convence-se que vai morrer, mas tenta negociar mais tempo de vida com o0s
profissionais de salde e acima de tudo com Deus. Normalmente esta
negociagdo € feita em particular e ndo é discutida com ninguém. Caso néo
seja atendida, o paciente entra em depressao.

Depressdo “sim, sou eu”: 0 doente ndo nega mais a doenca, comeca a
apresentar sintomas (ex., debilidade fisica) e toma consciéncia da sua doenca
e das consequéncias desta. Inicialmente, o doente apresenta depressao
reativa, onde verbaliza e chora sobre 0s acontecimentos passados e sobre as
suas percecdes da vida, seguindo-se um periodo de siléncio e um estado de
luto preparatério, onde o paciente fica mais calmo e recusa muitas vezes a
comunicagdo (ndo quer mais visitas). Refugia-se no seu mundo interior,
desinteressando-se por tudo o que o rodeia.

Aceitacdo “a minha hora chegou”: é a fase final de transicdo emocional,
onde todo o processo termina. O doente encontra ajuda para superar as fases
anteriores e contempla o seu fim com um certo grau de tranquilidade e
serenidade. Deixa de se sentir deprimido e sem raiva, isto porque teve a
oportunidade de exprimir 0s seus sentimentos, medos, angustias e

problemas. A existéncia de crenca religiosa numa vida para aléem da morte
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pode tornar este processo mais facil. E importante salientar que nesta fase a
familia requer mais ajuda e apoio que o proprio doente.
(Kubler-Ross, 2008)

Segundo a mesma autora, estas reacfes ndo passam de comportamentos
adaptativos a inevitabilidade da morte, e nem todas elas terdo de ocorrer
obrigatoriamente na ordem apresentada (Macedo, 2011). H& doentes que se mantém na
negacdo, outros na depressdo e sé alguns € que alcancam a fase de aceitagdo. Esta
ultima é descrita por pessoas de maior maturidade, que aceitam de forma natural os
aspetos positivos e negativos da vida, conseguindo manter conversas profundas com as
pessoas mais significativas, bem como um dialogo coerente e real (Pereira e Lopes,
2005).

Para além das reacBes emocionais mencionadas por Kubler-Ross, podemos
ainda apontar outros elementos que podem estar presentes no doente em fase terminal,
como a fadiga, o medo, o sentimento de impoténcia, a ansiedade e dor.

A fadiga é uma sensacdo pesada e prolongada de esgotamento praticamente
inevitavel numa doenca em fase terminal que reduz a capacidade de trabalho fisico e
mental. Acarreta uma instabilidade emocional, que pode originar irritabilidade, apatia e
introversdo. O doente queixa-se de uma fadiga anormal, que impossibilita o
cumprimento das atividades quotidianas, sendo sentida com angustia tanto para ele,
como para 0s mais proximos. Os fatores que influenciam a fadiga sdo mudltiplos e
podem estar ligados a doenca (infecOes, febre, faléncia dos érgdos, perturbacGes
neuromusculares, enddcrinas e eletroliticas); aos tratamentos (quimioterapia,
radioterapia, anemia); ao estado depressivo; ao agravamento da doenca e dos sintomas e
a tomada de consciéncia de uma possivel morte (Ahya, 2000).

O medo é outro estado afetivo presente e é definido como um sentimento de
inquietude, sentido em presenca ou em pensamento, de um perigo real ou imaginario,
relativo a uma ameaca. Trata-se de um fendmeno psicoldgico (emocional) e fisico que
se manifesta quando a pessoa toma consciéncia do perigo que corre. Todo o doente em
fase terminal tem sentimento de medo nalguma fase da sua doencga e quando informado
sobre alguma informacdo desfavoravel tem medo de sofrer, de perder autonomia e
acima de tudo de morrer (Pereira e Lopes, 2005).

O sentimento de impoténcia € a impressdo de que 0s seus atos ndo terdo efeito e

0 doente encontra-se desamparado, perante uma situagdo corrente ou um acontecimento
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imediato. De uma forma mais ou menos acentuada, todo o ser humano ja teve
sentimentos de impoténcia em determinados momentos da sua vida. Uma pessoa que se
sente impotente pode ver uma solugdo para o seu problema, mas é incapaz de agir
devido a impressdo de ndo dominar o seu destino ou de ndo ter recursos suficientes para
conseguir. Uma doenca terminal e incapacitante que leva a pessoa a realizar exames de
diagndsticos longos e invasivos, favorece o surgimento de um sentimento de impoténcia
(Ahya, 2000).

A ansiedade é outro estado afetivo observado e do ponto de vista psicologico
caracteriza-se por um estado emocional de medo, apreensdo ou preocupacdo. Pode
apresentar-se na forma de queixas de sofrimento emocional subjetivo, estendendo-se a
uma sensacdo de incobmodo, ameaca ou até mesmo ataques de panico. A ansiedade
manifesta-se por sinais de desordem do tipo fisiologico (aumento da frequéncia
respiratoria ou cardiaca e da tensdo arterial, insonias, palidez, sudacdo, diarreia,
agitacdo, suores, boca seca); emocional (inquietacdo, nervosismo, medo, célera, tristeza,
irrealidade, introversdo); e cognitivo (perturbacbes de memoria, incapacidade de
concentracdo, negativismo, ruminacao, passividade) (Santos, 2006).

Por fim, a dor é a sensacdo mais temida pelos doentes, pois cerca de % dos
doentes sentem-na numa fase avancada da doenca. Esta € definida pela International
Association of the Study of Pain (IASP) como uma “experiéncia sensorial e emocional
desagradavel, ligada a uma lesdo dos tecidos” (Ahya, 2000: 118). A dor pode surgir
através do préprio cancro (ex., tecidos moles, visceral, dssea, neuropética); dos
tratamentos (ex., mucosite relacionada com a quimioterapia); da debilidade (ex.,
obstipacédo, tensdo/espasmo muscular) e das doencgas concomitantes (ex., espondilose,
osteoartrite) (Twycross, 2003). Abrange componentes indissociaveis de ordem
sensorial, emocional, cognitiva e comportamental, sendo portanto, “uma experiéncia
pessoal e subjetiva que sé conhecemos através da comunica¢do daquele que sofre (...)
A interpretacdo da dor é individual e depende mais do significado do que da natureza
ou intensidade do estimulo original” Ribeiro, 2005: 231)

A existéncia de dor na pessoa com doenca oncoldgica avancada conduz a um
temor mais profundo de morrer, tornando-se fundamental enfatizar medidas para
controlar a dor. Deste modo, toda a terapéutica antialgica deve ser administrada de
forma regular e combinada, assegurando que a pessoa esteja livre da dor (Burford,
2002). Associado a dor existe sempre o sofrimento que segundo Barbosa citando

Cassell (2004), Chapman (1999) e Kleinnan (1998) é “um estado complexo (corporal,
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efetivo, cognitivo, espiritual) negativo de mal-estar, caracterizado pela sensacéo
experimentada pela pessoa (como um todo) de se sentir ameacada/destruida na
integridade e/ou continuidade da sua existéncia” (Barbosa, 2010: 569). Um estudo
realizado por Gameiro (1999), indica que o sofrimento do doente ndo se vivencia
exclusivamente sobre as vertentes fisicas e psicolégicas mas sim, sobre uma vertente
mais alargada que envolve a esfera psicossocial, como dimensdes familiares, laborais e
espirituais, sendo todas estas legitimas do cuidar, ndo se tratando apenas de um dever
ético. Este resultado fundamenta que todos os profissionais de salde deverdo estar
preparados para lidar com esta dindmica do cuidar e que, os doentes deixem de ser
remetidos para um psicologo ou psiquiatra mas sim, para uma equipa disciplinar que
crie um espaco favoravel a esta comunicac&o.

Como se constata, a morte € assim vista como a fase da vida que exige mais
desafios de adaptacdo para 0 homem. Fatores como, o estado fisico, o estado emocional,
0 estado espiritual, a idade, os valores e as expetativas de vida, fazem com que cada ser
humano seja Unico e irrepetivel, enfrentando o seu fim como uma experiéncia singular e

individualizada.
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3. O papel do suporte social em cuidados paliativos

O suporte social nas pessoas em situacao de vulnerabilidade é determinante para o
sucesso no processo de ajustamento ao acontecimento critico. Varias tém sido as
defini¢des propostas, no entanto, a literatura tem demonstrado o reconhecimento de que
0 suporte social é um processo dinamico complexo e um amortecedor dos efeitos
negativos da doenca, funcionando como recurso interpessoal na confrontacdo de
dificuldades e como contributo para o bem-estar dos individuos em geral (Ornelas,
2008). Dito de outra forma, o suporte social funciona como um recurso de coping,
atuando essencialmente na diminuicdo das exigéncias stressantes (Santos et al., 2003),
ou seja, quanto maior for o suporte recebido, mais facil sera o processo de adaptacédo
(Schwarzer e Knoll, 2007).

Segundo Cohen et al., (2004) e Ornelas (2008) o modo como os seres humanos
se organizam em sistemas de suporte e partilham recursos entre si tem consistido,
durante as Ultimas décadas, uma das tematicas da investigacdo. De acordo com Ornelas
a importancia e significado atribuidos aos lagos sociais remontam aos estudos de
Durkheim (1897/1951) sobre o suicidio, no &mbito dos quais, o autor demonstrou que 0
suicidio era mais prevalente entre aqueles que relatavam menos lacos sociais. No
entanto, s6 apenas mais tarde, nas décadas de 70/80 do séc. XX, a relacdo entre o
suporte social e 0 bem-estar psicolégico comegou a ganhar relevo (Cohen et al., 2004).

Atualmente ainda ndo existe uma definicdo consensual de suporte social
(Ornelas, 2008) na medida em que este € um conceito complexo, multidimensional e
interativo (Cohen e McKay, 1988; Pereira e Lopes, 2005). Pode ser definido de acordo
com as circunstancias e 0s seus intervenientes (Santos, 2006), em termos da existéncia
ou quantidade de relacdes sociais em geral ou, em particular, quando incide sobre
relagBes conjugais, de amizade ou organizacionais, e pode também ser definido e
medido em termos das estruturas das relacGes sociais do individuo (Ornelas, 2008).
Contudo, um maior nimero de contactos, de interacGes sociais e de prestacdo de
recursos sociais nem sempre sdo fatores protetores da saude (Cohen et al., 2004).
Quando os familiares ou amigos ndo expdem as suas capacidades de ajudar de forma
eficaz fornecem um suporte negativo, uma vez que nao ajudam a aliviar o stress sentido,
nem promovem a recuperacgdo fisica (Patrdo e Leal, 2004). Deste modo, ndo importa
tanto o nimero de pessoas que fazem parte da rede social, mas sim a percecdo de

eficacia das relagdes entre as pessoas (Bolger et al., 1996).
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Ao longo do tempo, tem-se verificado o surgimento de abordagens
diversificadas do suporte social (Ornelas, 2008). Um dos tedricos que esteve na base do
interesse atual no suporte social foi Cobb (1976). De acordo com este autor, 0 suporte
social deve ser definido como sendo a informacdo que conduz o individuo a acreditar
que é estimado, valorizado e parte integrante de uma rede de comunicacbes e de
obrigagbes mutuas. Esta informacdo constitui o suporte emocional resultante das
relacfes intimas, da afiliagdo compensadora e das necessidades de seguranca (Cobb,
1976). Por outro lado, Sarason et al., (1983) definem o suporte social como a existéncia
ou a disponibilidade de pessoas em quem se confia, as quais se preocupam com a
pessoa e a valorizam e amam. Mais recentemente, Bloom (2000), citado por Patréo e
Leal (2004) refere-se ao suporte social em diferentes graus de necessidades de afeto,
aprovacao, pertenca e seguranca de um grupo de pessoas significativas.

Atendendo a complexidade deste constructo, Ornelas (2008), menciona que uma
perspetiva global do suporte social deverd ter em conta os seguintes fatores: a
quantidade de relagOes sociais e a sua estrutura formal, como por exemplo, em termos
da sua densidade e reciprocidade, bem como o contelido destas relacbes no que se
relaciona com o suporte social. Daqui resulta que, o suporte social aparece sobretudo
definido em termos das funcdes e atividades existentes nas relacfes entre os individuos.
O que é importante € a percecdo do suporte social e ndo sé numero de pessoas a sua
volta, sendo a familia, os amigos e os profissionais de salde as fontes mais importantes
de suporte em individuos com doencgas graves (Patrdo e Leal, 2004).

Ribeiro (1999) argumenta que o suporte social tem efeitos benéficos nos doentes
oncolégicos em fase terminal, e as investigacdes neste ambito tém demonstrado que este
é um fator importante na protecdo do individuo contra a deterioracdo da sua saude e
bem-estar. Segundo Cohen (1988) o suporte social pode influenciar a saude mental e
fisica através do seu impacto nas emocdes, cognicdes e comportamentos. Ou seja, 0
suporte social pode, por um lado, produzir respostas que influenciam a doenga e, por
outro lado, pode produzir padrbes de comportamento que aumentam ou diminuem o
risco de doenca através da resposta biologica.

Estudos realizados na rea do suporte social demonstraram grandes diferencas
nas problematicas apresentadas pelos individuos que ndo tém acesso a relagcdes
proximas de confianca e as que tém, pelo menos, uma pessoa (Cohen e McKay, 1984).
Os resultados destas investigacfes tém demonstrado a importancia de fornecer suporte

social ao doente oncoldgico em fase terminal (Pereira e Lopes, 2005). Por exemplo,
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Lutgendorf et al., (2005) demonstraram que fatores psicossociais como o suporte social
estdo associados a mudangas na resposta celular imunitéria, ndo sé ao nivel do sangue
periférico, mas também ao nivel dos linfocitos infiltrados em tumores. Atraves de um
estudo de meta-analise, Uchino et al., (1996) concluiram que o suporte social esta
fortemente relacionado com diferentes aspetos dos sistemas cardiovascular, endécrino e
imunitario que desempenham um importante papel da causa de doencas como o cancro.
Ou seja, o suporte social tem efeitos benéficos na saude através do seu impacto na
diminuicdo das respostas neuroldgicas e fisiologicas (Eisenberger et al., 2007).

Num estudo qualitativo com uma amostra de doentes em fase terminal, Foxwell
e Scott (2011) identificaram o suporte providenciado pelos profissionais de salde e pela
rede social como uma das estratégias usadas pelos doentes terminais para gerir as
dificuldades inerentes a situacdo em que se encontram. Por outro lado, com o objetivo
de compreender de que forma o suporte social percebido se relaciona com a QdV, Alferi
et al., (2001) constataram que o suporte emocional dos amigos e o suporte instrumental
por parte do companheiro se relacionam negativamente com o stress e positivamente
com a QdV. Além disso, os doentes que reportam elevado suporte social apresentam
niveis mais baixos de depressdo e ansiedade e maior QdV no dominio da saude mental
(Parker et al., 2003).

De forma semelhante, Santos et al., (2003) aprovaram que a satisfacdo com o
suporte social se correlaciona com o processo de adaptacdo a doenca e com a QdV. De
acordo com 0s mesmos autores, a satisfacdo com o suporte social parece favorecer a
adocdo de mecanismos de coping eficazes, influenciando positivamente os resultados
em salde e a QdV. Por seu turno, a insatisfacdo com o suporte social parece influenciar
a adocdo de mecanismos de coping pouco adaptativos.

De acordo com Pereira e Lopes (2005), estudos recentes parecem demonstrar
que um conjunto de fatores influencia a prestacdo de suporte de modo a conduzir a uma
situacdo de stress, nomeadamente, as diferentes percecfes entre o dador e o recetor, a
disponibilidade da rede num momento de crise, o nivel de satisfacdo com o suporte
recebido e em que medida o suporte recebido é desejavel e necessario. Desta forma, as
autoras chamam a atengdo para a necessidade de considerar ndo sé a quantidade de
apoio de que o doente dispde ou lhe é oferecido, mas também atender a sua percecéo e
satisfacdo com o suporte percebido.
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO
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CAPITULO I - METODOLOGIA

Nesta parte é efetuada uma apresentacdo da metodologia utilizada na realizacao da
investigacdo, incluindo a fundamentacdo do estudo, a exposi¢do dos objetivos e das
hipdteses, a descricdo dos instrumentos de medicdo e do procedimento seguido, a

caracterizacdo da amostra e por fim, a descricdo das analises estatisticas efetuadas.

1. Fundamentacao do estudo

Como se tem vindo a referir a pessoa em fase terminal enfrenta desafios Unicos e
complexos que ameagam a sua integridade fisica, emocional e psicoldgica (Steinhauser
et al.,, 2000) que podem tornar estes doentes particularmente vulnerdveis ao
desenvolvimento de problemas psicossociais com repercussdes no seu bem-estar e QdV.
Neste sentido, conhecer o impacte da doenca oncoldgica em termos da sua influéncia na
QdV do doente em fase terminal reveste-se de elevada importancia na medida em que
permite definir estratégias e potenciar recursos capazes de promover a melhoria do bem-
estar nesta ultima etapa.

Adicionalmente, a literatura tem demonstrado que as percec¢bes da QdV perante
uma situacdo de doenca oncoldgica estdo dependentes de inUmeras varidveis
psicossociais, nomeadamente, o suporte social. Por outras palavras, um suporte social
adequado tem efeitos benéficos nos doentes oncoldgicos, ao nivel psicoldgico, social e
fisico, resultando numa maior manifestacdo de emocBes positivas e melhorando o
ajustamento a doenca (Cicero et al., 2009).

A prestacdo de cuidados paliativos em oncologia requer a contribuicdo de todos
os profissionais das equipas multidisciplinares. Reportando especificamente aos
profissionais do Servico Social (a profisséo da investigadora), os fundamentos que estdo
na base da formacgdo dos assistentes sociais da ao seu trabalho uma énfase diferente,
mas igualmente importante, em comparagdo com outros profissionais de salde, no
ambito dos cuidados paliativos. Os assistentes sociais consideram os cuidados de saltde
em geral, e os cuidados paliativos em particular, o contexto em que podem reforcar a
coesdo social, fortalecer a capacidade do doente, dos seus familiares e dos diferentes
grupos comunitarios na gestao dos acontecimentos de vida (Payne, 2007).
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Nos cuidados paliativos o Servico Social deve situar-se numa intervencéo pluri e
multidisciplinar, de forma a responder aos problemas, as necessidades dos doentes e as
necessidades dos seus familiares. Neste &mbito, a intervencdo do assistente social situa-
se a trés niveis: no acolhimento do doente e da sua familia; no acompanhamento ao
longo do percurso da doenca; e no ato de saber encaminhar. Para além disso, o
assistente social devera, no desempenho da sua atividade ter sempre presente ndo s6 o
doente, mas também a sua familia e a comunidade (Pires, 2006).

Desta forma, compreender o impacto do cancro na QdV dos doentes em fase
terminal da sua trajetoria, e mais concretamente a sua relacdo com o suporte social, sdo
passos fundamentais para se poder avaliar a eficacia dos cuidados de salde prestados e
para o desenvolvimento de intervencgdes psicossociais com vista a melhoria do bem-
estar. Tendo em conta esta necessidade em Portugal, e visto ainda haver poucos estudos
nesta tematica, surge o interesse por este trabalho intitulado por “Qualidade de Vida e

Suporte Social de doentes oncoldgicos em cuidados paliativos”.

1.1.  Objetivos

Obl. Avaliar a QdV, nos distintos itens, de doentes oncolégicos em cuidados

paliativos;

Ob2. Analisar as diferencas/associacdo na QdV em funcdo das varidveis

sociodemogréficas de doentes oncolégicos em cuidados paliativos;

Ob3. Analisar as diferencas/associacdo na QdV em funcdo das variaveis clinicas de

doentes oncoldgicos em cuidados paliativos;

Ob4. Avaliar o suporte social percebido de doentes oncoldgicos em cuidados

paliativos nas suas diferentes dimensdes funcionais;

ODb5. Analisar as diferengas/associacdo no suporte social em funcdo das variaveis

sociodemogréaficas de doentes oncoldgicos em cuidados paliativos;

Ob6. Analisar as diferengas/associacdo no suporte social em funcdo das variaveis

clinicas de doentes oncologicos em cuidados paliativos;
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Ob7. Analisar a associa¢do entre o suporte social percebido e a QdV do doente

oncoldgico em cuidados paliativos nas suas distintas dimensdes.

1.2.  HipoOteses

H1: Existem diferencas/associa¢do na QdV em funcdo das variaveis sociodemograficas.
H2: Existem diferencas/associacdo na QdV em funcao das variaveis clinicas.

H3: Existem diferencas/associacdo no suporte social em funcdo das variaveis

sociodemogréficas.
H4: Existem diferengas/associacao no suporte social em funcdo das variéveis clinicas.

H5: Existe associacao entre o suporte social percebido e a QdV de doentes oncoldgicos

em cuidados paliativos.

2. Materiais e métodos

2.1. Amostra

No presente estudo foi usada uma amostra de conveniéncia constituida por um
grupo heterogéneo de 30 doentes oncoldgicos em fase terminal de vida, que se
encontravam a receber cuidados paliativos em duas instituicdes de salde na regido norte

do pais.

2.1.1. Caracteristicas sociodemograficas

Neste ponto estdo apresentadas as estatisticas descritivas das caracteristicas
sociodemogréaficas dos participantes. Estes tinham idades compreendidas entre os 37 e
0s 89 anos, numa média de 64 anos. Sdo na sua maioria do género feminino (60%) e
com habilitacdes literarias ao nivel do 4.° ano de escolaridade (46,7%). Em relacdo ao

estado civil, 50% tinham companheiro (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas

N %

Idade (anos)

Média (DP) 64,07 (13,81)
Género

Masculino 12 40

Feminino 18 60
Escolaridade
Até 4° ano 14 46,7
5° ano - ensino secundario 12 40
Ensino superior 3 10
Estado civil
Com companheiro 15 50
Sem companheiro 15 50

2.1.2. Caracteristicas Clinicas

No que diz respeito as caracteristicas clinicas, observou-se uma maior prevaléncia

do cancro do estbmago (16,7%), seguindo-se o da mama (13,3%), o do eséfago (10%),

pulméo (10%) e utero (10%) (Tabela 2).

Tabela 2. Prevaléncia dos tipos de cancro

Tipos de cancro N %
Bexiga 1 3,3
Cabeca/pescoco 1 3,3
Colo-rectal 1 3,3
Esofago 3 10
Estbmago 5 16,7
Intestino 1 3,3
Mama 4 13,3
Osseo/tecidos moles 1 3,3
Ovario 1 3,3
Pancreas 2 6,7
Pulméo 3 10
Tiroide 2 6,7
Utero 3 10
Vias biliares/figado 2 6,6
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De acordo com dados epidemioldgicos descritos no enquadramento tedrico, 0s

dados recolhidos referentes a prevaléncia dos tipos de cancro, apontam também para

que o cancro do estdmago seja um dos mais prevalentes.

Em relacdo ao tratamento recebido (Tabela 3) 63,3% recebeu quimioterapia,

46,7% foram submetidos a intervencdo cirurgica, 33,3% recebeu radioterapia e apenas

3,3% dos participantes recebeu hormonoterapia. Do total dos participantes, apenas 6,7%

recebeu apoio social desde que esta na unidade, 16,7% recebeu apoio social desde que

foi diagnosticado o cancro, 20% ja recebeu apoio psicoldgico ou psiquiatrico desde que

estd na unidade e 13,8% recebeu acompanhamento psicologico ou psiquiatrico desde

que foi diagnosticado o cancro.

Tabela 3. Caracteristicas clinicas

N %

Tempo de internamento (em meses)

Meédia (DP) 1,27(1,76)
Tratamento

Quimioterapia 19 63,3

Cirurgia 14 46,7

Radioterapia 10 33,3

Hormonoterapia 1 3,3
Apoio

Apoio social na unidade 2 6,7

Apoio social desde o diagnostico 5 16,7

Apoio psicoldgico na unidade 6 20

Apoio psicoldgico desde o diagndstico 4 13,3

Relativamente ao tipo de internamento, todos os doentes estavam internados

aquando da avaliacdo, sendo que o tempo de internamento variava entre menos de um

més e 8 meses (M =1,27; DP = 1,76).

2.2. Instrumentos

A recolha de dados foi realizada pela investigadora junto ao leito dos doentes e

todos os sujeitos que participaram neste estudo fizeram-no de forma voluntaria, tendo
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assinado o consentimento informado (anexo 1), que lhes assegurou o direito ao sigilo, a
confidencialidade e ao anonimato. Para além deste documento, foi administrado um
protocolo de avaliagdo composto por um questionario de dados sociodemogréficos e
clinicos (anexo 2), um instrumento de avaliacdo do suporte social percebido, Medical
Outcomes Study Social Support Survey - (MOS-SSS) (anexo 3), € um instrumento de
avaliacdo da QdV em cuidados paliativos, Palliative Care Outcome Scale - (POS)
(anexo 4).

Questionario Sociodemografico

O questionario sociodemografico permitiu-nos recolher informacfes pessoais e
clinicas, relativas a situacio dos sujeitos. E um questionario composto por 14 itens, que
caracteriza a amostra a nivel sociodemografico e clinico. A nivel sociodemografico
foram estudadas questdes como a idade; data de nascimento; sexo; zona de residéncia;
grau de escolaridade; estado civil; e situacdo profissional. A nivel clinico, foram
elaboradas questdes como, apoio social e psicologico existente, desde o diagnostico até

ao internamento; tempo de internamento; tipo de cancro; e tipos de tratamentos.

Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS-SSS)

O MOS-SSS (Fachado et al., 2007; Fachado, 2008) é um instrumento de avaliacdo
do suporte social, desenvolvido para utilizar em sujeitos com doencas crénicas.
Originalmente era formado por cinco dimensfes constituido por dezanove questdes
sobre apoio social: material; afetivo; interacdo social positiva; emocional e informacéo.

Atualmente a MOS-SSS consta de vinte itens que avaliam o apoio social
estrutural e funcional. Todos os itens sdo avaliados numa escala de tipo Likert de 1
(nunca) a 5 (sempre).

Para avaliar o apoio funcional existem 19 itens que definem quatro dimensdes:
apoio material, apoio emocional, apoio afetivo e interacdo social positiva. Para a
avaliacdo dos valores relativos a escala total e as suas dimensdes, foi tida em conta a
classificacdo de Fachado (2008). Neste sentido, cada dimensao de apoio social pode ser
avaliada de acordo com os seguintes valores:

= Apoio social total: adequado > 57 < escasso

» Interacdo social: adequada > 12 < escassa
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= Apoio emocional: adequado > 24 < escasso
* Apoio afetivo: adequado > 9 < escasso

* Apoio material: adequado > 12 < escasso

Para avaliar a rede social (apoio estrutural) é efetuada uma primeira questdo que é
definida no item 1 com a pergunta: “quantos amigos intimos ou familiares proximos
tem?”. De acordo com Fachado (2008), a rede social pode ser classificado da seguinte
forma: (i) rede social nula — entre 0 e 1 contacto; (ii) rede social escassa — entre 2 e 5
contactos; (iii) rede social adequada — mais de 5 contactos.

O questiondrio MOS-SSS caracteriza-se por ser um instrumento que avalia o
apoio social, estrutural e funcional de maneira multidimensional, sendo curto, de facil
aplicacdo e autoadministrado. Relativamente a este Gltimo item houve a necessidade de
se alterar a forma de administracdo. Pela dificuldade funcional dos doentes, a

investigadora lia as questdes e assinalava as respostas dadas.

Palliative Care Outcome Scale (POS)

O POS é um instrumento especifico que avalia a QdV de doentes
oncolo6gicos, numa fase em que necessitam de cuidados paliativos, em uma
janela temporal referente aos ultimos trés dias que antecedem a sua aplicacgéo.

Trata-se de um questionario com apenas dez perguntas que estudam aspetos
fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais da vida das pessoas e da prestacdo dos
cuidados paliativos.

Para além destas dez perguntas, o POS inclui ainda mais duas perguntas, uma
que permite ao doente expressar, nas suas proprias palavras, factos, acontecimentos
positivos ou negativos que, de alguma forma, possam estar relacionados ou estar a
condicionar a sua QdV. A outra pergunta limita-se a saber se o questionario foi
respondido com ou sem ajuda e, no caso em que o0 doente necessitou de ajuda, quem o
ajudou, se amigo, se familiar ou se profissional de satde da instituicdo em que o doente
se encontra (Ferreira e Pinto, 2008a).

O tempo previsto para a aplicacdo deste questionario é relativamente curto,
sendo desta forma, um instrumento de medicdo de facil compreensdo e simples de

preencher (Ferreira e Pinto, 2008b).
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A validacdo deste instrumento de medicdo da QdV nos cuidados paliativos
permitira um conhecimento mais profundo e detalhado do sofrimento total referido pelo
doente, bem como conhecer as consequéncias da doenca oncoldgica e identificar na

perspetiva do doente, as necessidades clinicas mais urgentes (Pinto, 2012).

2.3. Procedimento

A metodologia adotada neste estudo de natureza quantitativa, descritiva,
correlacional e transversal passou pelo recrutamento de sujeitos com diagnostico de
doenca oncoldgica em fase avancada/terminal de vida, que se encontravam a receber
cuidados paliativos em duas instituicdes de satde da regido norte do pais.

Para a realizagdo deste trabalho foram respeitadas as normas inerentes ao
protocolo de Helsinquia e de Convencéo de Oviedo, tendo sido formalizados pedidos de
autorizacdo as instituicGes hospitalares e aos autores dos instrumentos da recolha de
dados (MOS e POS).

Neste sentido, o presente estudo usou uma amostra de conveniéncia constituida
por um grupo heterogéneo de 30 sujeitos em fim de vida e os critérios de incluséo
considerados foram: i) diagndstico de doenca oncoldgica, independentemente do tipo de
cancro; ii) estar em fase avancada/terminal da doenca; iii) ter mais de 18 anos; iv)
possuir capacidade fisica e mental para participar no estudo; v) possuir boa

compreensdo do portugués.

2.3.1. Andélises estatisticas

Para o tratamento estatistico e andlise dos dados recorreu-se ao programa
estatistico SPSS (Statistical Package for Social Sciences), versdo 20.0 para Windows.

Para a caracterizacdo demogréfica e clinica da amostra utilizaram-se estatisticas
descritivas (frequéncias e médias).

Para analisar as diferencas nas percecdes de QdV em funcdo das caracteristicas
sociodemograficas procedeu-se a analise do teste t, do teste One-Way ANOVA e do
teste de correlacdo de Pearson. O primeiro permite testar se as médias de duas
populagdes sdo ou ndo significativamente diferentes ao passo que o segundo aplica-se
quando se pretende comparar as medias em dois ou mais grupos populacionais
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independentes. O teste de correlacdo de Pearson aplica-se quando se pretende testar se
existe relacdo entre duas variaveis quantitativas (Mardco, 2011).

No que diz respeito & analise das diferengas no suporte social em funcdo das
caracteristicas sociodemograficas recorreu-se aos testes ndo paramétricos de Mann-
Whitney e de Kruskall-Wallis e ao teste de correlagdo de Spearman, uma vez que a
amostra estudada ndo cumpria o pressuposto da normalidade. Estes testes podem ser
utilizados como alternativa ao teste t para amostras independentes e ao teste One-Way
ANOVA e ao teste de correlacdo de Pearson respetivamente, quando 0s seus
pressupostos, nomeadamente o da normalidade, ndo estdo cumpridos (Mardco, 2011).

Por fim, para analisar a relacdo entre o suporte social e a QdV procedeu-se ao
teste de correlagdo de Pearson. Para as variaveis que ndo cumpriam o pressuposto da
normalidade procedeu-se ao teste de correlagcdo de Spearman.

No tratamento estatistico dos dados assumiu-se um a = .05 como valor critico de

significancia dos resultados dos testes de hipoteses.
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CAPITULO Il - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

Este ponto visa a apresentacdo das estatisticas descritivas (média e desvio-padrao)
e consisténcia interna dos itens que compdem os instrumentos de medicdo utilizados.

De seguida, apresentam-se 0s dados relativos aos testes de hipoteses.

1. Qualidade de vida e pessoa em cuidados paliativos

1.1. Estatisticas descritivas da POS

Obl. Avaliar a QdV nos distintos itens de doentes oncoldgicos em cuidados

paliativos;

Cada um dos itens e dimensdes das escalas foram sujeitos a analise de média,
desvio-padrdo, minimo e maximo (Tabela 4).

Relativamente aos itens da POS, as suas médias variam entre 0 e 3,80 (DP=0,61)
(Tabela 2). Uma vez que se esta a medir a degradacdo da QdV, valores mais altos
correspondem a menor QdV sentida pelos doentes. Assim, verifica-se que a maior
preocupacdo para os doentes, provocado pela sua condicdo de salde, se situa nas
dimens0es relacionadas com a ansiedade sentida pelos familiares e pelo préprio. O item
4 é aquele que apresenta média mais elevada (M=3,80; DP=0,61). Significa que, 0s
doentes sentem que, no geral, os seus familiares e amigos estdo sempre preocupados
com eles. Ao nivel da ansiedade sentida pelo proprio (item 3), em média (M=2,23;
DP=1,22) os inquiridos consideram que as vezes se sentem ansiosos/preocupados com a
doenca/tratamento. De forma semelhante, Kolva et al., (2011) encontraram, numa
amostra de 194 doentes em fim de vida internados numa unidade de cuidados paliativos,
que aproximadamente 19% revelavam indices de ansiedade moderados e 12%
apresentavam sintomas clinicamente significativos de ansiedade.

Por outro lado, os itens 8 e 9 sdo aqueles que apresentam média 0. Estes itens
avaliam, respetivamente, o valor préprio e o tempo desperdi¢ado. Os resultados obtidos

indicam que os inquiridos se sentem bem consigo proprios e ndo tém queixas quanto ao
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tempo que gastam com as consultas relacionadas com os seus cuidados de salde, sendo
estas as dimensfes com menos peso para os doentes.

Analisando os restantes itens, verifica-se que no que diz respeito a dor (item 1) a
maior parte dos inquiridos revela dores de intensidade ligeira a moderada. De forma
semelhante, em relagdo a outros sintomas como enjoos ou tosse (item 2), os inquiridos
revelam a presenca de estes sintomas numa intensidade ligeira a moderada. No item 5,
que avalia a quantidade de informacdo recebida, verifica-se que, em média, 0s
inquiridos consideram que receberam informacdo, mas que é de dificil compreensao.
Em relacdo ao item 6, que avalia a partilha de informacdo, por parte do doente, com 0s
seus intimos, em média, os sujeitos da amostra consideram que essa partilha foi feita na
medida em que eles préprios assim quiseram. No que diz respeito a avaliacdo da
depressdo (item 7), verifica-se que em média, os inquiridos sentiram-se deprimidos as
vezes/maior parte das vezes. Por fim, da andlise do item 9 resulta que os inquiridos
consideram que o tempo passado em consultas relacionadas com os seus cuidados de
salde ndo teve significado.

No que diz respeito a escala total (Tabela 4) apresenta uma media de 12,33, com
desvio-padrdo de 3,92. Estes dados indicam que, no geral, os inquiridos nao atribuem
elevada intensidade aos sintomas avaliados. De todos os inquiridos, a maior parte [n=17
(56,7%)] respondeu sozinho ao questionario e 0s restantes responderam com a ajuda de

um amigo ou familiar [n=13 (43,3%)].

Tabela 4. Estatisticas descritivas dos itens da POS

Min.-Méax. Meédia DP

Itens
1.Nos Ultimos 3 dias, as dores afetaram-no/a? 0-3 1,43 1,14
2.Nos ultimos 3 dias, sentiu-se afetado/a por outros sintomas ou 0-3 1,33 0,88

gueixas, por exemplo, enjoos, tosse, ou prisdo de ventre?

3.Nos ultimos 3 dias, sentiu-se ansioso/a ou preocupado/a com a 0-4 2,23 1,22
sua doenga ou com o tratamento?

4.Nos ultimos 3 dias, algum dos seus familiares ou amigos 1-4 3,80 0,61
andou ansioso/a ou preocupado/a consigo?

5.Nos ultimos 3 dias, que quantidade de informag&o foi dada a si 0-2 0,63 0,93
e a sua familia ou aos seus amigos?

6.Nos ultimos 3 dias conseguiu partilhar com a sua familia ou 0-3 0,20 0,61

amigos 0 modo como se sentia?
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7.Nos ultimos 3 dias sentiu-se deprimido/a? 0-4 1,57 1,36
8.Nos ultimos 3 dias sentiu-se bem consigo como pessoa? 0-0 0 0
9.Nos ultimos 3 dias quanto tempo acha que perdeu com as 0-4 1,13 163
consultas relacionadas com os seus cuidados de satde?

10.Nos ultimos 3 dias teve alguns problemas préticos, 0-0 0 0
financeiros ou pessoais, resultantes da sua doenca?

Escala Total 6-21 12,33 3,92

1.2. QdV e caracteristicas sociodemogréficas

Ob2. Analisar as diferencas/associacdo na QdV em funcdo das varidveis
sociodemogréaficas de doentes oncoldgicos em cuidados paliativos;

H1: Existem diferencas/associacdo na QdV em funcao das varidveis sociodemogréficas.

Tendo em conta as varidveis sociodemogréaficas (Tabela 5), a comparacdo de
médias entre os grupos ndo revelou um efeito significativo das variaveis género (tqs) =
1,046; p = .304), escolaridade (F 26 = 0,394, p = .678), estado civil (tg) = 0,928; p =
.361) na QdV. No entanto, embora ndo tenham sido encontrados resultados
significativos, os dados obtidos indicam que os inquiridos do género masculino, com
companheiro e com habilitacGes literarias ao nivel do ensino superior sdo aqueles que

revelam percecdes de QdV mais elevadas.

Tabela 5. Diferencas na QdV em funcéo das caracteristicas sociodemograficas

Qualidade de Vida

Variaveis Média DP T F p
Género
Masculino 13,25 4,41 1,046 .304
Feminino 11,72 3,56
Escolaridade
Até 4° ano 11,79 3,73
5° ano - ensino secundario 12,08 3,66 0,394 .678
Ensino superior 14,00 6,083
Estado civil
Com companheiro 13,00 4,68 0,928 .361
Sem companheiro 11,67 3,02
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Alguns estudos revelam que o nivel superior de instrucdo tem estado associado a
melhor QdV em mulheres sobreviventes de cancro da mama (Silva et al., 2010) e em
doentes com doenca oncolégica do aparelho locomotor (Paredes et al., 2010). Uma
possivel explicacdo para este dado prende-se ao facto de as pessoas com mais formacéo,
terem um acesso mais facilitado aos servicos de saude e de cuidados médicos.

No que diz respeito & analise da relacdo entre a idade e a QdV (Tabela 6) os
resultados do teste de correlagdo de Pearson ndo revelaram uma relagéo significativa

entre as duas variaveis (r =.128; p = .500).

Tabela 6. Coeficientes de correlacdo entre a idade e a QdV

Variaveis Qdv p

Idade 128 .500

Embora neste estudo ndo tenham sido encontrados resultados significativos, a
literatura na area da oncologia tem demonstrado que os doentes mais velhos reportam
indices mais elevados de QdV (Parker et al., 2003). Estudos contraditoérios, indicam que
os doentes mais novos apresentam piores indices de QdV (Paredes, et al., 2010). Pela

analise dos resultados ndo se confirma a hipdtese em estudo.

1.3. QdV e caracteristicas clinicas

Ob3. Analisar as diferencas/associacdo na QdV em funcdo das variaveis clinicas de
doentes oncoldgicos em cuidados paliativos.

H2: Existem diferencas/associacdo na QdV em funcao das variaveis clinicas.

No que diz respeito a variavel clinica tipo de tratamento (Tabela 7), a comparacéao
de meédias entre os grupos ndo revelou um efeito significativo da quimioterapia (t.s) =
0,898; p = .377), radioterapia (t;2s) = -0,259; p = .798) e cirurgia (tpo) = 0,776; p = .447)
na QdV. Embora os nossos resultados ndo tenham significado estatistica, estudos
realizados por Paredes et al. (2010) indicam que a quimioterapia é o tratamento que
mais afeta a QdV no doente ao Nivel de Independéncia (dominio utilizado, numa das
escalas da Organizacdo Mundial de Saude que avalia QdV (HWOQOL - 100)).

Na analise das diferencas na QdV em funcdo do apoio social desde que esta na
unidade (tes) = -0,677; p = .504) e desde que recebeu o diagnastico (tps) = -0,828; p =
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.415) e do apoio psicologico desde que esta na unidade (tpg) = -0,928; p = .361) e desde

que recebeu o diagnostico (tp7) = -0,762; p = .453) ndo foram encontrados resultados

estatisticamente significativos.

Tabela 7. Diferencas na QdV em funcéo das caracteristicas clinicas

Qualidade de Vida

Média DP t p

Tipo de tratamento

Quimioterapia N&o 13,18 3,52 0,898 377
Sim 11,84 4,15

Radioterapia N&o 12,20 3,82 -0,259 .798
Sim 12,60 4,33

Cirurgia Né&o 12,88 2,83 0,776 447
Sim 11,71 4,94

Apoio

Apoio social unidade Sim 10,50 3,54 -0,677 .504
Né&o 12,46 3,98

Apoio social diagndstico Sim 11,00 3,54 -0,828 415
Né&o 12,60 4,01

Apoio psicolégico unidade Sim 11,00 2,68 -0,928 .361
Né&o 12,67 4,16

Apoio psicoldgico  Sim 11,00 1,83 -0,762 453

diagndstico Nao 12,64 4,19

De forma semelhante, a analise da relacéo entre a QdV e o tempo de internamento

(analisado em meses) revela que ndo existe relacdo entre as variaveis (r = -.233; p =

.215) (Tabela 8). Pela analise dos resultados ndo se confirma a hipdtese em estudo.

Tabela 8. Coeficientes de correlacéo entre o tempo de internamento e a QdV

Variaveis

QdV

p

Tempo de internamento

-.233

215
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2. Suporte social e pessoa em cuidados paliativos

2.1. Estatisticas descritivas da MOS-SSS

Ob4. Avaliar o suporte social percebido de doentes oncolégicos em cuidados

paliativos nas suas diferentes dimensdes funcionais.

No que diz respeito aos itens da MOS-SSS (Tabela 9), verifica-se que as suas
médias variam entre 4,22 (DP=1,027) e 4,65 (DP=0,659). Os itens 14 (“Alguém com
quem fazer coisas que o ajudem a esquecer os seus problemas™) e 19 (“Alguém que
compreenda os seus problemas”) sdo aqueles que apresentam valores médios mais
baixos. Contudo, embora apresentem médias mais baixas 0s seus valores sdo superiores
hd média. Tendo em conta os valores obtidos, significa que no geral, os inquiridos
consideram que quase sempre tém alguém que os compreenda e ajude a esquecer 0s
problemas.

Os itens 7 (“Alguém com quem passar um bom bocado”) e 2 (“Alguém que o
ajude se tiver que estar de cama”) sdo aqueles que apresentam valores médios mais
elevados. Estes resultados indicam que, no geral, os inquiridos consideram que tém
sempre alguém com quem passar um bom bocado e que os ajude se estiverem que estar
de cama.

Dos restantes itens, os resultados obtidos indicam que, em média, 0s inquiridos
tém sempre/quase sempre alguém que lhes dé apoio nas mais diversas areas, quer seja
ao nivel emocional, instrumental ou afetivo.

O item 1 avalia o tamanho da rede social. Tendo em conta os valores médios
obtidos, pode concluir-se que, 0s sujeitos que compdem a amostra em estudo possuem
uma rede social escassa. Estes resultados podem estar relacionados com o tipo de
amostra estudada, uma vez que a maioria dos sujeitos da amostra tinha idades
superiores a 64 anos. Alguns estudos tém demonstrado que, devido a seletividade
emocional, a medida que as pessoas envelhecem investem mais energia na manutengéo
de relagBes proximas e de suporte do que em manter sociais redes alargadas (Kalmijn,
2012).
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Tabela 9. Estatisticas descritivas dos itens MOS-SSS

Min.- Média DP

Itens Max.
1.aproximadamente, quantos amigos intimos ou familiares 1-30 4,71 5,376
préximos tem?
2.alguém que o ajude, se tiver que estar de cama 2-5 4,63 0,663
3.alguém com quem falar quando precise 3-5 4,48 0,748
4.alguém que lhe dé conselhos se tiver problemas 2-5 455 0,811
5.alguém que o leve ao médico quando o necessite 2-5 4,62 0,666
6.alguém que lhe dé sinais de carinho, amor ou afeto 1-5 4,52 0,854
7.alguém com quem passar um bom bocado. 3-5 4,65 0,659
8.alguém que lhe dé informag&o para o ajudar a entender uma 2-5 4,43 0,851
situacao.
9.alguém em quem confiar ou com quem falar de si préprio e das 1-5 455 0,820
suas preocupagdes.
10.alguém que lhe dé um abraco. 2-5 450 0,834
11.alguém com quem poder relaxar. 1-5 4,32 1,090
12.alguém para preparar as suas refeices se ndo as pode fazer. 2-5 458 0,720
13.alguém cujo conselho deseje. 1-5 4,33 0914
14.alguém com quem fazer coisas que 0 ajudem a esquecer 0s 1-5 4,22 1,027
seus problemas.
15.alguém que o ajude nas tarefas diarias se ficar doente. 2-5 4,47 0,747
16.alguém com quem falar dos seus medos e problemas mais 1-5 4,35 1,039
intimos.
17.alguém que lhe dé conselhos para ajudar a resolver os seus 1-5 4,45 0,910
problemas pessoais.
18.alguém para se divertir. 1-5 4,38 0,922
19.alguém que compreenda 0s seus problemas. 1-5 4,30 0,944
20.alguém quem amar e lhe faga sentir-se querido. 1-5 452 0,873

Em relacdo ao apoio social total, (Tabela 10), este apresenta uma média de 84,63
com desvio-padrédo de 13,218. Estes dados indicam que, no geral, os inquiridos revelam
niveis adequados de apoio social. De forma semelhante, analisando o valor médio das
dimensdes verifica-se que, os inquiridos revelam niveis adequados de interagdo social,

apoio emocional, afetivo e material.
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Tabela 10. Estatisticas descritivas das dimensodes e escala total MOS-SSS

MOS-SS Min.-Max.
Apoio social total 50-95
Interacéo social positiva 7-20
Apoio emocional 17-40
Apoio afetivo 6-15
Apoio material 12-20

Média

84,63
17,50
35,30
13,53
18,30

DP
13,218
3,327
6,301
2,288
2,431

2.2. Suporte Social e caracteristicas sociodemograficas

ODb5. Analisar as diferencas/associacdo no suporte social em funcdo das variaveis

sociodemogréficas de doentes oncoldgicos em cuidados paliativos.

H3: Existem diferencas/associacdo no suporte social em funcdo das varidveis

sociodemograficas.

Os resultados da comparacdo entre o género nas diferentes dimensdes do suporte

social e na escala total (Tabela 11) indicam que as mulheres apresentam ordens medias

mais elevadas que os homens em todas as dimens@es. No entanto, a andlise inferencial

efetuada indica que nédo existem diferencas entre homens e mulheres no que diz respeito

ao suporte social (U = 105,5; p =.892), e as dimens0es interacdo social (U = 106,0; p =
.913), apoio emocional (U = 102,0; p =.799), apoio afetivo (U = 96,0; p = .450) e apoio

material (U = 103,0; p = .811).

Tabela 11. Ordens médias das diferengas no Suporte Social em funcéo do género

Variaveis Género

Masculino Feminino U p
Suporte social 15,29 15,64 105,5 .892
Interacdo social 15,33 15,61 106,0 913
Apoio emocional 15,00 15,83 102,0 .799
Apoio afetivo 14,50 16,17 96,0 450
Apoio material 15,08 15,78 103,0 811

No que diz respeito a escolaridade (Tabela 12), os resultados da analise inferencial

indicam que ndo existe um efeito significativo do nivel de habilitacGes literarias sobre o
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suporte social (y°kw 2 = 1,950; p = .377), a interacdo social (x*kw (2 = 1,995; p = .369),
0 apoio emocional (XZKW @ = 1,382; p = .501), o apoio afetivo (XZKW @ = 0851, p =
.654) ¢ 0 apoio material (y’kw @ = 0,851; p = .653). Os doentes com escolaridade mais
elevada apresentam ordens meédias mais elevadas quer no suporte social quer nas suas

dimensGes. No entanto, estas diferencas ndo sdo estatisticamente significativas.

Tabela 12. Ordens médias das diferengas no Suporte Social em funcdo da
escolaridade

Variaveis Escolaridade
Até 4° ano 5° ano-ensino Ensino KW p
secundario superior

Suporte social 15,43 13,38 19,50 1,950 .377
Interacdo social 15,46 13,33 19,50 1,995  .369
Apoio emocional 15,07 13,92 19,00 1,382 501
Apoio afetivo 15,39 14,17 16,50 0,851  .654
Apoio material 14,79 14,50 18,00 0,851  .653

Em relacdo ao estado civil (Tabela 13), a analise estatistica indica que ha um
efeito significativo do estado civil sobre o suporte social (U = 65,0; p = .019), a
interacdo social (U = 65,5; p = .020), o apoio emocional (U = 72,5; p = .041) e o apoio
material (U = 74,5; p = .032). No entanto, o teste de Mann-Whitney indica que nao
existem diferengas no apoio afetivo em fungéo do estado civil (U = 90,0; p =.073).

Tabela 13. Ordens médias das diferencas no Suporte Social em funcéo do estado
civil

Variaveis Estado civil
Com Sem U p
Companheiro Companheiro

Suporte social 18,67 12,33 65,0 .019*
Interacdo social 18,63 12,37 65,5 .020*
Apoio emocional 18,17 12,83 72,5 .041*
Apoio afetivo 17,00 14,00 90,0 073
Apoio material 18,03 12,97 74,5 .032*
Nota. * p < .05
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No geral, estes resultados vdo de encontro a outros estudos empiricos que
encontraram diferengas no suporte social em funcéo do estado civil (Santos et al., 2003;
Sollner et al., 1999).

Segundo Fredette (1995) os conjuges e parceiros sdo 0os membros familiares que
fornecem maior suporte social. Estudos de Lima (1999) mostram que fator como falta
de cbnjuge/parceiro, isolamento social e falta de uma pessoa confidente associa-se a
uma maior ocorréncia de depressdo. Neste sentido, pode-se inferir que os doentes sem
companheiro estejam mais suscetiveis de desenvolver sintomatologia depressiva e,
consequentemente, menor QdV.

Desta forma, pode concluir-se que ha um efeito do estado civil sobre as percecdes
de suporte social, sendo que, os doentes com companheiro apresentam ordens médias
significativamente mais elevadas que os doentes sem companheiro no suporte social
total e nas dimens@es interacdo social, apoio emocional e apoio material. Em relacdo ao
apoio afetivo verifica-se que os doentes com companheiro apresentam ordens medias
mais elevadas que os doentes sem companheiro, contudo, estas diferengcas ndo sao
estatisticamente significativas.

Os resultados da analise da relacdo entre a idade e o suporte social estdo
apresentados na Tabela 14. No que diz respeito a analise da relacdo entre a idade e o
suporte social os resultados obtidos indicam que néo existe relacdo entre a idade e os
resultados obtidos na apoio social total (p = .103); p = .295) e nas dimensdes interacdo
social (p = .129; p = .248), apoio emocional (p = .079; p = .338), apoio afetivo (p =
.107; p = .287) e apoio material (p = -.026; p = .447).

Tabela 14. Coeficientes de correlacdo entre a idade e o suporte social

Suporte Social Idade P
Apoio Social Total 103 295
Interacdo Social 129 .248
Apoio Emocional .079 .338.
Apoio Afetivo 107 287
Apoio Material -.026 447

Em sintese, os resultados da andlise inferencial indicam que existem diferencas
estatisticamente significativas no suporte social em funcdo do estado civil. Desta forma,

confirma-se, parcialmente, a hipotese em estudo.
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2.3. Suporte social e caracteristicas clinicas

Ob6. Analisar as diferengas/associacdo no suporte social em funcdo das variaveis
clinicas de doentes oncoldgicos em cuidados paliativos.

H4: Existem diferencas/associacdo no suporte social em funcéo das variaveis clinicas.

De seguida, podem observar-se na Tabela 15 os resultados da comparagdo do
suporte social em funcdo do tipo de tratamento.No que se refere as diferencas no
suporte social em funcdo do tipo de tratamento, a analise inferencial efetuada indica que
ndo existem diferencas em funcdo da quimioterapia no suporte social (U = 99,0; p =
.809), e nas dimensdes interacdo social (U = 100,0; p = .858), apoio emocional (U =
86,0; p = .350), apoio afetivo (U =90,0; p = .365) e apoio material (U = 98,5; p = .820).

De forma semelhante, em relacdo ao tratamento radioterapia ndo foram
encontradas diferencas estatisticamente significativas no suporte social (U = 99,0; p =
.809), e nas dimensdes interacdo social (U = 94,0; p =.774), apoio emocional (U = 93,0;
p =.736), apoio afetivo (U = 98,0; p = .888) e apoio material (U = 91,5; p = .657).

Por fim, em relacdo ao tratamento cirurgia também ndo foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas no suporte social (U = 140,5; p = .729), e nas
dimens0es interacdo social (U = 105,5; p = .764), apoio emocional (U = 98,5; p = .508),
apoio afetivo (U = 107,0; p = 1,00) e apoio material (U =110,0; p = 1,00).

Tabela 15. Ordens médias das diferencas no Suporte Social em funcéo do tipo de
tratamento

Tipo de tratamento

Quimioterapia Radioterapia Cirurgia
Varidveis ~ Ndo  Sim U p Nao Sm U p Niao Sim U P
Apoio
Social 1500 15,79 99,0 .809 1580 14,90 99,0 .809 15,03 16,04 1405 .729
Total

Interacdo 15,09 15,74 1000 .858 1585 14,80 94,0 .774 15,09 1596 1055 .764
social

Apoio 13,82 16,47 86,0 .350 15,40 15,70 93,0 .736 14,66 16,46 98,5 .508
emocional

Apoio 14,18 16,26 90,0 .365 15,45 15,60 98,0 .888 15,19 1586 107,0 1,00
afetivo

Apoio 16,05 15,18 98,5 .820 15,93 14,65 915 .657 15,38 15,64 110,0 1,00
material
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Em relacdo ao apoio recebido desde que esta internado na unidade (Tabela 16), os
resultados obtidos indicam que ndo existem diferencas nas percecbes de apoio social
total (U = 18,5; p = .346), de interacdo social (U = 18,5; p = .346), de apoio emocional
(U = 18,0; p = .305) e de apoio material (U = 17,0; p = .214). Por outro lado, verificam-
se diferencas estatisticamente significativas em relacdo ao apoio afetivo (U = 15,0; p =
.038) sendo que, os doentes que ndo receberam apoio social desde que estdo na unidade
apresentam ordens médias mais elevadas de apoio afetivo do que os doentes que
receberam esse apoio.

No que diz respeito ao apoio social recebido desde que foi diagnosticado o cancro,
os resultados da anélise inferencial indicam que ndo existem diferengas no apoio social
total (U = 40,5; p = .145), na interacdo social (U = 37,5; p =.097), no apoio emocional
(U =54,5; p=.583) e no apoio afetivo (U =54,0; p = .364).

Relativamente ao apoio material foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas (U = 33,0; p = .026) em que, os doentes que ndo receberam apoio
psicoldgico apresentam ordens medias significativamente mais elevadas que os doentes

gue receberam apoio social desde que foi diagnosticado o cancro.

Tabela 16. Ordens médias das diferencas no Suporte Social em func¢do do apoio
social

Apoio social
Na unidade Desde o diagnostico
Variaveis Ndo Sim U p N&ao Sim U p
Apoio Social Total 15,84 10,75 18,5 .346 16,38 11,10 40,5 .145
Interacdo social 15,84 10,75 18,5 .346 16,50 10,50 37,5 .097
Apoio emocional 15,86 10,50 18,0 .305 15,82 1390 54,5 .583
Apoio afetivo 1596 9,00 150 .038* 15,84 13,80 54,0 .364
Apoio material 15,89 10,00 17,0 .214 16,68 9,60 33,0 .026*

Nota. *p <. 05

Os resultados do teste relativos a analise das diferengas no suporte social em
funcdo do apoio psicoldgico recebido (Tabela 17) desde que esta internado na unidade
indicam que n&o existem diferencas estatisticamente significativas no apoio social total

(U =66,0; p =.711), na interacdo social (U = 65,0; p = .665), no apoio emocional (U =
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63,0; p = .565), apoio afetivo (U = 65,0; p = .486) e no apoio material (U = 69,0; p =
.833).

Tabela 17. Ordens médias das diferencas no Suporte Social em funcéo do tipo de
tratamento

Apoio psicoldgico

Na unidade Desde o diagnostico
Variaveis Nao  Sim U p N&o Sim U p
Apoio Social Total 15,75 1450 66,0 .711 16,14 7,88 215 .034*
Interacéo social 15,79 14,33 650 .665 16,14 7,88 21,5 .033*
Apoio emocional 15,88 14,00 63,0 .565 15,72 10,50 32,0 .165
Apoio afetivo 15,79 14,33 65,0 .486 15,96 9,00 26,0 .004*
Apoio material 15,38 16,00 69,0 .833 16,26 7,13 18,5 .008*

Nota. * p < .05

Em relacdo ao apoio psicoldgico desde que foi diagnosticado o cancro, 0s
resultados obtidos indicam diferencas estatisticamente significativas no apoio social
total (U = 21,5; p =.034), na interacdo social (U = 21,5; p = .033), no apoio afetivo (U =
26,0; p =.004) e no apoio material (U = 18,5; p = .008). Neste sentido, verifica-se que
os doentes que ndo receberam apoio psicolégico desde que foi diagnosticado o cancro
revelam ordens médias mais elevadas de suporte social, interacdo social, apoio
emocional e apoio material que os doentes que receberam esse apoio. Em relacdo ao
apoio emocional ndo foram encontrados resultados estatisticamente significativos (U =
32,0; p =.165).

Da analise da relacdo entre o tempo de internamento e o suporte social (Tabela
18) os dados obtidos indicam que existe uma relacdo positiva e estatisticamente
significativa entre o tempo de internamento e o apoio social total (p = 563; p = .001) e
as dimens0es interacdo social (p=.577; p = .000), apoio emocional (» = .531; p =.001),
apoio afetivo (p = .330; p = .038) e apoio material (p =.330; p =.038).
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Tabela 18. Coeficientes de correlacdo entre o tempo de internamento e o suporte
social

Suporte Social Tempo de internamento p
Apoio Social Total 563 .001
Interacdo Social 577 .000
Apoio Emocional 531 .001
Apoio Afetivo 330 .038
Apoio Material 399 .015

Desta forma, os resultados obtidos permitem concluir que quanto maior o tempo
de internamento, melhor é a percecdo de suporte social. Uma possivel explicacdo para
estes resultados pode estar relacionada com o tipo de amostra em estudo. Ou seja, uma
vez que se trata de uma amostra constituida por sujeitos em fase terminal, pode existir
por parte dos familiares e amigos uma maior sensibilidade e demonstracdo de apoio,
amor e carinho visto que o seu ente querido se encontra nos seus ultimos dias de vida.

O contacto com esta dura realidade faz com que 0s mais intimos estejam mais
préximos da pessoa em fase terminal, com o objetivo de lhe proporcionar mais conforto,
dignidade e, consequentemente, maior QdV. Este dado também pode sugerir que, a
medida que o internamento se prolonga, os profissionais da unidade encontram-se mais
sensibilizados para atender aos aspetos necessarios implicitos no suporte social.

Segundo Santos (2006), uma situacdo de doenca implica que haja
responsabilidade social em ajudar quem precisa, 0 que vem colocar em causa a questao
da reciprocidade, sendo o suporte social oferecido sem expetativas de retorno. Esta
alteracdo no suporte faz com que o doente se sinta uma pessoa especial, alterando-lhe
assim a percecdo do seu estatuto na comunidade.

Em sintese, os resultados obtidos indicam que existem diferencas estatisticamente
significativas no suporte social em funcdo do apoio recebido e existe relacdo entre o
suporte social e o tempo de internamento. Desta forma, confirma-se parcialmente a

hipbtese em estudo.
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3. Relacéo entre QdV e Suporte Social

ODb7. Analisar a associa¢do entre o suporte social percebido e a QdV do doente
oncologico em cuidados paliativos nas suas distintas dimensoes.
H5: Existe associacao entre o suporte social percebido e a QdV de doentes oncoldgicos

em cuidados paliativos.

Para avaliar a relagé@o entre o suporte social e a QdV procedeu-se a uma analise de
correlacdo, cujos resultados estdo apresentados na Tabela 19. Os resultados obtidos
indicam que ndo existe relacdo entre o apoio social total e a QdV dos sujeitos da
amostra em estudo (p = -.284, p = .064), entre a interagdo social e a QdV (p =-.270, p =
.075), entre o apoio afetivo e a QdV (r = -.012; p = .475) e o apoio material e a QdV (r
=-.056; p = .384).

Tabela 19. Andlise da relacdo entre QdV e suporte social

Suporte Social Qdv p
Apoio Social Total -.284 .064
Interacdo Social -.270 .075
Apoio Emocional -.387 017*
Apoio Afetivo -.012 475
Apoio Material -.056 .384
Nota. * p < .05

Os resultados obtidos neste estudo vao de encontro a outros estudos (Ruiter et al.,
1993). Uma possivel explicacdo reside no facto de que o impacto do suporte social na
QdV poder variar de acordo com o tipo de cancro examinado, o tipo de suporte, as
varidveis demograficas e contextuais como o género e a fase da doenca ou ainda
questdes metodoldgicas, como por exemplo o questionario utilizado ou as dimensdes
avaliadas (Cicero et al., 2009; Helgeson e Cohen, 1996; Paredes, 2011). Contudo, foi
encontrada uma relacdo negativa e estatisticamente significativa entre o apoio
emocional e a QdV (p = -.387; p = .017). Quer isto dizer que, quanto maior 0 apoio
emocional recebido, menor serd a QdV sentida. Este resultado poderad indicar que
quanto maior o apoio recebido maior sera a ansiedade sentida pelo doente em fase

terminal porque sentird que os seus familiares e amigos estdo a sofrer pela sua condicéo
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de salde e de vida. A ansiedade sentida pelos outros pode ser um fator preocupante para
o0 doente que possa interferir negativamente na sua QdV.

Para além disso, o suporte emocional em excesso pode incrementar a
independéncia, diminuir a autoestima, refor¢ar comportamentos inapropriados, impedir
a expressdo de sentimentos negativos, aumentar os problemas do paciente e gerir
sentimentos de «estar em divida» (Brownell e Schumaker, 1984; Wortman e Lehman,
1985). Quando os familiares e amigos néo ajudam de forma eficaz, fornecem ao doente
suporte emocional negativo, proporcionando medos, problemas, conflitos e mal-estar
para o doente e, desta forma, interferir no modo como encara e lida com a sua doenca.

Segundo Bolger et al., (1966) e Helgeson et al., (1998) é relevante considerar ndo
sO a quantidade de apoio que o paciente dispde ou Ihe é oferecido, mas também atender
a percecdo e satisfacdo do doente acerca deste. Por isso, ndo conta 0 nimero de pessoas
que fazem parte da rede de suporte social, mas sim a percecao de eficacia das relacbes
entre as pessoas.

Outra explicacdo pode residir nos trabalhos de Nyamathi (1987) citado por
Underwood (2000), segundo o qual, o suporte emocional se revela mais benéfico no
momento do diagnostico da doenga e ndo tanto no decurso da mesma.

Pela analise dos resultados, confirma-se parcialmente, a hip6tese em estudo.
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CAPITULO Il - CONCLUSAO

Os cuidados paliativos consistem, nas palavras de Pereira (2010: 139) “em
cuidados ativos, complexos, prestados a pessoas com doenca grave, incuravel,
progressiva, em estado avancado e/ou terminal, através da implementacao de cuidados
que visam o controlo dos sintomas, o alivio do sofrimento e a promocéo da dignidade e
da QdV”. Como foi referido, o alivio dos sintomas constitui-se como um dos objetivos
basicos e estruturantes dos cuidados paliativos, sendo essencial que se proceda a sua
avaliacdo e identificacdo precoce (Pereira, 2010) tendo em vista a diminuigdo do
sofrimento e, consequentemente, a promog¢édo da QdV, bem-estar e dignidade da pessoa
humana.

Para alcancar estes objetivos, é importante avaliar a QdV e identificar os fatores
que contribuem para a sua diminui¢do. Contudo, é preciso ter em conta que a avalia¢do
da QdV em pessoas em fase terminal € um processo diferente da avaliagdo de pessoas
saudaveis ou com doencas cronicas uma vez que fatores como a natureza
multidimensional dos cuidados em fim de vida e a vulnerabilidade desta populacdo
colocam desafios Unicos aos investigadores (Grant e Sun, 2010). A investigagdo tem
demonstrado que o nivel fisico (ex., bem estar fisico) e o nivel espiritual/existencial
(ex., significado da vida) sdo dominios no ambito da QdV que necessitam de particular
atencdo nesta populagdo (Lo et al., 2002), nunca negligenciando, contudo, outros
dominios igualmente importantes como o bem-estar psicoldgico, o suporte social, entre
outros.

No futuro, a avaliagdo da QdV em oncologia passara pelo desenho de novas
metodologias, como por exemplo, novas formas de recolha de dados (para além do
papel e caneta), de novas formas de interacdo doente-médico (e.x., com recurso a
internet) e o redesenho de sistemas de cuidados de forma que a recolha de dados nesta
area seja uma pratica de rotina (Donaldson, 2004).

No que diz respeito a QdV, os resultados obtidos neste estudo indicam que o0s
doentes que compdem a amostra revelam menor QdV nas dimensdes relacionadas com
a ansiedade sentida pelos familiares e pelo proprio, dados estes que podem indicar uma
avaliacdo deteriorada da QdV. Como j& foi referido anteriormente, os estudos efetuados
tém demonstrado que a frequéncia e intensidade de sintomas como a ansiedade podem

diminuir a QdV dos doentes oncologicos (Hermann eLooney, 2011). Neste ambito, é
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fundamental o desenho de estratégias capazes de diagnosticar e aliviar o distress
psicologico e a manutengdo de uma vida final com qualidade e dignidade.

Por outro lado, em relagdo ao suporte social, os resultados obtidos indicam que a
percecdo de suporte social varia em funcdo do estado civil e do apoio recebido e esta
relacionado com o tempo de internamento. Especificamente, quanto maior € o espaco de
tempo decorrido desde o internamento maior sera a percecdo de suporte social, ou seja,
tendo em conta que estes doentes se encontram em fase terminal e devido & nossa
cultura espiritual e religiosa, os familiares e amigos dos doentes tendem a acolher,
escutar, ajudar e a prestar mais apoio a pessoa em fim de vida.

Para além disso, neste estudo encontrou-se uma relagdo negativa e
estatisticamente significativa entre o apoio emocional e a QdV, isto é, quanto maior o
apoio emocional percebido, menor sera a QdV. Parece pois crucial criar novos recursos
que fornecam um suporte emocional mais adequado e ajustado aos doentes em fase
terminal (Pereira e Lopes, 2005). Estes dados apontam ainda para a necessidade de
intervir ao nivel das diferentes fontes de suporte social por forma a adequar o apoio
recebido pelo doente a sua QdV. Ou seja, intervir ao nivel dos familiares e amigos
préximos da pessoa em fim de vida para que estes consigam gerir melhor as suas
emocOes de forma a ndo sobrecarregar o doente com as suas preocupagdes e 0s Seus
medos.

Um estudo desta natureza, e nas condi¢cdes que foi realizado, contém algumas
limitacGes metodoldgicas que condicionam a generalizacdo dos resultados e colocam
algumas reservas na interpretacdo dos resultados. Pese embora a dimensédo reduzida da
amostra, os resultados obtidos sdo encorajadores para estimular investigacOes futuras e
aprofundar as relagdes encontradas. A recolha de dados proporcionou a investigadora
uma experiéncia que ultrapassa os resultados deste estudo. Pelo contacto direto com os
sujeitos da amostra percebeu-se uma riqueza no discurso inexcedivel, carregado de
sentimentos de tranquilidade e harmonia.

Este estudo incidiu apenas sobre uma amostra de doentes hospitalizados em fase
terminal. Como tal, seria pertinente estudar e comparar estas varidveis em outros
grupos, nomeadamente, doentes em outras fases da doenca, diagnostico e follow-up.
Para além disso, seria igualmente importante relacionar estas variaveis com um tipo de
cancro especifico. Em suma, a dimensdo da amostra ndo permite generalizacéo,

devendo os resultados obtidos ser analisados a luz da relacdo com a amostra em estudo.
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Neste estudo procedeu-se a analise direta da relacdo entre suporte social e QdV,
contudo, estudos futuros com amostras de maior dimensdo deverdo incluir outras
variaveis moderadoras/mediadoras desta relagdo, como por exemplo, varidveis
sociodemograficas (ex., género) e psicossociais (ex., as estratégias de coping ou distress
psicolégico). Também parece importante a avaliagdo das narrativas com avaliacao
qualitativa, metodologia que pode aprofundar esta percecdo individual da qualidade de
vida e suporte social.

Em termos metodologicos, no decorrer deste estudo surgiu a percecdo da
necessidade de se continuar a construir e validar instrumentos de medidas mais
ajustadas para as pessoas com doenca em fase terminal, visto que, estas se encontram
num estado de salde geral débil e por vezes com baixa capacidade de percecéo.

Em jeito de conclusdo, este estudo apesar de em muitas relagdes estudadas néo se
ter obtido significado estatistico, tem as suas virtudes e uma delas € promover um
momento de discussdo sobre a triade: doente oncoldgico em fase terminal — QdV —
suporte social.

A consciencializacdo para os aspetos de QdV e do suporte social no doente
oncologico em fase terminal é fundamental para inverter a ldgica exclusivamente
biomédica, isto €, doente — doencga — tratamento — resultados. H& efetivamente, nesta
etapa um esquecimento dos aspetos ditos subjetivos em detrimento do pragmatismo
clinico.

Por fim, e ndo menor importante, é cada vez mais imprescindivel que estudos com
doentes oncoldgicos ou nao oncoldgicos em fase terminal sejam efetuados e divulgados

para uma melhor compreensdo desta area tdo sensivel a toda a humanidade: o seu fim.
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