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Hopeis the Thing with Feathers

That perches in the soul

And sings the tune without the words
And never stops

At all.

Emily Dickinson (1924)
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RESUMO

A esperanca tem sido considerada como um dos elesnessenciais na vivéncia
das pessoas com doenca oncologica. Em contextoetea terminal, quando a cura ndo é
possivel, o “focus” da esperanca assume uma immpdatdundamental na forma como as
pessoas doentes vivem o periodo de fim da vida.

O objectivo deste estudo foi: Explorar o processondnutencao da esperanca para
o doente oncoldgico de um Hospital da regido cenénado sido formulada a seguinte
guestdo orientador&€omo é que os doentes oncoldgicos submetidos a goi@rapia

paliativa mantém a esperanca?

O estudo baseou-se numa metodologia qualitativgunsle® a abordagem da
“Grounded Theory” apresentada e desenvolvida por Glaser & Stra@&/)1na qual o
principio fundador € a inducéo, orientando-se asknima forma exploratéria como um
meio de descoberta.

Para a obtencdo dos dados utilizamos entrevistasestruturadas, realizadas a
onze participantes do estudo, adultos, seleccianadi® acordo com critérios de
intencionalidade previamente definidos. As enttagiSoram posteriormente transcritas e
analisadas.

A estrutura do fenbmeno é composta por quatro tenpsrcepcao da esperanca
enquanto forca interior, fé, resistindo no sentigoatingir os objectos de esperanga;
percepcédo da dimensao temporalperspectivando o futuro, o tempo e o ciclo de vida,
Vivéncias da esperancgacaracterizadas por comportamentos, emocgoes, rpensas e
relacdes vivenciadas durante o processo de maidgiethg esperanca; Mantendo a
esperancarepresentando o viver um dia de cada vez, terrdorge como limite presente,
em que foram identificado$actores que influenciam a esperangapromotores e
inibidores.

Os resultados obtidos pretendem contribuir para elhan compreensédo da

esperanca, ndo sendo generalizaveis, mas umadraseqvas pesquisas neste ambito.

Palavras chave: Esperanca, Doente oncologico, @osdaaliativos, quimioterapia
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ABSTRACT

Hope has been considered one of the essential miernre the way of living of
people who suffer from oncological disease. Indtwetext of terminal disease, when a cure
is not possible, hope is fundamental to the wal people live the last period of their
lives.

The main aim of this study was: To explore thecpss of maintaining hope for
oncological patients asking them the following dises How do oncological sick people
that are submitted to palliative chemotherapy main&in hope?, this survey was held at
a Hospital situated in the centre region.

This study was based on a qualitative methodol@pgording to Grounded
Theory”, which was presented and developed by Glaser &uSsr (1967), where the
primary element is the induction, using this exatory way, as a means of discovery.

To gather the data we used semi-structured ires/i We did this with eleven
people participating in the study, adults seleetecbrding to the criteria of intentionality,
previously defined. The interviews were then compatland analysed.

The structure of the phenomena is made up by tleemes:The perception of
hope as inner force, faith, resisting in the senseahd able to achieve the aim of hope;
The perception of the temporal dimensionlooking towards the future, the time and the
cycle of life; Experience of hope characterized by behaviours, emotions, thoughts a
relationships lived during the process of maintagnihope; andMaintaining hope
meaning living one day at a time, having death peeaent limit. Factors that influence
hopewere found; there were supporters and inhibiters.

The results that we obtained are meant to makederstand hope better, not being
able to generalise, but a base to new researchbis iambit.

Key Words: Hope, Oncological patient, palliativeezachemotherapy
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0 — INTRODUCAO

A Esperanca é definida como o acto de se espegarecse deseja, expectativa,
suposicao; fé e confianca em conseguir o que sejad@3icionario Enciclopédico da
Lingua Portuguesa, 1992).

Inerente a vida humana, a esperanca, ou a falta dphrece associada as varias
dimensdes da nossa existéncia, na esfera pessaf@sional, familiar e social. O seu grau
de intensidade, e a importancia que assume nadugaade prioridades, varia ao longo da
vida: projectamos a esperanca em objectivos a,quédio e longo prazo.

O diagnostico de cancro constitui uma situacaondeaga para o doente e familia,
causador de stress permanente e de insegurancaadafeuro, com implicacdes na
esperanca de vida das pessoas envolvidas.

A medida que a doenca evolui 0 seu impacto negétivaior. O confronto com a
mortalidade tem repercussfes importantes nas etpest dos doentes e familias,
modificando o conceito de esperanca. Perante a fiasé da doenca oncoldgica,
frequentemente os doentes perguntam: “sera quergcaane leva a morte?”, “sera que
vou sofrer muito até morrer?”. Sao questdes ledastpela incerteza, e profundamente
marcadas pela esperanca.

A incerteza é um pré-requisito da esperanca, assuocmo algo de bom que vai
acontecer. Esta crenca positiva € muitas vezeg;eefa ao longo da vivéncia da doenca —
frequentemente ouvimos a sua reafirmacdo pelo secas expressdes da sabedoria
popular que garante “ndo ha bem que sempre dure,mal que nunca acabe” e “a
esperanca é a Ultima coisa a morrer”.

Por outro lado, a debilidade fisica associada angiogrolongada, o sofrimento
relacionado com os tratamentos (radioterapia eiqtenapia), a perda de papéis familiares
e sociais, e o “distress” existencial pode levad@sntes a perda progressiva da esperanca,
nas suas varias dimensodes.

Sendo a esperancga associada a expectativa deadgiggpe bom no futuro, como
pode um futuro definido em horas, dias, semanassesy trazer esperanca? (Herth, 1990;
Rousseau, 2000). Como é percepcionada a esperastgaaontexto? De que forma ela é

expressa?; Que factores influenciam a esperanca?;
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Em contexto de doenca terminal, quando a cura n@os8ivel, o “focus” da
esperanca assume uma importancia fundamental n@afeomo os doentes vivem o
periodo de fim da vida. Neste sentido, 0 estabekio de objectivos realistas com a
pessoa doente, constitui uma das formas de restaumsanter a esperanca (Twycross,
2001).

A esperanca ¢é atribuido um poder terapéutico: serais forte que o optimismo, é
um mecanismo de “coping” importante, que influenzidem-estar fisico, emocional e
espiritual.

Ao analisar as visdes e opinides sobre o fenOmanesgeranca em pessoas com
doenca oncolégica metastizada, Yates (1993) recenfge muitas questdes acerca da
experiéncia da esperanca e o seu impacto nasdagagoentes com cancro continuam por
responder, e conclui ser necessaria uma recontiepi@ da esperanca. Do seu ponto de
vista, podemos obter melhor compreensédo da exp&iéa esperangca nas pessoas com
cancro, se reconhecermos que a visdo do doenteaadarrealidade é particular e difere
daqueles que os rodeiam.

Também na sua revisao acerca do conceito e sigaifida esperanca, Stephenson
(1991) considera que o conhecimento sobre a esEe®ID seu valor terapéutico esta a
comecar a emergir, e reconhece que a compreengiadalaa e do conceito, nem sempre
sao evidentes.

Neste contexto, consideramos importante para aamalldo nosso desempenho
profissional, assim como para a melhoria da quadidde vida dos doentes oncoldgicos,
conhecer em profundidade a sua percepcao de esperprando vivem a experiéncia de
quimioterapia.

Estamos convictos de que esse conhecimento podéribcem para o
aperfeicoamento das competéncias do enfermeiraotgor base a preocupacédo de
responder as reais expectativas e necessidaddseiues.

Amzedai (1994, citado por Penson, 2000) refereajowior desafio em cuidados
paliativos € descobrir formas de “inspirar os deghtno sentido de reencontrarem a
esperanca. Neste sentido o estudo pode ser irdetess dar contributos no sentido de

identificar novas estratégias para reforcar a esyper.
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1 - CONTEXTO CONCEPTUAL

1.1 - AESPERANCA

A esperanca, do Latirsperantia € definida no seu sentido mais lato, como a
confianca na aquisicdo de um bem que se deseja.enpextativa (Costa, 1999). Esta
definicdo aparentemente simplista do dicionari@ $& coaduna com a complexidade do
conceito, se entendido ndo apenas como um sentinmehvidualizado e subjectivo, mas
como um componente essencial da pratica clinica.

A literatura estrangeira tem dado énfase a invagdig na area da esperanca, e a
tentativa da sua compreensdo, enquanto fendmen@leam sobretudo no aspecto
particular da vivéncia da esperanca em situacadodaca, tanto do ponto de vista dos
doentes, como dos que lhes prestam cuidados, nes/ame@dos contextos.

Assim, verifica-se uma preocupacdo na definiciAoceptual da esperanca, no
sentido de aumentar a sua compreensao ( Dufaula&addchio, 1985; Ersek, 1992, 2001;
Gaskins, 1995; Morse & Doberneck, 1995; Benzei &eBzan, 1998; Hinds, 1999;
Nekolaichuk, Jevne & Maguire, 1999; Holt, 2000)beomo no desenvolvimento de
instrumentos para medir a esperanca (Obayuwana ¥82; Miller & Powers, 1988;
Herth, 1992 ; Farran, Salloway & Clark, 1990) edaima avaliacdo da esperanca em
ambiente clinico (Farran, Wilken & Popovich, 1992).

A importancia da esperanca € reconhecida como fotegor promotora de vida,
descrita nos termos dos proprios doentes (Gask#®§; O’'Connor, 1996; Cohen, 2000);
uma expectativa de um futuro mais brilhante paesara os outros (Herth, 1993b); mas
também uma combinacdo complexa e multifacetadae eaperanca e desespero
(Laskiwski & Morse, 1993; Kylma, Vehvildinen-Julkem & Lahdevirta, 2001);
influenciada por quem lhes presta cuidados (Fa&r&opovich, 1990; Herth, 1990, 1995;
Beckerman, 1996; Koopmeiners et.al, 1997; PendafQ)2

Nos diferentes estudos efectuados, foram identdidisaestratégias por parte dos
profissionais de saude, no sentido de aumentaivessrde esperanca dos doentes (Miller,
1985, 1989; Herth, 1990,1995, 2001; Penrod & Mofl€97; Downing & Jura, 1999;
Duggleby, 2001; Cutcliffe & Grant, 2001), e das fias (Miller, 1991).
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Também foi explorada a visdo da esperanca na mérspedas familias dos
doentes, em diversas situagfes. As familias recen@ importancia da esperanca como
mecanismo de coping (Bland & Darlington, 2002). doridentificadas as necessidades
das familias (Gelling & Prevost, 1999), a imporiando seu papel como promotoras da
esperanca (Herth, 1993), e estudadas as estratéifiasm no sentido de manterem a
esperancga enquanto os seus entes queridos estdesi@atel, 1996).

No ambito da oncologia, a preocupacao dos autorge-de a reconceptualizacao
da esperanca, énfatizando a uma visao particulasparanca dos doentes oncologicos,
reportando 0s seus elevados niveis de esperangas(YE093), e desenvolvimento de
instrumentos de medida para a esperanca (Nowod®@),1desenvolvendo o conceito em
grupos etarios especificos — adolescentes, idddosdjll & Paul, 1993; Beckerman &
Northrop, 1996; Hendricks-Ferguson, 1997; FehrMiler & Shaw, 1997). E evidente a
relagéo entre a esperanga e as diferentes fas#izedea oncoldgica: diagnostico recente,
primeira recorréncia de doenca, doenca metastigsimer & Keampfer, 1985; Ballard
et.al, 1997).

A literatura apresenta referéncias a determinagiintrvencdes no sentido de
aumentar a esperanca e a qualidade de vida dosedo@rown, 199-; Poncar, 1994,
Koopmeiners et.al, 1997; Rustoen, 1998; Herth, 2000

Especificamente na fase final da vida no contextocdidados paliativos, a
esperanca é parte integrante e determinante n&rmois das pessoas doentes (Hall, 1990;
Fleming, 1997), um processo que |Ihes permite saportsofrimento (Duggleby, 2001).
Foram identificadas dimensdes da esperanca (Dufaltartocchio, 1985), e também
dificuldades na operacionalizacdo do conceito gserasca ( Nekolaichuk & Bruera,
1998).

A esperanca na perspectiva da familia, demonsaoursa forca interior dinamica,
que permite a transcendéncia da situagéo presatif@enta uma nova consciéncia do ser
(Herth, 1993); e que a esperanca coexiste cono@htecipatorio nas familias dos doentes
em fase terminal de doenca oncolégica (ChapmanpfeRel998)

A perda da esperanca é apontada como um dos m@iigdgores do desejo dos
doentes em fase terminal em acelerarem a mort&l{Breet.al, 2000), e a esperanca tem

uma relacdo inversa com o suicidio, apesar de arsdaalicercarem no tempo e na
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percepcéo acerca do futuro, bem como uma relag&osam com o desespero (Hanna,
1991; Chapman & Pepler, 1998; Ruddick, 1999).

Na percepcao dos enfermeiros em relacdo a espetasgioentes oncoldgicos em
cuidados paliativos, foram identificados factoneteiinos e externos relacionados com a
esperanca, e realcadas as relagdes estabelecidas®doentes o 0s enfermeiros (Benzei
& Saverman, 1998), para além de serem definidastégtas capazes de promover a
esperanca através da abordagem holistica da peéssote (Herth, 1990, 1995; Cutcliffe,
1995; Penson, 2000; Centers, 2001).

Na literatura portuguesa recente, salientamoshaltta de Magéo e Leal (2002),
realizado junto dos pais de criangcas com canavosentido da compreensdo da sua
vivéncia da esperanca, e em particular, na suga@leom profissionais de saude.

Tendo em conta o ambito deste trabalho, a reviadibedatura foi organizada tendo
em conta a multidisciplinaridade do conceito, bemae as suas diferentes definicbes e
operacionalizacfes, sobretudo nos aspectos retatisncom a doenca oncoldgica e o

contexto de fim-de-vida.

1.1.1 — A Esperancga na Vida Humana
“Enquanto ha vida, ha esperanca”

Cicero

“Ter esperanca € desejar ou ansiar por qualquea cpie nos traga satisfacdo”;
uma necessidade espiritual que, para ser expredeainividuo é necessario que se
alicerce em factos reais ou do passado (Hopkirg8,1921826).

Hopkins (1998) refere-se a dois tipos de esperatmacreta e abstracta, ambas
experimentadas normalmente pelo individuo ao lodgovida. Segundo a autora, a
esperanca concreta esta associada a objectivozpra parte integrante da experiéncia
individual da pessoa, tais como a libertacdo da elavutros sintomas fisicos ou a
capacidade de desempenhar determinadas tarefagm’Roesperanca concreta por vezes
vacila e falha, e o individuo tem de modificar bgectivos da esperanca” (Hopkins, 1998,
p.1826). Esta modificacdo da esperancga concrat#tagde um modo geral, na esperanca

abstracta.
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No mesmo registo, a esperanca abstracta ou tralestené definida como um
desejo ou uma expectativa que se estende paradalé@xisténcia material e dos limites da
experiéncia e do conhecimento, incorporando sigatfds filosoficos ou religiosos, e
caracterizada por objectivos abstractos — 0s qoepafia além da esperanca concreta.
Exemplificando a esperanca abstracta, Hopkins (1888nta a crenca do doente em fase
terminal, num tipo de vida apds a morte, ou o dedejser recordado pela fama ou por
boas accdes.

A esperanca € paradoxal, pois ndo €, nem uma gsg&sva, nem um forcar irreal
de circunstancias que ndo podem acontecer. “Nasefaido esperar pelo que ja existe, ou
pelo que nédo pode ser” (Fromm, 1969, p.27).

Um outro paradoxo reside na dificuldade em disiinggperanca consciente e
inconsciente. Segundo Fromm (1969), € possivel ssope sentir-se conscientemente
esperancada, mas inconscientemente desesperadiagotersa — A maioria das pessoas
ndo tem consciéncia de sentimentos de medo, t&alidAo ou desesperanca, e como tal,
nao os admitem para si mesmas.

De um modo geral temos esperancas de ser amawupreendidos, cuidados e
respeitados, e esperamos ser capazes de confianr(Frl969). Certo € que, quase todas
as pessoas, num ou noutro ponto do seu desenvolimeofrem desapontamentos
capazes de lhes abalar ou quase destruir as egperado entanto, esta realidade
aparentemente negativa pode ser uma oportunidaderg@mar a esperanca e torna-la
inextinguivel, ou ser uma forma de evitar o pedgaptimismo exagerado.

De uma forma generalizada, Mitchell (1997) refesea esperanca, ndo como a
convicgdo de que algo vai correr bem, mas sim tezrde que, qualquer coisa que
aconteca fara sentido, independentemente da fawma a correr ou acabara.

A presenca de esperanca tem sido conotada contidcse valor da vida. Apoés a ll
Guerra Mundial, Vitor Frankl (1959, citado por Stepson, 1991) escreveu acerca das
suas vivéncia num campo de concentracdo, em qeevolosque os individuos que tinham
esperanca, eram capazes de resistir em condicdesxtdema dificuldade, fisica e
emocional. Ao contrario, também verificou que aqsefjue perdiam a esperanca, nao
viviam muito tempo. Assim, como resultado destaseolacdes, equacionou a esperanca
como sendo o encontrar sentido para a vida, dadalesperanca, com a perda de sentido
(Stephenson, 1991).
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Na mesma perspectiva, também Parker-Oliver (20083abe a esperanca assente
no sentido da vida. Define a esperanca como umectdp/a positiva de sentido, ligado
aos acontecimentos da vida: enquanto existir sergata 0s acontecimentos da vida,
existe esperanca; a chave para a esperanca € sttlmeno sentido e significado dos
acontecimentos da vida, e ndo apenas nos aconteosper si

Reconhecendo uma ideologia positiva a volta do eitmae esperanca, a autora
considera que os individuos podem modelar as syegsacas, quando encontram novos
sentidos para a vida, permitindo desta forma, @rolmsobre acontecimentos da vida, que
aparentemente sdo incontrolaveis. Assim, os inddgdao participantes activos no mundo
social, ao invés de recipientes passivos de adorgatos da vida, vulneraveis as
definicbes e significados de outros (Parker-Oliz€Q2).

Esperanca € a crenca de que a pessoa pode intedgniesultados e na qualidade
de vida de forma positiva (Harpham, 2003). A refaeétre a esperanca e a qualidade de
vida aparece referenciada na literatura: embo@sepnsiderados conceitos diferentes,
apresentam algumas caracteristicas comuns (Rusta&n998).

Segundo a autora, a esperanca tem um campo ousfiena mais limitada do que a
qualidade de vida, sendo simultaneamente umaégaate coping e um factor importante
no aumento da qualidade de vida (Rustoen et.a8)199

A esperancga na vivéncia humana é fundamentalmesnteana pela espiritualidade,
e associada ao bem-estar espiritual.

Moberg (1979) citado por Miller (1992) consideraequ bem-estar espiritual € a
afirmacdo da vida numa relacdo com Deus, o prépriopmunidade e o ambiente que
“alimenta”, cuida e celebra a integridade e a pgife A renovacdo do bem-estar
espiritual permite o renascer de uma nova esperélgsa perspectiva a presenca da fé e
da esperanca habilita e fortalece no individuoragpeéo de “controlo” e pode aumentar

os efeitos terapéuticos.

1.1.2 —As diferentes faces da esperanca

Esperanca € uma palavra muitas vezes utilizadaaag sua definicAo ndo ser

conclusiva e raramente operacionalizada (Parkee0I2002).
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Magao e Leal (2002) consideram o conceito de espar@omo um conceito
“fronteira”, de acordo com Barnard (1995), ndo sepdrtenca de uma so disciplina, mas
que, nas suas variadas facetas, diferentes aboslagéricas, e diversas estratégias de
investigacdo com diferentes resultados, se revata fendmeno multifacetado,
multidimensional, e transversal, com multiplos gigados.

Como o objectivo de viajar ao longo desta transhelade, apresentamos uma
breve exploracdo tedrica de alguns conceitos elgienas dimensdes da esperanca, do
ponto de vista de diferentes disciplinas: Filosoff@ologia, Psicologia, Medicina, e

Enfermagem.

1.1.2.1 — Perspectiva filosoéfica

Vérios autores (Marcel, 1948; Lynch, 1965; St.|P4990; Stephenson, 1991,
citados por Cutcliffe, 1997) consideram a esperassancial a vida, e parte integrante da
vida.

Também Simsen (1988), citado por Hopkins (1998)maf “sem esperancga,
comecgcamos a morrer” e, neste sentido, “quandoer@spa desaparece, a vida termina, na
realidade ou potencialidade” (p.1826).

De um modo geral, trata-se de um paradoxo “terraspa significa estar pronto a
todo o momento para aquilo que ainda ndo nascenfoedesesperar se ndo ocorrer
nascimento algum durante a nossa existéncia” (Fral®80, p.27). Este autor refere-se a
esperanca e também a fé, “ndo como a previsdotdmfunas a visdo do presente num
estado de gravidez”. No que diz respeito a fé, idens a existéncia de um paradoxo “a
certeza do incerto” - certeza em termos de compéeedo homem, incerteza em termos
do resultado final da realidade. N&o precisamoseddé naquilo que € cientificamente
previsivel, mas também néo é razoavel ter fé na@qogossivel.

Sendo uma qualidade essencial a vida (assim cof, &la esth em constante
processo de mudanca e jamais permanece a mesmaatguey momento determinado:
“A esperanca € um elemento intrinseco da estrutaraida, da dindmica do espirito do
homem” (Fromm, 1969, p.31); “é um elemento deciséra qualquer tentativa para
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ocasionar mudanga social na direccdo de maior ®i@genconsciéncia e razao”,
constituindo um movimento no sentido da transcecidgirromm, 1969, p.25).

Cutcliffe (1997) comparou as visdes paradoxais sfzer@nca do ponto de vista
filosofico e existencialista, através da analiss d@balhos de Satre (1943) e Marcel
(1948).

Satre (1943, citado por Cutcliffe, 1997) acredita ger um verdadeiro Ser Humano
€ percorrer um caminho solitario em direccdo adoyag neste sentido, quanto mais
consciente da sua existéncia um homem se torna, coasciente fica do absurdo da sua
existéncia. Assim, o Unico resultado da existégera o estado de desespero. Esta visdo do
Homem perante a infinidade do universo torna at@xisa insignificante, minuscula, futil
e desesperada.

Pelo contrario, acreditando na finitude da exiggmcdo mundo, sendo que nés
existimos e operamos num mundo finito, é posshfilénciar e ter controlo sobre a nossa
existéncia. Esta visdo do filésofo contemporaneockg1948, citado por Cutcliffe, 1997)
sugere que o Homem atinge a existéncia atravésdavémento, tdo completo quanto
possivel, nos objectivos da vida, considerando #téncia de possibilidades e
oportunidades infindaveis para o crescimento péssoalesenvolvimento, através da
relagdo com os outros seres humanos.

Assente na inter subjectividade das relagdes husnan@losofia da esperanca de
Marcel identifica dois tipos de esperanca: a esgerailtima e a esperanca basica,
fundamental. “A primeira envolve movimento no seatdaquilo que se acredita como
desejavel e possivel, embora dificil de obter. peesnca fundamental, ao contrério da
anteriormente referida, ndo € dirigida a um obyjectantes tem uma orientacdo para o
futuro que se caracteriza por uma abertura deiwsp{Magao e Leal, 2002, citando
Marcel, 1962).

Paradoxalmente & visdo de Satre, em que o Homeemczmtra em desespero,
rodeado pelo vazio e sem perspectiva de esperartgamem de Marcel tem horizontes
largos, que pode mover e influenciar. Cutcliffe QIP sugere que tanto Marcel (1948),
como também Blackham (1986), parecem comungarala gle a alma humana apenas
existe pela esperanca, e que o modelo da espe¥angalvacao.

Nesta filosofia existencialista, a vida é entendira além da experiéncia

bioldgica, e a analise existencialista do Homeneleeque esta esfera espiritual ndo pode
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ser consumada ou completamente satisfeita dengdimides da vida terrena, entdo, as
respostas devem considerar a possibilidade do &euinb apdés a morte. O conceito
existencialista da esperanca ndo pode estar campégh questionar a esperanca em
termos de satisfacdo apos a morte. A esperangaecfaee claramente na esfera espiritual
da existéncia, e € esta visdo filosofica que comdlas teorias de origem da esperanca
(Cutcliffe, 1997).

1.1.2.2 — Perspectiva teoldgica

Segundo Costa (1999), a esperanca é uma virtutbg#taue inclina a vontade a
confiar na bondade e omnipoténcia divina, e a esp® vida eterna pelos méritos de
Cristo. A origem teoldgica da esperanca remeteaneprimordios da existéncia humana.

Cutcliffe (1997) refere que, na perspectiva do tangsmo, a fé e a esperanca
existem desde os tempos da criacdo do Homem. bio,ididao apenas conhecia a alegria,
satisfacdo e o jubilo, por essa razdo a sua egiat@ma promissora e esperancosa. Ele
experimentava um estado de contemplacéo, viviaesepca de Deus e por isso, na total
auséncia de desespero.

No entanto Adao pecou, experimentou a vergonhauesesicastigado pelo seu
criador: se até entdo apenas tinha experimentdidaléele e bem-aventuranca, deparou-
se-lhe a realidade da morte e o distanciamento ales [Biblia Sagrada [Génesis,1991;
Cutcliffe, 1997). Face a este dilema Ad&o acredéadepositou toda a sua fé em Deus
como acto de redencgéo, produzindo um sentido deraspa em poder atingir de novo o
estado de contemplacéo.

Neste sentido, a esperanca poderia parecer untadsula fé, e a fé, um processo
de compromisso em que a convic¢do de cada um €ndmeno interno, assim como o &,
a esperanca: O individuo envolve-se num processqQuenas suas crengas numa salvagao
ultima dependem de Deus, e € esta fé que perrpéesia ter esperanca (Cutcliffe,1997).

Na cultura judaico-cristd a esperanca € um temabritapte, reconhecida como
“uma necessidade psicologica, se o homem tiveroigemplar o futuro seja em que
sentido for. Ainda que nao exista base raciona panesma, 0 homem continua a manter

a esperanca” (Novo Dicionario Biblico, 1983, p.54%3s varias referéncias biblicas Deus
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€ 0 objecto de esperanca: Deus é a esperancade(Biblia Sagrada, Jer 14:8), Cristo é a
esperanca de gléria (Biblia Sagrada, Col. 1:2Abmao, um homem de esperanca que
continuou a esperar mesmo quando a esperanca ganéicidavel, acreditou (Biblia
Sagrada, Romanos 4:18)

Do ponto de vista filosofico / teologico, a espeerparece estar ligada a
existéncia, tanto fisica como espiritual, e tamip&mece facilitar e potenciar a capacidade
dos individuos para contemplarem a vida depois degemnsem entrarem em desespero
(Cutcliffe, 1997).

A maioria dos pensadores do mundo antigo consideaaesperanga, hdo como
uma virtude, mas meramente como uma ilusdo tempo@or oposicdo, na maior parte
das alusfes a esperanca, a Biblia refere-se acacremDeus vivo que age e intervém na
vida humana, e no qual se pode confiar de que graraigor as Suas promessas” (Novo
Dicionario Biblico, 1983, p.542).

Neste registo, a esperanca ndo depende do indjuddgailo que possui ou do que
pode fazer em seu préprio favor, nem tdo poucoudogyalquer outro ser humano possa
fazer por ele. A esperanca biblica é inseparaveédam Deus, e aumenta conforme o
individuo medita nas actividades de Deus registadasEscrituras. Por causa da sua fé a
pessoa tem a certeza de que aquilo por que espesh € essa esperanca jamais a deixa
desapontado.

De acordo com a mesma fonte, a esperanca crist@mcara da alma”, segura e
firme. Trata-se de uma esperanca da salvacdo #uda fytura, assente em Cristo, que
habita na pessoa crente e que ressuscitou deantmdrtos. Nos seus ensinamentos aos
discipulos, Jesus Cristo levou-0os a esperar quaislela Sua ressurreicdo, um poder
espiritual renovado seria posto a disposicdo del@sacitando-os para a realizacdo de
obras, ainda maiores do que as realizadas peloipi@psto, e a dominarem o pecado e a
morte. Este Deus, em Quem o crente deposita a spegamca € chamado “o Deus da
esperanca”, e tem o poder de inundar a pessoaalenpaz e alegria, capacitando-a a
encher-se de esperanca. Por esta razao nos e&gblices é frequente a associacao da
esperanca com a fé e com o amor — uma triade auéste numa relacdo que os torna
inseparaveis, e compreendem o modo de vida ci(isido Dicionario Biblico, 1983).

Entre os mugulmanos também a crenga e a fé ajudsedimentar a esperanca. A

esse respeito, Kodish et.al (1995, citando Meldisl,e1983) referem segundo a
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perspectiva islamica, enquanto houver esperancaléne no Seu poder, a esperanca
nunca termina e nunca € falsa. Assim sendo, aasgerjuda a pessoa doente a mobilizar
0S seus proprios recursos para lidar com a doemestno se essa esperanca for falsa a luz

dos padrdes da cultura ocidental.

1.1.2.3 — Perspectiva psicologica

A literatura psicologica sobre a esperanca aprasdoBs perspectivas gerais:
dindmica e a cognitivo- comportamental (Magéo el,L2@02, citando Jacoby, 1993),
modelos de natureza unidimensional.

As teorias psicodinamicas e do desenvolviment@sitas origens da esperanca no
desenvolvimento precoce (Magéao et.al, 2002).

A perspectiva cognitivo-comportamental é evidergiawh trabalho classico de
Stotland (1969, citado por McGee, 1984, p.35), agiedine a esperanca como “a
expectativa maior que zero de atingir um objectivo”

A teoria de Stotland é resultante de interven¢céespéuticas em doentes mentais
hospitalizados, apés uma epidemia de suicidio.rBlmatho efectuado concluiu que, sem
esperanca ndo era possivel ao individuo atingirealizar objectivos, e a esperanca era
necessaria para que a terapia fosse eficaz (Fo¥86g). Esta definicdo pressupde uma
motivacdo para o comportamento, indicando que araspa produz comportamentos no
sentido da resposta a objectivos.

Assim, a esperanca é delineada em termos de plidbdks e expectativas, sendo
que estas probabilidades sdo o produto da percepchiddual, podendo o mesmo
conjunto de factos induzir diferentes niveis e @ecbes da esperanca, em pessoas
diferentes, nas mesmas circunstancias. Do mesmo medperanca pode ser racional ou
irracional dependendo se é fundamentada em pemepedlistas ou calculos erréneos
(McGee, 1984).

O’Connor (1996), apresenta algumas das preposd@ésoria de Stotland (1969),
entre as quais: «A esperanca € uma condicdo neeeasaccao»; «a esperanga € uma

expectativa maior que zero para atingir um objeetive «quanto maior a percepgao da
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probabilidade ou expectativa de atingir 0 objectivais provavel € a ac¢ao do individuo,
para atingir o objectivo» (O’Connor, 1996, p.176A17

Korner (1970, citada por Fowler, 1995) considera gesperanca acciona a pessoa
para responder e interagir. Na sua perspectivaparanca € descrita como uma certeza
assumida de que nada de desagradavel ou horrivatieae, e que o desespero nao existe
(Fowler, 1995).

Segundo a teoria de Snyder, a esperanca é defioida a capacidade percebida de
produzir vias de trabalho para atingir os objedidefinidos (vias de pensamento), e a
motivac&o indispensavel para usar essas vias itldiy de pensamento). E um conceito
multifacetado, que envolve aspectos cognitivos dexgs e dinamicos de avaliacdo e
estimativa dos objectivos desejados por cada itdoyi da sua posicdo em relacdo aos
objectivos, da sua capacidade de iniciar e desemwalomportamentos os atingir, e
actividades desenvolvidas no sentido da realizdgambjectivos (Gum & Snyder, 2002).

Gum & Snyder (2002) resumem os alicerces da teleri@nyder, e 0S pressupostos
que a orientam. Segundo os autores ela € baseasssmacdo de que 0 comportamento
humano é dirigido aos objectivos, e portanto, nietroeda teoria estdo as percepcoes
acerca dos objectivos; os “caminhos” referem-speasepcdes do individuo em relacdo a
sua capacidade de identificar e planear os “camirw vias de trabalho” para atingir
determinado objectivo; e a componente de actividade“operagcdo”, diz respeito a
percepcao individual dos requisitos motivacion@eassarios para iniciar e manter viaveis
0s caminhos em direccdo a um objectivo. As emos@esolocadas como resultantes das
percepc¢des do individuo acerca do progresso egareaexecucdo de um objectivo.

Snyder et. al (1991, citados por O’Connor, 1996)m&m que a esperanca €
alimentada pelos sentimentos positivos associaddsfinicdo de objectivos realistas, e
também a capacidade de criar planos de sucessatpaga esses objectivos: 0 sucesso do

passado, 0 seu impacto no presente, faz acredgarapacidades futuras.

1.1.2.4 — Perspectiva médica
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Na literatura médica, o conceito de esperanca epdrequentemente associado a
comunicacao entre o médico e o doente, e mais iispeente a informacgéo relativa ao
diagndstico e prognostico.

Brody (1981) reconhece aos médicos uma grande idap@cde influenciar as
ideias e emocodes dos doentes, de forma positiveegativa, e classifica a esperanga como
um potente farmaco cuja utilizacdo obriga ao coimmeato das suas propriedades
psicofarmacologicas. O autor reconhece a imporat@iesperanca em contexto clinico, e
associa esse conhecimento ao debate acerca daicaginem geral, e das questbes
acerca da verdade da informacao fornecida aos @oemMa sua perspectiva, a dicotomia
ou odilema entre a manutencgéo da esperanca e a traasnua verdade, ndo existe: Nao
ha nenhum conflito entre o dever moral de pres@wa@ esperanca, e o dever de respeitar
os doentes como seres humanos adultos, a quemda deinformacdo necessaria a livre
tomada de decisbes acerca das suas vidas.

Kodish et.al (1995), observam que, através das alasras e ac¢des, os medicos
podem ser moduladores influentes da esperanca aodes, e consideram a esperanca
como a principal forma que os doentes tém de gaeoi futuro, razédo pela qual ndo deve
ser destruida. A esperanca é entendida como elemertial e central na vida humana, e a
imagem do médico é semelhante a referida por Rér(l849), enquanto “ministro da
esperanca e do conforto aos doentes”. No desemplasi® papel, os autores reconhecem
ao meédico dois tipos de postura: um “paternalisig@irb” - em que € defensavel que o
médico omita determinada informacéo, por exemplocago de um doente deprimido,
julgando que a mesma pode contribuir para o seefio@l;, e, por oposi¢cdo, um “forte
paternalismo” — postura passivel de censura, enoanédico mente com o argumento de
que os doentes querem ser “protegidos da verd&aeligh et.al, 1995).

Ainda a propoésito da comunicacao, Dias (1997, pcohsidera que “os medicos
sabem que, hoje em dia, podem oferecer maior esmeraos doentes oncoldgicos,
afastando, de certa forma o medo da morte, medoaegsie esta subjacente uma grande
limitacdo a comunicacao aberta entre medico e dbent

Num passado ainda recente, as questdes ligadasiinicacdo médico / doente
remetem-nos para relacdo distante, marcada por atihade de respeito e alguma
passividade por parte do doente na procura denirdigdio junto do médico, e este ocultava
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frequentemente a informacdo, com o argumento depgroo doente a sentimentos
desagradaveis, com o objectivo de ndo “lhe regisperanca”.

A este respeito, Kodish et.al (1995) referem-sema uinudanca de praticas e de
atitudes na Medicina Americana moderna, no queedipeito a informacéo e a esperanca:
Enquanto o estudo de Oken publicado em 1961 demongtie, 90% dos 219 médicos
nao informavam os doentes acerca do diagnésticamiero, com o objectivo de manter e
proteger a esperanca dos doentes; a repeticdo simanestudo por Novack et.al (1979)
revelou um completo revés destas atitudes, sen@o9q% dos médicos indicaram
preferéncia por revelar o diagndstico de cancralaestes.

Esta mudanca esta possivelmente relacionada cqmmogsessos nas modalidades
terapéuticas, nomeadamente cirurgia, quimioterapiaadioterapia, que permitiram
oferecer novas possibilidades de sobrevivéncia rdormar os doentes acerca do
diagnostico. Isto €, os médicos podem “alimentar” egperanca enquanto s&o
simultaneamente honestos com os doentes, propandonnovas estratégias de cura ou
controlo da doenca.

Actualmente tende-se, de um modo geral, para until@guentre o dever de dizer
sempre a verdade e a necessidade de ndo provoedicmao doente: “Importa ponderar
cada situacéao particular, tentando perceber sesoaaloente quer ou ndo saber a verdade
sobre o seu diagnéstico, respeitando sempre queévpba sua vontade” (Pacheco, 2002,
p.95).

Em relacéo a informaca esperanca, a mesma autora reforca:

“0 que prevalece como regra € nunca mentir nenfatisas esperancas de
cura.(...) E sobretudo necessario tranquilizar seramunca retirar a esperanga ao
doente, transmitindo-lhe quer por palavras, queragitudes, que o tempo que |Ihe
resta € tempo de vida e ndo necessariamente despeea angustiante da morte;
gue sera sempre acompanhado por profissionais ¢emes empenhados em
atender as suas necessidades; que sera feitop dkntpossivel tudo o que for
humanamente importante para ele; e que todas asfeecserdo tomadas no
respeito pela sua vontade (Pacheco, 2002, p.96).

Na realidade anglo-saxoénica, de acordo com Kaglishl (1995), contar a verdade
aos doentes, em relagdo ao diagndstico tornoutisa,re a questao ética e moral de dizer

ou nédo a verdade, coloca-se agora em relacédo gogstico.
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Segundo Kodish et.al (1995), a relutancia em caécanno progndéstico esta
relacionada com a incerteza do progndstico em simoge prende-se com o desejo dos
meédicos em manter a esperanca dos doentes. Poaz@ba chama a atencao para os dados
que apontam percepcdes inconsistentes dos médieosaados beneficios da terapéutica,
gue geralmente sobrestimam.

Na pratica clinica oncoldgica, os médicos dao eapenfoque a temporalidade
associada a esperanca. Na analise de narratiepg€teicas, Goodt al(1994), concluiram
que, no contexto oncoldgico, pela sua complexidade,

“os médicos servem-se do seu poder profissiona estruturar o tempo
clinico e os horizontes temporais de forma a defiriurso terapéutico e ao mesmo
tempo instilar desejo e esperanca nos doentes,uzimi-0os a investir em
tratamentos que frequentemente se revelam ardxisns e penosos” (Goaat al,
1994, cit. por Dias, 1997, p.111).

De acordo com o0s autores, esta € uma forma patar ewi emergéncia de
sentimentos de desespero e falsa esperanca, retmri@ utilizacdo de linguagem
metaféricd no sentido de maior proximidade e envolvénciadientes numa luta contra a
doenca e a morte.

Kodish et. al (1995, citando Nuland, 1994) considgue os médicos tém
dificuldade em compreender os “ingredientes” daeespga, pensando que ela apenas se
refere a cura ou remissdo, sendo que esta reduca@mnificado da esperanca conduz a
futilidade terapéutica: “Os médicos e 0s doentesesstam de encontrar a esperanca
noutros caminhos que néo sejam os de prolongasrasagu combater a morte” (p.1819).

Os autores concluem que a comunicacgédo, baseadiguigacao total e completa
da informacdo junto dos doentes, obriga a honelidaas também a promocédo de
esperanca realista. Estas obrigacdes fundamentaro-sespeito pelo poder curativo da
mente e do espirito humano, na responsabilidadenddicos na promocédo da saude fisica
e psicoldgica dos doentes, e na humildade em recenlas limitacdes da capacidade de
previsao do futuro (Kodish et.al, 1995).

1) O recurso a linguagem metaférica é referido peldsras como a utilizagdo de frases como “subir a
montanha” reflectindo a imagem de um tempo terap@utarcado pelo progresso, ou “luta de longo grazo
procurando manter a ambiguidade dos fins.

DIAS, Maria do Rosario A esmeralda perdida: informacdo ao doente com canocrda mamal? ed.
Lisboa: Instituto Superior de Psicologia Aplicati697. ISBN 972-8400-04-7.
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O respeito pela promogéo e manutencdo da esperalida, coloca-nos perante a
questdo da quantidade de esperanca a promover pédisos nas diferentes fases da
doenca oncoldgica. A este respeito Kodish et.a8®%)1@onsidera que o tipo e quantidade
de esperanca variam com o tipo de cancro, idadmeote, condicbes meédicas subjacentes
e com o periodo de tempo em que a questdo se colgrau de esperanca que o médico
deve promover depende de informacdo objectiva gecika que deve ser integrada no
conjunto, no sentido de determinar que informacadilpar com o doente, e como essa
discusséo deve progredir no tempo.

Os autores acima citados reconhecem a singularidied cada situagdo, mas
realcam quatro pontos importantes da esperancapadodo de vivéncia da doenca
oncologica, ao longo do tempo: diagndstico, intotratamento, periodo de remissao, e
recorréncia da doenca.

A fase de diagnostico é considerada a primeiraqdastdes éticas da esperanca na
doenca oncologica, em que as expectativas tém pei fadcral nas reaccdes dos doentes.
Nesta fase, os médicos devem ter em consideragdiado de espirito dos doentes quando
discutem o diagnostico e o progndéstico — os doettas sinais e sintomas podem ficar
menos surpreendidos ou mais preparados do quespatio cancro teve uma descoberta
incidental. E particularmente importante ter emtaajue o médico ndo pode prever nesta
fase quais os doentes que respondem favoravelmraenteatamento, e que é essencial
“alimentar” os recursos psicoldgicos e espiritudasdoente e familia durante este dificil
periodo (Kodish et.al,1995).

Os médicos tém a obrigacdo de iniciar uma comgacaficaz em que os doentes
sejam informados acerca do diagndstico, espedfilgd do tratamento e possiveis efeitos
secundarios, e aspectos gerais do prognéstico.ngxa outro lado, encorajar os doentes
e familia a colocarem questbes que sejam impogamvidenciar oportunidades de
discussdo e esclarecimento, e dar respostas directaonestas, a todas as questdes
colocadas (Kodish et.al,1995).

Pelo facto de encorajarem os doentes e familidoga@m questdes, e a elas darem
respostas concretas, 0s autores consideram queédEo® podem proporcionar uma
abordagem individualizada, capaz de permitir a@ths a manutencdo da esperanca, nos

seus proprios termos.
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A fase de inicio de tratamento tem um significadmamps médicos muito diferentes
da percepcédo dos doentes. Especificamente no eagairdioterapia, sendo eficaz ou ndo,
implica um profundo impacto na esperanca dos deeatéamilia. Kodish et.al (1995)
relacionam o inicio de tratamento com um aumentesgeranca, afirmando que esta é
uma fase de optimismo para muitos doentes. Assinmédicos devem estar despertos
para esta tendéncia, e fazer o balanco entre aaegpee a honestidade, focalizando as
discussbes nos objectivos do tratamento.

O periodo de remissao €, na opinido de Kodish @t%85), um tempo de emocdes
contraditorias: ansiedade em relacédo ao regressloelzca, coexistindo com uma grande
esperanca e estado de euforia pelo fim dos tratase®s meédicos sdo por isso
aconselhados a conduzir os doentes através do-terem psicolégico” entre a esperanca
e 0 medo de recaida.

O quarto periodo € a recorréncia da doenca oudeeeabs doentes e familia séo
colocados perante uma situacdo de doenca incugéreeke espera seja mais ou menos
rapidamente fatal. Neste quadro, Kodish et.al (L99®afirmam que alimentando a
esperanca numa perspectiva de cura € ser irrealstsentido da sobrevivéncia pode ser
ilusoria e injustificada. Coloca-se entdo a quedtdperar, o qué?

Segundo os autores acima referidos, até os dogoesao tém expectativas de
cura ou sobrevivéncia a longo prazo, podem esperanm bom controlo e alivio da dor,
paz espiritual e uma “boa morte”.

Este conceito de boa morte, a luz dos cuidadoatpals, € visto como um ideal. A
cultura de cuidar que caracteriza este tipo décprébnsidera a morte como natural e parte
integrante da vida, na qual a pessoa em fase fta@rmtém um papel activo, um
envolvimento real na tomada de decisdo com visttiafacdo dos seus desejos e das suas
necessidades.

Para conseguir que a pessoa vivencie uma expexidaciboa morte” € necessario
que haja uma comunicacdo adequada e uma partilippodesso de tomada de decisdes,
que permita a pessoa doente fazer escolhas, eqgliafdo aconsciencializacdo, abertura
e aceitacdo da situacdo ( Mc Namara, 2001).

Os médicos devem ir para além da simples respossperanca dos doentes e ser
participantes activos na reformulacéo de esperargagstas perante a recorréncia da

doenca. Importa pois, negociar mutuamente, entigeate e o médico, objectivos realistas

Ana Querido 31
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos CONTEXTO CONCEPTUAL

e possiveis de atingir, para que seja possivelenanesperanca nesta situacdo. Cabe a
cada médico determinar, de forma personalizadaglhamcombinacdo entre honestidade
de informacao e esperanca, em cada momento cpaiticular (Kodish et.al,1995).

Brody (1981) refere que, através de uma comunicafidgaz com os doentes, de
forma a identificar as suas verdadeiras e reascpipacfes, quase sempre € possivel
garantir o seu acompanhamento.

Os meédicos estdo numa posicao privilegiada quamdwdam as questdes da
esperanca junto dos doentes, sobretudo no queesiieito ao aumento da esperanca na
fase final da vida, através do “estabelecer com@®wa”, ou mais concretamente, “fazer
promessas”.

Esta posicdo é defendida por Mitchell (1997), mef-se a Nuland, autor de
varios livros acerca da morte e do processo deemdda sua perspectiva, é possivel dar
esperanca aos doentes moribundos fazendo-lheproésgessas honestas: Em primeiro
lugar esta a promessa de que o doente ndo iramsozimho, a segunda é que nao serao
usados meios artificiais para prolongar a vidameterceiro lugar a promessa de que 0s
doentes serdo recordados e que continuardo aatre@es das pessoas significativas.

Ao analisar o impacto destas promessas, ParkeeiQI2002) considera que elas
iniciam o processo de ajuda aos doentes em faséntdy na procura de um novo sentido
da vida, através do reforco das relagbes interpesgohumanizadas. “Embora qualquer
membro de uma equipa multidisciplinar possa faztasepromessas, o facto de serem
feitas pelo médico confere-lhes uma credibilidddgitimidade e validacdo adicionais”
(Parker-Oliver, 2002, p.119).

Para além das questdes da comunicacdo, a pevspecédica em relacdo a
esperanca diz respeito a concretizacao e operdigegto do conceito.

O contributo médico no sentido de objectivar a espmE €-nos dado pelo trabalho
de Obayuwana e colegas, através da construcacaa ée medicdo da esperanca, “Hope
Index Scale”. O seu trabalho teve como base o @onde esperanga enquanto sentimento
de que o que é desejado € sempre possivel, e que,@esperado é sempre para o melhor.

Partindo do pressuposto de que a esperanca aumeapacidade do individuo em
lidar com o stress, e como tal, promove a saugeppdsito do trabalho foi desenvolver
um instrumento que objectivasse as observacOefcadirda aparente influéncia da

esperanca na saude (Obayuwana et.al, 1982).
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1.1.2.5 — Perspectiva de enfermagem

Na literatura de enfermagem, mdltiplas referénei@s encontradas em relacdo a
esperanca e ao seu processo, bem como ao papenfismeiros na manutencdo da
esperanca junto dos doentes.

Ao realizarem uma meta-analise dos fundamentadamitos e epistemoldgicos da
investigacdo sobre a esperangca em enfermagemgcaddlentre 1975 e 1993, Kylma e
Vehvildinen (1997), encontraram referéncias a esgar descrita como uma emocao,
experiéncia ou uma necessidade dada uma clareeémasecessidade e no dinamismo da
esperanca. No que diz respeito ao dinamismo, andi@ieemais importante é a dialéctica
entre esperanca e desespero, sendo que em todoesw da esperanca sdo distinguidas
as dimensdes afectiva, funcional, contextual, teaipe relacional, e é feita a distin¢cao
entre dois tipos de esperanca: generalizada eparizada (Kylma & Vehvilainen, 1997).

De entre os autores mais referenciados, destaeddufsult e Martocchio (1985),
que estudaram durante dois anos uma populacdo ddo8&s com doenca oncoldgica,
cujos dados obtidos foram posteriormente validadgosa populagédo de 47 doentes em
fase terminal.

Nos seus trabalhos, desenvolveram uma teoria ema ggperanca é descrita como
uma forca dindmica e multidimensional da vida, crézada por uma expectativa
confiante, mas ambigua, de atingir algo de bonuhod que, para a pessoa esperancosa, é
realisticamente possivel e significativa (Dufatlale 1985).

Baseando-se em dados empiricos, as autoras coalizguiu a esperanca em duas
esferas, compostas por seis dimensdes. As esfespsranca generalizada e esperanca
particularizada estéo relacionadas mas distintassgeranca generalizada diz respeito a
um sentido de algum beneficio no futuro, cujo deskimento é indeterminado: € ampla
no seu alcance, e ndo se encontra ligada a nenbjeuot®m de esperanca, concreto ou
abstracto. Por outro lado, a esperanca particaldaizsta relacionada com um objecto de
esperanca, que pode ser um objectivo particulaemengortante, um bem, um “estado de
alma”..., sendo que, os objectos de esperanca pseleoconcretos ou abstractos, explicitos

ou implicitos.
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A esfera da esperanca particularizada é caraaterigaela expectativa da melhoria
do futuro em relacdo ao presente; da obtencdo divadde algo no futuro, que nédo se tem
no presente; que as circunstancias desejadas paetantecimento irdo ocorrer; que, 0
que é valorizado pela pessoa no presente, pode fazer parte do seu futuro; e que os
cenarios desfavoraveis ndo vao acontecer. Formadaaentivo para @opingconstrutivo
perante os obstaculos, e para encontrar meiosaiters no sentido de realizar o objecto
da esperanca (Dufault et.al, 1985).

Em suma, a esperanca particularizada, permitesgsopepercepcionar o que € para
si importante, confirmar, clarificar e priorizar ssas percepg¢des, no sentido de preservar
ou reconstruir o sentido da vida. Se a pessoapest@da de esperancas particulares, é a
esperanca generalizada que permite restabelecegndicado da vida em todas as
circunstancias — passado, presente e futuro.

Quando as esperancas particulares sdo bem ddefinguando s&o de pouca
importancia devido ao elevado grau de incerteza owdanca subita de condi¢des; estdo
seriamente ameacadas ou sdo abandonadas; ou mgsnuo ge tornam mais abstractas,
entdo as manifestacbes da esperanca generalizadantse mais evidentes. E a esfera
generalizada da esperanca que proporciona as 6fesdigara o desenvolvimento da
esperanca particular, e serve também de recureesd®, quando a esperanca deixa de ser
realista. Neste caso, a esperanca generalizada para ajudar a pessoa a encontrar
esperancas alternativas, e serve como confortmdguas esperancas particulares séo
abandonadas (Dufault et.al, 1985).

As autoras também postularam seis dimensdes dmaes@, que posteriormente
foram incorporadas noutras teorias e investigacéiestiva, cognitiva, comportamental,
afiliativa, temporal e contextual (Dufault e Martb®, 1985; Ersek, 1992, 2001; Yates,
1993; Cutcliffe,1997; Magao e Leal, 2002):

A dimenséo afectiva - abrange uma série de ersag@entimentos, entre os quais
uma atraccao para o objectivo a atingir, confiadagria, excitacdo, sensacdo de bem-
estar; mas também inclui incerteza, manifestadaspatimentos de ansiedade, duvida,
vulnerabilidade, preocupacéo, raiva, sofrimentpar, vezes desespero (Ersek, 2001). O
grau de confianca ou incerteza experienciado pedaga em determinado momento €, em
larga medida, responsavel por influenciar outraeti®des da esperanca, nomeadamente a

cognitiva e afiliativa (Dufault et.al, 1985).
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A dimenséao cognitiva — relaciona-se com o procegs$o qual o individuo deseja,
imagina, sonha, pensa, lembra, aprende, gener@@agepciona, interpreta e julga em
relacdo a esperanca. Engloba os processos intkeetuavés dos quais a pessoa identifica
0s objectos de esperanca e define objectivos, esamiavalia a realidade em relacdo a
esperanca, identifica e discrimina os factoregmaote e externos de promocao e inibicdo da
esperanca, tem a percep¢do do desejo realistatao f{provavel ou possivel, embora
incerto), utiliza a imaginacdo e a experiéncia detds anteriores para fomentar a
esperanca (Dufault et.al, 1985).

A dimensdo comportamental — Diz respeito a acgéntada em direcgdo a um
objectivo relacionado com a esperanca, em quaistpraiios: fisico, psicoldgico, social
e espiritual. As accOes podem ser de organizacaded®s, planeamento de estratégias e
esforco de realizacdo num cenario de desejo eizxabdo daquilo que é realisticamente
possivel. Este envolvimento activo na propria s#isae a realizacdo de objectivos
aumenta a sensacdo de auto-controlo e auto-efioqe por si aumenta a esperanca
(Ersek, 2001). Numa pessoa esperancada, as ac§desspecificas, visiveis e actos
realizados pelo proprio para alcancar a esperdhgfaiflt et.al, 1985). Os individuos que
tém esperanca tém energia, orientacdo e sao capmpesticipar activamente, ao contrario
dos que sentem desesperan¢a que demonstram apdfexenca, descuido e resignacéo
ao seu destino (Cutcliffe, 1997).

A dimenséo afiliativa — Inclui componentes de liatgdo social, reciprocidade e
interdependéncia, vinculacdo e intimidade, oridAdagara outros e auto-transcendéncia.
“A dimenséo afiliativa é caracterizada nao apemdasrelacdes com as pessoas, mortas ou
vivas, mas também pelas relagdes com Deus (Seri@upe Poder, Forca Criativa) e com
outros seres vivos” (Dufault et.al, 1985, p.386)d&monstrada quando os individuos
expressam esperancas que incluem a relacdo e pagdoucom outros, podendo incluir
amigos, conhecidos, profissionais de saude, ou mesrhumanidade em geral, Deus,
plantas, animais, entre outros.

A dimensédo temporal — Focalizada na experiéncesqed do tempo presente,
passado e futuro, em que a esperanca € dirigidautam, embora influenciada pelo
passado e pelo presente. Algumas esperancas sfdfiesg em relagdo ao tempo, e outras
nao o sdo; umas imediatas, outras direccionadasupatempo indeterminado. “Manter as

esperancas num tempo nao-especifico serve comanimmem protector”; os individuos
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ficam protegidos da desilusdo, quando a esperaégasa realizou num determinado
periodo de tempo (Dufault et.al, 1985, p.387).

A dimenséo contextual — refere-se as situacOasdadeque rodeiam, influenciam e
constituem parte da esperanca da pessoa. Os amttvem como circunstancias que
ocasionam a esperanca, como oportunidade parag@ivdo processo de esperanga, ou
como uma situacdo para a testar. Contextos freggiertn que a esperanca €
experimentada, sédo as situacdes de perda (actuabtencial) - bem-estar fisico, vida
humana, independéncia, capacidade funcional, cdgdeide recreacdo, papel, relacoes
significativas, seguranca financeira, situacéo flamivalores e bens (Dufault et.al, 1985).
As ameacas mais comuns a esperanc¢a sao: a doerg agnica e terminal; declinio
cognitivo, fadiga e perda da capacidade funcioBedgk, 2001).

Outros autores consideram também a importanciadideensao espiritual da
esperanca: “é talvez a compreensdo da esperandaneasdo espiritual que nos da o
grande sentido da sua importancia” (Cutcliffe, 199.824); “a dimensao espiritual é a
componente central da esperanca” (Ersek, 20010).34

Ersek (2001), considera as relacdes interpessoaisautros significativos, uma
outra dimensdo importante da esperanca, e refeeg @ maioria dos estudos, a
interligagdo com outros representa uma fonte deraspa, enquanto que a privagao fisica
e psicolégica de contactos € frequentemente, umeagana esperanca, o que realca a
associacao positiva entre os niveis de esperanggeio social.

Neste ambito, Watson (1979) também considera atimda fé e da esperanca,
como um factor primordial na sua teoria do cuidaconhecendo deste modo aos
enfermeiros, um papel na promoc¢ao da esperanca.

No seu trabalho de desenvolvimento de um instrumdatmedida da esperanca,
Nowotny (1989), considera seis atributos dindmiesspciados ao conceito de esperanca:

- Confianga no resultado - O resultado da esperamggortante para o individuo —
o resultado é aquele que tem significado e é reteyaara o individuo. Quando o resultado
da esperanca ndo tem importancia para o individsie, tende a ser passivo e deixa de
estar envolvido na situacao.

- Envolvimento activo do individuo — definindojettivos, cuidando, rezando,
planeando ou mobilizando energia para iniciar uamg@l A pessoa “ndo se senta e espera

gue um acontecimento ocorra” ( Nowotny, 1991);
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- A esperanca vem do interior da pessoa e estéaetla com a confianca, fé e
coragem para continuar (Nowotny, 1991) — é um secimterior disponivel, para utilizar
guando necessario;

- Crenca na possibilidade do futuro - O que érasloeé possivel — é o critério que
distingue a esperanca do desejo; o individuo in@agique ainda ndo é visto como sendo
uma forma de superar dificuldades ou uma amplgpetiva para a vida;

- Relagbes com outros - A esperanca relacionaese/@ve outras pessoas— pode
incluir pensamentos, sentimentos e ac¢des quevamaautros;

- Crencas espirituais — A esperanca apenas esasteindamentada na fé. Esta
relacionada com a crenca num Ser Superior.

Nesta perspectiva, “a esperanca resulta na formaégaam novo objectivo, uma
nova estratégia ou um sentimento de seguranca ferdn(Nowotny (1989). A esta
experiéncia no seu todo, a autora chama “a exmgiéla esperanca”. A esperanca é
activada quando as pessoas sdo confrontadas coestimulo stressante, e sentem que
tém algum controlo sobre o que as rodeia (Nowdtf9;1).

No ambito da literatura de enfermagem em geregfa¥ida a necessidade de uma
maior clarificacdo do conceito de esperanca, des mavestigacdo qualitativa e
longitudinal, e de maior compreensdo da vivéncitedeendmeno em pessoas saudaveis

assim como em familias de pessoas doentes (Kylvéh&ilainen,1997).

1.1.3 — A Esperanca e desesperanca no contexto doslados de saude
“Sei que o unico mal insuportavel € a desesperanca”

Jean Proal

Na literatura relativa & esperanca em contextoadaes /doenca o termo aparece
ligado ao conceito de centralidade: ela é basioadgdmental e parte integrante da vida
diaria, central a existéncia humana e em intim@acbm o amago espiritual - a alma
(Cutcliffe, 1997).

Assim sendo, a auséncia de esperanca - desespesarge manifestada como uma

forma de néo vida — desespero (Costa et al, 1€98ndo existe um sentido de desespero
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no individuo, entdo seguir-se-4 a sua morte, padenesmo precipita-la (Miller, 1992;
Miller e Oertel, 1992).

Numa clara oposicao a esta ideia, Dufault et.88%1 p.389) consideram que “a
esperanca e a desesperanca nao sao os fins ogesioscontinuum, nem a desesperanca
€ a auséncia da esperanca’. Conceptualizando sampepenas suas esferas e diversas
dimensdes, concluimos que alguma delas esta peesémenas quando ha uma
interpretacdo erronea e orientada para o pormemorinvés de uma abordagem
multidimensional e orientada para o processo, de dzer que nédo ha esperanca (Dufault
et.al, 1985).

A possibilidade de perda da esperanca € uma cdsdici da existéncia humana.
Nesta realidade a esperanca e desesperanca olpetesesexistem num continuum
(Cutcliffe, 1997).

No entanto, segundo Fromm (1969), é possivel acentedestruicdo completa da
esperanca, de modo que seja impossivel a sua racépe Considera também que as
respostas e reaccdes a destruicdo da esperancadelepele circunstancias variadas:
historicas, pessoais, psicologicas e constitucsonBentro desta variabilidade o autor
reconhece alguns tipos de resposta e reaccgoes:

- Optimismo resignado — tipo de reaccdo em quessagaeespera pelo melhor, sem se
preocupar em reconhecer a probabilidade de algpiatepoder vir a acontecer. Bem
adaptadas ao contexto, jamais se sentem desanimpadpge 0S outros nunca se sentem
desanimados. Nesta situacao o optimismo € consaemtresignacao, inconsciente.

- “Endurecimento do coracao” — Significa perda dmpaixdo e empatia. As pessoas nesta
situacdo ndo tocam em ninguém e ndo podem seramc&egntem especial prazer em
serem capazes de magoar.

- Destrutibilidade e violéncia — resultante do dade as pessoas ndo poderem viver sem
esperanca, aquelas cuja esperanca foi perdidandevida.

Miller et al. (1992) referem-se a revisdo de essuckalizada por Seligman (1975)
acerca da morte relacionada com desanimo e perdspanca. A morte ocorreu nos
individuos pouco tempo apds a morte do cOnjuges, i outros entes queridos; apos
perda de status ou papel; e durante periodos dacanextrema. Em todas estas ocasides
0s sujeitos foram descritos como desesperados.

Ana Querido 38
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos CONTEXTO CONCEPTUAL

No contexto da pratica de Enfermagem, a perda plerasca € considerada pela
NANDA (2002), um diagnostico de enfermagem, defintdmo um estado subjectivo no
qual um individuo sente que as alternativas séialifas ou ndo existem, assim como nao
vé escolhas pessoais disponiveis, e esta incapazodiizar energias em seu proveito.
Este desénimo esta relacionado com varios factochsindo o isolamento por restricdo
prolongada da actividade, faléncia ou deterioradéo equilibrio fisioldgico, stress
prolongado, abandono, e perda de crencas em valmescendentais ou em Deus
(Doenges & Moorhouse, 1994). E uma situacéo enodndividuo verbaliza contetidos de
descrenca, expressdes como “nao posso”, e suSjectivamente adopta uma postura de
passividade, diminui a comunicacao verbal (resmwuyao resposta), vira as costas ao
interlocutor e fecha os olhos. Diminui a expressfxs afectos, perde iniciativa e
envolvimento nos cuidados, permitindo os cuidado®dna passiva, foge ao que o rodeia

e perde o envolvimento com os que Ihe séo sigtifms (Doenges & Moorhouse, 1994).

1.1.4 — A esperanca na doenca: Esperanca no cicle dida vs Esperanca em fim-de-

vida

A esperanca tem significados diferentes para cadaoa e, até para a mesma
pessoa, pode ter significados diferentes, consoardgeu percurso através das fases de
doenca e as suas respostas emocionais (Brody,.1981)

E um elemento importante da vida das pessoas cdiagadstico de cancro, pelo
que a tentativa de a compreender e descrever ai@xga de esperanca é uma area de
preocupacado e de particular interesse por partepdufsssionais de saude que cuidam
desses doentes, e em especial, os enfermeiros.

A esperanga ndo é estatica, € antes um conceifonitio (Dufault et.al, 1985;
Cutcliffe, 1997), que pressupde que os niveis geragaca sao flutuantes, alterando-se com
o tempo. Esta ideia € fundamentada nos trabalhoHelth (1990) com doentes
oncologicos em fase terminal. Nas entrevistas @adizou ao longo da trajectoria de
doenca, desde a admissdo no hospicio até proximwda, verificou que as descri¢cdes e
definicbes da esperanca se mantiveram estaveigramiedissem diferentes niveis, ao

invés de demonstrarem consisténcia durante o edei@rminado.
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Para além da dinamica dos niveis pessoais da agpef@utcliffe (1997) considera
gue todo o processo é dinamico na sua forma ewnom#eludo, modificando-se ao longo
da vida, tornando-se mais complexo a medida quedprip individuo se desenvolve,
comecando com um processo inconsciente e desendohs® num processo consciente.
Na sua perspectiva, a medida que o individuo s tiorais desenvolvido do ponto de vista
cognitivo, também mais cognitivo se torna o progeds esperanca, mais complexo e
especifico nas estratégias que envolve.

Segundo Maslow (1952, citado por Cutcliffe,1997)atureza da esperanca parece
ser evolutiva e capaz de se desenvolver ao longerdpo de vida: o bebé tem esperanca
de que as suas necessidades basicas fisiologicds seguranca, sejam satisfeitas,
desenvolvendo uma consciéncia de “esperanca realizao decorrer da infancia a
esperanca da crianca focaliza-se na satisfacéonedassidades de amor e estima; na idade
adulta, as particularidades da esperanca altergdneegpeentemente de acordo com o que o
individuo julga ter valor, em determinado momeraovitia, e assim que um objectivo da
esperanca é atingido, este € substituido por outro.

Ersek (2001) refere-se ao estudo de Wright e Seh(@68) em criancas com
incapacidade cronica, concluindo que, para essaisces a esperanca era bidimensional,
envolvendo uma consciéncia de positividade e urtidsede orientacdo temporal: para as
criangas mais novas a esperanca era focalizadeesenpe, enquanto, para as mais velhas
era orientada para o futuro.

Os estudos acerca da esperanca na adolescénaadeslpor Hinds e colegas
(1988, 1999, 2000) vieram dar o seu contributo &nigdo do conceito e a sua
compreensao nesta fase do ciclo de vida.

A esperanca é definida como “o grau no qual o adelge possui uma crenca
confortavel, sustentavel e baseada na realidadgtjyaoem relacédo ao futuro, seu e dos
outros (Hinds et.al,1988). Esta referéncia “aogoxlité feita pelos adolescentes com
doenca oncoldgica, expressando uma preocupacaalganale si proprios, que pode estar
relacionada com um sentido de mortalidade asso@addiagnostico de cancro (Ersek,
2001). Por outro lado, os adolescentes com doencaldgica, também demonstraram
elevados niveis de esperanca, quando comparadosootos adolescentes saudaveis
(Hinds et.al, 1999, 2000).
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O processo de manutencdo da esperanca em adultaeritificado por Ersek
(1992), através de um estudo qualitativo, realizadm dez homens e dez mulheres,
submetidos a transplante de medula 6ssea no qdadeucemia, caracterizado por duas
categorias essenciais e antagonicas: “Lidando cesignificando o processo no qual as
pessoas sdo confrontadas com as possibilidadegsivasgierentes a experiéncia de
doencga, permitindo um amplo leque de pensamentos)partamentos e emocgoes
resultantes do reconhecimento dessas possibiliddt#sntendo-se no seu lugar” —
definido como o processo de gestdo do impacto dangdo controlando as respostas
individuais & doenca e ao tratamento.

Assim, a pessoa adulta vé-se envolvida numa Iute ennecessidade de manter a
esperanca e o reconhecimento da ameaca a queugsta pelo contexto clinico. Esta
“dialéctica da manutencdo da esperanca” é defioaao a sintese das estratégias anti
téticas das duas categorias, nas quais as pesapaamzes de transcender cada uma das
estratégias e assim, manter a esperanca (ErseX,. 199

Conceptualizando a esperanca ao longo do cicld, vitaetapa final da vida, o
focus da esperanca torna-se mais adaptado e haadork dimensao espiritual. Nas suas
palavras, as pessoas em fase terminal de doerfggemdena como uma forga interior que
facilita a transcendéncia da situacao presentenevomento direccionado para uma nova
consciéncia e enriguecimento do ser, mais do gpectativas racionais (Herth, 1990).

A maior evidéncia da mudanca docus da esperanca do individuo acontece
durante a progressiva vivéncia da doerdgpessoas que vivenciam uma fase terminal de
doenca modificam o focus da esperancga, expressard®-modo mais geral, menos
centrado em si mesmo, e mais focalizada nos outros.

Kubler-Ross (1969) foi uma das primeiras a idecdifias preocupacdes dos
doentes em fim-de-vida. Ela descobriu que os assuréio resolvidos e a esperanca eram
guestdes comuns a todas aquelas a quem prestoseli@nento, e sugeriu que todas as
pessoas mantém alguma esperanca, que em altucassgdipode ser acalentadora. Segundo
ela, a evidéncia sugeria que as pessoas continuagm@rancosas, mesmo quando
confrontadas com o conhecimento da proximidade aiéen(Y ates, 1993).

Quando nos referimos a pessoa com doenga oncolégjeda a tratamentos de
quimioterapia paliativa, acreditamos estar peramta situacdo de vida com um impacto

diferente de uma doenca aguda. Em primeira ang@lisksriamos subentender que a pessoa
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com doenga aguda espera a resolucao da situagiiésatta cura, o que néo altera a longo
prazo, a esperanca de realizar os projectos de vida

Por outro lado, a vivéncia de uma doenca croniogrpssiva e incuravel pode ter
influéncia na forma como a pessoa encara o futi@mo percepciona o0 seu papel no
mundo. A esperanca mais facilmente passa a selizémt@ na doenca, ao invés de ser
canalizada para a realizagcéo dos projectos de aidarto, médio ou longo prazo.

Parker-Oliver (2002) considera que o final da \@da processo de morrer constitui
uma oportunidade para a pessoa descobrir novosl@emara a vida, e ndo apenas uma
negra sentenca de morte, vazia de significadoaz.val

Fanslow-Brunjeset al. (1997, cit. por Parker-Oliver, 2002) definem o ceito de
esperanca em fim-de-vida como uma forca de vivigrior e dindmica, que ajuda cada
moribundo a viver a vida, até ao momento da mdPede assumir varias formas:
esperanca de cura, chegar ao préximo Natal ou wags uma noite, dependendo dos
objectivos da pessoa.

De um modo geral, os autores sugerem a existérctpatro estadios ou fases da
esperanca: esperanca de cura; de tratamento; tegamento da vida; de uma morte
serena. Este conceito reforca a ideia de dinamiemmudanca constante de foco da
esperanca ao longo do tempo, frequentemente madificrealinhada e redimensionada
(Parker-Oliver, 2002, citando Fanslow-Brungsal,1997).

A diferente focalizacdo da esperanca nado signiil@ressariamente a sua
diminuicdo pelo facto de se tratar de uma fase dengh incuravel e progressiva.
Especialmente por este facto, é possivel redimeasia esperanca, isto €, ajustar 0s
objectivos a realidade, sem que isso implique nagama existéncia.

Nesta fase, os doentes podem encontrar a esperamgasténcia de Deus e na vida
para além da morte, ou na realizacdo de um obgeespecifico, como por exemplo atingir
uma data festiva especial. Podem ainda focalizespgranca na doenca, reajustando os
objectivos ndo para a cura, mas para o alivio dadmtros sintomas desconfortaveis, e
ainda, repensar o sentido da vida.

No entanto Nuland (1994, citado por Kodish et.1895) considera que esta
redimensdo da esperanga, é muito dificil de atingicontexto da sociedade biomédica
medicalizada e altamente tecnoldgica, em que @@etisa de novas curas miraculosas

nos é apresentada diariamente. A tentacdo de cangésperanca na terapéutica € enorme,
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mesmo quando 0 senso comum e 0 bom senso nosnndiceontrario. Neste caso,
abandonar os tratamentos significa, de um modad, glseepcao e desanimo.

Reconhecendo a importancia da esperanca na fasledénvida, a “Carta dos
Direitos do Doente Termindl'(Barbus, 1975, citada por Ferrel e Coyle, 20029)refere
entre outros, que a pessoa tem direito a:

“ser tratada com um ser humano vivo até a morte;

- manter um sentido de esperanca, apesar do seupgodesser modificado;

- ser cuidada por alguém que consiga manter um seuligd esperanca,
apesar do seu focus poder ser modificado;

- ()

- exprimir os sentimentos e emocfOes acerca do sew mpodprio de
aproximacéao da morte

- participar nas decisdes relativas aos cuidadoshgusfio prestados;

- esperar atencdo médica e de enfermagem, mesmo ‘sdjestivos de
cura” passarem a ser “objectivos de conforto”;

- nao ser decepcionada;

- ()

- ser cuidada por pessoas competentes, sensiveisresgadas, que tentem
compreender as suas necessidades e consigamailstfacéo pelo facto de
ajudarem a pessoa a enfrentar a morte.”

Numa maior explicitacdo dos artigos da carta, Raxct{g002) , e referindo-se a
vérias outras traducdes da mesma, aponta que ificag@io do focus da esperanca, “pode
ir desde a esperancga de cura, até outro tipo deas@ menos «ambiciosa», como seja a
de viver mais algum tempo, de ndo sofrer, de tea omarte serena, ou ainda esperanca da
morte ndo ser simplesmente o fim de tudo” Pach2@02, p.90).

Parker-Oliver (2002), citando Richards (1980) refque a quantidade e qualidade
de cuidados que um doente em fim-de-vida recebep@@ntes adjuvantes ao crescimento
da esperanca. Na sua perspectiva, entendendo iicsign e sentido da vida como

determinantes da esperanca, e acreditando quelig&iros interagem uns com 0s outros

2 A carta dos direitos dos moribundos foi criada munkshop sobre “os moribundos e os que lhes presta
assisténcia’em Lansing, Michigan, em 1975, e aaigmtpor Amelia J. Barbus, professora assistente de
enfermagem na Wayne State University.
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para construir um novo sentido, a prestacao deadoglno contexto de fim-de-vida pode
ser uma excelente oportunidade para ajudar osemantedescobrirem a esperanca.
Assim, a autora aponta algumas estratégias aosgoniais que trabalham com as
pessoas doentes cuja cura ja ndo € possivel, abjectivo de manter e redimensionar a
esperanca (Parker-Oliver, 2002):
1) Rodear o doente com cuidadores capazes de encapoatunidade,
sentido e significado no processo
2) Dar oportunidade para o doente expressar medaséatde actividades
especificas fazendo parte de um plano de cuidads lglar com os
medos
3) Trabalhar com a equipa médica no sentido de proraetdoente que nao
vai morrer sozinho de ndo o desejar, que ndo deit&s manobras para
prolongar artificialmente a vida, que serdo fe#sforcos para o manter
confortavel, e que sera recordado
4) Trabalhar com o doente no sentido de reparar retagiierpessoais —
despedir, perdoar e expressar sentimentos
5) Utilizar recursos espirituais para facilitar o desdvimento de
significados e recriagcao ou implementacao de stadradicoes
6) Trabalhar com o doente para que atinja 0os seustolge, perguntando-
Ihe o que mais gostaria, e usar a criatividadeemido de os ajudar a
alcancar
7) Utilizar as experiéncias anteriores e sistemas d®res para o
compreender e reforcar as estratégias e comportasneie coping do

doente

1.2 — ADOENCA ONCOLOGICA

A oncologia (do gregagkos «tumor» 4ogos «tratado»), refere-se ao estudo ou
tratado acerca dos tumores (Dicionario da LinguauBoesa, 1999). No contexto actual,
referimo-nos em particular a doenca relativa a ergs de tumores malignos, ou

especificamente “o cancro”.
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O cancro (do latintcancri), € uma doenca caracterizada pela proliferacdovaiale
células, tumor maligno de origem desconhecida cenuéncia a destruir os tecidos
vizinhos e a disseminar-se (Dicionario da LinguatlBpiesa, 1999). O termo cancro &
uma palavra abrangente que inclui mais do que 2¥hghs em que as células se
multiplicam sem limites, destroem tecido sao e péemrisco a vida (Deters, 2003).

A doenca oncoldgica continua a ser um preocupaiglgma de salde e uma das
doencas mais temidas pela humanidade. A sua coit@lex e cronicidade esta
directamente associada a elevados custos econdmicaxiais, e também a elevada
mortalidade.

Representa a segunda causa de morte no mundotatigeelo que merece uma
redobrada atencdo por parte dos profissionais deesalaqueles que decidem sobre os
recursos disponiveis para a sua prevencao e tratajmeas também de todas as pessoas
em geral (Costa, 2004).

A patologia mais frequente € o cancro da mamaanore da prostata, ambos sob a
influéncia de hormonas, e responsaveis por umaedetaxa de mortalidade que, no caso
particular do cancro da mama tem vindo a decragzeltimos dez anos, apesar de a sua
prevaléncia estar a aumentar (Costa, 2004).

O cancro do pulmé&o é o responsavel pela maioratitatie em ambos os géneros,
apesar de ser mais prevenivel (pela reducéo dimséhbagicos) do que outros e ndo ser

tdo frequente como os acima referidos (Costa, 2004)

1.2.1 — Caracteristicas da doenca oncolégica

O cancro revela a nossa relacdo com o mundo dedwjaesmo tempo que revela a
nossa fragilidade como individuos. E uma doengéndividuo mas que evidencia a sua
relacdo com o social: pode ter origem em factarebientais, atinge todos 0s grupos
sociais, o diagnostico precoce tem uma importahaaamental, e a pessoa doente é
muitas vezes responsabilizada pelos seus compartasne

Costa (2004, p.16) considera que “o cancro temcaspealinicos entre todas as
doencas que afectam a Humanidade”, pelo seu panmatelcom o fendmeno de

desenvolvimento embrionario. Neste mesmo regisijtor realca a origem monoclonal
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do cancro: uma célula adquire capacidades espanttessanultiplicacdo e geracdo de
células filhas com caracteristicas diferentes @éfdas normais; a capacidade de gerar os
Seus proprios vasos sanguineos (angiogénese)yquanatir a sua irrigacao; e a capacidade
de migrar para constituir uma nova populacao ddashoutro 6rgao — metastizacao.

“Virtualmente, qualquer célula do nosso corpo, desple seja capaz de se
multiplicar, poder& ser transformada numa célulaplésica e dar origem a um cancro”
(Costa, 2004, p.20). As células cancerosas possusra enorme capacidade de
sobrevivéncia, usufruindo do corpo do hospedeirngdeo encontram 0s nutrientes
necessarios (factores de crescimento) a sua re@ticgerando entdo células ainda mais
capacitadas para sobreviverem e para colonizarémsodrgdos. Este processo designado
por metastizacédo é determinante para a “cura” @o tura” do cancro (Costa, 2004).

Salientando as particularidades da doenca oncalo@osta (2004, p.17) afirma:
“ndo existe outra doenca em que as células sejpezes de migrar a partir do 6rgéo
aonde tudo comecou, isto €, aonde se gerou a cébda(na mama ou na prostata, por
exemplo), de entrarem em circulacao e, depoiscaelgarem 6rgdos (o 0sso, o figado, o
pulm&o, o cérebro) para metastizar’. Segundo enoesitor, 0 aparecimento da primeira
célula cancerosa depende do equilibrio entre oeajpaento de oncogenes (ou genes
anormais, que surgem apos alteracdo dos codig@tigmnda célula normal por agentes
quimicos, fisicos ou mesmo virais, que conferemélulz capacidades especiais de
proliferacdo), oncosupressores (genes que reagemuts;oes, e que visam impedir a
replicacdo celular, preferencialmente atravées daenti@ssa célula).

Os primeiros sintomas podem ser vagos, pouco éxglie nem sempre sao indicios
claros de doenca, razédo pela qual o individudaim®nte tende a negar a sua existéncia.
Mesmo quando 0s sintomas persistem, a pessoa podargr ajuda médica sem no
entanto assumir o papel de doente (Bolander, 1998).

Quando a doenca é assumida o individuo passaod‘papel de doente”, podendo
corresponder a uma fase de dependéncia fisiolégpsacologica, como forma de resposta
positiva, concentrando energia na recuperacaojdse@or uma outra fase de retorno ao
normal funcionamento fisico, psicolégico e soci&la doenca oncologica, sobretudo se
numa fase terminal, é necessario e importante gsiaténcia a pessoa e a familia (ou

outros significativos), no sentido de ajustar gseetativas de recuperagao e do retorno ao
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“normal” (Bolander, 1998), sendo que este “retoaw normal’ muitas vezes nado é
possivel.
A procura da “normalidade” €, muitas vezes, cowntiada pela propria doenca.
Este facto é retratado por Fr. Bernardo (1999),aqusidera que:
“ para além das dores, do sofrimento, interrogagdmquietacdo acerca do futuro
pessoal, familiar, profissional e socio-econdmigajsco provocado pela doenca
prolongada ou crénica € a solidao, a consciéncesdaecido e até a percepcao de

ser, ndo so dispensavel, como até um peso pasandgfes”.

“O que podemos esperar face ao cancro?” Ao fomadta questdo Costa (2004)
refere-se a pergunta explicita ou implicita queléaada pelo doente com cancro: “é ou
nao curavel?”. Na opinido do autor, a linha divis@xiste, embora muitas vezes ndo seja
possivel saber onde esta. Isto é querer dizer gliicé, perante um caso particular de
uma pessoa com cancro, interpretar as curvas devdagdncia relativas ao tipo de cancro e
estadio de evolucédo e saber reconhecer se estéosmjue se curam ou nao.

Esta incerteza no estabelecimento de um progndéstiglica-se cientificamente pelo
desconhecimento de todos os factores bioldgicosssados a sua definicdo, embora seja
um dilema do ponto de vista humano, e gerador aedgransiedade (Costa, 2004).

Rosenberg (2002), considera que € possivel curesxiappdamente 50% dos
individuos que desenvolvem uma doenca oncoldgioghoea todos os doentes com
cancro, durante o curso da doenca e tratamentioesemiecessidade de alivio de sintomas
e de conforto das suas ansiedades.

Os sintomas fisicos associados ao cancro e asgaaméento, bem como o desgaste
psicologico que provoca ao doente e familia, imfti@m a sua dindmica e qualidade de
vida.

Também a crescente preocupacdo quanto aos aspsatoBdgicos e sociais tem
catalisado uma mudanca progressiva na énfase dal@manivel do tratamento da doenca,
para a focalizacdo na pessoa doente e na suaapieMba. Se o doente sobrevive mais
tempo, impde-se a preocupacdo de que essa solm@givéeja humana e socialmente
aceitavel e compativel com os padrdes morais, raigtue sécio-economicos do ser
humano.

Durante o curso da doenga oncoldgica o doente passam conjunto de situacdes

mais ou menos pré-definidas em etapas, corresptmsdanevolucado natural da doenca,
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mas também a fases de maior vulnerabilidade napsocde coping. O primeiro ponto de
vulnerabilidade esta relacionado com a incertezzpreeca quando a pessoa aguarda 0s
resultados dos exames complementares de diagnostiéoa fase de definicdo do

diagndstico é feito.

1.2.2 — Representacdes sociais da doenca oncoldgica

A doenca, e em particular a doenga oncologica ndm éendémeno isolado. “Estar
doente com cancro” é revestido de um significade g@io se reporta exclusivamente a
vivéncia fisica, mas a representacao que o indivedguem o rodeia, tem dessa doenca.

Mendes e Eustaquio (2000, p.20) consideram quer‘fde uma representacdo
significa falar de um simbolo, de uma representagéotal que cada individuo, grupo ou
sociedade tem ou faz sobre os objectos, os conéetos e os acontecimentos”. Ela
influencia o modo como o doente reage a doencetasi@go de forma positiva ou negativa
0 processo de vivéncia da situacdo, em grande fdapgendentes das crencas, mitos e
rituais.

As representacdes sociais e as crencas populanegrédde importancia na forma
como a doenca é percepcionada, podendo ser caushficlddade no processo de
aceitacdo da doenca e do tratamento, por partess@®@ doente e familia.

Na maior parte do mundo industrializado, incluiftotugal, o cancro é considerado
uma “doenca popular” particularmente importantegegfientemente associada, na
imaginagdo das pessoas, a crencas tradicionais aafatureza moral da saude, da doenca
e do sofrimento humano (Helman, 2003). Segundd@auas doencgas populares sao néao
s6 um conjunto de sinais e sintomas fisicos, magém uma seérie de significados
simbdlicos — morais, sociais ou psicoldgicos, peE@essoas que as vivenciam. Quando se
tratam de doencas dificeis de tratar, prever odralan, acabam por simbolizar muitas
ansiedades e medos mais gerais, tornando os mitasetaforas.

As transformacdes da sociedade interferem com o filg metaforas ou
representacdes associadas a doenca. Mamjuak(1991) refere-se a relagdo existente

entre factores emocionais e cancro, que remontgpramerdios da histéria da medicina,
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pois ja Galeno apontava as mulheres com demasiilis rfegra” (melancélicas), como
sendo as mais susceptiveis ao cancro.

Outrora atribuia-se a doenca oncolégica e a manteexaesso de emocdes e
sentimentos, muitas vezes consideradas estado®rmss Nas sociedades modernas
atribui-se a origem do cancro a repressao dess#sneatos, e a nao expressado de
emocoes (Bolander, 1998).

Sontag (1978)escreve o0 cancro no séc. XX - nos meios de caragdo social,
literatura e no discurso popular, como “um tipdfalga maligna cadtica e irrestrita, Unica
no mundo moderno, composta de células primitivagticas e energizadas, que se
comportam sem nenhuma inibicdo e sempre destroemdean natural do corpo (e da
sociedade)(Sontag, 1978, cit. por Helman, 2003, p.122)

As lendas criadas acerca da doenca maligna, cestraxs seus aspectos incuraveis,
ajudam a exacerbar sentimentos de ansiedade, megmtncia face ao cancro. De facto,
a doencga oncolégica é considerada pela maioria pd@sSoas como uma ameaca,
frequentemente associada a ideias populares qurbaean a castigo ou ma sorte. Em
sentido figurado, tem a conotacdo de “mal que sa&vagorogressivamente”, e aquele que
tem cancro — canceroso — €, no mesmo sentido ‘“pielve miseravel” (Dicionario da
Lingua Portuguesa, 1999).

Mendes e Eustaquio (2000, p.22), referindo-se aestido realizado em 1998 com
doentes oncoldgicos, confirmam que, as portagmeito milénio:

“...0 cancro continua a ser encarado por algumasgas como um castigo,
ma& sorte ou como um bicho que destréi e come oeldesp até a morte, ou ainda

uma doenca que aparece nos velhos. O cancro edtaidamente associado a

sofrfimento e morte, e 0s sujeitos do nosso estustdoedisso conscientes,

verbalizando-o como dor, desanimo, medo e tristezté angustia.”

Na mesma perspectiva, também o estudo de Gordd@0)1eealizado em Italia,
revelou que muitas mulheres descreviam o cancrona@ama como uma peste ou uma
epidemia, uma forca maléfica que lhes invadia opa “um animal, uma besta, um
monstro” que invade e depois devora o corpo daenidit. por Helman 2003, p.121).

E sentido como uma doenca estranha ao corpo remtiéedas outras, significando
mais do que uma simples doenga - “o estranhoindgn”, e, ao contrario de um doente
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cardiaco, que é capaz de se referir ao seu cocagd@lgum carinho, a relacdo do doente
com o cancro € necessariamente distante (Costé, g0@).

Confirmando esta ideia, Helman (2003), refere-eeeatudo de Weiss (1997)
realizado em Israel, com o objectivo de comparanet&foras usadas para o cancro, SIDA
e doencgas do coracdo: as metaforas para o cararoreais dramaticas e descritas em
termos simbdlicos como “uma coisa alienigena — amgblvo, aranha, verme ou parasita
— que come o0 corpo da vitima por dentro”, que sginar dentro da pessoa e destroi
fronteiras dentro do corpo e para além dele (Hei2@@3, p.122).

Num outro registo, Sontag (1998), refere que hdameénte que, ainda hoje, acredita
gue o cancro nasce da falta de paixdo, que atasaxamlmente reprimidos, inibidos e
incapazes de manifestar a sua célera. Muitas dasisaéantasias relacionam o cancro com
“uma doenca que surge na consequéncia da resigragéoional, um encolhimento
bioenergético, uma renuncia a esperanca” (Son€8g, p.31).

O estigma associado ao cancro pode levar ao isotans®ecial da pessoa doente.
Este facto foi descrito no estudo de Peters-Go(d682, citado por Helman, 2003) com
cem mulheres com cancro da mama, em que 72% afinmgue as outras pessoas as
tratavam de forma diferente apos terem conhecimaatdiagndstico, e 52% sentiam-se
evitadas ou temidas, podendo associar esta ideteedo de contagio da doenca.

Estas metaforas da doenca estdo para além dasepiestramente linguisticas: elas
sao incorporadas e interiorizadas por aqueles gugilzam e tornam-se parte integrante
do modo como as pessoas vivenciam a experiéndaealga e do sentido que atribuem a
essa experiéncia (Helman, 2003).

Apesar de, a luz do conhecimento cientifico actaatliagnéstico de cancro néo
representar "uma sentenca de morte”, o0 medo, ac&ega as metaforas associadas ao
cancro sdo factores que condicionam a respostaedao@ a agressao da doenca:
influenciam a procura de cuidados de saude e émnterf na esperanca e na qualidade de
vida das pessoas doentes.
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1.2.3 — Impacto da doenga oncoldgica ha pessoa @uvencia

Normalmente relacionada com doenca incuravel ecesi®o a dor, sofrimento,
alteracbes da imagem corporal, mutilacdo, e ineslitéonfronto com a morte (Hogan,
1995), a doenca oncoldgica despoleta um conjuntoedecdes emocionais ao nivel do
doente, com repercussdes imediatas na familisseaiedade.

Esteves (1995, p.7) refere-se a pessoa com caanro @wm individuo portador de
uma doenca cronica (classificacdo da OMS), querépeionada como uma ameaca ha
sua vida, pela dificuldade em prever o processdagmca, os efeitos do tratamento e as
suas repercussoes”.

O impacto da doenca oncoldgica na pessoa € compostmultiplosstressores-
sinais fisicos de desconforto ou degradacdo da emagorporal, crise financeira,
isolamento social acompanhado ou ndo de perdaale ppr parte da familia e amigos, e
reacgOes emocionais como o fatalismo, medo de ahanel de isolamento e o desespero
face as muitas perdas ao longo do tempo.

A partir do momento em que a doenca esta diag@aolstjo® conhecimento das causas
do cancro num determinado caso concreto, é poleearge para a resolucdo da situacao
da pessoa doente (Costa, 2004). No entanto, ngrétiea clinica, o autor frequentemente
constata que os doentes atormentam-se e culpatitiegelo aparecimento do seu cancro,
relacionando-o com aspectos da sua esfera pespoafissional: “foi de trabalhar muito”,
“andava sempre preocupado com os filhos...” — se@oo peso excessivo desta eventual
responsabilidade, pelo seu aparecimento tardiol@ gescontextualizagéo, dificulta a
vivéncia quotidiana da doenca e afecta o seu tetam{Costa, 2004, p.22).

O mesmo é confirmado por Bolander (1998), quanddicee que muitas pessoas
pensam que sofrer de cancro € castigo por um degmton comportamento. Na sua
opinido, e como a doenca ou a saude ndo se enwotdtalmente sob 0 nosso controlo,
ver a doenca como castigo pode transformar-se famaira a procura dos cuidados de
saude e a recuperacao.

A fase de diagnostico de doenca oncoldgica € umtacionento de vida que vai
provocar um turbilhdo de emocdes e sentimentosedtg dificil, pela sua intensidade e
pelo esforco que € exigido a pessoa doente nodsedié mobilizar os recursos e

capacidades necesséarias para lidar com a situsligiques et al, 1991) .
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Os autores afirmam que, no modo de reagir faceiagndstico de cancro vao ser
importantes aspectos relacionados com a doenca tips de cancro, estadio, sintomas,
tipo de tratamento, opcdes de reabilitacédo), condiwiduo (idade, experiéncias, maneiras
de reagir prévias, crencas e valores) e ainda coomi@xto sécio-cultural.

Durante a fase de diagnostico a pessoa experianmianeira sensacao de falta de
controlo, muitas vezes induzida pelo desconhecinealds procedimentos invasivos
necessarios ao estabelecimento e confirmacdo dadadinico. Frequentemente o contacto
com a nova doenga provoca na pessoa que a vivesadmentos de vitimizacdo e
vulnerabilidade, e conduz a interpretagdo do distig® como sinénimo de morte,
evidenciando os primeiros sinais de desanimo (Mill892; Rustoen et.al, 1998).

Neste sentido, 0 cancro constitui uma séria amaagsperanca, especialmente nas
pessoas a quem recentemente foi diagnosticado,eeviggm uma experiéncia nova,
caracterizada pela incerteza (Rustoen et.al, 1998).

Apdés o diagndstico de cancro assume-se que o0 dpestiende reduzir o nivel de
ansiedade provocado pelo primeiro impacto da dogmgaurando ganhar controlo sobre a
situacdo, confrontando-se habitualmente com qugtrestdes essenciais: o grau de
incerteza da doenca, a emergéncia de sentimergasivees, perda de controlo e a ameaca
a auto-estima (Dias, 1997).

O elevado grau de incerteza em relacdo a evolugddodnca e aos efeitos dos
tratamentos, bem como as representacfes socidsaaseciadas, remetem a pessoa para
uma perspectiva de sofrimento, que tem um profungeacto da sua vivéncia pessoal,
familiar e socialCosta (2004) refere que a incerteza pode duraortenipo, e, apesar das
diferentes vivéncias e formas de reagir a doeraggaua grande maioria e durante um longo
periodo de tempo, os doentes tém a sensacao derféeespada proxima da cabeca”.

Miller (1992) refere-se a importancia do traballeoMishel para a compreensao das
respostas cognitivas dos individuos e das estemtéde coping utilizadas na doenca
cronica: A incerteza é entendida como a incapaeiddd encontrar sentido nas
experiéncias relacionadas com a doenca; as fomt@scdrteza sdo a inconsisténcia do
padrdo de sintomas, a inconsisténcia entre a etpece a experiéncia dos episodios de
doenca, e a complexidade e o desconhecimento dixl&s e intercorréncias.

De facto, os episddios de remissdo e exacerbac@loataa oncoldgica obrigam a

pessoa doente a uma nova gestao da vida quotidianacerteza, do corpo, da vigilancia
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de saude, de exames complementares de diagnddticeegredo, e das relagbes com
equipa de profissionais de salde que lhe fazerm@enhamento.

Miller (1992) afirma que, os continuos “altos exoai’ sdo responsaveis por um
sentimento de incerteza ameacadora, que pode \@arieg a incapacidade de a pessoa
prever se consegue ter energia suficiente parapasar as intercorréncias da doenca
como sendo a dor, desconforto, ou a nqusea apdisn@terapia; e a gestdo da motivacao
interna necessaria para “alimentar” as expectati@afacto de ndo conseguir prever se 0
controlo dos sintomas é ou ndo eficaz, frequentén@ causa impeditiva a participacao
do individuo na vida social e nas actividades dep@r Nesta perspectiva, tendo em
consideragado que as actividades sociais tém unl papertante no desenvolvimento do
auto-conceito, podemos considerar que a incereemhdm pode conduzir ao isolamento
do individuo (Miller, 1992).

As percepcoes de falta de controlo, para além slada diagnéstico, sdo extensivas
a experiéncia dos tratamentos e seus efeitos.edesetfla quimioterapia e radioterapia, por
exemplo, quando muito intensos, podem ser uma areaga. Também a existéncia de
metastases aumenta o sentimento de falta de coetralesanimo.

Miller (1992) faz referéncia a investigacéo cidoéfrealizada sobre o deséanimo e o
controlo nas pessoas com cancro ao longo do carsdtoenca. Os homens com cancro
genito-urinério, que evidenciaram ansiedade duramemlizacdo de exames perioddicos de
“folow-up” (citoscopia), também demonstraram tendéncia partngentos de desanimo,
desespero, falta de esperanca, sensacdo de “eserdgam depressao (Scott, Oberst e
Bookbinder, 1984, citados por Miller, 1992).

No mesmo sentido, também o estudo de Lewis (1@82renciado por Miller,1992),
numa populacdo de 57 pessoas em fase terminalndeocadentificou uma correlagcédo
negativa entre controlo e ansiedade. O mesmo talmicontrou uma correlacéo positiva
entre a experiéncia pessoal de controlo, e a qudidie vida medida pela auto-estima e
objectivos de vida. O autor concluiu que o bemrestafase terminal de cancro nao é
apenas uma funcédo que as pessoas doentes manténo S@u estado de saude, mas sim,
uma funcéo do sentido geral de controlo sobre laafjitade das suas vidas.

Por estas razdes, entre outras, o doente oncolégtécsujeito a niveis de ansiedade
cronica, em muito resultantes da gestdo do tempe endiagnéstico da doenca e a sua

possivel, e até provavel, morte.
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A crenga de inevitabilidade da morte na presenceadero, o chamado “fatalismo
associado ao cancro”, tem sido identificado coma barreira a participacdo nos rastreios
oncologicos, deteccdo precoce e tratamento da dd@&uwgve e Finnie, 2003). De acordo
com as autoras, a revisdo dos estudos cientifalme ® conceito sugere que este fatalismo
se desenvolve ao longo do tempo, e é mais frequemtie pessoas com défice de
assisténcia médica e nas pessoas com conhecinfieritados em relagédo a doencga.

Por outro lado, este fatalismo subentende a cr@agpue algumas questdes de saude
estdo para além do controlo humano, assentes @ias ide sorte, predestinacéo e destino
(Straughan e Seow,1998, citados por Powe et ab3)2Este facto introduz a ideia de
existir um “locus de controlo externo”, variave¢ dcordo com a cultura.

Nesta perspectiva filosofica, os antecedentes tatidiano associado ao cancro sao o
medo, inevitabilidade da morte, pessimismo e peedehacdo. De um modo geral, parece
haver consenso na ideia de que o fatalismo assoamdancro, para além de aumentar ao
longo do tempo, é reforcado quando os individugendgiam uma situagdo de diagndstico
tardio de cancro, fraca expectativa e morte.

Segundo Powe e Johnson (1995, cit. por Powe 20@8B) esta € uma manifestacao
de fatalismo na qual os individuos podem sentirot@pcia perante o cancro e podem
encarar o problema como uma luta contra obstaduldsapassaveis. Os autores referem-
se a presenca de dois factores distintos que pameriribuir para a presenca deste
fatalismo: a angustia e o niilismo (Powe e Johnsaepmancitados por Powe et.al.,
2003). A angustia € definida como o colapso pedmetd sentido e significado da vida na
presenca de desespero acerca do futuro; o niilisntendido como vivéncias anteriores de
coping associadas a “perda de sentido”, perdsplranca e desespero.

No entanto, a espiritualidade e a percepcdo ddisfata ndo sdo mutuamente
exclusivas. Os estudos acerca deste fendbmeno mndjoa incorporando a espiritualidade
nos cuidados a prestar aos doentes com cancrossvebpromover o “coping” e a
esperanca, e simultaneamente evitar os sentimel®operda de sentido e perda de
esperanca, que estdo associados ao niilismo shata{Powe et al, 2003).

Neste contexto, salienta-se a importancia do estatirional da pessoa com doenca
oncoldgica, e a sua influéncia no estado de satideente afecta o corpo e o corpo afecta

a mente.
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Embora ndo exista evidéncia cientifica no sentidaskociar o poder da mente ao
aumento da sobrevivéncia dos doentes com cantvontade de viver” parece influenciar
a qualidade de vida durante a fase de tratamehRtgham (2003) considera que uma
forte vontade de viver, encoraja a cumprir o pleerapéutico, a melhorar a alimentacao,
ser mais activo, fomentar as relacdes com os queraamenta a espiritualidade, ajudando
a pessoa a sentir-se melhor do ponto de vistafisimocional e espiritual.

Na vivéncia da doenca oncologica realca-se o pdpehtitude positiva, como
contributo para conseguir os cuidados adequadpsazade proporcionar a vivéncia mais
intensa, dentro dos constrangimentos impostos g@eémnca. Para que seja possivel a
atitude positiva € imprescindivel que esta se i@&caa esperanca.

Segundo Harpham (2003), esta atitude positivaaider optimismo: enquanto este
significa que a pessoa espera um bom resultadojreipa significa que a pessoa tem
esperanca de conseguir interferir nos resultadofodea positiva. Assim, é aceite e
expectavel que a pessoa tenha “maus momentos” ssgmeo emocgdes como ansiedade,
medo, tristeza, fdria, angustia, desesperanca, ®asouemocdes e pensamentos
desagradaveis, sem que isso altere a sua atitsde/po

Fr. Bernardo (1992) refere que, nas reac¢fes cdampentais, a subjectividade € um
elemento preponderante, e resulta da conjugac&duae varidveis: a personalidade do
doente e as caracteristicas da doenca, que atpggsaa como um todo. Nesta conjugacéo
importa considerar os elementos comuns que sellarticnuma dinamica aparentemente
contraria mas complementar, de aversao e atracgao.

Como elementos aversivos, entre outros, apontams-sspectos relacionados com a
dor, o sofrimento, o mal-estar fisico e afectiverda de mobilidade, perturbacdo familiar,
afastamento da vida social e profissional, expeeste receio do futuro. Nos elementos
de atraccdo engloba os cuidados e atencdo do plEnteista afectivo, recusa para
compromissos dificeis, receio de fracasso (Fr. &em1992). De acordo com o autor, a
preponderancia de uns ou de outros determina o roooh® a pessoa encara a doenca:
preponderantemente, como uma frustracdo, ou comne fuga e reflugio significativos,
sendo frequente acontecer alguma ambivaléncia coampental.

No mesmo registo, considera-se que “o impacto dangho depende da
personalidade, do tipo de doenc¢a e do modo comevedou”, e que, apds o diagndstico

de doenca oncoldgica € frequente surgir angusténsa, insonia, anorexia e depressao
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aguda, ou entdo refagio na passividade, desintgraée participacdo e mesmo tentativas
para fugir do real (Fr Bernardo,1992).

De entre as reaccdes psicoldgicas a doenca oncajddiller (1992) aponta oito
categorias, identificadas por Strain (1979):

- Ameaca percebida a auto-estima e a integridagmi que desafia as crencas do

individuo enquanto dono do proprio corpo

- Medo da perda de amor e da aprovacéo, resuliianteedo de que a doenca e a

dependéncia de outros possam levar ao abandorogessoas significativas

- Medo da perda de controlo das funcbes organidas de partes do corpo

resultando em perda de independéncia,

- Ansiedade resultante da separacao dos entesigsierido ambiente familiar que

proporcionava apoio, gratificacdo e um sentidondiegridade,

- Culpa e medo de retaliagdo por ter incorrido imaagdo de doenca ou por ter

perdido o controlo,

- Medo da dor

- Medo de perda de intimidade, ao ser cuidado giamhos.

“A adaptacdo do doente oncolégico a sua doenczeaes fortemente influenciada
pelo apoio psicossocial que recebe” (Dias, 1999)p.

Também a espiritualidade e a crengca em Deus feraefiada como um aspecto
importante, enquanto suporte emocional nos doemesolégicos submetidos a
quimioterapia. "A dadiva da saude pertence a esslalivinas.” Ou "estes tratamentos
tém sido muito bons, gracas a Deus, nosso senhiprDeus vai ajudar-me!" (Mendes
et.al., 2000, p.22).

Segundo Costa (2004), quem passa por uma exparideccancro sabe melhor o
valor que a vida tem, mas tem de reaprender a.\lAggtemos pensar que este pressuposto
se baseia na convic¢édo de que o doente oncologasupum quadro de valores nos quais
fundamenta a sua existéncia e o sentido da sua vida

A hierarquia de valores do individuo € mutavelresadio variacdes na sua ordenacéo
de acordo com as circunstancias da vida. Nestedeerd “reaprender a viver” pode
significar uma nova hierarquizagédo de valores, entdo da experiéncia de vivéncia da
situagcéo de doencga oncoldgica.
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Ao estudarem a variagdo do quadro de valores datelaencolégico durante o
processo de vivéncia da doenga, numa amostra deésies submetidos a quimioterapia,
Rodriguez Gomez e Fernandez Lamelas (1996) coaciuque a maioria dos doentes
considera a familia como o valor mais important %), ocupando o primeiro lugar
como ponto de referéncia e apoio; em segundo lagarece a saude / bem-estar (60%),
sendo que a maioria dos doentes reconhece na doerggdadeiro valor da saude. Deus
ocupa o terceiro lugar na escala de valores cori?b8los doentes a considerarem que
mexe com 0 ser humano ao nivel da sua intimidaef)ido da amizade (43,6%) e do
sofrimento ocupando o ultimo lugar (32,7%), paratasuconsiderado um acontecimento
carente de sentido (Rodriguez Gomez et al, 1996).

Mais cedo ou mais tarde os mecanismos de defedaaitie entram em ac¢do numa
tentativa de adaptacdo a situacdo que, na opimider.dBernardo (1992) nem sempre é a
mais aconselhavel, e depende em larga escala dodéippersonalidade, da escala de
valores pessoais, sociais, éticos e religiosos; maddo de vivéncia familiar, profissional e
social.

A adaptacdo é saudavel nos casos em que anula (stiangicial, aceita as
modificacdes e se empenha na manutencao e recapeatagropria identidade pessoal. A
adaptacao e defesa da auto-imagem notam-se narmgafiesperanca e persisténcia com
que a pessoa reage adaptativamente, compreende asitacdo a partir da doencga, se
dispde a combater e a cooperar com a equipa de,ssgldispde a reiniciar uma actividade
Gtil e possivel, e a aplicar o seu potencial na-sedlizacdo e ao servico dos outros (Fr.
Bernardo, 1992).

1.3 — A PESSOA COM DOENCA ONCOLOGICA

Sendo a Saude um estado de completo bem-estan, fitsental e social, e ndo
apenas a auséncia de doenca ou enfermidade (WH®8); EOtambém um estado ideal de
bem-estar, no qual a pessoa experimenta efeitaivpescomo a felicidade, o auto-
conceito positivo, relagdes significativas com osifre uma capacidade 6ptima de pensar e
agir (Bolander, 1998); podemos considerar a pdsile de existéncia de saude no

ambito da doenca oncoldgica.
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A saude, bem como a doenca, sdo estados subjedlifiosis de concretizar,
baseados em sistemas de valores pessoais, socaiiRis, que coexistem como parte
integrante de um continuum ao longo do ciclo vifabosicdo da pessoa varia no tempo
devido ao impacto dos acontecimentos da vida sbr@Bolander, 1998).

De um modo geral, a presenca de doenca € um pralgessoal e social: pessoal
porque a capacidade individual para trabalhar,psedutivo, amar ou divertir-se esta
profundamente relacionada com a saude fisica eam@atpessoa; social na medida em
que a doenca de uma pessoa pode afectar outrampasgnificativas — familia, amigos e
colegas (Bolander, 1998).

Considerando que “cada pessoa é diferente no see s®ir, nos respectivos
comportamentos e atitudes, tanto no estado delesatmo na situacdo de doente” (Fr.
Bernardo,1992, p.19), cada pessoa vive a doencgaéde de acordo com o0s seus valores
individuais, do grupo de pertenca, da cultura ecldase social. No contexto da doenca
oncoldgica, tendo em conta as representacdes adas@o cancro, importa reconhecer a
doenca como a manifestacao de sintomas fisicaxlpgicos, espirituais, e também como
um comportamento ou um facto social.

Assim sendo, pode considerar-se que é possivatidefidoenca em funcdo da
possibilidade de manter o trabalho, as capacidamgslectuais e recreativas,
independentemente da presenca de sinais e sintodeasgesconforto (curto ou
prolongado), ou mesmo da origem do problema (fism=mtal ou social) (Bolander, 1998).

Enquanto doenca cronica, segundo Reif (1975), podendentificar trés
caracteristicas importantes pelo seu impacto néneia da experiéncia de doenca: (1) os
sintomas da doenca oncoldgica interferem com erdekr das actividades e rotinas
diarias do individuo; (2) o regime terapéuticor@iado na sua eficacia; (3) e embora o
objectivo do tratamento seja minimizar os sintomass efeitos da progressao da doenca,
ele contribui em larga medida para a ruptura dabges de vida habituais da pessoa
(Miller, 1992).

Perante estas implicacbes o individuo e a famé@spondem de formas muito
variadas. De um modo geral, quanto mais de prolengauacéo de doenca, menor € o
interesse expressamente manifestado pelas pesgoifisativas para a pessoa doente: as
visitas diminuem em numero e em frequéncia, o qude ser fonte de sofrimento e de

sentimentos de abandono e injustica.
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1.3.1 —-A pessoa doente

Pretendemos encarar o doente de um modo holissiito €, como uma pessoa
doente na sua globalidade: um individuo que temcaomo doente, mas também uma
personalidade, pensamento, capacidades, atitudes;bes, desejos, valores, crencas,
fantasias, sonhos e esperancas.

Neste sentido, e ao contrario do que aconteceatelm biomédico, o doente deve
ser visto como parte integrante da familia, da eleelacdes sociais significantes, e da
cultura a que pertence (Nunes, 1992). Alguém comestilo de vida préprio e que
desempenha papeis sociais, num determinado cors@sitm-cultural.

Na situacdo de doenca, pessoa é levada a mudan®s@mportamentos e atitudes e
assumir um novo papel: “um comportamento que sactaiza pela obtencdo de
assisténcia meédica e terapéuticas adequadas quagmemegligenciar as suas actividades
normais e passe a assumir o papel de doente”(Gascai.al, 1997).

Hesbeen (2000, p.25), chama a atencdo para a céanowaaléfica existente, nos
termos doente e doenca: “a pessoa que estd doestiegéla por um mal que, por
conseguinte, convém combater, evitar, erradicadcialmente confunde-se o0 mal e o
doente, sobretudo tratando-se de doenca cronasmpessoas véem-se confrontadas com o
isolamento das suas relacdes sociais. Ninguém desta cruzar com a doencga, e assim, o
doente é posto de parte.

Parece-nos evidente que a situacdo de doenca des@mp a pessoa que esta
doente ndo se identifica apenas pela sua afeccdar. @oente implica sofrimento, nem
sempre objectivado na doenca que se tem. Ter emdat® sofrimento da pessoa, permite
uma maior e melhor compreenséo da sua vivéncialsinda situacao.

Podemos considerar que as pessoas com cancro mossas tipos de
comportamentos adaptados para enfrentar a doesc@gu® aceitam pacificamente a
doenca, resignando-se perante o inevitavel ou wegarmproblema como estratégia auto
defensiva, e aqueles que por terem personalidditesativas e corajosas encaram o
cancro como um inimigo que é necessario combatavés do arsenal terapéutico

disponivel, conservando a esperanca (Mendes edoist2000).
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A representacdo social do doente na perspectivaicprtristd € associada ao
sofrimento sugerindo um roétulo de vitima e simwtamente potenciando uma atitude de
passividade, em certos casos assumida como subnfB&s, 1997). Segundo a autora,
nesta postura perante a doenca, “o doente entresgal @orpo aos detentores do saber
como moeda de troca da esperanca de cura, ndo legitimo esperar que desempenhe

um papel activo no que respeita aos cuidados qugdd prestados” (Dias, 1997, p.91).

1.3.2 - A doenca e as expectativas da pessoa doente

A doenca é parte inevitavel, comum e normal da i&pea humana (Bolander,
1998), e os efeitos da doenca e as respostassdarmaesma sdo vividas individual e
subjectivamente de formas impossiveis de preveredizer.

Bolander (1998) chama a atencéo para o facto doedtonda saude considerar um
“completo” estado de bem-estar, que pode ser esmwaramo irrealista e estabelecer
expectativas quanto a um estado de perfeicdo inyebske atingir, afectando a esperanca
e podendo levar ao desanimo.

Para a maioria das pessoas cancro ndo € uma do@mngaas outras. Esta ligada a
ideias e representacbes muito diferentes e, portanwivéncias da doenca e reaccoes
emocionais especificas.

A doenca, apesar da representacdo maléfica quensddia, tem também um papel
positivo tendo em conta que “faz parte da vida'dgpwlo modificar e enriquecer a
experiéncia de vida das pessoas, mesmo que sejaxyp@aéncia que a pessoa dispensaria
se pudesse optar.

Este conceito de inevitabilidade contrapde-se amoode “mal a combater”, e
enquadra a doenca no percurso de vida da pesssi& $d@&ntido, tanto a doenga como o
modo de reagir a ela estdo de acordo com a intfesido desejo de viver de cada um, e
pode ser a oportunidade para a pessoa dar novoaunoeo sentido a sua vida. Ninguém é
completamente igual depois de ter vivenciado utuagio de doenca:

“a doenca, qualquer que ela seja, ndo sera viddaaesma forma por cada
pessoa, pois inscreve-se numa situacdo de vida,lsméimada por um desejo de

viver também Unico. E que, por mais que a doerjgachgectivada no corpo que se
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tem, ela ndo afecta, no fim de contas, sendo cocgue se €” Hesbeen (2000,
p.27).

Apesar disso, 0 doente ajusta as expectativas alelcacom a sua percepcao da
evolucdo da doenca e eficacia do tratamento. Relata sua experiéncia com doentes
sujeitos a quimioterapia, Costa (2004, p.43) reeoalyue:

“Quando n&o conseguimos controlar eficazmenteeagy de exame para
exame vé-se que ela esta a progredir, o propriatdogeduz as expectativas: «Sr.
Doutor, o problema do...cancro (que ndo tem oubrog) esta estacionado?» (...)
«Haja Deus que eu tenha boas noticias...»”

Por outro lado, a pessoa doente vé-se envolvida pronesso de tratamento
interventivo e altamente tecnoldgico, perante d taramente € capaz de avaliar o impacto
e as consequéncias dessas intervencfes médicas,camplexidade € muitas vezes
acompanhada de efeitos mal conhecidos e experiden(Rias, 1997).

Numa pesquisa efectuada em 1986, descrita por tewedou que dois tercos dos
inquiridos concordavam com a afirmacao de que ratsunentos do cancro sao piores que
a propria doenca” e que 50% aparentavam nao valgrera recorrer a exames
complementares de diagndstico na medida em quea"sgrenas ir a procura de
problemas"(Love, 1986, referido por Dias, 1997).

Noutra perspectiva, Costa (2004) afirma que paralaEntes, o tratamento nao
representa apenas um gesto técnico, mas simgco simal de esperanca, sendo que esta
“nao tem preco”.

As representacdes pessoais e sociais do cancremngedar o doente a abandonar os
projectos e expectativas formuladas no decursoudavgla.Pode haver dificuldade em
compreendé-lo e essa incompreenséo leva a fakardelo de vida, e esta falta de sentido

de vida, desespera (Garcia Baro, 1999).

1.3.3 - A fase terminal da doenca

Depois de um periodo mais ou menos longo, em giaente foi sujeito a situagdes
dificeis, incluindo mdltiplas consultas, examedelinamentos e tratamentos (cirurgia,

radioterapia, quimioterapia), a doenca pode evalaiforma negativa, atingindo a fase
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terminal ou fase de cancro avancado, em que aécura objectivo inatingivel (Carvalho,
1992).

O processo que conduz a fase terminal inicia-se &@onfirmacdo de que a pessoa
€ “portadora de doenca incuravel”’, uma express&ofag parte da linguagem comum e
diaria dos profissionais de saude que lidam comtéseoncoldgicos, denunciador de uma
pratica vocacionada para tratar a doenca e nassogpeom doenca (Pacheco, 2002).
Segundo a autora, podemos afirmar que a pess@aentfase terminal quando a doenca
entra numa fase incuravel e de evolucdo progresb&auma ineficacia marcada dos
tratamentos, a esperanca de vida é relativamerti® euexiste uma perda de esperanca na
recuperacao.

Retratando o processo de vivéncia da fase ternfraaheco (2002) realca que, ao
longo da evolucédo da sua doenca, a pessoa pasparpmios de alternancia de sintomas
entre a agudizagdo e a estabilidade, sendo queaadd morte permanece como inevitavel
ao longo do tempo. Os periodos de agudizacdo termdeer mais prolongados e mais
graves nas suas manifestacdes, tornando-se difieesgportar pelo doente e familia, e de
mais dificil controlo pela ciéncia médica.

Em regra, do ponto de vista clinico, a presencmeéistases significa, na maioria
das situacfes, que a doenca ndo é curavel, seedomobabilidade de morte é muito alta
(Costa, 2004). Neste caso, e ha perspectiva do, aubdjectivo deixa de ser a cura e passa
a ser o controlo da evolucdo da doenca duranteior reanpo possivel, em simultaneo
com a melhor preservacao possivel da qualidadedde que esta ameacada pela propria
doenca e também pelos efeitos adversos dos trat@sn@osta, 2004).

As limitagbes fisicas vao-se acentuando, traduzenpsogressivamente em
imobilidade, levando a necessidade e dependénciajutka de outros; surgem novos
sintomas, como diminuicdo do apetite, nauseas, m@Tiagento, e a dor, que vao
aumentando a sua intensidade, “0 que conduz a (uessoa se va consciencializando
gradualmente da proximidade da morte” (Pachecd,3063).

Perante a fase avancada da doenca oncoldgica,dm&8% das pessoas doentes
experimentam uma multiplicidade de sintomas inddpetemente do tipo de cancro,
sendo os mais comuns a fadiga, dor, nausea, seleuraoca, insénia ou sintomas
indicadores de distress psicolégico, que sao maivuns nas pessoas sujeitas a
quimioterapia (Ingham & Kachuik, 2002).
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Os autores sublinham que a maior parte dos estuadgados foram realizados
como o objectivo de determinarem a prevalénciagilm®mas fisicos, embora sejam o0s
sintomas psicolégicos os de maior prevaléncia, cénmwcaso do humor depressivo, e
ansiedade. Por outro lado, este tipo de estudospe#émitem avaliar o impacto nas
necessidades fisicas, psicologicas, ou sequer paoseitos globais de sofrimento,
esperanca ou qualidade de vida (Ingham & Kachi@2®

Em relacdo a esperanca neste periodo de vida(X980) verificou que as pessoas
com uma doenca terminal, encaravam a esperanca wornifuturo positivo”, focalizando
a esperanca no “viver um dia de cada vez”. Poroolaitlo, Duggleby (2001) faz um
resumo da investigacéo realizada acerca da espemeompara o focus da esperanca nos
doentes em fase terminal com os doentes numa dasemminal.

As pessoas em fase de doenca nao-terminal focalzasperanca na cura ou
remissdo da doenca, melhoria da situacéo, alividodaviver mais tempo, e sobreviver;
enquanto as pessoas em fase terminal da doenga #esperanca na vivéncia do dia-a-
dia, sentir-se melhor, alivio da dor, ndo sofrersmiaorte serena, vida depois da morte,
esperanca para as familias (Duggleby, 2001).

A pessoa doente em fase terminal tem necessidadegiliranca, relativamente as
ameacas fisiologicas e psicoldgicas que o atormengente necessidade de protecgéo
psiquica, de estabilidade familiar e profissional.

O impacto psicolégico da fase terminal da doengan ltomo a resposta as
necessidades da pessoa doente, estdo directamlasterradas com o grau de dependéncia
fisica, os recursos internos da pessoa, a intatsida tratamento, os efeitos secundarios e
outras reacgdes adversas, e ainda, com o tipolaigioeque estabelece com a familia e
com os profissionais de saude (Zabora & Loscal@d2p

Perante a crise que a fase terminal da doencasespiee frequentemente as pessoas
doente fazem questdes como “Quando vou morrer?reMdobi?; O que acontece depois
da morte?; Porqué eu?; Porqué agora?; O que éudfie gara merecer isto?; O que vai
acontecer a minha familia?; Serei recordado pethafiamilia e pelos meus amigos?; E se
eu comecar a morrer e estiver sozinho?; Os méd@&ogpodem fazer mais nada: sera que
me vao abandonar ou sera que me vao apoiar?” (@&bboscalzo, 2002, p.752).

Os autores reconhecem nestas questbes, manifestdedansiedade, medo de

abandono e de isolamento, depressdo, negacao,pelesedesmoralizacdo, perda de
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controlo, culpa, raiva, aumento de dependénciatagé® / desisténcia, procura de sentido
na vida passada, presente e futura, sofrimentosen@cessidade de discussdo das questdes
da vida apGs a morte (Zabora & Loscalzo, 2002).

Assim, nesta fase, a pessoa necessita de est@wrgatto com a equipa de saude,
com os seus familiares e amigos, de ser aceiteotab €, e de ver 0os seus interesses
reconhecidos e respeitados. No seio da familia, tewessidade de se sentir com
autonomia, util e manter algumas fungdes reconhsciiesmo que seja apenas partilhar a
tomada de decisoes.

Tem também necessidade de ser ouvida, de manifessau sofrimento, a sua
revolta e angustia, num ambiente de confianca édmmialidade, o que contribui para
manter a sua auto-estima. Na dimenséo espiritaegssita de falar sobre as suas crencas e
de efectuar certas praticas religiosas. A satisfag@stas necessidades deve ter em conta o
seu enquadramento na fase do processo vivencoiflefga que a pessoa atravessa.

E de notar que um doente em fase terminal ndoigatbriamente um doente que
tenha aceite a sua doenca. Kubler- Ross (1969yedescinco estadios Uteis para a
compreensao das vivéncias da pessoa que perceberagumorrer, considerando a
individualidade dessas vivéncias, reconhecendo rgiee acontecem sempre na mesma
ordem, nem no mesmo ritmo, nem obrigatoriamentastod

De um modo geral, e de acordo com a mesma autoegagaoé a reaccao inicial
da pessoa a situacdo, quase universal e necegsada, e pode ser a negacao da doenca
ou do desenlace final. Na fase @dera a pessoa reage com raiva, fazendo frente as suas
perdas e limitacbes, e com a falta de sentido paida. E uma fase particularmente dificil
para a familia, levando ao afastamento da pessas,guando bem apoiada esta pode
iniciar a aceitacao da propria morte. A pessoaageadualmente o facto de estar proximo
da morte, mas negoceia um prolongamento da vidlbones cuidados. Aegociacao
pode ser feita com o0s outros — familia, amigosjiooé enfermeiro, ou até com Deus. Ao
tomar consciéncia das consequéncias reais da smgala pessoa passa por um periodo
de depressédo chora o seu passado, e as suas decepcoesgfadaitorna-se mais calmo
e prefere estar s6. Nesta fase a comunicacao étsdbmao verbal, desejando apenas uma
presenca ou o toque de uma méo. A Ultima fase ageitacdo a resignacao pacifica
perante o destino (Kubler- Ross,1969).
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Estes diferentes estadios terdo duragdo varianelpaderd substituir 0 outro, ou
poderdo encontrar-se lado-a-lado, sendo que a @oisa que geralmente persiste em
todos estes estadios, é a esperanca (Kubler-Ru33). 2

Quando estamos perante uma situacdo de deteridiiagio (com grande impacto
psicossocial e espiritual), perante uma perspediévaida muito curta, e compreendemos
que o doente est4 em fase terminal, todas as a®pgsforcos do pessoal de salude devem
ser no sentido do “cuidar” do doente, que assimtosga fundamental e assume uma

relevancia especial (Pacheco, 2002, citando GonBasin, 1996).

1.4 - CUIDAR DO DOENTE ONCOLOGICO EM FASE TERMINAL

Cuidar é uma das expressfes associadas ao Homem alesia existéncia, que
sendo antiga, esta actual e plena de sentido edesdpre o Homem teve necessidade de
cuidar e de cuidados.

As palavras cuidar e cuidado, sdo hoje em dia,lizadas e vagas, utilizadas em
variados contextos, com as mais variadas conotadfEesaude, é frequente falar-se de
cuidados médicos, cuidados de enfermagem, sisteenacuitlados, instituicbes de
cuidados...

O cuidado € uma atencéo particular que se dediessoa, e limitando o conceito
ao campo da saude, “Prestar cuidados ou cuidagrdesissa atencdo especial que se vai
dar a uma pessoa que vive uma situacao partiagdar vista a ajuda-la, a contribuir para o
seu bem-estar, a promover a sua saude” Hesbeed, (200).

Neste sentido “cuidar é ajudar a viver” (Colliet®89, p.227) e “manter a vida
garantindo a satisfacdo de um conjunto de necelsdadispensaveis a vida, mas que séo
diversificadas na sua manifestagéo” (Colliere, 19899), . E entendido como um acto
individual que prestamos a nés préprios enquantsseutbnomos, mas também um acto
de reciprocidade que prestamos a quem, temponargefinitivamente na sua vida, sofre
limitacOes a sua autonomia e tem necessidade da pfira assumir as suas necessidades.

Cuidar significa ajudar a pessoa a ser, ou sejantecer e utilizar o seu potencial
humano, que Ihe permite lidar com os problemas ida wo seu contexto que lhe é

presente (Watson, 1979). Pressupfe ver o indivitusua globalidade, como pessoa
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detentora de sentimentos, emoc¢fes e necessidadess fipsicologicas e espirituais,
prestando os cuidados atendendo a todas essas snesreasidades (Pacheco, 2002).

O verdadeiro cuidar ndo depende do contexto eng gxercido, mas do encontro e
da caminhada em comum entre o profissional cuidadar pessoa, tendo intencédo de
ajudar, e essa ajuda é prestada em ambos 0s sertficey para o cuidador quer para a
pessoa ajudada: “ser prestador de cuidados exiggamentalmente, um espirito profundo
e genuinamente humano, manifestado pela preocupagd® respeito pelo outro, e pelas
accoes pensadas e criadas por uma determinadap@dssbeen, 2001, p.17).

Para se cuidar tem que haver interesse pelo @atéagendo as suas dificuldades na
vida, reconhecendo a sua individualidade, a sugdade face a doenca, tendo como base
os valores humanistas altruistas, revelando o @ekejajudar, de ser util e de aliviar o
sofrimento dos outros. O respeito pela identidaseatla um € a base para a construcao da
relacéo de confianca (SFAP, 2000).

Sendo uma actividade partilhada por outros prafiess da saiude, na medida em
que todos os membros de uma equipa devem valariaatude do verdadeiro cuidar, este
reveste aspectos proprios da enfermagem. NestedseReich (1995), sublinha que “nos
cuidados de saude, a atencdo do cuidar é talvez enalente na enfermagem” (Reich
1995, citado por Pacheco, 2002, p.35).

Assim, “Cuidar é o ideal moral da enfermagem, pgie o seu objectivo é proteger,
melhorar, e preservar a dignidade humana” (Wat2od2, p.55). Cuidar em enfermagem
€ essencial, quando entendido como um processo quelb o enfermeiro promove a
gualidade de vida da pessoa humana.

SFAP (2000) refere que os cuidados de Enfermagera s@sposta as necessidades
da pessoa, quando esta tem dificuldades de adaptagdndo quer adaptar-se a
acontecimentos da sua vida. Tendem para a promdeadadaptacdo do individuo,
diminuindo as respostas negativas e aumentandespsstas positivas, requerendo para
isso, a utilizagdo de um raciocinio diagnoésticare processo de resolugdo de problemas
por parte dos prestadores.

O enfermeiro, no seu papel de satisfacdo das néadss humanas basicas do
individuo, familia ou comunidade, deve possuir dadi conhecimentos cientificos e
técnicos. Pacheco (2002) refere que o “cuidar” ¢gm considerar duas categorias — “ a

competéncia técnica e a sensibilidade afectivastas nunca devem ser separadas.

Ana Querido 66
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos CONTEXTO CONCEPTUAL

Desta forma, o cuidador tem que ser detentor deactdgdes técnicas e
conhecimentos cientificos, mas também de humanissemdo sensivel as suas
necessidades enquanto ser humano. Deve ser caf@desdavolver atitudes de conforto e
encorajamento, mesmo quando a cura ja ndo é pbssiweste caso, ajudar a pessoa a
viver melhor até ao momento da sua morte”, utiiltaras capacidades técnicas e
cientificas na prestacéo de cuidados globais &péBacheco, 2002, p.34).

Segundo Carvalho (1996), a esséncia de Enfermagemespeito pela dignidade
humana - deve manter-se, independentemente dacd@r@os conceitos ao longo dos
tempos, das leis vigentes, areas geogréficas, deeastuacdo, funcdes dos enfermeiros,
ou mesmo das crencgas das pessoas e dos grupos.

Contudo, na pratica dos cuidados de enfermagem,seenpre optimizamos esta
oportunidade, de modo a que os cuidados que prestaio ao encontro das expectativas
das pessoas enquanto clientes de um servi¢o de saud

O modo como a pratica estd organizada, privilegi@ottna e os cuidados
standartizados, baseados em prescricdes médicasiecorso a utilizacdo de tecnologia,
que, por um lado proporciona mais tempo disponivels por outro, pode aumentar a
influéncia do modelo biomédico na préatica de cuidade enfermagem: “ o papel do
cuidar humano estd ameacgado pela desenvolvida ldg@omeédica, pelas restricbes
burocraticas e administrativas das instituicbespansociedade da era nuclear” (Watson,
1979, p.33).

No seu estudo acerca das percepcoes dos utendgioas em hospital de dia,
Santos e Gongalves (1999), concluiram que os steetbalizaram necessidades de ajuda
a nivel emocional, que ndo sentiram serem satisfeihanifestando falta de carinho,
atencdo e apoio por parte dos enfermeiros. Osast@mitrevistados identificaram factores
facilitadores e dificultadores da relacéo, que espejue se traduza em mais presenca do
enfermeiro, mais comunicagdo, mais apoio e compé&emao sentindo as necessidades
de ajuda satisfeitas pelos enfermeiros.

No mesmo sentido, Teixeira, Paulo e Moita (200@), dissertacdo académica
acerca da vivéncia da dor no doente oncologiau;luem que todos os sujeitos do estudo,
para além da terapéutica, apreciam a relacdo ceativa, carinhosa e meiga que tém com
os profissionais da unidade, que |Ihes permite falmrtamente da doenca. Contudo,
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sentem que nem sempre os profissionais dao creditiencao suficiente as suas queixas
ou aquilo que consideram ser o0 seu principal proale

No trabalho exploratorio realizado junto de doermtesoldgicos, com o objectivo
de conhecer como o doente oncoldgico vivencia aeréXpcia dos tratamentos de
quimioterapia, e identificar a sua percepc¢éo acgosacuidados de enfermagem, Mendes e
Eustaquio (1999) concluiram que:

- Os doentes oncolégicos em regime ambulatorio wenigterapia séo
sensiveis ndo sO aos meios tecnoldgicos usadomtamento, mas sobretudo ao
espaco fisico, comodidade, conforto e distraccalorizam as relacdes humanas na
equipa de saude;

- Os doentes revelaram que esperam e desejam quderseiros tenham
competéncia técnica, possuindo conhecimentos t&craccientificos , e também
competéncia relacional, isto é conhecimentos da fscossocial, mobilizar
habilidades afectivas facilitadoras da relacdojddaa e demonstrarem atitude de
disponibilidade e ética.

No contexto de cuidar da pessoa com doenca oncalGn fase terminal, os
enfermeiros sdo os profissionais de salde com massibilidade de contacto, e durante
mais tempo, o que os torna privilegiados em relagaportunidade que auferem para
prestarem cuidados de qualidade: “Como ninguénenéermeiros cuidam dos individuos
na sua totalidade, estdo autorizados a tocar-¢hpartilhar as suas experiéncias de saude,
de doenca e a manter com eles um contacto, c@asindiade e duracao dificilmente séo
experienciados por outros técnicos. Isto intersific possibilidade de conhecimento,
acompanhamento, partilha de valores e necessidadgada” (Ribeiro, 1995, p.30).

A importancia da prestacdo de cuidados em faseirtakn@ reconhecida pelo
Ministério da Saude através do Decreto-lei n.° 9®4publicado no Diario da Republica
n.° 93, de 21 de Abril, que prevé que :

“O enfermeiro, ao acompanhar o doente nas difesezttpas da fase terminal

assume o dever de:

a) Defender e promover o direito do doente a escothbbchl e das pessoas que

deseja 0 acompanhem na fase terminal da vida;

b) Respeitar e fazer respeitar as manifestacdoes da p&pressas pelo doente em

fase terminal, pela familia ou pessoas que |herspjaximas;
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c) Respeitar e fazer respeitar 0 corpo apds a mof&creto-lei n.°104/98,
p.1755).

Ao inquirirem 182 enfermeiros acerca da opinidorsats cuidados as pessoas
doentes em fim-de-vida, durante a realizacdo deSiumpodsio de Enfermagem sobre
Cuidados Paliativos, Cruz e Amaral (2001) conciairque a maioria dos enfermeiros
(87%) refere que estas pessoas ndo sdo atendidas atignidade com que deviam.
Perante esta conclusdo, os autores concluem haoessidade de reflexdo sobre os
cuidados prestados as pessoas em fim-de-vida ectegs familias, com que dignidade
sao cuidados, e se ndo o sao, quais os factoremftpenciam esse atendimento menos
digno (Cruz & Amaral, 2001).

A esperanca esta intimamente ligada ao cuidar (i@etc1996), sendo o cuidar,
entendido na perspectiva de Watson (2002), comoooepso de ligacdo transpessoal,
esséncia da préatica de enfermagem — uma unido adma @essoa, uma elevada
consideragéo pelo seu todo e pelo seu estar noanhddar, neste sentido, tem como
maxima preocupacao a dignidade humana e a prederdachumanidade.

Se o0 enfermeiro garantir que o cuidar € o focusudapratica, entdo isso resulta no
aumento dos niveis de esperanca dos doentes. festésga € confirmada por Cutcliffe
(1996), no seu estudo sobre as perspectivas daosedoem estado critico acerca da
esperanca: Os doentes referem que as demonstiggdesocupacao e cuidado genuino

por parte do enfermeiro, sdo muito terapéuticassplradoras” da esperanca.

1.4.1 —Cuidados Paliativos — Definicao e Caracterizacao

Os cuidados paliativos constituem a resposta adequas cuidados de saude para
uma pessoa que estd numa situacdo de doenca progreseversivel e ja numa fase
terminal, em situagbes em que os tratamentos eosatdo inuteis e desnecessarios
(Pacheco, 2002).

De acordo com o Dicionério da Lingua Portuguesigmpalo latimpalliare «cobrir
com capa», significa atenuar, aliviar, tornar mestesagradavel. Por seu lado, paliativo é o
que serve para paliar, remédio que ndo cura m&ganaitdoenca; meio ou expediente para

atenuar momentaneamente uma crise (Costa et.&).199
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A Organizacdo Mundial de Saude (1990) define oslaros paliativos como
“Cuidados activos completos, dados aos doentesateggao nao responde ao tratamento
curativo. A luta contra a dor e outros sintomas,temada em consideracao dos problemas
psicoldgicos, sociais e espirituais sao primordi@sobjectivo principal dos cuidados
paliativos é manter a qualidade de vida a um rmipéimo, para os doentes e para a sua
familia” (OMS, 1990, p.11-2).

A mesma Organizacdo considera os cuidados pakatemo uma prioridade da
politica de saude, recomendando a sua abordagegraprada e planificada, numa
perspectiva de abordagem e apoio global aos mastipioblemas dos doentes em fase
mais avancada da doenca, e no final da vida.

Também o Conselho da Europa, reconhecendo existyawves deficiéncias e
ameacas ao direito fundamental do ser humano apséado e assistido na fase final da
vida, recomenda a maior atencéo para as condighegld dos doentes que vao morrer,
nomeadamente para a prevencado da sua soliddoireestufs. Recomenda que se ofereca
ao doente a possibilidade de receber cuidados mulbneate apropriado, que promova a
proteccdo da dignidade do doente incuravel ou sa fimal da vida, com base em trés
principios fundamentais:

= consagrar e defender o direito desses doentes agama completa de
cuidados paliativos;

= proteger o direito desses doentes as suas pr@scathas;

= manter a interdicdo absoluta de, intencionalmesgepor fim a vida dos
doentes incuraveis e em fase final da vida.

Nos ultimos anos temos vindo a assistir a um arestio dos cuidados paliativos
na Europa, a par do seu desenvolvimento noutreep@ioneiros na sua implementacao,
como a Gra-Bretanha, o Canada ou os E.U.A., emosesptanto ao crescimento da
populacdo com doenga cronica, debilitante e avancadhs também ao interesse dos
profissionais na abordagem efectiva dos cuidadpessoas nestas condigdes.

Os cuidados paliativos sao prestados por equipasdisciplinares, englobando
varias profissbes, entre as quais médicos, enfermjeassistentes sociais, capeldes,
assistentes  espirituais, fisioterapeutas, farmao&)t nutricionistas, terapeutas
ocupacionais, terapeutas de arte, musicoterapeutaintarios com treino especifico.
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O seu enfoque é o alivio do sofrimento e suportsemtido da melhor qualidade de
vida possivel das pessoas que enfrentam doencasaoeas para a vida, e suas familias
(NCP, 2004). Tentam identificar e abordar as neédadss fisicas, psicoldgicas,
espirituais, socio-culturais e praticas, afectatlaante a vivéncia da doenca.

A Associagdo Nacional de Cuidados Paliativos defii@omo “cuidados totais e
activos prestados aos enfermos cuja doenca jées@onde aos tratamento curativo, com o
objectivo de obter a melhor qualidade de vida pes$sité que a morte ocorra, controlando
a dor e outros sintomas e integrando aspectos|@gicos, sociais e espirituais nesses
cuidados” (ACNP, 1996, p.2).

Na opinido de Twycross (2003), o ponto fulcral doglados paliativos integra a
esperanca, honestidade e abertura, que atravésaleamunicacao apropriada, permitem
ligar as trés componentes essenciais: o aliviondensas, o apoio psicossocial e o trabalho
de equipa.

Os cuidados paliativos séo assim, reconhecidos aome&lemento essencial dos
cuidados de saude, como uma nhecessidade em terengaudle publica, como um
imperativo ético que promove os direitos fundamentias pessoas, e simultaneamente,

como uma obrigagéo social.

1.4.1.1 Conceito, Filosofia e Enquadramento Legal

Na andlise do conceito de cuidados paliativos esgor na literatura de
Enfermagem, Medicina, Psicologia e Bioética, Ragkiy(2004) concluiu que o conceito
de cuidados paliativos € uma construgdo complexdameentos entre os quais se destacam
a assisténcia integral do ser humano fora da pbdatte de cura — unidade de cuidados
doente-familia; cujo paradigma € o cuidado e néora; que tem como prioridade o alivio
da dor crénica e outros sintomas, controlados pma aquipa interdisciplinar capacitada,
gue preserva a autonomia do doente, aliviando mns&ito da unidade de cuidados, no
domicilio ou no hospital, por meio de uma comurécafranca e honesta entre o doente
familia e equipa de cuidados; na preparacdo dotelaemamilia para uma morte digna,

tendo-a como um processo natural, visando enfioeéidade de vida.
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Sendo um novo paradigma na saude, no qual sddagdspmedidas humanizadas
no atendimento as pessoas doentes no seu amlaernitiaf, as intervencdes nédo visam a
cura, mas o alivio do sofrimento e dos sintoma&anale possibilitar a compreensao do
processo de morrer com dignidade (Santana, 20@@ocpor Rodrigues, 2004).

A filosofia dos cuidados paliativos assenta nonadr da vida, considerando a
morte um processo normal, no ndo acelerar nemaalasmorte, procurar o alivio da dor e
de outros sintomas, integrar os aspectos psica®gcespirituais nos cuidados, oferecer
um sistema de suporte aos doentes para que vivami® activamente possivel até a
morte, oferecer um sistema de apoio que ajude didaanlidar com a doenca e no luto.
Utiliza uma abordagem integrada da equipa na ifigatiio das necessidades dos doentes
e familia, capaz de promover a qualidade de vidafl@enciar positivamente o curso da
doenca (OMS, 1990).

De acordo com o National Consensus Project (2004)cuidados paliativos
afirmam a vida através do suporte aos objectivoslaimte e familia, incluindo as suas
esperancas de cura ou de prolongamento da vidacbem as suas esperancas de paz e
dignidade durante o curso da doenca, 0 processwder e a morte. Tém como objectivo,
conduzir e assistir o doente e familia nos procesEotomada de decisdo, de forma a
permitir trabalhar os seus objectivos, duranter@oge de tempo que |hes resta.

Na opinidao de Billings (2002), os cuidados pahasi sdo caracterizados pelo
seguinte:

= Terem o seu foco numa situacado clinica particularcentexto de doenca
terminal ou de cuidados em fim-de-vida;

= Utilizarem uma abordagem “compreensiva” na avatagas necessidades
dos doentes e familias, isto €, abrangendo todasraas de sofrimento;

» Uma forma de cuidar interdisciplinar - varias didicias prestando cuidados
em colaboracéo;

» Cuidados dirigidos ao doente e familia, que saensteis ao periodo de
luto;

= Tém como foco a promocédo da qualidade de vidaivioa prevencao do
sofrimento, permitindo aos dentes e familia vivermelhor possivel.
“cuidados de conforto” ou “cuidados de suporte” s&wnos alternativos

gue podem ser melhor aceites para o doente e d&amili

Ana Querido 72
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos CONTEXTO CONCEPTUAL

Em suma, os cuidados paliativos tém como objecpivevenir e aliviar o
sofrimento e proporcionar a melhor qualidade da yidssivel para os doentes e familias,
independentemente do estadio da doenca ou da keckssle outras terapéuticas, num
profundo respeito pela pessoa humana e pela snialaltg.

Nesta perspectiva, sdo simultaneamente, uma filosofum sistema altamente
organizado de prestacdo de cuidados, que vai gém do modelo tradicional de
tratamento da doenca. Os inUmeros elementos doadns paliativos sao igualmente
aplicaveis ao inicio de evolucdo da doenca, emugagfo e articulagcdo com os cuidados
curativos, e cada vez mais se preconiza a intradpgécoce dos cuidados paliativos no
decurso de doencas cronicas e evolutivas.

Neto (2003, p.27), refere que “este tipo de cuidatkntra-se nas necessidades (e
nao no diagnostico) deste tipo de doentes e familia.) numa fase inicial do seu
desenvolvimento podiam ser encarados como cuidaaiom de vida, 0 seu progressivo
desenvolvimento e reconhecimento permite que oglados Paliativos sejam hoje
encarados como uma intervencao activa no sofrimeleterminado pela doenca cronica e
perdas associadas, muito antes dos ultimos diaislale

Esta opinido é partilhada por varios autores, dinma@m a necessidade de existir
um continuum de cuidados, e envolver os doentes familias no a&mbito dos cuidados
paliativos - desde a confirmagdo do diagnosticatiéemais cedo (se possivel), alegando
gue muito cedo eles estéo sujeitos ao distreg® fipsicologico e espiritual, sendo que as
necessidades em cuidados paliativos vdo aumentaasi® continuum (OMS, 1990;
EPEC, 1999; Billings, 2002; Twycross, 2003) (Figliya
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DIAGNOSTICC MORTE
vy l

TERAPIA QUE MODIFICA A

DOENCA

(Curativa /Remissiva) CUIDADOS

Intencéo PALIATIVOS

paliativa Cuidados de Supo Apoio no luto

DOENCA

Figura 1. Representacdo do continuum de cuidados: relagfire terapia que
modifica a doenca e cuidados paliativos, segungderspectiva dos autorgs
citados.

Também em Portugal se fizeram sentir lacunas, eodgurespeito a continuidade
de cuidados, e sobretudo a necessidade de uma deedeuidados, especialmente
vocacionada para responder aos problemas das pessoase terminal de doenca, numa
perspectiva holistica.

De facto, os cuidados e o acompanhamento globalddestes com sofrimento
intenso na fase final da vida, necessaria paracqnénuem a viver com dignidade e
qualidade, tornam-se dificeis num ambiente onddgmnéna o caracter premente da cura
ou a prevencao da doenca.

Por outro lado, e embora a Rede Nacional de Cugd@imtinuados, criada pelo
Decreto-Lei N.°281 de 8 de Novembro de 2003, o&eregpostas especificas para doentes
que necessitam de cuidados de média e de longeaduram regime de internamento, no
domicilio ou em unidades de dia, e contemple atggée de accbes paliativas em sentido
geneérico, ndo esta prevista, naquela Rede, a gdestiferenciada de cuidados paliativos,
a doentes em fase avancada de doenca incuravejramehe sofrimento.

Também o plano Oncoldgico Nacional 2001-2005, esigeestacado de cuidados
paliativos, e considera um dos seus objectivositégficos, dar continuidade aos cuidados
paliativos na fase terminal da doenca. A praticauddados paliativos requer organizacao

propria e abordagem especifica, prestada por exjtépaicas preparadas para o efeito.
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Assim, integrado no Plano Nacional de Saude 20@D10, que identifica os
Cuidados Paliativos como uma area prioritaria dernencéo, surge o Programa Nacional
de Cuidados Paliativos, devendo ser entendido aomoontributo do Ministério da Saude
para 0 movimento internacional dos cuidados pabatgue atras referimos, e que constitui
Norma dentro do Sistema Nacional de Saude (PortRga#).

Os cuidados paliativos, no ambito do referido Paogt, incluem o apoio a familia,
prestados por equipas e unidades especificas, temmamento ou no domicilio, segundo
niveis de diferenciacdo. Conforme preconizado peliasctivas da OMS, tém como
componentes essenciais: o0 alivio dos sintomasgio ggicologico, espiritual e emocional;
o apoio a familia; o apoio durante o luto e a bitaiplinaridade. “A préatica dos cuidados
paliativos assenta nos seguintes principios:

a) afirma a vida e encara a morte como um proaesmal;

b) encara a doenga como causa de sofrimento aanjinor

c) considera que o doente vale por quem é e geat@lao fim;

d) reconhece e aceita em cada doente os seusgzvplores e prioridades;
e) considera que o sofrimento e 0 medo peranterge rs&@o realidades
humanas que podem ser médica e humanamente apoiadas

f) considera que a fase final da vida pode encemmanentos de
reconciliacdo e de crescimento pessoal,

g) assenta na concepcéao central de que nao selispoe da vida do ser
humano, pelo que ndo antecipa nem atrasa a meptejiando a
eutandsia, o suicidio assistido e a futilidadertiatjca e terapéutica.

h) aborda de forma integrada o sofrimento fisisiggdogico, social e
espiritual do doente;

i) € baseada no acompanhamento, na humanidadempaixao, na
disponibilidade e no rigor cientifico;

j) centra-se na procura do bem-estar do doentda@aglo-o a viver tdo
intensamente quanto possivel até ao fim;

k) sO é prestada quando o doente e a familia taacei

l) respeita o direito do doente escolher o localeodeseja viver e ser
acompanhado no final da vida;
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m) é baseada na diferenciacdo e na interdisciplade” (Circular
Normativa n.° 14, p.5).

De acordo com a referida Circular Normativa n.° d4prestacdo de Cuidados
Paliativos deve ser articulada com as outras rgdesistentes no Sistema Nacional de
Saulde, e faz-se de acordo com trés niveis deddm@gao:

- Accgéo Paliativa- Representa o nivel basico de paliacdo e correspipnde
prestacdo de accdes paliativas sem o recurso pasqoll estruturas diferenciadas.
Pode e deve ser prestada quer em regime de intent@mquer em regime
domiciliario, no ambito da Rede Hospitalar, da RddeCentros de Saude ou da
Rede de Cuidados Continuados.

- Cuidados Paliativos de Nivel | — Sdo prestadosepgaipas com formacéo
diferenciada em cuidados paliativos, podendo seastpdos em regime de
internamento, quer em regime domicilidrio. Orgamize através de equipas
moveis que nao dispdem de estrutura de internanpedpoio, mas de espaco fisico
para sediar a sua actividade. Podem ser limitadism@éo de aconselhamento
diferenciado.

- Cuidados Paliativos de Nivel Il - S&o prestados enidades de
internamento préprio ou no domicilio, por equipaterdnciadas que prestam
directamente os cuidados paliativos e que garadigponibilidade e apoio durante
24 horas. As equipas multidisciplinares tém formad#éerenciada em cuidados
paliativos e que, para além de médicos e enfergjeiiocluem técnicos
indispensaveis a prestacdo de um apoio global, adaneente nas areas social,
psicoldgica e espiritual.

- Cuidados Paliativos de Nivel Ill - Relnem as cobekce capacidades
préprias dos Cuidados Paliativos de Nivel Il addesc das seguintes
caracteristicas: desenvolvem programas estruturadaosgulares de formacao
especializada em cuidados paliativos; desenvolvertivigade regular de
investigacdo nesta areggossuem equipas multidisciplinares alargadas, com
capacidade pareesponder a situacOes de elevada exigéncia e coiogulie em

matéria de cuidados paliativos, assumindo-se cantades deeferéncia.

1.4.1.2— A Especificidade do cuidar a pessoa na situagde Quimioterapia paliativa
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A guimioterapia é uma das estratégias terapéutié@s da cirurgia, radioterapia e
bioterapia), para a cura ou controlo da doencalégia. E um tratamento sistémico, que
utiliza drogas citotoxicas, com o objectivo priradige prevenir a multiplicacdo de células
neoplasicas, invasdo de tecidos subjacentes ousendadvimento de metastases (
Langhorne, 2000).

A sua eficacia € avaliada em termos de “critéresagposta”, objectivados através
de alteracbes do tamanho do tumor, locais de negtedb, marcadores seroldgicos de
actividade tumoral.

Dependendo do tipo e estadio da doenca oncol6giaglimioterapia pode ser
usada como curativa, adjuvante ou paliativa. Hiliso Chevlen (2002) distinguem
objectivos e definem alguns critérios de utilizagacional deste tipo de abordagem
terapéutica:

- O objectivo da quimioterapia curativa € a errago completa da doenca e prevenir a
sua recorréncia, sendo a estratégia de eleicaasonde cancro localizado ndo ressecavel
e altamente sensivel as drogas citotoxicas;

- A quimioterapia adjuvante diz respeito a admiaigio de terapéutica sistémica apos
evidéncia de controlo da progressdo da doencaéatrdg tratamento cirdrgico ou por
radiacdes. Tem como objectivo a destruicdo de a€lokoplasicas ndo detectaveis que
possam existir. Os critérios de utilizacdo destargdgem devem incluir a avaliacao
cuidadosa do beneficio versus a toxicidade e cotémito associado a terapéutica.

- Quimioterapia paliativa refere-se a administragédarmacos citotoxicos com o intuito
de melhorar os sintomas adversos, directa ou ctdimeente relacionados com a doenca
incuravel. Pode ser utilizada em conjunto com ou&@péutica anti-neoplasica, se
contribuir para a diminuicdo da morbilidade, semembanto implicar possibilidade de
cura.

Quimioterapia paliativa € um conceito com varigmngicados. Na generalidade,
refere-se a utilizacdo de farmacos anti-neoplasicosatamento da uma doenca maligna
incuravel (Ellinson et al., 2002), necessaria qoami disseminacédo da doenca oncoldgica,
com a qual se obtém resultados muito variados, abeda com a sensibilidade dos
diferentes tipos histolégicos de tumores (Azevd@89).
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Anteriormente considerado um tratamento curativquianioterapia pode ser uma
estratégia utilizada no contexto de cuidados patist pela sua importancia no alivio de
sintomas, desde que esta opcdo seja tomada em t@hgGoyne, Lyckholm, Smith,
2001). Os mesmos autores realcam o facto de a imalas doencas metastaticas em
adultos ndo serem curaveis com a administracdceid@éutica citotoxica, e também
apenas uma pequena percentagem da quimioterapiganth consegue uma resposta
completa, o que torna a quimioterapia paliativa esteatégia cada vez mais utilizada.

Este tipo de opcao terapéutica, anteriormente tilpada se desprovida de efeito
curativo, resposta tumoral, ou aumento da sobraviaésem doenca, esta actualmente a
ser considerada na perspectiva de alivio de sirg@specificos, promoc¢do do bem-estar
psicossocial e melhoria da qualidade de vida. Npstapectiva, Osoba e Mac Donald
(1998) afirmam que, mesmo quando a sobrevida réoréentada, o conforto de muitos
doentes pode ser aumentado ap0s a quimioterapéale dgue a sua administracao,
providencie que os efeitos secundarios ndo compgammsignificativamente a qualidade
de vida.

Para além se ser uma potencial causadora de smtaigaconfortaveis, a
quimioterapia paliativa pode também exercer umd@epalgésica, através do seu efeito
nos neurdnios, podem influenciar positivamente nar dc outros sintomas,
independentemente do seu efeito no tumor. Por ssya escolha deve ser criteriosa,
tendo como objectivo o alivio de sintomas e o betaredo doente, que devem ser
monitorizados através de medi¢Oes da qualidadéeddg®@soba & Mac Donald, 1998).

No entanto, a maioria dos agentes anti-neoplasi@ogossui especificidade, isto &,
nao destréi selectiva e exclusivamente, as cétutasrais, sendo por isso, toxicos para 0s
tecidos séos.

Neste contexto importa adequar o tipo de tratanse(itomacos, doses e vias de
administracdo) a pessoa doente, de modo a queazimpegativo dos efeitos adversos da
quimioterapia seja 0 menor possivel, e assim sgiath desejado controlo de sintomas e
aumento da qualidade de vida.

De entre os efeitos adversos mais comuns, e ddacom varios autores (Bonassa,
1992; Osoba & Mac Donald, 1998; Rodrigues, 200lgs@am-se, entre outros:

- Alteragbes da mucosa gastrointestinal, frequeatéetraduzida em:
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= Nauseas e vomitos — o mais referido pelos doerdesingente acompanhado por
uma sensacdo de mal-estar inespecifica, podendoarsecipatérios aos proprios
tratamentos;

= Mucosite e / ou estomatite — podendo ir desde &@uke maior sensibilidade aos
alimentos acidos ou muito quentes /muito frios, abé compromisso da ingestao de
alimentos solidos e liquidos, da comunicacao biglene oral e auto-imagem;

= Anorexia — variando em graus de intensidade, dedgrampacto na pessoa e
familia, e sobre o estado nutricional, sendo que ieserfere na resposta ao tratamento e
no prognadstico

= Diarreia / obstipacdo — que interferem na intem®da@os outros sintomas,
normalmente associados a uma sensacao de desopafustexia, naduseas e vomitos e a
desequilibrios hidroelectroliticos;

= Mielodepressdo que tem como consequéncia a leueppémemia e
trombocitopénia, responsaveis pela fadiga, tontupadidez, taquicardia, taquipneia,
aparecimento de equimoses e ptéquias, hemorrabi@, ¢ possiveis infeccoes;

= Alopécia — podendo ser total ou parcial, ocorresdaatrés semanas apos a
administracdo de alguns farmacos, tem grandes dagdles na auto-imagem e na auto-
estima;

= Diminuicdo da libido — pode ser atribuida a fadgasiedade e alteracfes da auto-
imagem.

A estes sintomas fisicos ha que considerar o seadim psicolégico na pessoa e
familia. Acrescidos a permanente exposi¢do ao ssteesnseguranca provocada pela
evolucdo da doenca, a especificidade das drogaéxiitas, pela sua natureza mutagénica,
carcinogeénica, e pelo estigma de perigosidade ligge dsta associado, aliado ao facto da
pessoa se encontrar no seio da familia mas atf@amento hospitalar, tornam esta fase
de vida um momento Unico e complexo para os actwks implicados: doente, familia,
profissionais de saude, amigos, cuidadores.

Frequentemente os doentes oncolégicos manifestamimeatos de grande
vulnerabilidade emocional e marginalidade, considgo-se um peso para a familia e
sociedade. De facto, numa sociedade que valorizagpecto exterior da pessoa, cujo

7

esteredtipo é a beleza musculada e a produtividad@essoa em tratamento de
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quimioterapia paliativa experimenta a privagao domal desempenho de papel no seio da
familia e da sociedade.

Os efeitos associados a quimioterapia paliativavyqumam na pessoa alteracdes da
auto-imagem e do auto-conceito, muitas vezes astaxiao dilema entre o esforco e o
sofrimento a que obrigarersuso beneficio que dela possa advir, para além dstitain
para a pessoa doente uma fonte de apreenséo fetos gue provoca e pelos riscos de
administracéo que envolve.

No seu estudo sobre a quimioterapia e 0 seu impactovéncia das mulheres com
cancro da mama, Richer e Ezer (2002), caracterzaxperiéncia como um processo que
evolui ao longo do tempo. A experiéncia dos trataoee de quimioterapia influencia as
percepcdes que as mulheres tém de si propriasseaasrelacdes com as pessoas que as
rodeiam. As participantes do estudo referiram esstifisico e emocional relacionado com
os efeitos secundarios dos tratamentos, que pguanab continuou apdés o término dos
mesmos. A quimioterapia teve um impacto negativperaepcéo do seu papel de mées e
esposas e na sua relacdo com outros. O significado, sentido da experiéncia, quer do
ponto de vista existencial, quer do ponto de \@&tacional, demonstraram importancia na
forma como foi vivida.

Os resultados deste estudo sugerem a exploracasgafscados da experiéncia da
quimioterapia do ponto de vista de quem a viveragasuas experiéncias fisicas, as suas
relagcbes com outros e 0S Seus recursos e estmtig@oping. As intervencdes devem ser
adaptadas a experiéncia de cada pessoa ao longoaksso de procura de significado e
de ajuste a doenca.

Neste contexto, os autores identificam intervengdiegidas ao “significado da
situacao”, que incluem: dar informacéo acerca danga e dos tratamentos, possibilitando
as pessoas doentes o controlo da situacdo; exgloeacupacdes acerca da perda de
cabelo, fadiga, nausea ou outros sintomas queayuoaturante a quimioterapia; e explorar
alternativas que minimizem o impacto da doengasetidamentos nas actividades da vida
diaria. De uma forma mais abrangente, importa cmarclima de aceitacao e legitimidade,
que permita as pessoas partilhar preocupacoes/asla sua existéncia e sentido da vida
(Richer & Ezer, 2002).

Por todos estes aspectos, cuidar, neste contertpene um “conjunto de

conhecimentos da area biomédica e psicossocidtedasnanual na aplicacdo de técnica

Ana Querido 80
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos CONTEXTO CONCEPTUAL

especificas e habilidades interpessoais ou afsatjua permitam o estabelecimento de um
verdadeira relacdo de ajuda” (Mendes & Eustaqu@®9lp.52).

Em relacdo ao cuidar na sala de tratamentos dei@enapia, no seu estudo Mendes
e Eustaquio (1999) concluem que as pessoas doarttasn, pensam (e esperam) que o
enfermeiro deve ser capaz de utilizar um sabetifimnnas accdes que pratica, ao qual
junta a reflexdo, a experiéncia e as habilidadasdas. Os mesmos autores referem ainda
que os sujeitos do estudo dao grande valor a atdeddisponibilidade dos enfermeiros, e
apreciam 0s seus conhecimentos na area psicossuagia primeira fase para aprender a

viver com a doenca, e no periodo terminal, aceit@u fim.
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2 — PROBLEMATICA

A esperanca ha muito que é considerada fundameakperiéncia humana. A
problematica ao seu redor tem sido alvo de invagdig por varios autores em contextos
diversos, tanto na preocupacao da compreensaacadasséancia, Como na compreensao
do cuidar neste ambito.

Kylma e Vehvilainen-Julkunen (1997), na sua met@dis@ dos principios
ontolégicos e epistemoldgicos da investigacdo aceie esperanca, conclui que a
investigacdo neste campo remonta ao inicio dos &oe reporta-se a varios estudos
comprovando o interesse clinico do conceito, corplicacdes para a pratica dos
cuidados as pessoas doentes, e para a sua qualeladi.

Na perspectiva de que a vida, sem esperanca péssérel (Ersek, 2001), ela &
fundamental na experiéncia de doenca (Nowotny, 198dbretudo no contexto de
doenca avancada, incuravel e progressiva. No entanfacto de a esperanca estar
sempre presente, pode variar em grau de presguugeanesmo estar ausente.

E frequente ouvirmos, na nossa vida diaria, e també pessoa nos doentes,
expressfes como “a esperanca € a Ultima coisa @era “enquanto ha vida , ha
esperanca” e até reforcamos esta afirmacdo na po&tsea clinica, sem no entanto a
guestionarmos na sua esséncia e problematica.

A relacdo entre a esperanca e a fase final da matgyilo que aparentemente
sugere um contra-senso, exprime a nossa inquiefzessmal e interesse no estudo do

fendmeno d&speranca em cuidados paliativos, na perspectiva sipessoas doentes

De acordo com Quivy et Campenhoudt (1998) a forgdale uma pergunta de
partida, serve de fio condutor para o estudo desiiyacdo e com ela se tenta expressar
0 mais exactamente possivel o que procuravamos, sabepreender, e elucidar.

Sendo o fendmeno de interesse a esperanca engaacito multidimensional
e um processo dinamico, que se altera e modificaemoobjecto e natureza (Herth,
1990; Farran et al, 1990; Dufault e Martocchio, 39&ormuldmos a pergunta de
investigacdo:Como é que os doentes oncoldgicos submetidos a qoierapia

paliativa, mantém a esperanca?
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Sendo que o objectivo de um estudo € um enunciadardtivo que precisa a
orientacdo da investigagdo segundo o nivel dos emimientos estabelecidos no
dominio em questado, e indica o porqué da invesimdEortin, 1999), consideramos
importante para a melhoria do desempenho profigkioexplorar o processo de
manutencdo da esperanca para a pessoa com doargjagma: De que modo as
pessoas doentes percepcionam a esperanca?, QuaEmpatss e sentimentos S&o

vivenciados nesta situacéo?, Quais os factoremtpréerem no processo da esperanca?

Tendo em conta que em Portugal, a investigacdoasada esperanca, ndo tem
sido objecto de grande interesse, sendo apenasbparonhecido o estudo de Magao e
Leal (20002) sobre a esperanca em de pais de asiamn cancro, reconhecemos ser
uma oportunidade para aprofundar o conhecimentta rd@sa, como ponto de partida

para a conceptualizacao da esperanca na populagégyesa.

Dados os varios constructos teoricos, considerammp®rtante clarificar os
termos Percepcdo e Vivéncias, que vamos utilizdomago do nosso trabalho. Assim,

entendemos por:

= Percepcdo — A maneira como a pessoa percebe ogea@owntos,
determinada por tudo o que acontece a sua voltaepopsicdo que ocupa
nesses mesmos acontecimentos, baseando-se nas espaséncias
anteriores. A percepcao permite tomar conhecimdatsituacdes e factos,

atribuindo-lhes um sentido (Diciopédia 2004);

» Vivéncias — Este termo é utilizado na sua refegéaacima situagéo vivida e
definida como algo repleto de significado. ComcerefFidalgo (1990),
significa a consciéncia imediata do objecto. A usi@ tem sempre um
vivido, um resultado cheio de significado que sentéim, ndo devendo ser

utilizada como uma simples situacgéo vivida.
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3 -PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A metodologia consiste no “conjunto dos métodosas tecnicas que guiam a
elaboracdo do processo de investigacdo cientifieartin, 2000, p.372). Para Quivy et al.
(1998), ela consiste na descricdo dos principiogldmentais a colocar em pratica em
qualquer trabalho de investigacgéao.

3.1 - ESCOLHA DO METODO DE INVESTIGAGCAO

A escolha da metodologia de investigacdo prendewpsea natureza do problema a
estudar.

O método indica o que fazer, € orientador geraladtividade, formalizagfes,
percursos diferentes adaptados aos fendémenos ouinidemestudados (Quivy &
Campenhoudt, 1998), podendo ser de abordagem tiiaatiou qualitativa.

Varios autores referem que, caso a ou as questh@svestigacdo apontem para a
verificac@o de relagbes ou de diferencas entréweid, deverdo ser tratadas através de uma
abordagem quantitativa; no caso de estarem rekld@asncom a exploracdo de experiéncias
humanas, a escolha devera incidir numa abordagatitagiva como refere (Lhier e Marcus
citado por Sim-Sim, 1997).

Consideramos que a melhor forma de atingir o obeateste estudo é fazé-lo com
uma abordagem qualitativa, porque baseada na @m&mde que 0os conhecimentos sobre os
individuos s6 séo possiveis com a descricado daiéxpa humana, tal como ela € vivida e tal
como ela é definida por seus proprios actores.

A metodologia qualitativa € frequentemente a forrmacial de descobrir
profundamente o fendmeno humano, permitindo acstigador explorar os significados dos
acontecimentos e das vivéncias das pessoas gstiosaeexperienciar (Leininger, 1985).
Nesta perspectiva, o investigador esta envolvido ae pessoas e com 0S grupos sociais que
estuda.

O pouco conhecimento que temos sobre o processtadatencdo da esperanca nos
doentes enquanto vivenciam uma situacdo de quirajoge paliativa levou-nos a optar por

este tipo de metodologia.
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Na perspectiva de Strauss e Corbin (1998), os mostapialitativos podem ser
utilizados para o estudo de areas pouco conhe@daara obter detalhes acerca da vivéncia
dos fendmenos como sentimentos, processos de pemsam emocdes, que dificilmente
obteriamos através dos métodos quantitativos.

Reconhecemos que ela é marcada pela inter-sulijecter em que as pessoas que
participam no estudo tém a experiéncia de um fenoémarticular, possuem uma experiéncia
e um saber pertinente ou partilham a mesma culkodin, 1999) , o que leva a riqueza das
experiéncias, com base nas informacdes colhidastedleasos, os estudos qualitativos sé&o
especialmente apropriados para descrever, geratebgs e desenvolver teorias (Polit e
Hungler, 1995).

Streubert e Carpenter chamam a atencéo para atémpiar da compreensao das bases
filosoficas dos métodos qualitativos, por parteirdastigador, podendo-se correr o risco de
producdo de “ciéncia derrapante”, com resultadok compreendidos. Por outro lado, as
mesmas autoras referem que, “tornar explicita al@sde pensamento que orienta uma
pesquisa ajudara o investigador a produzir um estuedivel e possibilitara a utilizacdo dos
resultados dentro do contexto apropriado” (20022)..

Bodgan e Biklen (1994), apresentam cinco caratiass basicas da metodologia

qualitativa que convém salientar:

o O ambiente natural é a fonte da colheita de dados @ pesquisa qualitativa na
qual o préprio pesquisador é o instrumento chgu&ssupondo intenso trabalho

de campo;
0 Os dados colhidos sdo essencialmente de naturseatide;

o A énfase maior é atribuida ao proprio processoyerrde ser atribuida ao produto

final;

o E dada grande importancia ao modo como os panitépancaram o problema de
investigacdo ou seja, o significado atribuido pBlassoas ao fenomeno em estudo

€ de extrema importancia,

o Os significados, a interpretacdo e a analise surgempercepcdo do fendémeno
observado no seu proprio contexto, pelo que estgra@te a utilizacdo de um

procedimento, essencialmente de natureza indutiva.
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Dada a subjectividade da esperanca e da sua ligagimda as experiéncias de vida,
e a sua complexidade, € necesséria investigacalitatua no sentido da sua maior

compreensao (Hall, 1990).

3.2 -TIPO DE ESTUDO

Assim, no sentido de descrever a dindmica da esggranquanto processo, optamos
pela “Grounded Theory por ser uma abordagem de investigacdo qualitatiliaada para
explorar 0s processos sociais nas interac¢fes lasnarm significado associado ao fenémeno
do ponto de vista dos participantes (Streubertrpebaer, 2002).

Enquanto método de investigacao qualitativa é untoaeede investigacdo de campo,
porque explora e descreve o fenébmeno no seu arabietitiral, e tem como finalidade
analisar de modo profundo as praticas, comportaveentencgas e as atitudes dos individuos
ou grupos, tal como funcionam normalmente na \eédh (Polit et.al, 1995).

Nesta perspectiva, Schreiber e Stern (2001) refseem@ “Grounded Theory” como
um meétodo que, através da observacao directa erdanicacdo, fornece aos investigadores
“ferramentas” que permitem estudar o sentido guyeeasoas atribuem a vida e a experiéncia
saude, na perspectiva de quem 0s vivencia.

Descoberta por Glaser e Strauss (1967) e postemdentdesenvolvida (Stern, 1980;
Strauss & Corbin, 1990), a “Grounded Theory” derida corrente filosofica do
interaccionismo simbdlicque considera os seres humanos criadores activesudmundo, e
assenta em trés premissas (Strauss et.al, 1998¢sasas agem de acordo com o significado
que atribuem as “coisas” ; o significado das cot&s/a ou emerge da interac¢do social que
tém com os outros; e estes significados modelamss® transformados em simbolos, através
dos processos interpretativos que a pessoa usdaaacdm as situacdes em que se encontra.
Os simbolos podem incluir palavras, gestos, edéloestuario. (Blumer, 1969; Mead, 1964;
Stern, 1982).

% Ao longo do nosso trabalho manteremos o termo tiGded Theory” na sua lingua original, pois comunggsm
da posicdo de Lopes (2003) que utiliza o termogieda nao ter “encontrado até ao momento uma téaduc
conceptualmente satisfatoria e consensual” (LZ@GE3, p.63).
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Partindo deste principio, o estudo dos processomisopresentes nas interaccdes
humanas, com o objectivo de descobrir padrbes @m@nder como determinado grupo de
pessoas define a sua realidade, pode gerar uma tpog serd “adequada a situacdo em
estudo e funcionante quando posta em pratica” €Gktsal, 1967, p.3).

Strauss et.al (1990, p.25) explicam a “Groundegofyi como sendo:

“Aquela que € indutivamente derivada de um estunk fdndmenos.
Isto €, € descoberta, desenvolvida e provisoriagneetificada através de
colheita e analise de dados sistematica, pertisenéste fendbmeno. Portanto, a
colheita de dados, a analise e a teoria manténrelangiio reciproca umas com
as outras. Nao comeca com a teoria para a prowaneZ disso, comega com
uma area de estudo e o que € relevante para ess@uderge.”

Neste sentido, € reconhecido que os investigadguesutilizam este método nédo
comegam com teoria, mas identificam constructosnessis dos dados colhidos, que séo
constantemente e simultaneamente analisados e @opa Assim, a criacdo de teoria
permanece ligada e fundamentada nos dados ( @leakr 1967; Strauss et al., 1990).

Em relacdo as outras metodologias qualitativasn$1€980) apontou cinco diferencas
basicas para a “Grounded Theory” (Streubert e2802):

1. O quadro conceptual é criado a partir dos dadogezndle estudos prévios.

2. O investigador tenta descobrir os processos dor@sada cena social, nhdo apenas
descrever a unidade em investigacao.

3. O investigador compara todos os dados com outbesda

4. O investigador pode modificar a colheita de dad®sacbrdo com o avango da teoria —
abandona falsas ideias ou questiona mais se ndgoessa

5. O investigador examina os dados a medida que sdosbe comeca a codificar, a
categorizar, a conceptualizar e a escrever os pamgensamentos do relatério de
investigacdo, praticamente desde o inicio do estudo

A “Grounded Theory” combina métodos de investigaic@intiva e dedutiva: de uma
perspectiva indutiva a teoria emerge dos dadosiduosh e esta pode ser testada
empiricamente para desenvolver predi¢cdes a parorieicipios gerais, tal como o método de
investigacao dedutivo (Streubert et al., 2002).

A investigacéo de “Grounded Theory” difere no etdata investigacao verificacional

(Hutchinson, 1986): Na investigacdo verificacioralinvestigador escolhe uma teoria
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existente, delimita um problema, selecciona um guadnceptual, desenvolve hipoteses,
colhe dados, testa as hipoteses e interpreta alackss —da teoria geral para a situagéo
particular. A Grounded Theory utiliza uma abordagedutiva, do particular para o geral,
partindo do estudo dos comportamentos e da arddiseprocessos sociais especificos em
determinado contexto, para gerar teoria .

E um método particularmente Gtil, quando poucomsece acerca do tema e poucas
teorias existem para explicar o comportamento degupo, e devido a sua aplicacéo pratica,
o conhecimento resultante pode representar uma oneelhdos cuidados prestados
(Hutchinson,1986).

3.3 — CARACTERISTICAS DOS PARTICIPANTES E ACESS@ACAMPO ONDE O
FENOMENO SE MANIFESTA

Neste nosso estudo utilizamos o termo participandépesar de alguns autores
utilizarem o termo sujeitos, porque comungamos dsicAo de Streubert et al (2002,
referindo Morse,1999), que considera o uso dosaerparticipantes ou informantes, mais
adequados e que melhor ilustram a posi¢cdo quavestigadores qualitativos subscrevem,
em que a sua posi¢do é que nao se age nas pessdamgm parte da investigacdo, mas que
estas sdo activas no estudo.

Bogdan e Biklen (1994) salientam que, nas abordagealitativas, os estudos sdo
guiados por peguenas amostras, pois nao se pretatr@dgpolar para 0 universo mas sim,
compreender as experiéncias vividas e as percedesqgsessoas.

Definimos como universo do nosso estudo, as pessoas doenca oncoldgica
incuravel e progressiva, a fazerem tratamentosuitmiogterapia paliativa num Hospital de
Dia da Regi&o Centro.

O acesso ao campo foi garantido pela autorizagéwatqpara a realizagcdo do estudo,
obtida junto do Conselho de Administracdo do HasgpAnexo I).

Os individuos foram seleccionados para o estudacdedo com a sua experiéncia no
fendmeno de interesse - amostra tedrica ou irdeati(Glaser et al., 1967; Strauss et al.
1990) — com a intencdo de obter uma descricacerdensa do fendmeno.

Foram utilizados como critérios de elegibilidade:
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- Terem mais de 18 anos;

- Estarem a vivenciar uma situacdo de quimioterppletiva em diferentes periodos
de tempo;

- Aceitarem participar voluntariamente no estudmsaserem informados, aceitando

também a gravacao audiomagnética das entrevistas.

A dimensdo da amostra foi determinada pelos dadibsdos e pela sua analise. O
objectivo € obter a saturacdo, que, na “Groundexbiifi se refere a “ter todos os niveis de
codigos completos, quando mais nenhuma informagéceptual esta disponivel para indicar
novos c6digos ou para expandir os existentes” (tiogon, 1986).

Em relacdo aos onze participantes no estudo, sdisngiam ao sexo masculino e 0s
restantes ao feminino, com idades compreendidas est35 e os 74 anos, com um tempo de

diagnostico de doencga oncoldgica, entre oito mes$ess anos.

No seu percurso de doenca, nove dos participantamfsujeitos a tratamentos de
cirurgia, quimioterapia e radioterapia, e dois padicipantes foram sujeitos a tratamentos de

radioterapia e quimioterapia.

Esta caracterizagdo dos participantes ndao sendtarfental nos estudos efectuados
pelo método ddGrounded Theory”séo incluidos, apenas, na perspectiva de enrigeece

facilitar a compreensao do contexto no qual o fesr@né experienciado.

3.4 — TECNICA DE RECOLHA DE INFORMACAO

A técnica escolhida para a recolha de dados fotradsta, definida como “um modo
particular de comunicacao verbal, que se estabeete o investigador e os participantes
com o objectivo de colher dados relativos as gesstie investigacdo formuladas” (Fortin,
1999, p.245).

Na opinido de Quivy et. al. (1998), esta técnicliicaps processos fundamentais da

comunicacao e interac¢cdo humana que, a seremadbbkzcorrectamente, permitem retirar das
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entrevistas informacdes e elementos de reflexatomiebs para o estudo, sendo a entrevista

semi-directiva ou semi-dirigida, a mais utilizacka mvestigacao social.

Julgamos a entrevista semi-directiva adequada asonestudo, na medida em que
conduz a elucidacédo do problema através do relatpadticipante, com um certo grau de
profundidade, sem ser necessario fazer perguniaasigdo precisas ou rigidas.

A entrevista clinica é incluida nesta categorial.essard-Hébert, Goyette e Boutin
(1994), realcam a importancia do papel do invedtgague, na conducdo da entrevista, deve
suscitar a revelacdo de indicios e informacdesptaddo cada nova questdo em funcao da
resposta ou informagé&o anterior, a fim de a apadue clarificar.

Tendo em consideracdo o tipo de estudo e as opg@sdoldgicas tomadas,
elaboramos um guido de entrevista, com um conjdateeis questdes pré-definidas — o que
conferiu algum grau de estruturacdo ou direccacs ateertas de modo a permitir que o
participante se exprimisse livremente (Quivy etE)98) (Anexo II).

Salvaguardamos questdes éticas relacionadas cealizacdo do estudo, de acordo
com varios autores (Streubert et al., 2002; G811 Quivy et al., 1998; Bogdan et al., 1994 e
Fortin, 1999), nomeadamente com a aplicacdo daumsnto de colheita de dados,
garantindo o sigilo e o anonimato. Foi obtido asentimento informado dos entrevistados,
acorddmos previamente a realizacdo da entrevilgando a data, hora e local da mesma.
Informédmos da confidencialidade e asseguramos autii@macdo dos dados para outro fim
que ndo o deste trabalho. Esclarecemos acercar@dida e dos objectivos da entrevista,
obtendo total concordancia quanto a sua gravagdiengamos ainda que, em qualquer altura
do estudo, se poderiam retirar do mesmo, se asdesaassem.

Durante o processo de colheita de dados, foi nuessupacao constante, estabelecer
um conjunto de condi¢des fisicas e humanas queifssem salvaguardar a dignidade e o
respeito dos participantes. Tivemos em considerad¢@m-estar dos participantes ao permitir
gque fossem estes a escolher o ambiente e a méliner @ara a realizagao das entrevistas.

Assim, nove das entrevistas foram realizadas noidlliandos participantes, e duas
foram realizadas numa sala do Hospital de Dia,lesizopara o efeito pelos participantes, e
decorreram num clima de privacidade, familiar aiestistado.

Tendo em conta o periodo de vida, a situagdo decdados participantes, e também o

tipo de tratamentos a que estao sujeitos, tivegosas dificuldades em conseguir o periodo
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de tempo ideal para a realizacdo da entrevistaa peidéncia de sintomas fisicos
desconfortaveis, e pela predisposicdo natural sédesa sua realizagao.

Na conducdo das entrevistas, tentamos dar espatgiafdo a cada palavra dos
participantes, considerando a opinido de Bogda €t994), quando afirma ndo existirem
regras de aplicacdo constante a todas as entseeuisés € importante ouvir cuidadosamente
cada palavra, como se ela fosse desvendar um imisjée é o modo como cada participante
“olha o mundo”.

O tempo de duracdo de cada entrevista variou eygrel0 e os 90 minutos,
dependendo da quantidade de informacao que osiparies desejaram partilhar connosco,
num ambiente de respeito pela suas condi¢cdesdisipaicoldgicas.

3.5 — ORGANIZACAO E TRATAMENTO DOS DADOS

A aplicacdo de técnicas de investigacdo da “Gradinfleeory” envolve diversos
processos, descritos em etapas pelos autores seevdéveram o metodo.

Seguimos a metodologia @rounded Theory”(o método da descoberta de Glaser &
Strauss, 1967), a colheita e a analise de dadamfefectuados em conjunto, conduzindo a
seleccdo de novos dados, numa andlise comparativstante: centrada na producdo e
plausibilidade sugerindo muitas categorias, projades e hipdteses sobre problemas gerais
(Glaser et.al, 1967).

Apés a gravacao através do registo audio-magnitinscrevemos, tdo imediatamente
guanto possivel, o conteudo de cada entrevista pamagrama de computador Word XP
Profissional da Microsoft, e efectudmos uma priendeitura flutuante. Esta primeira
actividade da analise, em que se vai estabelecgaacto com os documentos a analisar e
conhecer o texto, permitiu-nos deixar invadir popiessdes e orienta¢des (Bardin, 1991).

Transpusemos entdo, os dados das entrevistas paograma informatico de anélise
qualitativa de dados Nvivo, versao 1.0., que sergimo assistente do processo de analise.

As operacOes fundamentais utilizadas na analisedddes foram no sentido de

descobrir classes e propriedades de coisas, evep&ssoas, e relaciona-las entre si.
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Para tal, utilizou-se a codificacdo enquanto primeedto com o qual se extraem,
enumeram, desenvolvem e relacionam categorias, lEnosg procedimentos basicos sdo o
questionar continuamente os dados para descobcatagorias e fazer comparacdes para as
desenvolver (Strauss 1987; Strauss & Corbin 198f)variaveis principais interrelacionam
conceitos e hipéteses que emergem da analise dos,da 0s processo psicoldgicos sociais
basicos ilustram os processos sociais que emergeandlise dos dados (Streubert et al,
2002).

A codificacdo ocorreu a trés niveis (Strauss €1398; Schreiber et.al, 2001; Streubert
et al 2002; Gibbs, 2002):

» Codificacdo de nivel | - a medida que os dadosviaecolhidos aplicou-se um
sistema de codificacdo aberta. Os dados foram eeaoms$ linha a linha,
identificando os processos ai existentes e assaturan exame minucioso de
todos eles. Utilizamos frequentemente as palawaspdrticipantes obtendo o
gue se designa por codigos substantivos, por cadi#in a substancia dos
dados (Stern, 1980), e em algumas situacoes, atradee substantivos
implicitos. Como referem Streubert et al (2002,2p4)1 tentamos “descobrir
todas as categorias possiveis e compara-las corosniodicadores para
descobrirem caracteristicas e relacdes”;

» Codificagdo de nivel Il ou categorizagdo - efectseuuma comparagéo
constante dos dados, agrupando-os de acordo conadesgacao 6bvia dos
dados codificados que pareciam juntar-se. As categoforam assim,
identificadas por um processo de condensacdo dégosdoddo nivel |
(Hutchinson,1986). Posteriormente as categoriasnfocomparadas com a
finalidade de serem mutuamente exclusivas;

= Codificacado de nivel lll — descreve os processomsobasicos “que compdem
essencialmente os temas centrais que emergem dos”dgtreubert et al
2002, p.124). Para ajudar no processo de desatirgiprocessos psicoldgicos
sociais basicos, questionamos: “O que se passaosonrdos”; “Qual € a
relacdo dos dados com o foco do estudo?”; “ “Quabpéoblema psicoldgico e
social com que os participantes lidam? ; “Quais Ga@rocessos que estado a
ajudar os participantes a lidarem com o problem@&laser et. al, 1967;

Ana Querido 92
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Hutchinson, 1986), e utilizdmos diagramas no sentld compreensao das
relagcbes entre as categorias e 0s temas.

Em resumo, a codificacdo implicou uma desmontagers dados, que foram
examinados e comparados procurando similaridadbfe®ncas, voltando a ser agrupados
de forma diferente, dando-lhes novo sentido. Segeliuma codificacdo axial, na qual se
estabeleceu uma relacdo entre as categorias eltpono,duma codificagdo selectiva cujo

objectivo € a comprovacéao e refinamento da “tearaaio refere (Strauss & Corbin 1990).

No processo de codificacdo a trés niveis, foi faitaalidacdo por um juiz, existindo
99% de concordancia, sendo que, em algumas simiad@ediscordancia, alteramos em

conjunto a nossa posicao, apos a explicitacdo danane

3.6 — LIMITACOES DO ESTUDO

Estamos conscientes de algumas limitacdes do estudo

Em primeiro lugar, a nossa inexperiéncia na utjfimadesta abordagem metodoldgica,
0 pouco tempo para a sua realizagéo face a cogstrantos pessoais que decorreram durante
0 estudo, o que nos levou a um ritmo de trabalhacerkado nestes Ultimos meses,
limitando-nos os periodos de reflexdo. A nossapeggncia na realizacdo e utilizacdo das
técnicas de entrevista, ndo permitiram um grau kéupdidade tdo grande, quanto o
desejado.

Por outro lado, as caracteristicas dos particigargm particular as contingéncias
relativas a fase final de vida, e as limitacbesast@s pela vivéncia da doenca e dos efeitos
dos tratamentos, face as nossas proprias contiagénessoais e profissionais, nao
permitiram que a analise de dados fosse validalts participantes na sua globalidade. Esta
limitacdo deveu-se, em parte, ao ndo reconhecinfenttal da fase paliativa da doencga, e a
nao existéncia de uma préatica de cuidados palatimmganizada e consistente, 0 que
dificultou a reunido das condicOes para a realzagds entrevistas. Por outro lado, o
descontrolo dos sintomas e a eminéncia da mortepeénitiu a validagao dos dados junto

dos participantes, que apenas foi conseguida fraese.
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O tamanho da amostra e a sua homogeneidade podéem&@ontribuido para a
expressdo de todas as percepcdes e estratégiaadasl no processo de manutencdo da
esperanca. O facto de terem aceite participar tool@pode significar que, na constituicdo da
amostra, apenas fizeram parte as pessoas comregpera

Ao longo do nosso trabalho, ao utilizarmos a albgedada“‘Grounded Theory’, na
primeira fase de categorizacao, tivemos a percedadsaturacdo dos dados, facto que néo
confirmamos nas fases seguintes da categorizaggicedPa razdo, optamos por nao tentar
encerrar a teoria, considerando haver condicdea pantinuar a codificacdo teorica,
modificacdo e integracdo conceptual, conforme érdagor Strauss et.al, (1998) e Streubert
et.al, (2002).
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4 — MODELO DE ANALISE DOS DADOS

De acordo com Streubert et.al (2002, p.114), maigjue descrever a unidade em
investigacao, o investigador tenta descobrir osge®os dominantes na cena social.

Sendo a esperanca um fenomeno complexo e multidioral, descrito nas suas
multiplas dimensdes pelos participantes do nossm@sapresentamos um modelo de analise
que emergiu das categorias analisadas, huma ten@ddi representacdo em diagrama das
relacdes entre as categorias.

Da andlise dos cédigos substantivos, exploracdaatagorias e dos temas, podemos
integrar os dados num modelo de “Processo de Mngab da Esperanca”, que
representamos graficamente e que passaremos aitexplle acordo com a interpretacao
resultante da interaccao entre os dados e 0 igeesii.

Figura 2 - Diagrama ilustrativo do Processo de Mamcéo da Esperanca
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O “processo de manutencado da esperanca”’ pareaeiseal, na medida em que 0s
participantes ndo se referiram a perda de esperapgando mesmo a sua perda total. No
contexto do nosso estudo, e através do relatoattisipantes, a esperanca oscila ao longo do
tempo, modifica-se sem no entanto ser descontinUdelste processo interagem emocoes,
pensamentos, comportamentos e relacdes, afirmandmt@eza multidimensional da
esperanca.

Assim, a esperanca é percepcionada numa orientaggworal futura, direccionada
para a realizacdo dos objectos de esperanca, eafadses atraves de setas, indicando o
sentido de um percurso no tempo.

Na opinido dos participantes, as vivéncias da asgarsao dinamicas, oscilando em
altos e baixos, e sdo marcadas pelo conjunto e pela interseccdo de um circulo e
rectangulo em que esta inscrito “viver um dia”.eEsbnjunto diz respeito ao ter@antendo
a esperancaque compreende os factores promotores e inilBddmeesperanca, a percepgao
da morte enquanto limite presente, e a manutengdesgeranca enquanto necessidade.
“Viver um dia de cada vez”, é a forma expressapphticipantes, resultado da conjugacéo
destes factores na vivéncia diaria da situacamdega.

No capitulo seguinte procedemos a analise detalldadacategorias e das suas

propriedades, fazendo antes a relagéo entre o magedsentado e as categorias emergentes.

Quadro n.°1 — Relagéo entre os conceitos inerame®rocesso de Manutencao da
Esperanca” e as categorias emergentes
CONCEITOS CATEGORIAS

Percepcéo da esperanca PERCEPCAO DA ESPERANCA
Realizacdo do objecto de esperanca

Tempo PERCEPCAO DA DIMENSAO TEMPORAL
Viver um Dia MANTENDO A ESPERANCA
Vivéncias da Esperanca VIVENCIAS DA ESPERANCA
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5 — DESCRICAO E ANALISE DOS DADOS

Na analise dos dados, gostariamos de fazer refaeréralguns coédigos ou simbolos

linguisticos utilizados, e cujo significado passam apresentar:
0 E - Entrevista;
o P - Paragrafo
0 L - Linha;

o Citacbes em italico e sombreadas referem-se atsipantes do nosso estudo.
As restantes sdo citacbes de autores, que incluinass referéncias
bibliograficas;

0 Reticéncias ... — referem-se a uma pausa no dssaos participantes no

estudo;

0 Reticéncias entre paréntesis (...) — referem-senaexcerto da transcricdo

original que néo foi relevante para a andlise;

o Uma palavra ou frase entre paréntesis ( ) — sitocantexto da declaracéo dos

participantes ou confere significado a mesma dacier.

Da andlise efectuada surgiram quatro temas cemetraige e seis categorias, conforme

apresentamos no quadro n.°2:

Quadro n.°2 — Sintese dos Temas Centrais, e Crteglnr estudo que emergiram da

analise.
TEMA CATEGORIAS
= Forga Interior
» Percepcao da esperanca » Objectivando a esperanca
» Resistindo
= Fé
» Percepcao da dimenséo temporal » Perspectivando o futuro

= Perspectivando o tempo
» Perspectivando o ciclo de vida
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* Vivéncias da esperanga = Acreditando
» Enfrentando
» Utilizando estratégias para lidar com
a doenca
= Expressando a espiritualidade
= Resignando-se
= Perspectivando o sofrimento
= Aceitando o sofrimento
= Valorizando o sofrimento dos outros
= Esperando
= Expressando emocdes e sentimentcs
= Sendo optimista
= Sendo pessimista
= Refor¢ando lagos
= Sentindo Apoio

= Mantendo a esperanca = Mantendo a esperanca
= A morte como limite presente
= Viver um dia de cada vez
* Factores promotores de esperanca
= Factores inibidores de esperancga

5.1 - PERCEPCAO DA ESPERANCA

O tema percepcéao da esperanca, que emergiu de gatgorias, diz respeito a forma
como os participantes do estudo percepcionam aaegze isto €, a maneira como percebem
0s acontecimentos relacionados com a esperanganileada pelo que acontece a sua volta,
e pela posicdo que ocupam face aos acontecimdntbgi a tomada de conhecimento de
situacOes e factos, e a atribuicdo de sentidoes @sesmos factos.

Do ponto de vista dos participantes do nosso estdsperanca foi percepcionada
como uma forcga interior, uma fé, concretizada ejaadbs de esperanca, numa perspectiva de

resisténcia.
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Quadro n.°3 — Sintese do Tema Percepcado da Esperang

TEMA CATEGORIAS
» Forca Interior
» Percepcao da esperanca = Objectivando a esperanca
» Resistindo
= Fé

5.1.1 -Forga Interior

Esta categoria diz respeito aos relatos dos estegMis percepcionando a esperanca
como uma forc¢a interior, e inclui referéncias sspre&gca de uma forca interior propria.

De acordo com O’Connor (1996), na sua revisao tdaatura, a existéncia de uma
for¢a interior € um dos atributos criticos da eapea. Sendo um atributo critico, € uma
caracteristica essencial para que a esperancaapsanificando que, sem a existéncia de

uma forca interior, ndo existe esperanca.

Quadro n.°4 — Sintese da Categoria Forca Interior
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Pensamento positivo
» Forca Interior = Na&o ir abaixo
= “Algo dentro de mim”
= “Forca interior minha e exterior dos
outros”
» Fonte de esperanca

No presente estudo, a esperanca foi percepciatada uma forga interior, capaz de
impulsionar positivamente a pessoa no sentido trapalssar o desconforto associado a
vivéncia da situacéao.

“E uma forga interior, porque se eu néo tivessesé interior ja me tinha ido abaixo
h& muito tempo, mas nédo vou, tenho que ver seagmrae enfrentar isto para andar para a
frente.”E3, P173

“Senti que tinhaalgo dentro de mingue podia fazer com que eu continuasse a ser a
mesma pessoa que eu era antes.”"E3, P77

“Foi necessario de facto ter muita forca (...)"ER73

“E a forca, a forga toda, a minha e a dos outrodambém me ajudam a ter essa
forca. Uma forca interior minha, e exterior dos outrgsara o meu interior.”E6, P181

“Uma fonte de esperanga.) Era mais um bocado de for¢a.”E8, P81
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“(...)mas depois veraquele pensament@quela forca que me diz, "pelo menos estas
viva, ainda tens um pouco de saude, estas integiaa 14 o corpo(...)’"E2, P89

Esta percep¢ao vem ao encontro do que Herth (X28@Juiu no seu estudo junto de
pessoas em fase terminal, que entenderam a espemsrguanto uma forca interior
direccionada para uma nova consciéncia e enriqeatordo “ser”.

Estes resultados também sdo consonantes com ostradlos por Herth (1993), no
estudo da esperanga em adulto idosos na comun&laae instituicbes de internamento.
Neste contexto, a esperanca foi descrita como €onga‘interior’ e um ‘espirito indomavel’,
que os individuos utilizam para aumentar a esparafazendo parte de uma rede de

estratégias que interligadas constituem o procgs®speranca.

5.1.2- Objectivando a esperanca

Esta categoria emergiu de varios indicadores quamfoagrupados, pela sua
semelhanca, em dezasseis codigos substantivos.

Objectivando a esperanca refere-se a identificalighom objecto de esperanca por
parte dos participantes do estudo. Um objecto gerasca € algo que tem importancia
emocional para a pessoa que o identifica, e imeedem a sua vivéncia diéria influenciando a
satisfacdo das suas necessidades.

O objecto de esperanca confirma a percepcdo daogpesdativamente ao que
considera importante na vida, encoraja o investimero compromisso a algo especifico para
além do presente, e fornece um objecto para o guakssoa pode canalizar a energia
(Brown,199-).

Na perspectiva de Herth (1993), os objectos deraspa possuem um sentido e um
significado positivo para o individuo, e parecemorar e infundir energia a esperanca.

A identificacdo de objectos de esperanca diz respeum tipo de bem que a pessoa
pretende conseguir, um objectivo especifico ou gtade de espirito, consonante com a
esfera particularizada da esperanca, conceptualpadDufault e Martocchio (1985).

Os objectos de esperanca identificados pelos mamites do estudo foram
categorizados de acordo com as caracteristicas equergiram dos seguintes codigos

substantivos:
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Quadro n.° 5 - Sintese da Categoria Objectivartelgparanca

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
= Nao sofrer mais dores
» Objectivando a esperanca = Nao ter sofrimento
= Fazer a vida normal / Nao ser
dependente

= Trabalhar / Vida activa

= Durar mais tempo

= Cura / Conseguir o milagre da
cura

» Recuperar a auto-imagem

= Voltar a ter a saude

= Melhores dias / vir a melhorar

= Nao sentir pior / ndo apareca mais
nada

= Viver avida em paz

= Irvivendo

*= Ficar bem

» Viajar / ir ao Brasil / América

= Realizar projectos /obras

= Ver 0s netos /filhos crescer

A analise da categoria deriva do agrupamento ddigga® substantivos tendo em
conta as suas semelhancas, e € concordante cqolayith apresentada por Brown (199-),
que considera que o0s objectos de esperanca poderfergdos ou implicitos, concretos ou
abstractos, caracterizados pela temporalidade, &gagpa em: Aspectos do self; objectos,

lugares e acontecimentos; e outros significativos.

Os participantes identificarawbjectos de esperanca concretos, relacionados com
aspectos do selfnomeadamente: esperar o alivio da dor, espé@rter sofrimento nao

perder o controlo, sentir-se bem fisicamente.

“Olhe, a esperanca que eu tenho é (...) gée sofra mais dorésEl, P153

“Era conviver e nao ter dores. Isso era o idealtaescom as pessoas e falar.” ES,
pP282

“Os planos €, para além da doenca, ndo ter sofritme@Que ndo houvesse dores, nem
coisas desse género. Para além de ter essa doeégdjouvesse mais nada, nem sofrimento,
dores.” E8, P157
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Enquanto os profissionais de saiude nem sempre padsegurar a cura da doenca,
nao estdo impossibilitados de manter a esperasgpesdsoas doentes. Neste caso, a esperanca
pode ter a forma de um melhor controlo da dor, demizacdo do sofrimento, ou de maior
autonomia (Downing & Jura, 1999).

De facto, a perda de funcionalidade e autonomia peafundas implicacbes na
capacidade de desempenho dos varios papéis famil@arsociais, para além de afectar a
qualidade de vida das pessoas doentes. Ddagaea vida normal oundo ser dependente
sejam objectos de esperanca relacionados caselfocom grande representatividade de

relatos.

“(...) e ndo estar dependente de ninguém. N&o gseralependente.” E9, P94

“E a pessoa ficar capaz de governar a sua vidaefaznossa vida normal, cuidar dos
filhos,(...)"E5, P25

“(...) ter esperanca que amanha@ continue a acordasim, com forcas para me
levantar, para me vestir, para ir ao café, para @davolta as minhas plantas, e andar por ai
entretida, (...)” E2. P121

“(...)e que eu pudesse ao menos fazer a minha egrid” E10, P18

“(...) ja ndo penso que volto a ser (mulher coma &ntes), mas que volte a fazer a
minha vida normal (...)” E10, P6

“(...) ndo ser dependente de ninguém. Que eu caniiger as coisas. Ser auto-
suficiente.” E11, P430

Estes relatos parecem evidenciar a aceitagcdo dac8d actual por parte dos
participantes do estudo, que ndo objectivam a sp@ranca na manutencéo do estado actual,
sem deterioracdo da sua capacidade de realizatiagades de vida diaria.

Tal facto reforca as conclusdes do estudo de Fpifdifi97), sobre o significado da
esperanca para doentes oncologicos em cuidadaatiyaadi O factor identificado como
influente na manutencdo da esperanca foi 0o naorescaleterioracdo da situacdo e a
possibilidade de controlo da progressdo da doe@g.participantes verbalizaram ter
esperanca de nao piorar, e de viver um pouco naiterdpo sem dores. Cada individuo
aparentou ter aceite a sua situagéo tal como edpresentava, e estavam satisfeitos por isso
se manter nas circunstancias da doenca. Todostogfzates nesse estudo esperavam mais
tempo de vida, e dois também esperavam a cura iiet97).

Os patrticipantes do nosso estudo, tém esperaneatiohj devoltar a trabalhar, de

forma semelhante ao que faziam antes da situacdoetea.
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“(...)fazer mais uns anos de vida a trabalhar, sestar doente, (ter esperanca) de
uma vida activa.” E6, P49
“Gostava de poder andar a trabalhar, isso era o guemais gostava.” E9, P30

Contrariamente a opinidao de Weisman (1979, cifamtoFleming, 1997), que afirma
gue a maioria dos doentes com cancro ndo esperaocuperacao total, o prolongamento da
vida (aumento da sobrevivéncia), nem um regressestitn de vida anterior a doenca, 0s
participantes do presente estudo esperam tanmrélongar o tempo de vidaao maximo

que Ihes for possivelkecuperar a saudee até mesmesperar a cura

“(...) Deus queira que dure muito tempo” E2, P121
“Espero durar o maximo que possa ser (...) Quardnss eu queria ? O que for
possivel, ai até aos 120, mas com saude, e qya beta da cabeca.” E1, P149,153
“(...)esperanca (...) para nos vivermos mais tarsinhos".” E7, P93
“Eu tenho esperanca de durar mais um tempo, semlidis um ano, ou dois, trés ou
quatro.” E8, P314
“Era eu poder durar mais uns vinte anos, ao pé diaha neta.”E9, P138

De facto, apesar da fase avancada de doenca,actdode todos os participantes no
estudo terem conhecimento acerca do estadio, eagrmypar, saberem estar numa situacéo

de doenca incuravel, alguns apontacuig como um objecto de esperanca.

“Gostava, (...) era me curar. Isso eu gostava. Nebom pensar muitas vezes. Mas eu
penso que alguém me vai ajudar. E ndo tenho davsta.”E1, P193

“Era eu ficar boa e nao ser preciso fazer mais araentos nenhuns.” E3, P5

“(...)eu senti sempre a esperanca de ficar curégd, P37

“Com esta doencga... Esperanca que se cure.” E5, P17

“(...)nao ter a doenca, é ter a doenca totalmenteada(...)"E6, P225

“Uma fonte de esperanca para mim era conseguir lagne para me curar."E6, P77

“Olhe, era ficar bom, mais nada. Era s6 ficar boigaI1, P210

A ideia da existéncia de cura perante a fase tatrdemuma doencga, e o sedimentar da
esperanca na cura € referida na literatura. ApFsf@sito, Flemming (1997, p.16) refere-se a
afirmacdo mestra de Glaser (1969), e que vai aongmc das afirmacdes proferidas pelos
sujeitos do presente estudo: “encontrar a curenéllor das esperancas”.

De facto, a tendéncia de focalizar a esperancaura aparece quando as pessoas
percebem ameaca em relacdo a realizacdo do oljeatsperanca. Esta ameaca percebida,

leva a pessoa a fundamentar a sua esperanca eos outr'no Outro”, com tendéncia a
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“apenas esperar” no sentido generalizado do teensoprojectar a esperanca no milagre da
cura, ou a projectar a esperanga no tempo.

Nos seus registos, Kubler-Ross (2002, p.144), t@lanfOuvindo os nossos doentes
em fase terminal, 0 que sempre nos impressionagu®iaté mesmo 0s mais conformados, 0s
mais realistas, deixavam aberta a possibilidadalglema cura, de que fosse descoberto um
novo produto, ou de que tivesse éxito um projestemte de pesquisa.”

A esperanca de cura também é referida por outramesu num estudo sobre os
aspectos espirituais da dor em doentes com cahoroirfectados pelo VIH, concluiu-se que
a esperanca desempenha um papel importante naéexqerda dor. Nos doentes em fase
terminal foram identificados dois tipos de espesan@ esperancga curativa — esperanca de
cura, e esperanca paliativa — esperanca do alavidod e de uma morte serena (Peraklya,
1991, citado por Newshan, 1998).

Ja Twycross (2003), considera que o estabelecim#mtobjectivos deve ser parte
integrante dos cuidados a pessoa com doenca imturagsmo que esta seja progressiva, e
chama a atencéo, em particular, para o facto dstabelecimento de objectivos realistas
constituir uma das formas de restaurar e mantsperanca.

De acordo com o autor, “por vezes € necessaricfoanar um objectivo final
(provavelmente irrealista) numa série de «mini-ctbjes» (mais realistas)”, e realca com um
exemplo concreto:

“(...)se um doente diz: «Quero curar-me» (...) esposta inicial
poderia ser. «Compreendo 0 que esta a dizer... isss parece-me, € 0 seu
objectivo final. Penso que poderia ser Gtil que @mdassemos numa série de
objectivos de mais curto prazo. Ao atingi-los tesenodos uma sensagao de
vitoria. Parece-lhe bem?»” (Twycross, 2003, p.33).

Esta referéncia sugere que considerar a esperancard, quando estamos perante
uma doenca incurdvel e progressiva, € uma espeiraeghsta, que deve ser de algum modo
contrariada, ou corrigida nas suas “balizas”. Nest@pectiva, 0os excertos de entrevista em
que os participantes verbalizam esperanca de euvidenciam uma perspectiva irrealista da
esperanca.

No entanto, aquilo que, do ponto de vista dos gsfhais, sdo esperancgas irrealistas,
podem ser bastante realistas na perspectiva dagoeksente, e na subjectividade da

experiéncia de doenca que vive, motivo pelo quatteser respeitadas.
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Assim, apoiar as “falsas” esperancas é uma qudst&dal importancia, apesar do seu
irrealismo aos olhos do observador externo (Ydt@33, Flemming, 1997).

O que sustenta muitas vezes os doentes ao longdiakyssemanas ou meses, € este
tipo de esperanca, assente na sensacéo de queettelter algum sentido, ou a esperanca de
gue “tudo nédo passe de um pesadelo irreal’, e qde pompensar se conseguir suportar a
situagao por mais algum tempo. Independente do mpradhe queiramos atribuir, este tipo
de esperanca serve de conforto em ocasides partiwrte dificeis (Kubler-Ross, 2002).

Poncar (1994) realca que, huma fase inicial de @geas esperancas sdo naturalmente
direccionadas para a cura. Com a recorréncia degdpa cura continua a ser um objecto de
esperancga, coexistindo com a esperanca de temaa@apletar questdes néo resolvidas, e
para identificacdo de outras esperancas que a®gsegsetendam atingir e quando as
pretendem atingir.

Assim sendo, partilhando a opinido de alguns asitoeetendo em conta que 0s
objectos de esperanca s&o reais para a pessoa guentfica, optamos por respeitar essas
esperancas e considera-las como abstractas (Dé&favlrtocchio, 1985, Brown, 199-), ou
mesmo transcendentais.

Os participantes do estudo identificaram como abjele esperanca, racuperacao
da sua auto-imagemcomo importante para o seu bem-estar fisico eiemal.

“(...) ter o meu cabelo conforme tinha, ia voltarsarrir e a ter 0 mesmo sorriso, o
mesmo rosto,(...)"E4, P77

A saudecomo objecto de esperanca refere-se a manutengaesiaa e inclui relatos
acerca da esperanca em manter o estado de saddé aat mesmo em voltar a situacao

anterior ao estado de doenca, formas de objeatmarpo de esperanca generalizada.

“(0 que espero)Agora ? Mais saude. Ha uns que diassim "saude, dinheiro e
amor" e eu nao, saude, amor, e o dinheiro(...)"B213

“Agora espero continuar a sentir um "pingo" de sa(mbr mais um tempo” E2, P101

“(...)poder virar as coisas ao contrario, o voltarter a saude que eu tinha antes de
estar doente. Isso era uma esperanca grande.”E3, P5

De um modo mais especifico e particularizado, dacé® a saide mas considerando
as limitacbes impostas pela doenca, os participatite estudo apontam como objecto de

esperancgpassar melhor os dias’, e a esperanca de melhorar a presente situacéo.
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“(...) ter esperanca para viver, ter esperanca deeyr, esperanca que venham dias
melhores, (...)” E3, P5

“(...)pudesse estar um bocadinho melhor (..)” E33P

“(...)e a esperanca de passar melhor os dias” E49 P

“Esperanca que venham algumas melhoras, esperaadarddias melhores, que seja
tudo melhor, nada pior.” E7, P5

“SO0 que melhorasse mais um bocadinho, que fossanalodassim um bocadinho
melhor que aquilo que eu estou agora. Ja sei goerénca mais vou estar.” E3, P73

“(...) ter sempre uma esperanca que venhamos aarelfi E7, P9

“Queria que fosse assim: hoje estava um bocadimiethor, amanha ja estava com
menos dores, no outro dia parece que ja estavaaamelhor ... é a vida. Mas se Deus quiser
isto vai melhorar.”"E10, P54

“E eu ficar melhor, principalmente das pernas.”"EF106

Outros relatos vao no sentido de esperar ggiuacao actual ndo piore parecendo
indicar a aceitacdo da mesma, na esperanca degocanbéar com as limitacdes impostas

pela doenca e pelo tratamento.

“(...) mas que a0 menos nao me sinta pior que oagtieu.’E3, P13
“S0O que ndo apareca mais nada ja € bom.”"E3, P277
Parece, por estas expressdes, ser possivel afgomardo ponto de vista dos

participantes, a esperanca € baseada na real@ladesua percep¢do da situacao. Os objectos
de esperanca identificados sugerem um processval@acio da realidade por parte das
pessoas em relacdo ao desejado, e verifica-se uste ajfla esperanca no sentido de a
fundamentar nessa realidade percebida.

Este processo € semelhante ao descrito por Duavtrtocchio (1985) na dimenséo
cognitiva da esperanga, e permite que as pessadenham a esperanca tao realista quanto
possivel, até que percebam que ja ndo consegueancali as esperancas na realidade. Nesse
caso, de acordo com as autoras, as esperancangamdriamente abandonadas, reajustadas
ou substituidas por outras novas esperancas.

Enquanto dura o processo de manutencdo da espeemngessoas focam-se em
outras esperancas, mais generalizadas no quesgeitieeao objecto.

“Espero no futuro viver a vida em paz.”"E9, P206
“Que eu possa ir vivendo os dias como eu pude); E3, P61
“Queria ficar bem e mais tranquilo e sereno, (.EX1, P558
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Os participantes referiram objectos de esperanga dipem respeito dugares,
eventos e objectgscomo é o exemplo de esperar por wiggem ou realizar o sonho de

visitar lugares e pessoas

“Mas ainda ndo esqueci, isso ndo, e ainda ca estd@eranca. Ha dois ou trés anos
gue eu falo nisso, de ir ao Brasil.” E2 P105

“Tenho (esperanca), olhe ainda esta noite pensssmi Quando estiver melhor, la
para o Verao, ou mais para a frente, para a pra@ona praia ndo € muito boa para isto,
mas quero fazer uma excursao la para o norte, teptsoir arejar.”"E3, P209

“O sonho que eu tinha é um bocadinho dificil deliza, que era andar de avido que
nunca andei. E era ir a América. Nao sei porqué, &n dos paises que eu gostava de ir. Por
acaso tenho 14 um irmdo, mas eu acho que vai $iegildE7, P125

Os aspectos praticos da vida também sdo objectogsderanca de um dos

participantes do estudo.

“(...)mas a pessoa aindm projectos que ainda queria fazér.) acabar de fazer o
resto das minhas obras, da minha casa, compramas(is)’E5, P153

Um outro tipo de objecto de esperanca identificadta relacionado com asitros
significativos, incluindo a esperanca de ver 0s netos nascerescer, ou ver crescer 0s
filhos, como relatam os participantes do estudo.

Nos excertos das entrevistas, este tipo de obgetesperanca expressa o “bem”
dirigido a outras pessoas, mas que é significaata @ bem-estar dos participantes, devido as
relacdes que mantém com elas, o que parece evademoa forte dimenséo afectiva (Dufault
& Martocchio, 1985).

“(...) ver os meus netos crescer mais um bocad{nhd E1, P21

“Olhe, sabe o que é ? E eu olhar para os meu®dila olhar para os meus netos,
porque gostava de os ver crescer mais um bocadi&®y.P37

“(...)o vir a concretizar um sonho (...) tenho uratinho com trés anos, e tenho
esperanca que o vou ajudar a crescer, a ser um hmpme”E4, P29

“(...)e que veja as minhas filhas amparadas.(.as&as, com filhos, nas casas delas,
bem de saude(...)’E7, P117, 121

“Espero ver mais uns netos. Eu ndo queria morren ser avd. Ja sou avo, da parte
da minha filha. Agora espero ainda ser avdé de uhofdo meu filho.(...) Ou entdo ver a
minha neta a crescer, que tem agora trés anos.Fa%38
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5.1.3 —Resistindo

Resistindo € uma forma de percepcao da esperaigaionada com o modo como as
pessoas resistem a tentacéo de desisténcia erdesani

Neste sentido, as pessoas mantém a esperancadesssi abandono, nao se deixando
“ir abaixo”, e tém forca para continuar a supodasituacdo, numa perspectiva de que a
esperanca € inerente a existéncia humana. Esgodaténclui expressdes de resisténcia ao
abandono, “aguentar”, de resolucédo inespecificapdoklemas, ou de vontade expressa de

nao desistir.

Quadro n.°6 — Sintese da Categoria Resistindo
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Na&ao abandonar

» Resistindo = Nao deixar “ir abaixo”
= Aguentando
» Enquanto héa vida ha esperanca
= A esperanca € a ultima a morrer
= Quantificando a esperanga
= Resistir /continuar

Evidencia a vontade e capacidade dos participamigsersistir, e continuar a manter a
esperanca perante a adversidade que por vezesedae@ situacdo de quimioterapia que
vivenciam. Neste contexto, a esperanca serve camporte, e para um dos entrevistados,

parece funcionar comalternativa ao abandonodos tratamentos.

“ (...)eu estou cheio de esperanca, se nao estvellsio de esperanca, abandonava
tudo.”"E1, P5

“Eu ja disse para mim e acho que ja cheguei a d&zarinha mulher que qualquer dia
abandono aquilo, mas néo, aquilo é um desabajtH1., P321

Na opinido dos participantes, resistindo € um naelodo sédeixar ir abaixo”, por
influéncia dos maus momentos aguentar”.

“Ir abaixo” € uma expressdo que sugere uma dim@iouida esperanca, que 0S

participantes do nosso estudo parecem querer .evitar
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“E isso, eu acho que nunca cheguei a deixar enrol@r completamente por esses
maus momentos, (...) tento ndo chegar ao fundbegaca uma certa altura penso "para ai,
ja chega, afasta isso, tens muito tempo, quandbdfares logo se vé, agora aproveita o que
tens, (...)" E2, P81

“Sim, acho que sim, acho que um bocadinho de esgardambém nos da um
bocadinho mais de for¢a para a gente aguentar &aso Se a gente se deixa ir abaixo e nao
tem esperanca em nada, entdo ainda € pior.”E3, P329

“Penso que é uma reaccao do proprio organismo dgmo ndo me deixo ir abaixo
por isso.”"E4, P41

“Sim, ha pessoas que chegam a um ponto e se daiemTair por um motivo
qualquer, eu por acaso, ndo, mesmo doente aind®@,dago um esforco para estar bem
disposto.”E9, P58

“Aguentandd’ € uma outra forma de expressédo de resisténciangueslato expresso
por um dos participantes parece acontecer de modtnao e exponencial. A esperanca
parece manter-se a medida que se vai aguentandoisas, e de certo modo, o facto de

aguentar uma e outra vez, alimenta a esperanga fguo continuar a fazer.

“(...) a gente passa por uma, e aguentou, e depagsa por outra e pensa, também
aguentei esta, e aguento, e assim é que se vantgu®, umas atras das outras.” E3, P325

“Se ja fiz tantas coisas e as tenho aguentadedbeaguentar mais, se Deus quiser”
E3, P317

A percepcdo de que a esperanca € parte integranteda e essencial a existéncia
humana (Stephenson, 1991) é expressa pelos pantiegp ao reafirmarem os provérbios
antigos nos seus relatd®nquanto ha vida ha esperanca”, e “a esperanga é @tima a

morrer” .

“Esperanca”; costuma-se dizer que enquanto h& yvidd esperanca, portanto,
enguanto vivemos, temos que ter sempre esperargsgpekanca € a ultima coisa a morrer.”
E7, P5

“(...)mas pronto, mas enquanto houver vida, ha empga. Vamos andando.” ES8,
P334

“Enquanto ha vida ha esperanca,” E9, P194

Esta percepgcdo da esperanca reforca a ideia de oguearticipantes nao
contemporizam a perda de esperanca, mas Sim, Bn@assperanca cComo um processo ao

longo da vida, impossivel de concluir antes do téonda prépria vida.
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No entanto, os participantes do estudo, reconhexesmisténcia de oscilagbes na
forma como a esperanca € percepciongdantificam e chegam mesmo a atribuir-lhe um
valor numeérico, no momento que a vivenciam:

[Esperanca] Média, na escala de valores até ddgetaquatro ....” E2. P113
Resistir parece ser a alternativa no sentido de fazer dadeenca, e funcionar por

oposicao a desisténcia.

“Eu acho que ajuda, porque o mal quer que noés tembgcoragem, e se 0 mal vir que
entristecemos, mais avanga connosco. Por isso tdmesr fortes para resistir a isto tudo. Se
nao formos, temos que ficar por ai.”"E10, P86

“Nao. (Desistir) Isso ndao. Tenho de continuar e efazas coisas da melhor
maneira.”"E11. P338

5.14-Fé

Fé é a crenca absoluta na existéncia de certo; fashviccdo intima; primeira das
virtudes teologais, gracas a qual acreditamos eatades reveladas por Deus (Costa & Melo,
1999).

Os participantes do estudo percepcionam a fé digagsperanca, presente na sua

vivéncia diaria, que faz acreditar em algo posjth@seada numa crenga transcendental.

Quadro n.°7 — Sintese da Categoria Fé

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
= Terfé
= Fé = Fé ligada a esperanca de algo

= Faz acreditar
= Fonte de esperanca
= [Fé em Deus

A fé é considerada por Fromm (1969) como um ougmento da estrutura da vida,
para além da esperanca e da firmeza ou coragerta pespectiva, a fé ndo € uma forma
fraca de crenca ou conhecimento, mas sim a corvegldre o que ainda nao foi provado, o
conhecimento da possibilidade real. A fé é racianendo se refere ao conhecimento da

realidade que ainda nao aconteceu.
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O autor considera importante fazer a distincdoeefdtrracional e fé irracional: a fé
racional € o resultado do processo de pensamengemiimento da pessoa, pressupondo
actividade interior, a fé irracional € a submissiaeterminada coisa que se aceita ser
verdadeira, sem questionar se 0 € ou nao. Ested#pdé tem um caracter passivo,

independentemente do seu objecto ser um lideg @oldeologia (Fromm, 1969).

“Esperanca quando uma pessoa tem fgie ndo morre.” E5, P5

“(esperanca)E a fé que a gente tem.” E1, P5

“Temos que ter fé e esperanca. E nestas doencdsaésam que se pode viver e mais
nada.”E8, P458

“Pode-se desenrolar de repente, mas ainda estoufédm)’E10, P18

“(...) eu sou uma pessoa que tem fé."E11, P512

De acordo com Fromm (1969), a esperanca é o edtadspirito que acompanha a fe,
sem o qual a fé ndo poderia ser sustentada. Eséadd que a esperanca sé se pode basear na
fé, corrobora as afirmacfes dos participantes tlalesque percepcionamfé associada a

esperanca.

“Para mim a esperanca, antes de mais, é uma caisaegta ligada a fe, e penso que
quem a ndo tem quando surge a doenca é pior, @i fefnpre uma coisa muito importante
para mim, estd bastante ligada a esperanca(...); B3

“Costuma-se dizer se uma pessoa nao tiver fé, é aoisa morta, temos de ter fé em
algo, embora eu néo pratique, ndo sou praticantealgidao nenhuma, mas sei que temos
dentro de n6s uma fé, uma esperanca de algo.” b7, P

“(...)é a fé e a esperanca de passar melhor as"dt6, P49

“Tenho fé, tenho muita esperanca, muita esperarceita e até na saude.”E9, P98

“Néo ha nada a fazer, h4 a fé, a esperanca e unsg®ento que a doenca nao se
agrave mais.” E8, P414

Malony (1993), citado por Taylor (2001) afirma acigmo uma dimensao espiritual,
caracterizada por uma atitude aberta, confianteséiya perante a vida, capaz de permitir a

pessoa nao ser rigida ou resistente a novas itgisga crenca espiritual.

“(...) a fé faz com que eu acredite que vou ter a esperanca de me curar e que vou
sair vitorioso desta doencga. E isso para mim é onaiiportante.” E4, P13

“(...)é uma fé diferente. Acreditar, felicidadé,"E6, P281

“(...)e que a minha fé fazia com que eu tivessemizha mente a esperanca de eu
voltar a ser aquilo que era.”"E4, P77
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Numa outra definicdo a fé é entendida como a agdt de algo, sem provas
objectivas, por exemplo, Deus (Kemp, 2001). Oidenta fé em estreita ligagdo com o
transcendente ou o divino, € salientada nos exxde@lguns participantes:

“(..)tenho uma fé em Deu® é onde temos que nos basear, e talvez sejaéesse f
nos dé esperanca, que seja a nossa fonte de egperBalvez seja isso a fonte de esperanca.
Talvez seja a fé que nds temos em Deus."E7, P57

(...) mas ainda estou com fé, ainda estou com asparque Deus me ha-de ajudar.”
E10, P10

Fromm (1969) considera a fé, e também a esperar@@a,como a previsao do futuro,
mas a visdo do presente num estado de graviderhbd@m em relacdo a fé o autor refere a
existéncia de um paradoxo “a certeza do incertorteza em termos de compreensao do
homem, incerteza em termos do resultado final dédeale, como € evidenciado nos relatos

que se seguem.

“Eu sou muito sincera, esta semana tenho tido mgitam Deus, que eu ia melhorar e
gue voltava a ser uma mulher, como eu era antgg(0, P6

“(...)tenho fé em Deus, tenho fé em Nossa Senheigatima, tenho fé nos santinhos
todos que me véao ajudar, mas a certeza ndo poesS&id, P146

No entanto, também n&o precisamos de ter fé naquéc cientificamente previsivel,

nem é razoavel ter fé no que é impossivel (Fron@&9)L
5.2 — PERCEPCAO DA DIMENSAO TEMPORAL

Este tema emergiu de trés categorias relacionamasaaimensao temporal da vida e
a sua relacdo com a esperanca. Na perspectiva attisigantes a esperanca tem uma
dimenséo temporal orientada para o futuro, baseadaa percepcéo do tempo, e em estreita

relagdo com o ciclo de vida.

Quadro n.°8 — Sintese do Tema Percepc¢ao da Dim&esdporal

TEMA CATEGORIAS
= Perspectivando o futuro
» Percepcao da dimenséo temporal = Perspectivando o tempo
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= Perspectivando o ciclo de vida

5.2.1 -Perspectivando o futuro

Perspectivando o futuro diz respeito a forma comandividuos projectam as suas
esperancas e 0 modo como as percepcionam no fudgagarticipantes expressaram a
necessidade de encarar o futuro numa perspectivaesperanca positiva, embora
manifestando preocupacao, sentindo necessidadendarpe preparar o futuro, marcado por

um sentimento de incerteza.

Quadro n.° 9 — Sintese da Categoria Perspectivafdduro
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Futuro risonho
» Perspectivando o futuro = Po6r-me bom
= Olhar o futuro com esperanca
= Encarar o futuro
= Pensar no amanha
=  “Que Futuro se espera de mim?”
= Preocupacao
» Viver na esperanca

A conceptualizacdo do futuro é de um modo geralicada para todos nés, se
considerarmos a vida na sua esséncia de termidalida se nos perspectivarmos como
“estando a morrer”. Apesar disso, a maioria dasqes tem esperanca, e € normal que iSso
aconteca.

Apesar de se encontrarem numa situacdo de doamgiaal, os participantes do nosso
estudo, demonstraram manter uma esperanca origméada futuro, com caracteristicas de
incerteza, em tudo semelhantes as de outros sarembs.

Na mesma linha dos resultados obtidos nos trabattesHinds (1988) com
adolescentes com cancro, em que a esperanca éedaeta como um estadio em que 0s
adolescentes possuem uma crenca num futuro poggara si, e para outros), também no
presente estudo os participantes referem w@speranca num futuro risonhg numa

perspectiva positiva.
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“Apoio-me nesta esperanca em que ainda vou terutund risonho(...)’E4, P29
“Mas nédo sei nada do meu futuro, o meu futuro aiedta para vir. E ha-de dar-me
muitas alegrias, com 0s meus amigos e com a marhdid.”"E9, P78

Hall (1990) considera que, na nossa cultura oréienteara o futuro, devemos colocar
as esperancgas no futuro, porque sem futuro, ndtegxiesente: a esperanca é um ingrediente
necessario a qualidade de vida, em cada dia.

Por-se bom, olhar o futuro com esperanca encara-losao expressoes deste tipo de
orientacdo futura da esperanca, que na opinidcuttaaadevem ser mantidas em todas as
etapas da vida, independentemente do grau deidiadgl ou dos riscos de um futuro incerto
(Hall, 1990).

“O futuro agora € p6r-me bom.” E6, P201

“(...)sinto que vou chegar a bom porto.”E4, P77

“A ideia é ideia a de olhar o futuro com essa espea, mesmo. Nao perder a
esperanca para o tal dia-a-dia e para o futuro geen.”"E6, P5

“Sinto-me e sei que tenho este problema para resple tenho que encarar o
futuro.”E9, P34

A antecipacao do futuro, “olhar para a frente” eafygar o futuro” séo aspectos
importantes na construcdo e manutencdo da esperaacaedida em que assegura a
continuidade da vida, e a confiangca renovada deaquida continua, incute a esperanga nas
pessoas (Gaskins, 1995).

O futuro é percepcionado no longo prazo, mas tami@ma perspectiva imediata,

objectivada na vivéncia do dia-a-dia, pensar no amanhanum planeamento do futuro.

“Hoje ndo pensar no amanha ? Nao, eu tenho de pemsamanhd, o que é que hei
de pbér em cima da mesa, 0 que é que a minha méineomprar, o que é que vai para cima
da mesa para amanha a familia comer.”E6, P193

“Pensar no futuro, no dia de amanha, a gente tersadpreparar(...)’E1, P65

Raleigh (1980, citado por Flemming, 1997) afirmae qa esperanca dos individuos
doentes € uma expectativa de atingir objectivosianarientacao futura.

No seu estudo junto de doentes oncolégicos em dosdpaliativos, Flemming (1997)
concluiu que a esperanca de cada individuo pasrcgistentada pela presenca de um futuro,
e que inversamente, a identificacdo da perda de exisééncia no futuro foi um aspecto

decisivo para a perda da esperanca.
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No presente estudo, ndo sendo evidente a perdarsigeptiva futura, a incerteza em
relacédo ao futuro bem com@eeocupacgao futuraem relacdo a si e aos outros significativos

esta presente, como sugere o exemplo de um dosmartes:

“(...)ndo posso dar futuro nenhum a minha mulhej,qual € o futuro que se espera
de mim (...) ?"E1, P145

“Preocupa-me o futuro, o futuro dos netos, o que sar deles, do mundo
deles(...).”"E1, P89

Dufault e Martocchio (1985) concluiram que, deval@recariedade percebida do
tempo, e da limitacdo de vida antecipada pela igagela doenca, algumas esperancas que
nao sdo especificas em relagcdo ao tempo (limitaatempo), correm o risco de ndo serem
atingidas.

Neste sentido, e de acordo com o teorizado pelasrasy os individuos tém
simultaneamente um misto de esperancas espeaificésmpo e outras nao especificas no
tempo (Dufault & Martocchio, 1985), conforme nog dim dos participantes®(...) é futuro,

viver na esperanga para o ano que vem.”E6, P197

5.2.2 -Perspectivando o tempo

Perspectivando o tempo diz respeito a0 modo casnpadicipantes percepcionam e
interrelacionam o tempo e a esperanca.

Haase et.al (1992), na revisdo da literatura s@bresperanca identificou quatro
atributos criticos, um dos quais, ser focalizadaemopo, com énfase no futuro. Na mesma
linha de Dufault e Martocchio (1985), em que o pnés oferece uma oportunidade para o
futuro da esperanca.

Quadro n.°10 — Sintese da Categoria Perspectivaiémpo
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Doenga em tdo pouco tempo
» Perspectivando o tempo = N&ao durar muito tempo

= Passar o tempo

= Viver mais tempo
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= O tempo também cura

= Ter mais tempo / Ver o tempo ce
outra forma

=  “Quanto tempo mais?”

Os participantes do estudo perspectivaram o tetepa@riadas formas. A rapidez com
que adoenca surge na vida das pessoas, e as suas implicagimsycam alteracdes
profundas na vivéncia do dia-a-dia, provocando veaacdo de surpresa, acompanhada por

uma percepc¢ao de grande mudasgatao pouco tempo

“(...)porgue € que aquilo me tinha que dar em téogp tempo, se eu estava tdo bem,
depois vi-me logo assim em tdo pouco tempo” E35P14

A este respeito, Cabral (199-), nos relatos acdecaua vivéncia da experiéncia de
doenca oncoldgica, refere-se ao tempo como umasideele, e um dos principais problemas
do doente: “Preciso de tempo para amadurecer agasoé as decisées. O tempo, a qualidade
do tempo é um dos problemas do doente.(...) Prele@idmras ou mesmo dias para meditar e
tomar decisdes”(Cabral, 199-, p.122).

Numa outra percepc¢ao acerca do tempo, as pessuasso ajustamento temporal, e
reconhecem a vida encurtada pela presenca da doeoghbgica, como é exemplificado do
relato de um dos participantes:

“Pensei que ndo duro muito tempo (...)" E1, P41

Cabral (199-) considera que, de modo semelhantgrigeneiros que se servem de
pequenos truques para ndo perderem a noc¢ao do,teangmem € importante manter alguma
actividade e algum ritmo. A nocdo gassar o tempocom alguma actividade é referida por
um dos participantes

“Eu estou parado, vou passando tempo aqui por feoa fazendo aquilo que posso,
podia estar melhor.” E1, P13

Na experiéncia da doenca oncoldgica, o tempo éessecomo € testemunhado por
Cabral (199-): “Faltavam-me projectos e ndo disputd tempo para obrigar a vontade a um
ritmo(...) O que sera o homem desinserido do ten(pd®omem sem tempo ndo pode ser
homem! O tempo parece a alma do homem.”(Cabrat, pIE25).
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O tempo parece intimamente ligado a vida e intoaseente associado a vivéncia da
doenca.

“(...)que me ajudem a recuperar e a passar maistangos.”E1, P77

“(...)sera que vou ultrapassar isto e vou acordanbuma data de dias, uma data de
tempo (...)” E2, P145

“Para resolver a nossa vida, tinha massperancale viver mais tempg&5, P201

Estas opinibes estdo consonantes com Poncar (1864afirmar que, perante a
recorréncia da doenca, as pessoas tém esperanta deis tempo para completar ou
resolver assuntos importantes, antes do final ulas d@das.

Outra percepcéo dos participantes, parece indigaragvivéncia ao longo do tempo
proporciona algum endurecimento da pessoa, peduitima melhor gestao das situacdes, ou
das emocOes a elas associadas. Neste registomsaxgeessdes de quetempo também

cura, ou referéncias a passagem do tempo como forridadeeom a situacao.

“A da minha mae ja foi ha quarenta anos, porquetiaha vinte e oito anos quando
ela faleceu. Ja foi ha muitos anos e parece quepo também cura.”E3, P93
“(...)e tempo também vai ajudar (a recuperar)’E24P

Como refere Cabral (199-), a qualidade do tempdé&mconstitui uma preocupacao
para a pessoa doente. Na perspectiva dos partiegodn nosso estudo, a vivéncia do tempo
assumiu novos significados durante a vivéncia g Apesar da percepcao encurtada do
tempo face a doenca, os participantes refdernmais tempq numa éptica da melhoria da
qualidade do tempo, e reconheceer o tempo de outra forma,permitindo também uma

melhoria da qualidade das relacdes interpessoais.

“(...)porque por vezes a gente anda a correr e guado temos tempo para visitar 0s
amigos e a familia, passamos pelas pessoas e quasaem ligamos (...)e tenho mais tempo,
passei a ver o tempo de outra forma(...)” E4, P21

“Tenho mais tempo que antes, (...) agora é diferéBb, P165

“(...)ha mais tempo e ha mais compreensao até, naltuea destas tdo ma, até ha
mais compreensao porque ha mais tempo, ha mais wapa mais conversa e até ha mais
mimo. Porque ha tempo para isso e € isso que aymssar também.” E6, P217

“Temos tempo de |4 chegar, amanha veremos.” E53P25

De acordo com Rousseau (2000), as pessoas a qudadéa noticia de uma doenca

terminal, depois da angustia inicial, encaram arfut o sentido da vida como ligados a vida
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em si, mais do que a quantidade de tempo que les®,rcomo expressa um dos
entrevistados.

“E nés ndo podemos estar a pensar se viveremoosaios ou ndo, viveremos 0s
anos que tivermos que viver, e pronto.”E7, P189

No entanto, e numa visao contraria, os particigadteestudo, em outros momentos,
consideram o tempo nas suas reflexdes e conterapode algum modo as suas esperancgas,

apesar da incerteza em relacdo a questaquato tempo mai®”, patente nos discursos.

“O que € eu sei disto, se tenho muito tempo de Viéa, P189

“Embora as vezes ia ali e punha-me a olhar paraags@gem e depois pensava, até a
noite, "quanto tempo € que vou ver essas estrestdas luzes".” E7, P37

“VYamos la ver, mas estou convencido que isto avaladar para mais uns anitos, se
Deus quiser, espero bem que sim’E8, P402

5.2.3 -Perspectivando o ciclo de vida
Na analise desta categoria consideramos a toneadangciéncia dos entrevistados em
relacdo a sua fase no ciclo da vida, incluindorégfgias a idade e ao envelhecimento, e a sua

influéncia na percepc¢éo do tempo e da esperanca.

Quadro n.°11 — Sintese da Categoria Perspectivafico de Vida

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
= Envelhecer
» Perspectivando o ciclo de vida » |dade
= Encarar o problema da morte
= Dificil

= Saulde e idade

Na sua perspectiva, os participantes do estudeerafse a vivéncia do ciclo de vida
no sentido da progressao naturalengelhecer numa associacgéo do final da viddade.

“(...)o que eu tenho agora é envelhecer, estou alieatio que com esta idade agora é
s6 envelhecer(...)"E1, P145

“(...)e depois vem a velhice, a velhice é o desasto desgaste é o natural da
vida."E6, P161

“Eu gostava de viver, até ser velhinha, caducd’(E7, P193
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Na opinido de Madoox (1999), esta associacdo eampedo simplista, porque cada
vez mais o final da vida é considerado como aldereliciado e complexo, sendo que, a
nossa compreensao da ultima fase da idade adult@naese considerarmos o0 curso da vida
como um todo.

E possivel dizer que a propria idade continua auserfactor crucial para cada
individuo desde a infancia a 32 idade. As pesstiigam a idade como um guia para se
adaptarem aos outros, para dar sentido a vidaretheatirem sobre o tempo que ja passaram

e 0 que resta (Madoox, 1999), o que € evidentexwoertos das entrevistas:

“Nesta idade tudo é diferente.”"E1, P225

“N&o era morrer aos cinquenta anos, era morrer gegenta anos, (...)’E6, P157

“(...) porque ainda sou nova, tenho filhas, e deiga ver a luz do dia, deixar de ver
estas coisas..."E7, P41

De acordo com Neugarten (1999), a idade desempenh@apel importante na forma
COmo as pessoas se relacionam entre si em todpla gama de experiéncias diarias, e € uma
pedra fundamental de acordo com a qual os indigidoterpretam e organizam as suas
préprias vidas.

Os participantes do nosso estudo apontam para unihaérnicia da idade na

organizacdo do seu modo de pensar, e na forma pernepcionam a vida e a morte.

“Eu quando era novo ndo pensava na morte, pensasm logo se resolve o
problema. (...)’E1, P281
“(...)ou ja quando fosse velhinho € que a mortelgg@ acontecer, pensava
gue isso era para os velhotes, mas isto fez-merantambém o problema da morte.”E4,
P41

Na nossa sociedade a idade é uma importante dimeasérganizacao social. Em
maior ou menor dimensdao, o individuo, a famili@mhkiém a comunidade se organizam de
acordo com a idade.

A idade tem um significado obviamente pratico rdawjuotidiana, sobretudo se nos
referirmos aquela acima dos 65 anos, fasquia oddogaela sociedade directamente
relacionada com a reforma, beneficios sociais ec@oneco da terceira idade (velhice)
(Madoox, 1999). No entanto, ao longo da vida adaltdade converteu-se num indicador

pouco fidvel quanto a cronologia de acontecimedtwida, bem como a saude, situacéo
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profissional e familiar, interesses, preocupa¢dasaessidades, sendo que, em alguns casos,
diz-se que a terceira idade comec¢a quando um pnablie salde provoca uma limitacdo
importante para realizar as actividades de vidaad{leugarten, 1999).

O aparecimento da doenca numa idade ndo conotexlaovelhice, interfere com a
esperanca de continuar a viver o ciclo de viddificil, € mau para todos, como é evidenciado
por um dos participantes:

“(...)porque se calhar se tivesse sessenta e amos talvez ndo pensasse tanto assim,
ou nao fosse tao dificil, mas com cinquenta € nuiffoil.”"E6, P63

“(...) devia ter saude para trabalhar até aos sedaee cinco anos. E a saude faltar a
meio da idade € mau para todos.” E6, P169

5.3 — VIVENCIAS DA ESPERANCA

Este tema diz respeito a forma como a esperanggpréssa pelos participantes do
estudo, numa perspectiva multidimensional. Emetigudezasseis categorias, e reflecte a
forma como a pessoa vive, comporta, e sente peaissiteacdo, bem como as repercussoes da

percepcao da esperanca nessa vivéncia.

Quadro n.°12 — Sintese do Tema Vivéncias da Esperan
TEMA CATEGORIAS

= Acreditando
» Enfrentando
= Vivéncias da esperanca = Utilizando estratégias para lidar

com a doenca

= Expressando a espiritualidade

» Resignando-se

= Perspectivando o sofrimento

» Aceitando o sofrimento

» Valorizando o sofrimento dos
outros

= Esperando

* Vivendo a vida

= Expressando sentimentos e
emocoes

= Sendo optimista

= Sendo pessimista
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= Reforgcando lagos
= Sentindo Apoio

5.3.1- Acreditando

Acreditando é uma forma de expressar a esperati€aananter, crendo e tendo fé na

continuag&o da esperanga, em si, nos outros, rendén transcendental.

Quadro n°13 — Sintese da Categoria Acreditando
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Acreditando = Na esperanca
= Nas medicinas alternativas
= Acreditar em si
= Acreditar nos outros
= Acreditar transcendental

Acreditar naesperancaé reafirmado como algo fundamental, que ndo sdeper

conforme fundamentam os participantes.

“Acredito (em voltar a ter a saude que tinha artes, P57

“(...) acreditar bastante, la esta a tal esperangae para mim foi sempre um ponto
que eu tive (...)’E4, P73

“Acredito (na fé, que ndo morre), uma pessoa temmpe um bocadinho de
esperanca.”’E5, P13

Acreditar nas medicinas alternativas

McNamara (2001) refere que muitos doentes com @doemncoldgica metastizada,
escolhem as medicinas alternativas nas suas te#tqtara superar a doenca. Exemplificando
esta afirmacao, aponta o estudo de Yates (1993jjuem#0% da amostra reportou 0 uso de
algum tipo de terapia alternativa, e 21% referitsu adesdo a regimes terapéuticos
alternativos.

Do mesmo modo, os participantes do nosso estuthalizzam a procura ou mesmo o

recurso a terapias alternativas.
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“(...) curei-me com ervas. Os homens daquele tedipam para fazer cha disto e
daquilo e eu punha aquilo tudo porque conheciaraase Hoje ja ndo sei quais sao as ervas,
mas curei-me.”E1, P289

“(...)ia consciente que aquilo (“ir a bruxa”) ndo enia levar a nada. Era uma coisa
que eu ia tentar antes de ir ao médico (...)’E28P1

“(...)esta dita bruxa tinha sido uma onde eu e atmaiirma tinhamos ido a mando da
minha mée.”E2, P177

“Nunca me convenceu muito, mas € a tal histériajyiaha mae tentou e ela quando
viu a fotografia da minha mée disse "esta senhera tima grande carga em cima, mas o
problema que ela tem é de hospital". E eu fiqugeasar, na altura ndo liguei muito,
transmiti o recado a minha mae, mas ficou ca, agataficar sempre qualquer coisa, e na
altura em que uma pessoa esta pior, e depois goéssdes, e se calhar é mais receptiva,
numa altura em que a pessoa esteja bem é capazabssartar das coisas.”"E2, P181

“Medicamentos naturais, tomo, nao tenho problemahoen.”E7, P113

“Tanto que agarro, que esta a ver estas injeccttmieopatia). A minha irma falou-
me, e falou ao doutor e ela mandou-me e eu conseceimedo nenhum a tomé-las.”"E7,
P105

Esta procura de formas de terapia alternativas padazir a presenca de esperanca de
cura, e constituir uma forma de manter essa esperaneste respeito, McNamara (2001)
considera que é habitual os doentes expressareeramsps irrealistas para o futuro e

continuarem a terapias médicas e alternativasperas;a de prolongar a vida.

Através dos seus relatos, os participantes do @stuitlenciaram a importancia de

Acreditar em si, e demonstraram reconhecer competéncia pegacalidar com a situagao.

“E de facto, desde que fui operado e sai do habkpitl acredito e acredito em mim
préprio também(...)"’E4, P37
“Eu tinha de acreditar em mim proprio (...)"E4, P77

Este reconhecimento pessoal nas habilidades eidagas de coping afirma-se num
contexto de sentido do possivel, identificado pollee Powers(1988, citados por Byrne
et.al, 1994) na sua revisdo da literatura sobrsperanca. De acordo com 0s autores, 0
sentido do possivel é uma dimensdo da esperangaeia pessoa ndo se sente desesperada e
sente que as suas acc¢des nao sao futilidades,faeté possivel induzir dos excertos dos

relatos dos participantes.

“(..)e acredito que vou vencer, acredito plenamenqie vou vencer."E4, P21
“Bem, o acreditar que vou vencer(alimenta a espesariE4, P29
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“A partir dai para ca tenho andado mais em baixadveu acho que ainda vou vencer
o mal."E10, P126

“Acredito (em voltar a ter a saude que tinha antddas acho que isso nunca mais é
possivel."E3, P57

Acreditar nos outros € uma forma de sedimentar as esperangas, baseaddatdes
interpessoais.

A este respeito, Gelling (1999) considera que asalas relacdes, os participantes do
seu estudo estabeleceram bases firmes onde comstras suas esperancas. As relacdes
consideradas importantes foram partilhadas comrreefeos, meédicos, outros cuidadores,
familiares, amigos, o doente, familiares de outtosntes. A combinacéo destas relacdes deu
uma contribuicdo importante para a melhoria da @dpde de formular, manter e atingir
esperancas durante o stress da vivéncia da sit(@edimg, 1999).

No mesmo sentido, os participantes do nosso estudbém demonstram assentar as

suas esperancas no acreditar de outros, nomeadangepeéssoa do médico.

“Sei que alguém me vai ajudar e tenho isto na calzpre o mal se vai travar e que eu
ainda vou viver."E10, P150

“La em cima, esta Deus e eu estava nas méaos dosso& foi.”E1, P121

“(...)eu percebia que curada ndo estava, mas estawaa fase em que ja tinha ido a
outras consultas e me tinham dito que eu estaveorbam(...)’E2, P33

“Como eu tinha ido ao médico e ele disse que estadya bem, acreditei e confiei que
estava tudo bem.”E5, P105

“O que me faz acreditar nisso € o meédico, a ciéc)aEs, P81

“O doutor é que sabe como esta.”"E3, P117

Uma outra forma de acreditar expressa pelos paatites diz respeito a perspectiva
transcendental Haase et.al (1992) considera o acreditar como atmbuto critico da
espiritualidade. Acreditar em algo para além dé, seh dominio inatingivel, e uma fé que
afirme a vida de forma positiva, indica a presesgaivéncia da esperanga numa perspectiva

espiritual.

“Quando se acredita naquilo que ndo se vé, é assioy também temos um
pensamento, que também ndo vemos, mas a verdageadegexiste, 0 pensamento existe, e
realiza coisas maravilhosas e, no entanto, 0 peeséamnndo se vé, mas eu tenho que
acreditar também que o espirito esta ligado ao ©mypo, ou seja, a alma é espirito mas no
fundo ela faz parte de mim.”E4, P45

“Acredito que ha coisas fora do comum, que nosaplissam(...)’"E7, P113
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Acreditar demonstrou ser uma estratégia de aumarnggperanca, a semelhanca dos
participantes no estudo de Duggleby (2000), quenafiam que para terem esperanca, era
necessario acreditar em Deus e confiar Nele. Des@mn ter esperanca na vida depois da

morte, facto que lhes permitia lidar com o sofritoem constituia uma perspectiva de futuro.

“Acredito, acredito (em milagres) e as vezes pem&smo que é verdade. As vezes,
nao, sempre.”E1, P185

“E, ndo ha nada como a gente acreditar em alguriaactEl, P161

“Uma fonte de esperanca, nds temos de acreditaalgoy...)"E7, P57

Acreditar em Deus é outra forma de acreditar transcendental, baseaslaelacdes
com um Ser Superior. A este respeito, Kylma etl@b7) refere-se a Raleigh (1992) que
afirma, serem estas crencgas, como a fé em Deunales qualquer ordem natural do
universo, que ajudam as pessoas a retirarem sef#idola e oferecem explicagdes para a sua

situacdo em particular, o que € benéfico para eraspa.

“Todos nds temos um principio e temos um fim, nceedito também que Deus ainda
me vai dar muitos anos de vida para eu ainda realis meus sonhos.” E4, P41
“Sim, havia sempre essa palavra (Deus) em todaslturas dificeis e em
todas as horas dificeis.”"E6, P256
“E Deus é Deus, quer dizer, € esperanca, € difefent’E6, P277
“Tenho esperanca que Deus me pde a mao e quéda ®ou resistir a isso
tudo.”E10, P70

As pessoas com doenca cronica tém necessidad&videdal sofrimento causado pelo
isolamento, e ter uma relacdo com Deus pode akdgsa soliddo. Alguns individuos podem
encontrar significado na experiéncia negativa erighio da doenca crénica, através da
religido e da fé (Miller, 1992). Neste sentido, b&m os participantes do estudo afirmam a

relacdo com Deus no sentido de manutencao da egpera

5.3.2 —Enfrentando

Segundo Costa et.al (1999), enfrentar significaaatale frente, encarar, defrontar.

Enfrentando € uma forma de vivéncia da esperangamido de a manter, traduzida por uma
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vontade de lutar contra a situagdo, de a encaeag dnfrentar, e de reagir numa atitude

positiva.

Quadro n.°14 — Sintese da Categoria Enfrentamtweaca

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
= Enfrentando a doenga = Aguentar a verdade acerca da
doenca

= Encarar /enfrentar
= “Andar para a frente”

Aguentar a verdadeé uma forma de enfrentar no sentido de integraf@amacéao
gue é veiculada no processo de vivéncia da situacao

Em relacdo a comunicacdo da verdade acerca dgajoedrios sdo os autores que
verificam que cada vez mais € pratica correntdaritacdo ao doente acerca do diagnostico
(Novack et al., 1979; Kodish et.al, 1995; Pach2002).

No entanto, Penson (2000) chama a atencao paooda a informacéo inadequada,
ou demasiada informacéo pode retirar a esperanpas$®a, ao criar um fosso entre as suas
expectativas e a realidad®& verdade que apenas enfatize a natureza termil@aboenca
retira a esperancga e conduz ao desanimo e deséspeemson, 2000, p.95).

Esta possibilidade est4d patente na preocupacacessep no relato de um dos

participantes

“Conforme essas palavras, tem havido palavras, paueais ha fazer e a duracdo néo
€ muito grande, imagine como € que eu me sentii-i@erum homem ... nem tem explicacao;
passava do melhor homem do mundo ao pior homenmuddannem tem explicacdo como €
que me sentiria com cinquenta anos em ter uma @oemggue alguém me conseguisse dizer
que a esperanca € nula."E6, P173

A informacdo ambigua ou deliberadamente omissa pEdeeneficios a curto prazo
enguanto as coisas forem “correndo bem”, mas negadasiduo e familia a oportunidade de
reorganizar e adaptar a vida no sentido de objecttingiveis e esperancgas realistas
(Fallowfield, Jenkins & Beveridge, 2002)

Os participantes do nosso estudo demonstraram agradrelacdo ao conhecimento

da verdade acerca da sua situagéo clinica .
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“A pessoa nao gosta de ter os olhos fechados, giestaber o que se passa, nao vale
a pena estar a esconder.”E5, P237

A forma como a informacéo é transmitida pode indfatsas esperancas, aquelas que
Rousseau (2000) considera serem ilogicas, e queuaaopinido podem derivar de uma
informacé&o ndo apropriada dada pelos médicos quaandemitem mas noticias. A tendéncia
é a hesitacdo e, em alguns casos, o contornarrdadeescomo forma de manter, e de algum
modo proteger a esperanga nos doentes. “ Tal eg@eranganosa pode envolver a
enumeracédo de tratamentos futeis como a quimiogeregmioterapia ou cirurgia, o que pode
criar falsas expectativas nos doentes” (Roussef@00,2p.118). No que depende dos
profissionais, alimentar esse tipo de esperangds jpaluzir a falta de confianga na equipa da
saude, ou mesmo ser causador de desespesiariori

Os patrticipantes do nosso estudo parecem prefarirestiio de comunicacdo da

verdade baseada na honestidade, como testemurlgaints excerto

“Francamente eu acho que o Dr. L. podia ter sidasrancero comigo do que o que
foi. Foi o que mais me custou na vida, mas enc&ej.P194

Na opinido expressa nos excertos das entrevistagpmanacao acerca da verdade
parece contribuir para o desenvolvimento de egfi@gépara “levar a vida” num sentido

positivo.

“Ha pessoas que dizem que ndo querem que o médjeoa verdade, que tem um
cancro. Mas ndo estou a ver porque é que ndo quesamr, mas ha umas pessoas que
aguentam melhor que outras. Eu aguentei bem. Sewer que tenho aquilo, tento levar a
vida da melhor maneira.”E8, P386

“E (importante), claro que €, toda a gente devetgosge saber. A pessoa saber, por
nenhuma razao especial, mas a pessoa gosta de sastar dentro do que se esta a passar.
Agora, em relacéo aos tratamentos, o doutor digse\@i ser dificil, que vai ser uma etapa
dificil, e eu sei que sim.” E5, P241

O diagndstico de cancro constitui uma ameacaenditl em que as pessoas doentes
sao forcadas a reavaliar as suas vidas e os sgusss@® significado da vida e o seu valor séo
equacionados e estas questdes passam a fazedpauetidiano das pessoas, que procuram

sentido, ndo so para a doenca mas também para.a vid
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McNamara (2001) chama a atenc¢ao para o facto deeses com cancro sofrerem o
peso da responsabilidade, por ser suposto que ass@anuta contra a doendancarar /

Enfrentar € uma forma que os participantes utilizam paraditiacom a situacao.

“A doenca é a doenca, € uma coisa que nao estaganeus planos e eu tenho que
encarar isto.” E9, P238

“E a partir dai ( do diagnostico) encarei tudo, temencarado tudo.”E9, P98

“Nao é muito facil, mas também nédo é nada que macossiga enfrentar, eu enfrento.
Sempre enfrentei, sempre disse ao doutor para rédenganar.”E8, P109)

A informacéo deve ser dada aos doentes de mode,angm seja excessivamente
negativa nem falsamente tranquilizadora (Pensod0)20Neste contexto, a “dose certa” da
informacéo, transmitida da forma adequada podeibontpara o reforco da esperanca, numa

posicao realista e simultaneamente optimista, egprpela vontade de enfrentar a situacao.

“(...)eu respeito a doenca e enfrento a doenca, té&iho qualquer problema. Sei
muito bem aquilo que tenho, sei da situacao(...)’E898

Buckman (1992, citado por Penson, 2000) sugerestura de «planear o pior, mas

esperar o melhor», que permite a pessoa consieitzas as possibilidades simultaneamente.

“(...)mas encarei aquilo (doenca incuravel) e proitE9, P98

“(...)mas tenho de enfrentar o melhor que poss@; E33

“Acho que por aquilo que as pessoas véem em mihm goe nao tenho pouca
coragem. Ainda vou enfrentar isto. Mal seja, que&o seja capaz.”’E10, P182

“Isto ndo é facil, mas também n&o é dificil, e tende combater isso. Posso morrer
desta doenca, mas enquanto eu puder lutar conti@ wveu lutar com muita coragem.
Enquanto houver coragem eu vou lutar contra a daé&®, P141

McNamara (2001) afirma que a esperanca e a vodiadiggar ndo sdo simplesmente
opcOes para os doentes de cancro, mas expectsivaseles colocadas pela familia, amigos,
profissionais de saude e mesmo pela sociedade exh @i#ando Lupon (1994), a autora
refere que a esperanca € um conceito essenciabardagem do cancro nas sociedades
ocidentais, e as metaforas associadas a doengssadas para convencer os doentes de que

devem lutar e adoptar uma atitude positiva.
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“Uma pessoa tem que enfrentar os obstaculos todés. pode dizer que vai morrer,
ou que esta manha ja ndo acorda, a pessoa tem fdentr isto como se néo tivesse nada.
Eu sou assim, eu enfrentei 0 meu mal como se végsé nada.”’E8, P374

“(...)é preciso o médico, € preciso nos, € precidm a coragem enfrentar o problema
e assim todos juntos podemos enfrenta-la.”E6, P173

“E enfrento, mas ha sempre alturas em que a pessoaaquilo (doenga) activo, seja
qual for o dia. Nao ha um dia que eu néo tenhapgpssar por aquele codigo.” E8, P109

A esperanca é um componente importante da lutaecontancro, assim como dos
mecanismos de coping na doenca terminal (Perd®@@a, citado por McNamara, 2001).

Andar para a frente € uma estratégia adoptada pelos participantes miidsede
continuar a viver apesar da adversidade provoceldadopenca.

Os participantes associam o0 andar para a frenteadaita contra a doenca, afirmando

uma atitude de continuar a viver.

“Sim. Nem toda a gente a vence, mas eu também aa&nto tdo mal que eu veja que
ndo a venca. Tenho que a vencer, tenho que andar p&ente. Eu penso se estou por ai
arrumada, a choramingar ainda lhe estou a dar adbgse de ela avancar mais.”"E3, P233

“(...)havia logo outra coisa que dizia "ndo penseso, esta tudo bem e vamos
andar para a frente"(...)"E7, P37

“Eu j& tenho dito isso a muita gente ai, ndo terdmendo entrar em péanico, e tentar
sempre pedir auxilio, e andar para a frente, s6.i4$58, P350

“Néao, porque se me disserem que eu tenho de aralar g frente, eu consigo andar
mas para mim isso é um bocado complicado..”"E112P40

“(...) levar a minha vida para a frente, é viver im@ara a frente.”"E11, P342

A fé, a coragem e a esperanca sdo essenciai®oespo dedndar para a frente’ e
lidar com a situagéo, por oposicao ao desespero.

“Tendo aquela fé, penso que se consegue levap@ia frente.” E8, P426

“Coragem de andar para a frente.”E9, P50

“(...)se os tiver que fazer (tratamentos), tenhe dazer, tenho que ir para a frente e
se evitar fazer, melhor.”"E3, P313

“(...)esperanca que isto ainda vai andar para anie’E10, P90

“Eu era uma pessoa que levava as coisas para freméo desesperava. E agora ja
ndo é assim. Agora, ndo tem sido assim.”"E11, P346
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5.3.3 —Utilizando estratégias para lidar com a doenca

Esta categoria emergiu de dez codigos substantermsque os participantes se
referem a estratégias que utilizam para lidar caituacao €oping
Inclui estratégias pessoais ou 0 recurso a outeasops ou objectos, na vivéncia

gestdo diaria da situacdo de doenca, num sergidomento da esperanca.

Quadro n.° 15 — Sintese da Categoria Utilizandrategjias para Lidar com a Doenca

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
» Utilizando estratégias para lidar = Brincando
= Escondendo-se / isolando-se dos
com a doenca
outros
= Evitando

= Distraindo-se

= Desviar a atengao / pensamento

= Esquecer a doencga

= Tentando cumprir o plano
terapéutico

Brincando com a situacao é uma forma encontrada pelos ipanies para fazer face
a situacdo de mal-estar provocada pela vivéncibdaca e dos efeitos dos tratamentos.

O humor pode tornar-se uma maneira das pessoagedoanimarem a vida e
comunicarem, ao mesmo tempo que pode constituirmenanismo de defesa contra a
ansiedade e outras emoc0des indesejaveis como q tnistkza ou culpabilidade, sendo util e
precioso na adaptacao a vivéncia da situacao (Bha&t®2).

Reforcando esta estratégia, Rousseau (2000) chamtenedo para o facto de que,
encorajar o humor, o contentamento e a despreo&apggando apropriado, pode aumentar a

esperanca nos doentes em fase terminal.

“(...)Até da mais para a risota do que para a teisd.”"E6, P317

“(...) brincava la (no hospital) com elas e elasmf@meiras) brincavam comigo,
mesmo a noite estava sempre a dizer que estavaraadk nos irmos preparar para irmos a
discoteca.”E7, P21

“Da-me vontade de rir e ndo de chorar.” E6, P325

“Nao, eu nao estou contente por eles terem istagiga isto na brincadeira(...)"E1,
P305

“(...) s6 se for na brincadeira é que digo: qualquka abandono isto.”"E1, P317

Ana Querido 129
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos DESCRICAO E ANALISE DOS DADOS

“Brinco, e ainda ha bocado estive a brincar a balam o mais pequeno, salto, bailo,
VOou aos bares, vou a discotecas, se for precip&(.. P53

Segundo Hesbeen (2001), para que o prestador dadogi consiga estabelecer uma
relacdo terapéutica de empatia, que ird ajudassaga doente ao longo de todo o processo, é
necessario tecer lacos de confianca, lacos esesegessitam da conjugacdo de, varios
elementos, entre o0 quais o humor. O Humor pernéitetarnar pesada uma situacdo, mesmo
dramética ou dificil, revelando um prestador dedlados capaz de recuar, relativizando as
coisas e identificando, tanto quanto possivel,spe&os positivos, insdlitos ou interessantes

para o futuro.

Os participantes do estudo demonstraram recorigilizacdo do humor quando o
assunto abordado com outros era previsivelmenil@ifdramatico, como a morte.

“(...)as vezes digo a brincar, qualquer dia vou-emabora, fica tudo a dizer "ndo se
fala na morte", mas € uma brincadeira como outralquer. As vezes digo a um amigo meu,
(...) que qualquer dia vamos de mao dada. E umachdeira.”"E1, P261

“(um amigo disse —“pensei que ja estavas a morre’)) em relacdo ao dizer-se

disparates daqueles, mas o que é certo é que depsés cabecas vém e nis até nos rimos
com essas cabecas tao tolas.”"E6, P313

Por vezes o sarcasmo € utilizado para minimizaa@dpde percebida da situacéo de

doenca, como é evidente neste relato de um dasipartes:

“(...)pensei que tinha aparecido outra vez (o camcrPensei para mim: "O gajo
voltou outra vez, gostou de mim." Foi sempre assigagir bem.”"E7, P169

O humor € uma estratégia reconhecida como eficapromocdo da esperanca, € um
componente essencial na sua manutencédo: Hickeg,(tB&da por Koopmeiners et.al, 1997)
sugere que os enfermeiros devem promover o hunwrigo para facilitar a esperanca, e
Herth (1990) conclui no seu estudo que os indiddimentes em fase terminal, identificaram

a despreocupacéao e a alegria como uma estratédgiada para aumentar a esperanca.

Escondendo /isolando-se dos outros
Inclui relatos de isolamento de outros escondemdocées, sentimentos e sintomas.
Os participantes apontam o esconder como uma éggfattilizada face a adversidade da

situacao, como forma de evitar o sofrimento dososut
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“(...)esconder, talvez para se armar em forte, rs&p ou para nao fazer os outros
sofrer(...) porque eu nao queria ouvir nada de nestava cheia de medo que isto fosse
relacionado com o problema (...)Era esse grandearpee eu tinha, por isso é que escondi
enquanto pude.”"E2, P57

“(...)o problema que eu tive, eu escondi-o das passelas diziam "tu ndo tens boa
cara", e eu tentava naquele momento pOr-me traagpéra superar a ma cara que
tinha."E2, P53

“Com vocés aqui (profissionais de saude) é a mesmisR, escondo 0s problemas até
determinada altura, que foi 0 que aconteceu receatee(...)’"E2, P53

“As vezes estou ali a fazer a quimioterapia e v@mgpntar-me o que € eu tenho e eu
respondo que néo tenho nada, nessas alturas e§taypsensar.”E9, P70

Fromm (1969), identificou respostas comportamerdalestruicdo da esperanca, entre
as quais destaca o isolamento de outros. Na sspgmtiva, algumas pessoas que perdem a
esperanca isolam-se dos outros, afastam-se pdea que sejam feridas ou magoadas por
esperancas nao preenchidas.

No presente estudo, dois dos participantes eviaiems um tipo de isolamento que vai
ao encontro do identificado por Fromm (1969), stigesle perda de esperanca, conforme

demonstram os excertos das entrevistas.

“Sim, ja ndo me da para ir a lado nenhum. Prefigiaeg em casa do que sair. S6 vou

com a minha mulher se for obrigado.”E8, P338
“(...) se estiver toda a gente aqui a comer nesésa, eu prefiro ser o Ultimo a

comer do que a estar ai.” E8, P254

“Sim, € o melhor, ndo ver ninguém.”E8, P190

“Tém que compreender eu tenho que me isolar umdmdao, P18

“Faz de conta que eu estou numa prisdo, ndo daadenhenhuma de uma pessoa ir
para um lado qualquer, a pessoa ficou mais isoflad8&, P374

“(...)e ndo me da para isso, porgue eu s6 estou aeuan, estou um bocado isolado. E
isso faz também mal.” E8,P286

Evitando também diz respeito as questdes relad&mneom a comunicacdo na familia.
Em cuidados paliativos, as referéncias a ocultagdoinformagcdo sdo variadas, mais
frequentes na relacdo médico-doente, e na relagénlid-doente. Quando se refere a
exclusdo do doente do processo de partilha denmfgio chama-se a “conspiracdo do
siléncio”, que habitualmente significa um pediddalailia para que seja omitida informacao

ao doente (Twycross, 2003).
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Neste caso, o0s participantes do estudo evidenciaaspectos da comunicagao
sugestivos de omitirem informacdo a familia, assbriao desejo de a protegerem do

sofrimento.

“Mesmo a minha mée, também né&o Ihe digo certasasoiFalo abertamente com ele
(marido), mas a minha mae ndo sabe que é um cad@se sempre que era uma Ulcera.
(...)a minha mae e ao meu pai eu nunca quis dizgreotinha (...)Porque nédo quis. Nao lhes
guero dar esse choque.”E5, P89,93

“Disse ao meu filho e a minha filha mas nao tiveagem de dizer a minha
mulher.”"E9, P98

“Eles néo perguntam e eu ndo digo, embora elessg@m parvos, eu penso que ele
véem o que €, mas como nunca me falaram nissaraém n&o falo. E um assunto que n&o
vale a pena falar.”"E5, P101

Segundo Twycross (2003, p.54), “se desejarmos faendia e o doente se apoiem
mutuamente, € necessario passar desta reaccad paci uma posicdo de maior abertura e
confianga”.

Outra forma de isolar é demonstrada pelos paattgs que escondem 0s outros a sua
situacéo, no contexto social. Nowotny (1989), cdersi que os individuos necessitam de ter
controlo suficiente sobre o ambiente para que seigencie um potencial de resolugcéo dos
problemas e para que se mantenha a esperanca.

Também Herth(1992), reconhece a ‘dimensdo contexfmasperanca’, que define
como as situacdes e as condi¢cdes de vida quenofam a esperanca dos individuos e que
dela sao parte integrante.

Nas situacbes referidas pelos participantes éepwidda uma forma de esconder
/isolar que pode ser utilizada como mecanismo pandrolar esse ambiente, no sentido da

manter a esperanca.

“Agora, ir para la (passeio) com dores, toda toraid toda a gente a perguntar o que
€ que tens, ndo estas com boa cara, ndo estouigswaantes quero estar no meu cantinho,
sossegadinha.”’E2, P165

“Quando vou ao posto médico eu tento fazer tudeais rapido possivel, vou a vila,
desvio-me de certas pessoas, para ndo me falarehoelzca, para ndo me dizerem que estou
muito "branco”, isso faz-me diferenca.”E8, P442

“Nao gosto de estar sempre a falar da mesma c@sagcoisa que mais detesto € que
me perguntem como € eu que me sinto, la fora.t8a ee café perguntam-me logo como é
gue eu me sinto, e eu respondo que me sinto bdro.cd® ndo tenho ideia de estar a falar
com ninguém aquilo que sofro.”"E9, P74
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Evitando, diz respeito a utilizagdo de mecanisnpedos quais uma pesseacapa a
uma situacdo dificil, geradora de ansiedade e dec@es fortes (Phaneuf, 2002). E uma
estratégia transitoria e ligada a certos acontetimse evidenciada pelo adiamento continuo
da accao.

Alguns relatos dos participantes revelam evitaootacto social, “contornando” o

contacto com outros e evitando falar acerca darg@uea de doenca.

“Assim nao, eu evito estar na confusdo, a confupaca mim, acabou. Tenho
casamentos e baptizados, ndo vou a nenhum, dasi@smas nao vou a nenhum.”E8, P450

“E quando aqui se diz "ai", no outro dia ja todarge sabe tudo, coisas que
acontecem, o que nao acontece, 0 que € e o0 qué.riaeu fujo um bocado a isso (conversa
social).”E2, P133

“Se vou ao café com a minha mulher, peco uma b&ato falar e vou-me
embora.”E8, P446

“(...) eu ndo gosto muito de falar sobre 0 meu éstde saude, falar de saude para
mim, ndo é falar nas coisas boas, € falar na "na@gde", ndo gosto do tema” E2, P137

Inclui também expressdes acerca do evitar o cotfromm a propria imagem, numa

estratégia de evitar a perda de esperanca assacsadimentos negativos.

“Ha trés anos que eu praticamente ndo me olho peles, evito(...)’"E2, P89

“(...)ndo gosto de me ver, e quando penso nissorfinito desgostosa. Acho que até
encolhi, eu media 1,65 m e a Enf2 no outro dia ;e e meco 1,51 m. Eu encolhi, ndo sei
como é que é possivel, mas encolhi, tenho a nogécestou toda deformada e se calhar é
por isso que ndo gosto de me ver ao espelho”’E2, P89

Distraindo-se € uma outra forma de lidar com a doenca no sermt@&onanter a
esperanca, e refere-se a utilizacao de estratdggidstracgdo por parte dos entrevistados com
vista ao desvio de atencéo da situacao.

“Eu por exemplo, distraio-me muito. Por exemplostdiio-me a noite, se ha por
exemplo um jogo de futebol como ontem, 1a esté&EuP49

“(...)mas uma pessoa faz por se esquecer 0 que tistrai-se com o0s
"cachopos(...)’E5, P37

“As vezes, quando uma pessoa esta a pensar maita dar uma volta(...)’"E8, P85

Através da distraccédo as pessoas melhoram a @igppficando com um sentimento

de controlo sobre a situacao.
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E uma técnica descrita como eficaz no controlodda (Bolander, 1998), mas
demonstrou ser uma estratégia utilizada pelosggzatites para desviar a atencdo da doenca e
viver de forma agradavel, o “aqui e agora”, despelt-os para o prazer da vida,

relacionando o momento presente com outros momegtaslaveis vividos no passado.

“Depois lembro-me de outras coisas. Olhe, falando fdtebol ja estou contente,
esqueco-me de tudo. Eu ndo sou fanatico, gostere espectaculo e ndo me chateio e é
uma maneira que eu passo o tempo (...)” E1, P273

“Foi importante (ir ao futebol), porque tinha umasaudades muito grandes e fui
matar saudades.” E9, P130

“Isso(ir ao futebol) fez-me lembrar muitas coigpse tinha feito antes. Saia de casa
as duas da tarde e chegava as nove da noite. Tagto foram momentos bons da minha
vida."E9, P134

Outras formas de distracc¢ao referidas incluemndaombo com a natureza, ou recurso a

vida social, como € expresso nos excertos de algamisipantes.

“Normalmente é andar na minha relva e nas minhase8, porque dentro de casa
nao gosto. Ando ali na rua, desde que o tempo p&rmorque se o tempo nao permitir, fico
com uma grande "telha", mas gosto de andar alralta da casa’E2, P49

“Ja tenho dito a minha mulher para irmos |4 abaiko) a vila, ela vai la fazer
compras e vamos a um café, mas é muito raro.” 298P

“Assim que podemos, vamos dar uma "voltinha", vaocooser fora,(...)."E7, P129

“Gosto de ir para o norte e ver aquelas coisas [@of...)’"E3, P333

Uma das técnicas de distrac¢ao € a imaginacadugumna melhor quando a pessoa
esta predisposta a fazé-lo. E uma técnica em qusulsstituem as ideias negativas por
pensamentos positivos e agradaveis, utilizandanaasimaginacdo para sair das situacdes
dificeis e desagradaveis (Bolander, 1998). Um dotigpantes aponta o recurso a leitura

como forma de se abstrair da realidade e mantgperanca.

“(...) mas consigo ultrapassar, ndo converso, matoime dentro de um livro e vou
lendo qualquer coisa. Mas fago assim (...)’"E2, P149

Ao Desviar a atencéo / pensamentos participantes conseguem dirigir a sua atencao
€ mesmo o seu stress, emocodes, sentimentos pevabjgcto que ndo envolva riscos.

“(...) eu ndo estou muito tempo a pensar nisso(dagk3, P313
“E 0 meu forte (desviar o pensar na doenga). Nenspaisso, nem que estou naquele
local (hospital) (...)"E8, P17

Ana Querido 134
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos DESCRICAO E ANALISE DOS DADOS

“(..)e mudo de ideias (em relacdo a morte), e ndmaate consigo pensar noutra
coisa e desanuviar um bocadinho.”E2, P133

“(...)e depois (dos maus pensamentos) penso, chegta "gaita”, vamos embora,
vamos pensar noutra coisa e pronto, e consigo nion@@ie, mais ou menos facilmente, mas
consigo deitar aquilo para o lado e comeco a pemsautra coisa.” E2, P85

“Nem ando sempre a pensar nisso (doenca). E quendo.”E3, P133

Esta estratégia de agir perante a situacdo, quaraidida no tempo pode levar a
dissociacao afectiva, que segundo Phaneuf (20Q8)) etnecanismo através do qual a pessoa
separa 0s pensamentos das emocOes que lhe estémaess nalgumas situacbes podem

facilitar a gestdo dos maus momentos e a vivérmsottimento.

“(...)o por para o lado se calhar € uma forma deorréie deixar ir mais abaixo, e e é
por isso que aqui estou e nem sequer penso que dstmte. Estou aqui parado mas nao
penso que estou doente. Tento sempre ndo pensaio mao pensar muito no mal que
tenho.”E5, P257

“(...) e € por isso que aqui estou e nem seqeaisp que estou doente. Estou
aqui parado mas néo penso que estou doente.”E61 P10

“Sim, desvio um bocado, fecho os olhos, e que @dloat dores, se estiver assim meia
hora parece que estou no céu. Esquece-me tudo. lidéas que, quando uma pessoa
descansa um bocado o cérebro, passa tudo.”E8, P354

“Mas eu estou sempre a tentar desviar o pensamé&ntdento o possivel para nao ir
la sempre bater na mesma tecla, mas que néo é facgitmao &(...)" E8, P406

“Tento fugir ao pensamento da doenca, falo o mepossivel, penso o0 menos
possivel, eu sei que esta ca o mal e temos quizemtar.”E8, P386

“Eu nunca penso na doenca que tenho. Porque seeeponho a pensar na doenca,
morro mais depressa. Eu procuro afastar tudo o ggf@ da minha doenca para tras das
costas.” E9, P34

A supresséo, oiEsquecer € um mecanismo pelo qual a pessoa esquece, métega
para o inconsciente, uma ideia, um desejo, uma &mognsciente julgados embaracosos ou
inaceitaveis (Phaneuf, 2002).

No presente estudo, esquecer diz respeito & dagnea suas consequéncias, com o

objectivo de manter a esperanca.

“E, para mim é bom (esquecer a doenca).”E9, P22

“Eu as vezes até me esqueco que ndo tenho o fsiloeco-me, ndo me faz diferenca
nenhuma.” E7, P221

“Passo ali duas horas sem me aborrecer e esquecdartado, que € a melhor coisa
que a gente tem, é esquecer. Esquecer o que atgant&l, P49
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Os participantes do estudo tentaoimprir o plano terapéutico, como contributo

para manter a esperanca, baseada nas indicacoeofiesionais de salde.

“(..)tenho-me sujeitado as quimios, e aquilo qoeés me tém mandado fazer, com
umas asneiras pelo meio, tenho feito tudo.”E2, P29

“Vou fazer para isso (para viver mais uns anos).dstou a contribuir para isso. Nao
me vou “baldar”. Eu ndo faco nada a nédo ser med&acNao tenho que cuidar disto ou
daquilo. Durante o dia tomo a medicacdo, ao mea-db lanche, e a noite vejo televiséo, e
nao penso em mais nada.”E9, P142

A este respeito Miller (1985, citada por Carsomletl990), a confianca no sistema
médico, na sua tecnologia e equipamentos, e naatémpa dos profissionais de saude, pode
ser uma importante fonte de esperanca.

Por outro lado, a aceitacdo, em algumas circuast®§iné uma mera resignacao,

podendo indicar depresséao (Corless, 1992).

“Agora quando vou ao meédico tenho de fazer as coipee ele me diz. Se nao fizer,
nao fico satisfeito, fico maldisposto.”E9, P202

“E fazer os tratamentos com vontade, é fazer aqgile me dizem para fazer(...)"
E10, P58

“A fazer a quimioterapia, e ir fazendo a pouco eupm. E que fosse capaz de a
fazer.”"E11, P50

5.3.4 —Expressando a espiritualidade

A espiritualidade é uma dimensédo importante da datapessoas, em especial das que
se encontram na fase final da vida. A sua impoé&dceconhecida enquanto necessidade da
pessoa doente e familia, e considerada inerentegrante dos cuidados paliativos.

A esperanca, no contexto espiritual, segundo gpetisa de Kemp (2001), engloba a
procura de sentido atraves da fé e da espiritiddidafirmacdo de relagdes, ter confianga nos
recursos internos, viver o dia-a-dia e antecipsotaevivéncia.

A espiritualidade proporciona um sentido de sigaifio e objectivo, que possibilita a
transcendéncia, e habilita o individuo a “ser catgil e viver a vida na sua plenitude
(Fehring, Miller e Shaw,1997).
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Na sua abrangéncia, a espiritualidade englobdigidiee enquanto sistema organizado
e codificado de crengas frequentemente instituticagas, que expressam a espiritualidade
de cada pessoa (Taylor, 2001).

Os participantes do estudo realcam a importanciasg#itualidade na vivéncia da
esperanca e apontam formas da sua expressdo,asnty@ais, comportamentos e praticas

religiosas.

Quadro n.°16 — Sintese da Categoria Expressandpiatéalidade
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

» Expressando a Espiritualidade = “Porqué”
» Reflectindo a vida
= Sentido da vida
= “Ver para além das coisas
terrenas”
» Praticando a religido
= Pedir a Deus

Taylor (2001) refere-se a evidéncia cientificasceate, indicando que as pessoas com
doenca terminal consideram aspectos da espiriagdidomo um dos principais contribuintes
da sua qualidade de vida.

Por outro lado, a morte eminente aumenta a cansaleacéo e a preocupagao com
0S assuntos espirituais. Neste contexto, a autmraidera essencial a abordagem espiritual
das pessoas em fase final da vida: “uma avaliaghiriteal que inicie um processo
fomentando a saulde espiritual é vital para a aficaceficiéncia dos cuidados paliativos”
(Taylor, 2001, p.397).

As conceptualizacdes da espiritualidade frequeséenincluem a necessidade de
objectivo e sentido, de perddo, amor e relacfegrobemidade, esperanca, criatividade, fé
religiosa e a sua expresséao (Taylor, 2001).

No nosso estudo, os participantes deram indicagliessentirem necessidades
espirituais, que segundo Taylor (2001), em pessmas doenca em fase terminal, é

Ay

frequentemente manifestada pela colocacao de gsest@rca dPorqué” das coisas.

“(...)e pareceu-me muito mal porque é que me hdeider acontecido a mim. E ainda
por cima, com cinquenta anos.”E6, P301
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“Quando uma pessoa esta a pensar, por exemplo,staueaqui e estou a pensar
noutras coisas, 0 que era, o0 que sou, € complite8pP105

“Comecei a pensar porqué.”E9, P178

“Ha coisas que me passam pela cabeca, porque @spoel doente(...)"E9, P78

“Sim, é porque ja tenho pensado o que é que andoatpzer(...)’E11, P486

Por outro lado, em outros excertos 0s participaregeslaram possuir um sentido de

espiritualidade de natureza positiva, expressaralormproximidade com o que os rodeia.

“(...) mas também é necessario que eu tenha algtralée mim que seja ainda mais
bonito que o meu exterior.” E4, P77

“(...)eu comecei a olhar para aquilo que me rodezaantes passava por um campo
com flores e nem Ihes ligava muito, agora eu at@deum outro olhar para as flores, para
uma crianga, para os adultos(...)"E4, P21

“(...)ajuda a ser os dias todos bonitos e sempm @s mesmos olhos, com a mesma
cara, da mesma maneira, com o0 mesmo sentido(entds de positivo, sentido de gostar de
viver, de alegria (...) "E6, P189

Gaskins (1995) ao estudar o significado da esparangadultos idosos, concluiu que
a espiritualidade era uma importante fonte de asger o que foi verbalizado por todos os
participantes. No seu trabalho, os participantedémn demonstraram apreciar a natureza e as
suas alteracdes previsiveis como o nascer do sakonudancas de clima, os animais, cuja
contemplacéo foi conotada como inspiradora de aspar

No estudo de Gaskins (1995), embora os participafizessem referéncia a crencas e
praticas religiosas especificas, a esperanca emardauso de uma forma organizada de
religido, mas sobretudo de uma crenca moral nangigéparticular da propria vida.
Corroborando estes achados, os participantes dsonestudo encontram a esperanca

reflectindo sobre, e valorizandosentido da vida.

“(...)parece que ganhamos mais amor a vida(...)’B17

“E comecei a ver que valorizo demais as coisas,em@na parar para pensar um
pouco mais(...)’"E4, P17

“Sao recordagdes e faco o balan¢o.”E11, P186

“(...)(sinto-me)com coragem e sinto-me orgulhose gdassos ja percorridos até aqui,
do que fiz até aqui e ainda com esperanca de fazgs(...)"E6, P101

“Talvez pudesse ter feito mais, mas também parawo trabalho, 0 meu sacrificio e
para aquilo que fiz, sinto que estd no médio."EB4P

“Embora eu pense muito naquilo que eu tenho e nddseda vida (...)"E4, P17

“Penso um bocado nas ideias da vida.” E8, P73
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Estas afirmacOes acerca das reflexdes sobre @asetdivida surgem no contexto da
vivéncia da doenga e da proximidade da morte, eagdencontro do que nos diz Paldron
(2004):

“Entdo quando a adversidade nos bate a porta, sesinos perdidos e
mal equipados para a enfrentar. Em particular, égoee a morte que o
sentido da vida e, por extensdo, o sentido da mo#is nos atormentam. Que
sentido dar a tudo o que vivemos? Qual a razdolegrgncia de experiéncias
boas e mas? Que rasto deixara a nossa passagem2ufidgade termos
vivido? Nesse momento levantam-se as verdadeirest@gs sobre o sentido
da nossa existéncia. Quem encontra respostas éogdgede. Quem nao as

encontra, perde o gosto por viver.”Paldron (2004, %)

A procura da resposta as questdes existenciagssertido da vida é feita através da
introspeccgdo, da interrogacdo acerca do percurssogk Este trabalho de busca interior é
necessario, na medida em que o sentido da vide@mtie consoante quem vive ou observa,
sendo que “aquilo que sentimos perante os acorgati® depende de nos e daquilo com que
nos identificamos” (Paldron, 2004). Nesta visddokoso dedicar algum tempo a estas

questdes, e fundamental que se criem condicOegjpara resposta surja.

“Agora € diferente, porque parei para pensar, olwigp pela doenca. Mas pela
doenca parei, estou mais tempo sentado e pensoenznso muito diferente. Pensa-se no
bem da familia, no bem de todos, no bem-estardiesimo dia-a-dia de cada um, como € que
correu, como € que esta, mas no meu proprio, okus para o dia-a-dia.”"E6, P209

Os participantes reconhecem a importancia da tsgidade nesta etapa de vida,
numa perspectiva de transcendéncia. Dai que erpness‘ver para além das coisas

terrenas”, num reconhecimento da primazia do espirito neSeschumanas.

“(...)porque para além do ter, do possuir, ha algwis, ha o espirito e isto serviu
para eu comecar a ver para além das coisas terrengig4, P45

“(preparar o espirito para a imortalidade) Talvezfaca agora de uma forma mais
correcta que nédo fazia até aqui, porque até aquligava as coisas mais terrenas, e agora
penso mais abertamente, penso no ser humano, edeno tgue me rodeia.”E4, P49
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Kemp (2001), refere que existem duas grandes esmeyabaseadas na fé e na
religiosidade, que sdo oferecidas as pessoas erdefmida: a esperanca de viver mais
intensamente e de modo mais profundo, e a espedengana vida para além da vida, ou seja

a vida depois da morte.

Praticando a religido € uma das formas adoptadas pelos participantesspprassar
a sua espiritualidade.

A incorporacdo da dimensao transcendente na eitigipba habitualmente a fé e a
religido. Especialmente na realidade da doencaitalyrmorte e sofrimento, a maioria das

pessoas viram-se para a fé, para a pratica déebgara Deus.

“Ja era (religiosa).” E5, P137

“(...)eu sou religioso, mas respeito muito as osatpessoas(...)’E11, P514

“Nao vou todos os dias a missa, mas até sou (sm)."E3, P177

“Era (religioso), mas nunca fui praticante(...)” EP165

“Sim sou catdlico praticante, da-nos uma outra forgara enfrentar os
problemas.”E4, P9

“(...)mais participante como leigo na igreja, ja giicava antes, pertencia a varios
movimentos de casais, em que ha uma preparacadao mawmvéncia do casal(...)’"E4, P49

Através da religido as pessoas procuram explicapdes os acontecimentos que
transcendem a sua compreensdao, e nela assentaas&sperangas.

As crencas e praticas religiosas (como por exengpdmcas no sentido de explicar o
sofrimento e a morte, e rezar), sdo consideradpsrtantes porgue proporcionam ajuda, e
sao frequentemente adoptadas como estratégiaspdey @ntre os individuos com doenca
fisica (Taylor, 2001).

Também os participantes do estudo referiram algpré&gas religiosas que utilizam
como forma de proporcionar conforto e manter a rasiga, nomeadamente rezar,

falar/conversar com Deus e 0s santos.

“Sim, rezo. Todos os dias rezo. Rezo aos santineas, pela alma dos meus pais,
rezo a Deus que me ajude na minha doenca. Todds®SE10, P154
“Rezo. Ainda ontem (...) parei na igreja (...). igstla um grande bocado. N&o sei se
vale ou se nao vale.” E5, P61
“(...)rezo muito e uma pessoa fica mais aliviadgb, P133
“Sim, mas eu sempre rezei. Mas agora faco as minheges (...)"E8, P318
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“As vezes vou |4, acendo a lamparina e falo pamselTenho ali um Crucifixo, o
Coragédo de Jesus, o Santo Antonio, o Menino Jéslospara eles todos.”E1, P73

“Converso mais do que rezo, porque tive um padra ugz que me disse "vem aqui
conversar e vai dizendo aquilo que entenderes,arsawe tens a resposta.” Os santos, isso é
a melhor coisa que a gente tem. Falar para elegeate j4 sabe que na hora eles néo
falam.”E1, P169

“Sim, falamos aqui em casa. Falo (com Deus), sefeciso pedir alguma coisa peco,
agui em casa ou na rua, ndo vou a lugares espesifiigrejas, falo com Ele aqui.”"E7, P61

“Continuei a falar com Deus e a pedir-lhe.”E8, P284

Visitar lugares sagrados é outra das estratégiasoguentrevistados adoptaram no
sentido de expressar a sua religiosidade.

“Sim, vou a Fatima muitas vezes, ainda la fui hinge dias. (...)Ja ia |& muitas vezes,
mas desde que tenho estado doente tenho ido m3aj? 11,185

“Sim, sinto-me bem (ao falar com Deus). Por aca&sa,para ter ido a Fatima ontem
e ndo fui la, mas se calhar amanhd, vou la.”"E8, P18

“Eu sou catolico. Sim. Vou todos os anos a Fatimas nao a pé, vou de carro. Este
ano vou também.” E9, P82

Paldron (2004) aponta que, em Portugal, as pespoase intitulam catolicas nao
praticantes, fazem-no por razbes socio-culturass também por sentirem que, se preciso
for, poderdo encontrar na religido, a resposta est§o do sentido global da vida. Este
exemplo de um dos participantes, ilustra a ideiaudara:

“Néo falo assim demasiado (com Deus). Penso muitz®s, as tais ideias que as
vezes quando procuram qualquer coisa é a Ele goeupam. Mas ndo sou pessoa catolica a
cem por cento, nem sequer sou pessoa de ir toddsmmgos a missa. Quando calhar a ir
vou, quando calhar n&o ir, ndo vou. Mas sozinhongiaeestava no hospital, apareceram la
umas freiras e eu comunguei, eu ndo sou contra’na@aP289

Pedir a Deusé uma das estratégias de expressar a espiritd@lita sua vertente de
relacdo com um Ser Superior. Os participantes liedna agradecer mas também pedir a

Deus, com alguma frequéncia, no sentido de atalgims dos objectos de esperanca.

“Eu peco, todos os dias peco (...)” E1, P173

“Olhe, eu para os meus dias, ndo peco muito, s@ pey (dia)de cada vez(...)’E3,
P13

“Eu peco sempre um dia. Eu quando vou ali a ruabdigmpre (aos santos) "obrigada
por mais uma noite bem passada”, e quando passa digb "obrigada por mais um dia".
N&o me esqueco deles (santos).” E1, P157

“Néao exijo, peco a eles (aos santos) que me ajualeecuperar” E1, P77
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Esta forma de expressar a religiosidade parececteamar-se por uma fase de
negociacéo referida por Kubler-Ross (1969, 2008jo$relatos dos participantes podemos
identificar o estabelecimento de pactos com enéigld@ivinas, que se encontram associadas as
suas proprias crencas religiosas. A negociacaoa&fama de tentar adiar o inevitavel, no

sentido de se ganhar tempo ou diminuir o sofrimento

“Sim, hd uma um bocadinho de uma forca, seja eladuatendida, ha uma forca (...)
Porque é que acontece isto, ou aquilo, ja que nstigas a mim, ajuda as minhas meninas,
falar com Ele um bocadinho.” E6, P293

“Peco-Lhe (a Deus) ajuda na doenca, que me deixervnais um tempo(...).” ES8,
P178

“Entdo a gente tem que pedir a alguém. Pode darnata, mas pode pedir."E1,
P169

“Eu peco(para ndo aparecer mais nada). Acho quehjdgava, logo uma atras da de
outra. Se néo tivesse mais nenhuma ja tinha quehegasse.”E3, P281

“Peco forca para poder andar para conseguir enfeerd mal(...)"E3, P197

“Sempre pedi uma ajuda, mas a cura nunca pedi. Choje peco, s6 peco que me
ajude na doenca e que me livre de sofrimento(.8)E330

“(...) pedir exactamente esse pequenino milagresaepequenina esperanca de
melhoramento e de cura, isso € uma parte que é0mums, ou que € com Nossa Senhora” EB,
P 281

“Para Ele me dar cada vez mais esperanca, maim&ajudar a melhorar e para me
ajudar a fazer com que as coisas corram bem, quarabém Lhe faca um agrado e faca as
coisas bem.” E7, P65

“(...)por isso s6 peco que me deixe viver uns an@ss um tempo.” E8, P330

“Primeiro peco saude. Saude para comer, beberrfazque quiser e me apetecer,
saltar(...)"E9, P94

A pratica de ‘pedir’ na perspectiva transcendeé@tembém uma forma de assumir a
necessidade de ajuda, expressa nos excertos dadgsas:

“Peco a Deus e a Nossa Senhora de Fatima que utkeaj.” E10, P14

“(...)e (peco para) me dar forcas e coragem panaleesta doenga.” E5, P57
“(Peco)A Deus, para me ajudar.” E5, P49

“(...) peco-Lhe para me ajudar, e tenho-me sentidm, vamos |4 a ver.” E8, P318

Na sua forma de pedir e negociar com Deus ou catra forcas divinas, 0s
participantes incluem os outros significativos,gpalém de si proprios.

“ (Peco)Mais para os outros. Para mim ja sei ongdéoe(...)" E1, P85

“Peco muito para mim, para me dar um bocadinho niEssaude para criar os meus
filhos. Peco para eles (filhos) também.” E5, P69

“Mas ndo peco sO para mim, peco para aqueles qté&da como eu.” E1, P77
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5.3.5 —Resignando-se

Resignando-se é uma forma de vivenciar a esperantajue o individuo expressa
resignacao perante a situacdo — paciéncia com eqgefeem os males (Costa et.al, 1999).
Inclui relatos de cedéncia da vontade a outrosum &er Superior.

Na perspectiva de Rustoen (1995, citada por Koomre et.al, 1997) a resignacao,
assim como a passividade, resulta da desespeenmanto por oposi¢cao, a esperanca forte

da as pessoas forca e coragem para “andar paata’fr

Quadro n.°17 — Sintese da Categoria Resignando-se

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
= Resignando-se = Paciéncia
= Destino

= O que Deus quiser
= O que tiver que ser

Paciénciaé a expressao utilizada em grande escala pelogipantes do estudo,
parecendo evidenciar resignacao perante algumaa prdcontrolo sobre a situacdo. Os
relatos espelham uma aceitacdo daquilo que fogeeaccontrolo ou ndo estd unicamente
dependente da sua vontade. Neste sentido a refgrmude ser entendida como uma
estratégia deoping

“Paciéncia, o que € que eu vou fazer ?"E1, P121

“(...)paciéncia, se nao pode ser melhor.”"E2, P121

“Mas sei que nunca mais fui quem eu era para po@eer certas coisas. Mas
paciéncia, faco aquilo que posso.” E3, P217

“Fazer o tratamento que comecei e que tenho quebacae se ndo acabar,
paciéncia.”E3, P9

“Mas se tiver de fazer(tratamentos), paciéncia” 313

“(...)podia estar melhor, mas olhe, paciéncia” B313

“Mas tem que se ter paciéncia. Tudo isto é a levidia.”"E9, P26

Kemp (2001) afirma que, para avaliar a esperaras pkssoas em fim-de-vida é
importante perguntar-lhes directamente acerca dcegperam, para Si € para 0S outros, nesta
fase de doenca: o que esperam de si ou para $€, daligido ou vida espiritual. Estas
perguntas, neste periodo em particular, despertatraso questbes e podem facilitar a

expressdo de sentimentos profundos. O tipo de stspque se obtém s&o habitualmente um
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misto de esperanca e resignacdo (Kemp, 2001), tamé&éressos nos excertos das
entrevistas dos participantes do nosso estudo.

“(...) pode ser que haja outra oportunidade, e s® rhouver, olha ... mas ha de
haver.” E2, P165

“Eu as vezes penso, porque € gue eu estou agotlidrigta ou a chorar, ndo vale de
nada, ha-de ser o que for.” E3, P317

“Mas s6 que depois pensei que ndo havia outra smuQ que € que eu havia de fazer
? Quando nao ha outra solucéo ..."E3, P145

Fromm (1969) considera a resignacdo ao destino eon@resposta comportamental
a perda de esperanca. Neste contexto, importafidanse o sentido em que referido é sinal

de desesperanca, ou pelo contrario, entendido comaestino de luta e esperanca.

“Exactamente, encaro isso como um destino. O mstingdedizia que aos cinquenta e
trés anos tinha que ser um lutador por tudo(...) P98

“(...)ndo posso mandar a doenca para ninguém, nagasso dar, ninguém a
comprava.”E9, P238

“E tenho que encarar isto, para mal dos meus pesGdyE9,P238

“Seja 0 que Deus quiser’e “até que Deus queira’; sdo formas de expressar

resignacao, assumindo a perda de controlo da &duag

7

O locus de controlo é um factor com impacto directoesperanca: Aqueles que
sentem controlo sobre o ambiente e a situacao,nt@mr probabilidade de se sentirem
esperancados (Buston et.al,1995), ao contrario @os apresentam uma postura de

resignacao, sugerindo um locus de controlo externo.

“(...)seja o que Deus quiser’El, P153

“Mas se Deus quiser, hei-de acordar com um bocaalidle forcas, e pronto, ja
cheguei até aqui(...)’E2, P121

“(...)quer dizer, foi uma coisa que aconteceu p@&deus quis e tive de esquecer.”
E5, P269

“Mas se néo der, pronto, o que é que se ha-de fazea vontade de Deus.”E8, P402

“Agora quanto a doenca, ha-de ser quando Deus quis@, P394

“Penso assim e ca vou andando, até que Deus qué&idd), P70

“(...)mas soO Deus é que sabe, ndo esta nas noskes. &7, P149
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5.3.6 -Perspectivando o Sofrimento

O sofrimento é uma vivéncia com caracter objecgvasubjectivo, envolvendo as
pessoas na sua integridade, implicando as exp&#me perda e luto, e incluindo a
construcdo de significados pessoais que sao fatesca do mesmo sofrimento (Mcintyre,
1995).

Esta categoria refere-se a forma como 0s entreaistantecipam e apontam o
sofrimento enquanto algo possivel e provavel nas givéncias da situacao.

Inclui relatos em relag&o a possibilidade de safrita no futuro, numa perspectiva de
possibilidade real de acontecer.

Quadro n.°18 — Sintese da Categoria Perspectivaadrimento

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

Horrivel

Possivel

= “Nao quero sofrer”

= “Muitas dores”

= Experiéncias anteriores
» Grau mais dificil

= Castigo

» Perspectivando o sofrimento

Nas suas vivéncias de esperanca, os participamiesideram a possibilidade de
sofrimento, demonstrando reconhecer o processeidiape antecipando o sofrimento. Nos
excertos das entrevistas subentende-se um dedtonémsociado a acontecimentos
ameacadores da integridade da pessoa, que podeéanngia ter acontecido aos proprios, mas
que foi experienciado em outros significativos,ue @s participantes percepcionam como a

sua realidade proximaorrivel, possivel

“Daquele sofrimento atroz, ndo € de morrer em sagéele ultimo més que eu acho
gue € horrivel, com dores de uma pessoa nao padar, echo que deve ser horrivel.”"E2,
P13

“O sofrer é vir a ficar numa cama, ndo poder faasrcoisas, ter dores, terem que me
fazer tudo, estar entubada, € uma coisa possive).Fa.45

“A minha mae também morreu com um cancro na mamayjtimo més ela sofreu e o
meu pai a mesma coisa. Eles chegaram a um ponf® ¢e calhar vai-me acontecer o
mesmo(...)"E2, P13
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Estes relatos vao ao encontro daquilo que Cas88R(Xkitado por Mcintyre, 1995)
refere como sofrimento antecipatorio, e 0s autaresacterizam como um estado de
desconforto que envolve uma perda ou ameaca daiddde do individuo e uma alteracédo da
sua percepcdo do futuro. Na sua perspectiva, anssfto ocorre quando existe uma
percepcdo de que alguma destruicdo da pessoan@siEnte, e que no presente estudo pode
ser representada pela progressédo da doenca, pEbr®dntos e suas implicacbes na pessoa,

mas também pelas experiéncias anteriores de com@aict o sofrimento de outros.

“(...)mas para estar a sofrer, e para estar acamabDaus me leve. Nao quero sofrer
iIss0.”"E10, P74

Os participantes perspectivam o sofrimento nass sudrias dimensfes fisica,
psicoldgica, espiritual e de relacdo com os outatsangendo a experiéncia objectiva e

subjectiva da situacéo.

“A vida de um homem doente é sofrer bem mais daiqueaudavel. Um saudavel ja
sofre muito porque a vida é muito dificil, mas qi@arse é doente sofre-se muito mais. Eu
nem sei explicar, sdo umas poucas de dores ao mesnpw. Eu nem sei que nome é que
devo dar a essas dores. S&o muitas a0 mesmo tddgmo. tém nome, nem tém mais
explicacdo.”E6, P305

“E uma pessoa ter dores, sem poder estar, ndo terela alegria de falar com a
familia, ha varias coisas (...)"E8, P129

Mcintyre (1995) considera que o sofrimento acarastaiacoes e juizos de valor por
parte da pessoa doente, que avalia e expressa gigaficado de acordo com a sua
experiéncia passada, presente e expectativa futiras termos dos significados sociais e
culturais que esse sofrimento possa ter. Estagag@at influenciam a capacidade da pessoa
em lidar com a doenca, e por consequéncia tém dagiles na vivéncia da esperanca. Os
participantes percepcionam o sofrimento tendo @mecasexperiéncias anteriores

“Ha qualquer coisa que me diz que vou conseguirgpe outros conseguiram(...)”
E2, P5

“E também ja faleceu a minha mae com a mesma doatalo € um sofrimento
horrivel(...)’"E3, P85

“(...) s6 nao queria sofrer muito com esta doenga @u sei o final dela (doenca). Ja
varias pessoas da minha familia, a minha mée e o pa&, que eram as pessoas mais
proximas de mim, e que eu acompanhei mais, pasgawamso(...)’E2, P9
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Os participantes afirmam a existéncia de sofrimeagsociada a sua vivéncia da
situacdo, e temem-no no sgrtau mais dificil. Esta associa¢do entre a doenca cronica e
incuravel e o sofrimento é uma também reconhe@dadnalteravel por Neto (2004), que no
entanto entende que, nesta situacdo, somos desafeadnudar-nos a nés proprios. Na
perspectiva da autora, é possivel encontrar unidsembsitivo para essas vivéncias, o que na
sua pratica profissional, ndo é invulgar.

Nos relatos dos participantes € possivel subentemahe sentido positivo e uma
capacidade de suportar o sofrimento que percepuiiiaa acontecer, demonstrando uma

visao esperancgada do futuro.

“(...)j& 14 vdo mais de dois meses de sofrimenéontais dois ou trés a frente(...)"E6,
P77
“(...)mas o sofrimento é que sera o grau mais difte8, P117

O sofrimento de forma prolongada € percepcionadmoceastigo, por um dos
participantes do estudo, sugerindo neste caso Ginmeato sem sentido. A este respeito,
Frankl (1969, citado por Neto, 2004) afirma: “O glestroi o Homem né&o é o sofrimento, € o
sofrimento sem sentido”.

“Agora estar meses e meses a sofrer é o castigagpi® me podiam dar.”E6, P145

Na opinido de Mcintyre (1995), o sofrimento causatdituracdo interna e externa
naturalmente causadora de ansiedade, insegurastgsespero, mas também pode constituir

um estimulo para o crescimento.

5.3.7 —Aceitando o sofrimento

Refere-se a aceitacdo do sofrimento e resignagdmesmo. O sofrimento, nesta
categoria, parece ter sido aceite pelos partiogsadb estudo, e integrado na globalidade da
experiéncia da doenca, como um fendmeno naturgkrisido uma interpretacdo positiva
associada ao sofrimento na doenca.

Esta interpretacdo corrobora a opinido de Gamdi®®9) que, no seu estudo da

estrutura dimensional das experiéncias subjectdassofrimento na doenca, incluiu as

Ana Querido 147
2005



A Esperanca em Cuidados Paliativos DESCRICAO E ANALISE DOS DADOS

‘experiéncias positivas de sofrimento na doencama& uma dimensao suplementar

traduzindo sentimentos de optimismo e esperanca.

Quadro n.°19 — Sintese da Categoria Aceitanddrar&mto
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

“Tenho de sofrer a minha parte”

»= Deus também sofreu

= Temos que ser nos a sofrer

= Sofrimento para obter alguma
saude

= Aceitando o sofrimento

Ao referirem que tenho que sofrer a minha parté e “Deus também sofrel os
participantes assumem que o sofrimento faz parexigé&ncia humana, e como tal, deve ser
suportado, ou pelo menos, integrado da experiéeciada.

Nesta integracdo do sofrimento na vida, 0s paditgs associam a sua vivéncia a

Deus, dando ao sofrimento uma dimensao transcerident

“(...)mas Deus também sofreu tanto, por exemploakwezes digo-lhe: ja sofreste
tanto por mim, também tenho de sofrer a minha parteninha parte também tenho que Ihe
dar.” E1, P249

“E eu também tenho que dar o meu espirito.” E4, P45

“Deus também sofreu.” E9, P78

Os participantes assumem o sofrimento como um miestlgo a eles dirigido.
Mclintyre (1995) considera que um individuo que diteeque o sofrimento pode constituir
um meio para ser testado ou aperfeicoado no sedédge aproximar mais de Deus, pode
encontrar no sofrimento um significado transcerelerdaté positivo.

“As vezes pergunto porque que Deus me deu a m#o éeu aquele que ndo tem que
comer, e chego a concluséo que tinha que ser paraeméao podia ser para outro.”E9, P78

“(..)tinha que sofrer isto. Depois parei.”E9, P78

“Eu ja disse as pessoas logo de inicio quando deii @ntrada em Setembro, que ia
fazer exames e quimioterapia, e que eu tinha dertamsso(...)” E9, P38

“Se alguém tem que sofrer isto, tem que ser euesdi&9, P238

“Temos que ser nos a sofrer. Isto estava destimeta mim.”E9, P74
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No entanto, o sofrimento, sendo inevitavel e regtda ao longo da vida, é necessario
que se aprenda a integra-lo de modo a que camstitufactor de reajustamento e busca de
significados e de sentidos novos para a vida (Qamed99).

A inevitabilidade do sofrimento € evidenciado pam dos participantes, que 0 aceita
como condi¢cdo ou modo para obtalguma saudé.

“(...)sé@o horas horrorosas, sao dificeis de fazgui(niomas também sei que € isso
gue nos mantém em pé, e que nos vai dando algaaz,sse é que pode chamar saude.”
E2, P117

5.3.8— Valorizando o sofrimento dos outros

Esta categoria emergiu da conjugacdo de codigbstamtivos, indicadores da
valorizacéo do sofrimento de outros por parte @gosgipantes do estudo.

Estes reconhecem no sofrimento de outros, sigpdEs para o seu proprio
sofrimento, valorizando 0s seus aspectos posipeos a manutengao da esperancga.

Quadro n.20 — Sintese da Categoria Valorizanddfion@mnto dos Outros
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Valorizando o sofrimento dos Comparando o sofrimento préprio
outros com o de outros
= “Pessoas ligadas as maquinas”
» Sofrimento da familia
Piedade com os outros

Os participantes do estudo comparam o sofrimentipri;] com o de outros,
reconhecendo que a percepgcdo da existéncia deirparceo sofrimento, contribui
positivamente para lidar melhor com a situacasertido de aumentar a esperanca.

“Faz-me pena aqueles rapazes novos.”E1, P309

“(...)ha gente ainda pior do tu, infelizmente(.ER, P89

“Sim, ajuda. H& pessoas mais novas, pessoas daanmiialde, pessoas com condi¢des
bem piores que eu, e isso da um animo. Ha sem@soas que tém problemas, nés temos
este."E7, P181

“(...)comecei a parar um pouco mais para pensargaer também que outros a
minha volta possivelmente também estavam com oon@siniema que eu.”E4, P17
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“Ha pessoas com mais problemas que eu, pessoa®maicoes bem piores que eu.”
E7, P177
“Mas a minha irma nunca esteve bem, foi a barrigepois foi para o pulméo,
e ela estava de cama e isso foi coisa que eu mivecé..)"E3, P113

A ameaca da doenga e 0s contactos anteriores cperi@ncias de sofrimento de
outros, reforca a preocupacéo com a qualidadéddeno sofrimento.

“(...)e depois comeco a lembrar-me como foi comiahaa méde e com o meu pai, e
como ird ser comigo, sera que tenho alguém pararemd meu lado, sera que estou no
hospital, sera que terei enfermeiras para me ajutkaterapia da dor, ndo sei até que ponto é
que isso alivia(...)” E2, P85

“Nem me quero lembrar daquele sofrimento, andamosaminhar para Lisboa
durante quinze dias para a ver ligada aquelas maagi’'E3, P85

“Mas também é preciso ter o minimo de condi¢cdesqum ha aquelas pessoas que
estdo ligadas a maquina, estao ali, e isso nagéresca de vida para mim.”"E7, P193

Sofrimento da familia
Na sua vivéncia da doenca, os participantes daragioderem infligir sofrimento na
familia, reconhecendo a existéncia de relacbesrfamte positivas com a familia, que no seu

apoio a pessoa doente, também ela sofre.

“(...)e depois néo é so para mim, é para a fantjiee sofre também(...)’"E2, P13

“Néo queria que eles comecassem a sofrer. Ja basi@s ndés que estavamos la
sentados a sofrer. Eles sofrem ainda mais. Eu atéa dque as pessoas que trazem
acompanhantes estavam a fazer sofrer também akdeas pessoas estédo ali ao lado, néo
estdo com as agulhas mas estéo a ver o que naga@stsofrer.”"E9, P62

Também o facto de sofrerem no decurso da vivérecidognca torna os participantes
mais piedosos com o sofrimento de outros.

“(...)ha também outros que estdo doentes e ha piadade com as outras pessoas,
quando nés enfrentamos uma doenca’E4, P17

5.3.9 —Esperando

Refere-se a postura expectante dos entrevisthusi expressdes gerais de espera -
espera passiva, ou atitudes de expectativa passiva.
Esperar em portugués significa simultaneamenterdgua ter esperanca, referindo-se

de forma clara a um tipo particular de esperangaiypa
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Fromm (1969), refere-se a um tipo de “ndo espetatistarcada de esperanca numa
vida mais plena, num estado de maior vivénciasalzacdo ou na revolugdo. Este tipo de
expectativa, quando tem a qualidade de passividade simples “espera”, passa a ser um
disfarce para a resignacéo, e a esperanca, umgesiimdeologia.

Numa outra perspectiva, ao estudarem a esperancgemes oncoldgicos Dufault e
Martocchio (1985), identificam duas esferas da msma, relacionadas mas distintas:
esperanca generalizada e a esperanca particurizadcomo exemplo da esperanca
generalizada, apontanfNdo espero nada em particular, s6 espero. As ®ija se
resolveram antes” A esperanca faz-me andar para a frenffao ha mais nada a fazer
para além de esperar. Ter esperanca € o sufici¢rdeffault e Martocchio, 1985, p.381)

Segundo as autoras, a esperanca generalizadaentidogle beneficio futuro, mas de
desenvolvimento indeterminado. Tem uma ampla esferaccdo e ndo se encontra ligado a
nenhum objecto de esperanca em particular, abstwactoncreto.

Quadro n.°21 — Sintese da Categoria Esperando

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Esperando = Esperar

= Saber o que a espera
= “Yamos ver’

Nas afirmacgbes dos participantes do nosso estudbcg@star presente um sentido

global e intemporal da esperanca, semelhante adojexpresso no estudo de Dufault e
Martocchio (1985)

“(...)e agora o que eu vou fazer é esperar.”’E1, P5
“(...)o futuro, agora é esperar.”"E1, P145
“O que é que a gente espera agora ?"E1, P209

A esperanga generalizada protege contra o desegpanulo a pessoa esté destituida
de esperancas particulares, e preserva ou recopgeatido da vida - passado, presente e
futuro - em todas as circunstancias. Ela da umavagato global para continuar e “andar para

a frente” com as responsabilidades da vida e dé@a wma perspectiva global (Dufault e
Martocchio,1985).
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“Uma pessoa com uma doenca destas sabe mais oasneegue a espera(...)"E2,
P109

“Hao-de vir melhores dias, se Deus quiser.”E3, P197

“(...) pode ser mais facil, pode ser mais difiéilp que estou a espera.”E11, P542

A esperanca generalizada € um conceito que iniguibflidade e abertura para as
mudancas estende-se para além das limitacbes ge e assunto, a que a esfera particular

da esperanca esta ligada.

“Mas pode dar certo, que € uma coisa que nao serasfHa quatro semanas que
experimento, pode ser que venha a melhorar,(amas ver.”E11, P538

Esse tipo de esperanca passiva esta estreitamelai@onada com uma forma
generalizada de esperanca, que Fromm (1969) descogwo “esperando pelo tempo”, em
que o tempo e o futuro passam a ser a categorteaceesse tipo de esperanga. Segundo
Fromm (1969), por detras desta crenca esta ali@dotht futuro, na qual o sujeito pensa:

“Néao faco nada; permaneco passivo porque nadaessorl impotente;
mas o futuro, a projeccao do tempo, levara a catpeeando posso realizar (...)
Em vez de algo que faco ou no qual me torno, otoddm futuro e a
posteridade realizam alguma coisa sem que eu agda(p. 25).
Assim, e neste contexto, a espera passiva é uma fdisfarcada de desesperanca e de

impoténcia.

5.3.10 —Expressando emogdes e sentimentos

Em relacdo a expressédo de emocdes e sentimemdesa@rdo com Damasio (2000,
2003), temos emocbes primeiro e sentimentos depadp explicado pela evolugéao
bioldgica, e “Antes da existéncia de um si que esenfio s6 em termos evolutivos mas
individuais, existem respostas bem orquestradascgunstituem uma emoc¢ao, bem como as
subsequentes representacdes cerebrais que canstitore sentimento” (Damasio, 2000,
p.319). De um modo geral, “os sentimentos tradupeastado da vida na linguagem do
espirito” (Damasio, 2003, p. 46).
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Assim, emocdes e sentimentos ndo podem ser didsscgquando entendidos como
parte integrante da pessoa humana: as emocfesessien si mesmas, mas é o processo do
“sentir” os sentimentos que prolonga o alcancemagéo. O que sentimos influencia aquilo
em gue pensamos e vice-versa, huma combinacagyide & emocdes, que coexistem num
equilibrio complexo, nem sempre facil de obter.ef\so¢cfes sdo essenciais a pessoa, na sua

relagdo consigo e com 0S outros.

Quadro n.°22 — Sintese da Categoria Expressandgdese Sentimentos

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Choro

= Expressando emocgdes e » Tristeza

sentimentos = Medo

= Panico
= |ncerteza
* |nseguranca
» Irritacao
= Felicidade
= Animo

= Desanimo
= Desespero

O Choro € uma emocéao natural que ocorre com facilidadgperganiedade entre os
participantes do nosso estudo, mesmo quando rearinpor questdes -culturais, ou
expectativas distorcidas de outros.

“Nao tenho vergonha como homem de dizer que cheglgeimas vezes a chorar
porque sentia o coracao apertado(...) que o homamnhora pareca muito forte, tem alturas
gue chora como uma crianca’e4, P57

“VYou andando por ai e quando me da para chorar whwrando ai dentro, para
ninguém ver.”E1, P269

“E aquilo magoou-me muito. Depois chorei muitg(E?), P69

“E fol também quando a assistente social la foafalomigo. Ai ja tinha sido operada
e nem fui capaz de dizer nada, estive sempre ach&?7, P21

“Sim. (esmorecer)Mesmo muito. Ha vezes da-me daveac.” E11, P170

“Ha vezes dizem-me que eu n&o posso chorar masoispt” E11, P558

Morrie Schwartz, também ele um doente em faseitainde Esclerose Lateral

Amiotrofica, escrevendo acerca da sua experiémefare que através do choro, é possivel
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fazer o luto das perdas que vao ocorrendo ao lalgweivéncia desta fase, e iniciar um
processo de luto da prépria pessoa. A este respeliita:
“... nGs ndo pensamos muito acerca do “luto” porsngréprios.
Fazer o meu proéprio luto tem contribuido de fornmportante para a
minha serenidade. Como é que eu fago? Eu permitexperimentar o
pesar e a dor , a tristeza, o desespero, a amargurraiva, o0 medo, o
arrependimento, e a sensacao de estar acabar attdgempo. Deixo
correr as lagrimas até secarem. E entdo, comecersgr acerca da
razdo do meu choro. Eu choro pela minha morte, pelmha
separacao das pessoas que amo, a sensacao de dss@antos por
resolver, e por deixar este mundo maravilhoso. @hotrem-me
ajudado a gradualmente aceitar o fim — o facto de,qodos os seres
vivos morrem. (Schwartz, 1997, p.30)”
No mesmo sentido, o choro tem um papel importante,considerado benéfico nos
momentos de maior pressdo. Parece funcionar comafde catarse, seguida de momentos

de alivio.

“(...)uma pessoa deve dar uns solucos, uns chotosires gritos, isso até faz bem,
porgue a seguir a isso até parece que a doenca ficoada, até parece que ficou mais leve,
isso € um deitar fora, € um desabafar, € um aligd@pressao, que até faz bem.”E6, P205

“Mesmo nos momentos em que estou em baixo, mesmaamentos de tristeza, que
até faz bem desabafar(...)’"E6, P205

Durante a realizacdo das entrevistas do presenielogsnove dos participantes
expressaram as suas emocoes através do choro, emn umais momentos dos relatos das
suas vivéncias. Os dois outros evitaram de modbetatio a expressado do choro, como se
nao reconhecessem razodes validas para o fazerirglggalguma auto-repressao.

“Eu nunca chorei por causa disto, e ndo é agora quevao chegar as lagrimas ao
olhos, choro por muita coisa, mas por isto ndo.”, B3
“(...)nao sou de estar ai enrolada a chorar (...BEP237

Segundo Phaneuf (2002, p.447), “a degradacéo ¢wcardor fisica que a assalta de
maneira sorrateira e insistente, os limites fisidosseu estado, as perdas antecipadas da
pessoa, dos seus bens, dos seus projectos e @ssgemrt lhe sdo queridos, alimentam na

pessoa em fim-de-vida um profundo sentimentdrikteza”.
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“Eu confesso que me sentia um pouco abalado, ¢éstido por isto me ter acontecido
(..)'E4, P77

“(...) senti uma tristeza muito grande, senti guies, senti frio, senti tudo.”E6, P193

“As vezes tenho alturas que sim (sentir tristeZa3.”P194

“(...)recebi a noticia e claro, a pessoa fica uncthdo triste(...)’"E8, P314

“Senti-me triste algumas vezes porque pensavgpgte viver mais tempo tinha que
fazer aquilo (quimioterapia).”E9, P46

“Tive alguns dias que me senti triste.”"E9, P42

“Fui sempre uma mulher de trabalhar e com muitécfdade e muita alegria, e agora
vejo-me assim. Sinto-me triste.”"E10, P46

“Isso estou (triste).”E11, P70

Medo foi um dos sentimentos referidos pelos particigsudio estudo, relacionado com
a ameaca de morte percebida ou real.

De acordo com McNamara (2001), o medo, assim comgparanca e a incerteza, é
uma emocdo comum aos doentes com cancro, que g algpdo associam esse medo a
doenca e a fase final da vida. Na opinido de Padkeer (2002) o medo esta interligado com
esperanca, e uma avaliacdo inicial dos medos daa@soporciona uma forma de descobrir a
esperanca.

“Néao vou dizer que néo tive medo, tive."E1, P229

“Tive sempre muito medo, (...) medo de ouvir aggile ouvi depois quando ca vim”
E2, P21

“E ganhei um bocado de medo. Medo que a espersmfasse embora.”E8, P258

O medo é acima de tudo, um sentimento difuso e¢enténado que pode provir da
prépria morte (Phaneuf, 2002).
No entanto, mais do que o medo da morteedo do sofrimentoé referido pelos

participantes como uma preocupacao real face passibilidade e associacdo com a morte.

“Eu ndo tenho medo de morrer, tenho medo € de Isafoeno é que eu vou morrer, e
ja estou a sofrer um bocadinho(...)’"E1, P249

“Tenho muito medo. (...)Daquele sofrimento atro@o i de morrer em si, € aquele
altimo més que eu acho que é horrivel(...)'E2, P3,

“Assusta, tenho mais medo, mas tenho mais medsofier do que morrer.(...)eu
tenho muito medo € de sofrer, ndo tenho medo deertig8, P85

“A mim ndo me assusta nada. O que me assusta #imento.”"E8, P117

“(sofrer)E o que mais me assusta, mas eu nem paeso(...)"E6, P145

“Nao, a unica coisa que tenho medo, para além deren, ndo gostava de vir a
sofrer antes de morrer.”"E7, P141
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“Esteve la quinze dias sempre ligada aquelas mamgisem comer, naquele
sofrimento para morrer na mesma, por isso € queligo, por isso € que eu tenho mais
medo.”E3, P85

“Aguardo, s6 que o pior de tudo e que eu tenho néedo sofrimento. De resto nédo
tenho mais medo nenhum. O sofrimento € que € aadpl’'E8, P378

A identificacdo e reconhecimento dos medos da pessofase terminal, permitir a
sua expresséo e discussao, constituem uma opatienmhra que seja possivel controlar esse
sentimento, para que a pessoa siktas nao ha que ter medo.”E8, P454.

“E, ndo ha que ter medo. O medo tem que se pdadizES, P458
“(...) se soubermos o mal que temos, ndo ha quméslo de mais nada.”E8, P406
Outra forma de medo referida pelos participanté® imedo da incapacidade, como &

exXpresso nos relatos:

“Tenho (medo de ficar incapacitada), um bocadinhgg5, P209

“Tenho muito(medo da incapacidade). Tenho medog®rpor uma, Nn&do sou uma
pessoa que goste de dar trabalhos aos outros, b &acrificar os outros por mim(...)"E6,
P141

Borneman e Brown-Saltzman (2001) relembram queeagterminal constitui uma
perda e ndo ha nada que se possa fazer para altpragnostico, mesmo que seja possivel
retardar temporariamente o seu resultado. Nesteextona verdadeira esséncia do ser €
abalada, e a alma atingida por um sentimentd@aco diferente de todos os outros ja
sentidos. As pessoas afirmam sentir pela primega vuma dor interior, confusdo de
pensamentos e emogodes, enfrentando uma consceéisiancial de “ndo ser” (Borneman e
Brown-Saltzman, 2001).

Os participantes do nosso estudo reconhecem editmesto e tentam evita-lo no seu

processo de manutencao da esperanca, como € dlugidaalguns relatos:

“Porgue sei se estivesse em panico, era pior.”E&9 P
“Se vamos a pensar em panico a doenca ainda agraa&, € nos depois néo
sabemos como havemos de estar. A pessoa come¢passar.” E8, P458

A Incerteza é outro sentimento expresso pelos participanteesiodo nas suas
vivéncias da experiéncia da doenca.

Segundo Flemming (1997), a incerteza acerca dodfutue se aplica a todos os seres
humanos, é ampliada na presenca de doenga, queanasséncia tem um progndstico

reservado, embora desconhecido.
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Neste contexto, também McNamara (2001) realcaextewa enquanto processo, que
se inicia com a falta de informacéo acerca dasasadis cancro, e se agrava com a dificuldade
de distinguir os efeitos secundarios dos tratansenims sintomas de agravamento da doenca.

Os patrticipantes do estudo confirmam a dificuldaaeidar com a incerteza

“E um bocadinho (dificil lidar com a incerteza). gorque, se ndo tivermos nenhum
mal, ndo se pensa, e com este mal, estamos sempia-a-dia a espera do que podera vir a
acontecer. Isto € uma doenca em que a morte pade soais rapida. Sabemos que com o
cancro, nao se sabe quanto tempo se vai durai8,)P390

“(...)e ndo espero muito porque eu ndo sei amamitfue € que me pode vir a dar.”
E3, P61

“SO me preocupo com isto porque hoje estou asses, mao sei o dia de amanha, ou
depois de amanha como é que vou estar."E3, P77

A natureza expectante da esperanca esta direcemgationada com a incerteza, e
traz consigo uma série de sentimentos como angedaxditacdo, paciéncia e impaciéncia,
raiva, agitacdo (Dufault et.al, 1985), subenterslidlos excertos das entrevistas, marcadas por
um profundo sentimento de incerteza: em relacaGogrgssao da doenca, do tempo que resta

para viver, em relacdo ao amanha.

“Pode acontecer e pode nao acontecer, ndo pensmasgsl, P117
“(...)e que se calhar é agora o principio do fisera que é agora(...)” E2, P145

“Um bocadinho(dificil viver na incerteza), porg@stamos sempre a pensar, estarei
bem ou ndo, agora, por exemplo, estou deserta |dairae ver o que € que me vai acontecer.
Estou a pensar, serd que nado é preciso fazer maika, mas depois penso, se calhar é
preciso fazer mais alguma coisa, é sempre uma dUivie8, P309

“Assim estamos sempre na incerteza, se a pesso@ mornao, se fica acamada ou
nao, também néo sei.” E5, P205

“Porque eu vejo que ha pessoas que tém estesgmalsl e que vivem muitos anos, e
h& outras que vivem poucos. NOs ndo sabemos caqueswdurar.” E8, P314

“Isto € uma doenga em que a morte pode surgir ma@mda. Sabemos que com o
cancro, nao se sabe quanto tempo se vai durait8)P394

“Saio daqui ja sei como vivi 0 dia de hoje, e cosena que vou viver o de amanha,
(...)’E9, P146

“Eu penso assim: “Meu Deus, sera que isto da enmngpie que eu vou morrer?” E10,
P38

“E eu que também passo estes tormentos, sera &ue/au ser capaz de resistir ?
Logo se vé."E10, P138

O sentimento deinsegurancg envolve inquietagédo, instabilidade e ansiedade,
colocando as pessoas num estado de tensdo ansiesangustia psicolégica que, na opinido
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de Phaneuf (2002), pode tomar a forma de um tefifoso dando lugar a agitacdo ou
prostracao.

“(...) Sinto muita inseguranca.” E2, P177

“(...)mas sinto que ndo estou nas condi¢des idddms ndo me sinto muito segura,
(...) ndo tenho muita confianga, nunca posso faregramas assim a longo prazo.”E2, P149

“Fiquei em baixo psicologicamente, fiquei a pens@ra que € agora que isto comeca
a andar para trds mais depressa, sera que é agdia,osera que vou ultrapassar?”E2, P37

Os participantes do estudo evidenciam um sentinginseguranca, manifestado por
preocupacao constante em relacdo ao agravamesitudedo ou mesmo a possibilidade de

ocorréncia da morte, e que funciona como modelda@speranca.

“Eu ndo me sinto muito mal mas uma pessoa nunca psthr muito descansada, tem
sempre aquela preocupacéo.”’E3, P81

“Tenho, uma pessoa tem sempre projectos, temosreepnpjectos, mas também
temos sempre o pé atras.” E5, P85

“Claro que modificou (a esperanca), porque agoraaupessoa fica sempre a pensar
se morre” E5, P41

“Estar a pensar que a doenca € assim que se podeemamanhd ou daqui a
bocado(...)’"E8, P350

A Irritacdo é uma manifestacdo de célera ligeira, que se delsenem crescendo
continuo até a furia, passando pela exasperacattagho, raiva. O estado de colera que se
desencadeia € autorizado pela vontade do sujeipmr eessa razdo, estamos perante uma
emoc¢do de componente predominantemente inteleetuagnitiva, necessitando de uma
tomada de consciéncia de que foi cometida uma afeas se produzir (Mercadier, 2004).

A experiéncia de doenca bem como o incomodo dtsmentos podem desencadear
uma expressao de colera ligeira.

“Sinto-me irritadica, tudo me irrita. Por exemplse eu puser ali uma cadeira e se por
trds de mim a forem tirar, isso ja me irrita.”"E738B

“(...) porgue muitas vezes nos temos tendénciamndmaestamos zangados com
alguém, como ja me aconteceu, chateei-me aquivaestalito chateada porque sabia que ia
fazer tratamento no outro dia, e nesse dia aconak{...)"E7, P69

A Felicidade é verbalizada por um dos participantes, em aoiating dos objectos de
esperanca.

“(...)e ja ter atingido as meninas com o0 curso aadd e com emprego e felizes, ja me
fazem meio feliz mesmo na doenca.”E6, P45
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Animo é outro dos sentimentos positivos referidos peogipantes do estudo.

“As vezes falo para eles (amigos) e dizem: "(.a3évesta sempre animado."E1,
P265

“E sentir forcas e animo para andar em pé, para mde agarrar a uma cama” E2,
P121

“Foi principalmente agora quando ca vim e o médine disse que estava bastante
melhor. Fiquei toda animada (...)” E2, P41

De acordo com Dufault et.al (1985), a dimensdotafeda esperanca é capaz de
permear todo o processo de esperanca, englobalmsiiientimentos, ambos dolorosos mas

também reconfortantes.

Desanimo

A expressao de desanimo, entendido como abatimestoorecimento (Costa et.al,
1999), aparece associado a sentimentos de malféstar e relacionado com os efeitos
secundérios da quimioterapia ou com o agravamengituacdo de doenca.

“Quando eu saio do tratamento geralmente venho semm bocado desanimado. Eu
sinto-me mal, as vezes aquilo anda ali a mexercpaosa do tratamento. Vomitava la e vinha
vomitar para ca, enjoado.”E1, P105

“Desanimei, mas eu nem sequer queria mostrar."B429

“‘Quando temos alturas em que nos sentimos mesmo méal que esteja mesmo
desanimada, mas fisicamente ndo estamos bem, &s @&amos mesmo tristes por isso, mas
nao € porque eu queira, mas no outro dia ja estelnam, j4 estou bem outra vez."E3, P245

“(...)porque isto se evoluiu mais rapido e depomssahimamos, mas depois volto
novamente a apoiar-me na fé."E4, P33

Através dos relatos dos participantes do presestibel@ parece poder-se induzir que o
sentimento de desanimo € transitério e coexiste @@speranca, num equilibrio oscilante,

inerente ao processo de vivéncia do processo dedoe

“N&o, acho que nunca me senti cem por cento desatomAs vezes ando assim um
bocado pensativo.”"E1, P269

“E pronto aquilo (desanimo) passa, as vezes demmass um bocadinho, outras vezes
€ mais rapido(...)"E2, P89

“Porque quando o problema se vai arrastando, ha m@mmomentos de algum
desanimo(...)’E4, P33
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A literatura sobre a esperanca, publicada em Limgglasa, considera diferencas nos
termos utilizados referentes a diminuicdo e pemrlasperanca, nomeadamerdespair’ e
‘hopelessness’

Kylma et.al (2001), no seu estudo sobre esperahesespero e desesperanca ha
vivéncia com VIH/ SIDA, concluiu que a esperanganéprocesso dindmico de inter relacédo
entre esperanca, desespeailespai) e desesperancadgpelessne$sDo ponto de vista dos
individuos entrevistados no estudo, desesperonteneido como “uma perda de controlo e
submersao numa existéncia exiggéutar contra o desalento”, numa perspectiva deesna
linha de &gua entre a esperanca e a desesperdganesmo estudo, a desesperanca foi
apontada como implicando desisténcia face a assulegé&do existéncia de futuro, num pdlo
oposto a esperanca e “mais profundo do que o dE®dspuma pessoa desesperada pode

tentar fazer algo, mas uma pessoa desesperancasi@dé¢Kylma et.al, 2001, p.769).

Desesperoé um dos sentimentos associados aos periodos e sumrimento,

acompanhado de uma baixa de esperanca.

“(Desesperado)E quando estou a sofrer mais. Quamdo estou como estou

agora.”E1, P102
“(..)mas quando ouvi "isto esta tudo mal, vosgaemal, esta tudo a andar

para tras, e vai fazer quimio outra vez", foi unsekpero” E2, P33

“Na altura que estava mais desesperada e que ashag me chateavam o juizo, por
mais que soubesse que ndo existem bruxas e quededazem nada, eu fui falar com o tal
homem e se ele me levava a tal mulher(...) Maseggheguei a estar convencida, nao
completamente, a tal historia da razdo, mas € tastado do desespero, e a pessoa comeca a
agarrar-se a qualquer coisa” E2, P177

De acordo com Marques et.al, (1991), a sensacdaltdede esperanca e de que nada
ha a fazer parece ser uma variavel muito imporiastabelecendo uma ponte entre depressao
e suicidio. Nesta perspectiva o apoio familiar eequipa terapéutica tém um papel
fundamental na manutencdo da esperanca, numaeattitva de procura de respostas no
contexto paliativo, para os reais problemas daagaestente, no sentido de prevenir a
desesperanca e o possivel suicidio.

No presente estudo, o sentimento de desespercafwsitorio, ndo conduzindo a
abolicdo da esperanca, como é referido nos ref@®gentrevistados.

“Néao (desespero), até ndo.”E5, P121
“Néao (desesperado), isso ndao.”E9, P46
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“Houve alturas que sim (sentir-se desesperado)ve¥es eram alturas em que estava
bem disposto em casa, e tinha que ir para o hdspigaaltura da quimioterapia.” E9P158

“As vezes perco um bocadinho, mas ndo € muito, $Gi0 uma pessoa Muito
desanimada. Ha pessoas que qualquer problema queatéddam sempre a pensar naquilo, eu
nao, eu sé penso quando me vejo aflita.”E10, P62

“(Desesperar)E pensar que estdo a acabar os meas @uando estou desesperada
penso que é o fim da minha vida.”"E10, P66

“As vezes estou desesperado.”E11, P326

“Néao tenho deixado acontecer muitas vezes (faltasperanca).”E6, P101

“Fazer sentir desesperado é quando a coragem enffag um pouco e se pensa
totalmente ao contrario, quando se pensa que séevaioventa por cento de cura e nao se
passa de dez, que nao vai haver cura, que vou parda uma vida, perder o gosto por toda
uma vida, todo o fim e o objectivo que queria atiregque de repente se vé de pernas
cortadas, tudo frustrado, tudo deitado por terra6H>85

“Muitas vezes estou assim (desesperada) e neposgiie é que estou assim. (...)mas
acontece. Se me perguntarem porque é que eu esgim #desesperada), ndo sei dizer
porqué.”E7, P77

O sentimento de incerteza pode constituir um adigtte da esperanca (Dufault,
1981, referida por Haase et.al, 1992).

5.3.11 -Sendo Optimista

A relacdo entre o optimismo e o aumento da espardacgvida é fundamentado por
Greer, Morris e Pettingale (1979, citados por Koeprars et.al, 1997) que descobriram que,
doentes com cancro da mama com atitudes altamptiteistas, sobreviveram mais tempo do
gue as que aceitaram estoicamente ou com sentisnéaiesanimo e desespero.

A andlise desta categoria indica as percepcOesnist#s da vida, nas quais 0s

entrevistados acentam e projectam as suas espgranca

Quadro n.°23 — Sintese da Categoria Sendo Optimista

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

“Correr bem”

= Pensamento positivo / optimismo
Sentindo-se melhor

Confianca nos resultados

»= Sendo optimista
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O optimismo é descrito como uma crenga generalizatddons resultados (Downing
et.al, 1999), e ndo implica necessariamente desefignicdo acerca de atingir um objectivo
especifico (Gum et.al, 2002).

Os participantes revelam optimismo ao consideragam a situacatesta a correr
bem”, perspectivando uma evolucgpositiva.

“(...)mas felizmente a coisa esta a correr bem.’; P41

“Quando nao me vejo aflita, penso que me vao resavmeu problema.”’E10, P62

“Néo, por acaso, isso nunca me passou (Ideias temg). Mesmo depois de estar
doente, isso nunca me passou.”E7, P137

“(...)muito optimismo e muita forca para reagir benSim, sinto muito mesmo
(optimismo)’E6, P325

O optimismo é referido como oposto ao pessimisnugersndo um esforco dos
participantes no sentido de manutencao da esperanca

“Uma pessoa comeca a pensar, € mesmo assim. Agem&y ser mais positiva
(...)’E5, P41

“(...)tentar fugir ao negativo e pensar no posities, P113

“ (...)vinha uma coisa negativa, mas ao mesmo tempm@ outra coisa positiva
cortava essa negativa."E7, P37

Trata-se de um conceito relacionado com a esperapuga significa adoptar uma
atitude positiva perante a situacdo, podendo estociada a alguma negacdo da realidade
(Kylma et.al, 2001).

Apesar de os relatos de alguns dos participantdsrem indicar essa negagao da
realidade (por exemplo, ao evocarem as melhoramsideramos que 0 optimismo
continuado no tempo, numa perspectiva de evolugiitiya, pode ser benéfico para o

reforgo da esperancga, e constituir um mecanisnoopiag.

“Tanto que eu me sinto melhor todos os dias €., P185

“Eu procuro encarar isto estando sempre melhompgee bem.” E9, P34

“E acho que neste momento estou a encarar as cagada melhor do que no
principio.”"E9, P98

“(...)mas logo vém dias melhores.”"E3, P333

“(...)mas agora eu sei que sinto esta a melhorata@ melhorar porque eu vejo bem,
ja ndo vou aquele ponto como foi ha trés mesesiatra}”’E8, P238

“Eu estou convencido que o tratamento me esta donal porque, desde que eu
ando 14 a fazer aquilo, j& me sinto um bocadinhé¢hore’ E8, P374

“(...) penso que me ando a tratar e que sou capazalhar, de vencer isto.”"E10, P38
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5.3.12- Sendo pessimista

Nesta categoria incluem-se 0s registos em quentevestados tém expressdes

negativas gerais ou especificas, em relacdo dtsag&o, actual ou passada.

Quadro n.° 24 — Sintese da Categoria Sendo Pessimis

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
» Sendo pessimista = Pensar sempre no pior
= “Um mal nunca vem s¢”
= Desisténcia
= Ver isto pior

A estratégia depensar sempre no piorsugere uma crenca pessimista e uma
motivagdo assente na visdo do lado negro da vida.oatro lado, nos relatos dos
participantes parece emergir um “pensar no piois gsperar o melhor”, que demonstra a
presenca da esperanca em simultaneo com algunmi=sesi.

“Pensei que ela era operada, a gente nunca pensa&lbor. Quando aparecem estas
coisas assim, a gente nunca pensa no melhor, g@Emsgre no pior.”"E1, P233

“Penso sempre no pior. (...)O pior é o que podedérepente.” E1, P53

“A0 mesmo tempo, penso no pior também. Quer dextou com esperanca que isto
vai melhorar, mas quando me vejo assim atacadss@kEgo no pior.”"E10, P30

Phaneuf (2002) chama a atencao para o facto desaqpgue a desgraca pode sempre
bater a porta e devemos crer sempre na possitelidagua ocorréncia», pode contribuir para
a angustia e o ressentimento, e causar nas pedseates uma vivéncia de antecipacao
ansiosa.

“Apalpou-me eum mal nunca vem sO0vem sempre acompanhado por outros
problemas, dos familiares dos nossos, é tudo iE49.P13

“O pior é quando penso que tenho isto tudo e nago faada, e isto mata-me
tudo(...)’E8, P202

Nos momentos de pessimismo, foi evidenciada potepdos participantes, uma
postura dedesisténciaperante a adversidade, e ‘deer isto pior” como € expresso nos
relatos.

“Mas agora ndao da, ndo me posso por a brincar p&@s pernas ndo querem. Nao
vale a pena tentar.”"E3, P205
“O pior era se ndo houvesse esperanca para nadl&7z, P29
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“A ideias que eu tinha nessa altura é que ndo sabigue havia de fazer, que nao
conseguia fazer mais nada.”’E8, P97

“(estar pior)E ter dores e néo ter melhoras no-dialia.” E10, P56

“(...) s6 que eu andasse mais ou menos ... mas, ol ndo."E11, P218

“Eu cada vez vejo isto pior. O mundo esta pior.igarnente dizia-se que era um
mundo de céo, agora € um mundo de ledo, uma feranundo diferente. Esta pior.”"E1, P85

5.3.13 —Refor¢cando Lagos

Reforcando lagos significa estabelecer relagOesrpassoais positivas ou mesmo
estabelecer relagbes com objectos significativogfercar as ja existentes. Inclui relatos
acerca da forma como os entrevistados reforcamelagdes significativas estabelecidas,
objectivamente ou em pensamentos, no sentido degyerem a esperanca.

Através das relacdes que estabelecem, os partiegparantém a esperanca ao longo
da vivéncia da situagéo de doenca.

Quadro n.°25 — Sintese da Categoria ReforcandosLaco
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

» Refor¢cando lacos = Agarrar a alguém (familia)
= Agarrar a fé /Deus
= Agarrar as plantas

A este respeito Herth (1990), no seu estudo commtdseem fase final de vida,
reconhece que a presenca de relacdes significativas outras pessoas, nomeadamente
familia, outros significativos e profissionais @&lide, influencia positivamente a esperanca.

No mesmo sentido, no presente estudo, a importélasiaelacdes interpessoais e do
seu reforco durante os periodos criticos da vieédai doenca € descrita como necessario a
esperanca. Referéncias aagarrar a alguéni, que objectivamente podem ser pessoas em
geral, Deus ou um Ser superior, ou mesmo obje@sslacos familiares sdao exemplos

apontados pelos participantes, nos seguintes escert

“(...)ha pessoas que pensam gque passam sem seaagaalguém, mas ndo passam
.."E1, P13

“(...)mas ndo me agarrava tanto aos meus filhosxaane agarro aos netos, tenho
aguela neta que para mim é tudo.”"E1, P9
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“(...)tive que me agarrar a mae e as filhas queinda(...)’E6, P269

“Nessa altura, sempre um bocado agarrado a famifia.vezes diz-se que a familia
Sdo o0s piores, e as vezes é verdade, mas quemr sdtrbpassar isso, ndo € assim tao
verdade. (...)Mas quando sabemos ultrapassar 1380, te saber especialmente desculpar, a
familia ndo € o pior, quando a familia € precisdamilia € a que se chega mais perto.”E6,
P273

As relacdes de natureza transcendental sdo r@fepelos participantes, que sentem
necessidade de criar lacos com a fé, com Deus es@antos, para reforcar a forca espiritual
no sentido de superar as dificuldades no decoaerivEncia da doenca, e como forma de

promover a esperanca.

“(...)sinto que quando quero agarrar uma forca egpal muito grande € com Deus,
nao € com a mulher ou com as filhas.”"E6, P289

“(...)e até mesmo ai eu tive de me agarrar a féapaonseguir vencer essas
dificuldades(...)” E4, P57

“Gosto muito de me agarrar a Deus”’E6, P281

“VYou a missa quando posso, e vou fazendo as miategdes, a gente tem que se
agarrar a alguma coisa’E3, P185

“(...) agarro-me aos meus santinhos que tenho &leate, (...).”"E1, P9

“O que me faz agora agarrar mais a esperanca samess Santos.”"E1, P73

Outra referéncia em relacdo ao reforco das retagignificativas diz respeito a
ligacdo aobjectos Alguns participantes apontaram a ligacdo pdentas sugerindo a
utilizacao desse tipo de relagdo como uma esteatkggcoping face a doenca.

“Agarro-me ai as plantas, olhe fago tudo e maisuab@ coisa.”E1, P141

“(...)normalmente o meu refugio séo as plantas,gleaposso fico la na estufa, todo o
dinheiro que havia de gastar roupa e em sair, gastea estufa e nas plantas e é o meu
refugio.”"E2, P89

5.3.14 —Sentindo Apoio

Esta categoria emergiu de cinco codigos substatm que os participantes realcam
a importancia do apoio no processo de manutencaspmanca.

Incluem-se as situagBes nas quais é descrita aacel positiva com outros
significativos, especificamente com a familia eposfissionais, e as necessidades de apoio
durante o processo de manutencdo da esperancaobsenrelatos de sentir apoio nos outros

e através deles.
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Quadro n.°26 — Sintese da Categoria Sentindo Apoio
CATEGORIAS CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Sentindo Apoio » Apoio da familia
= Apoio dos profissionais
= Apoio dos amigos
» Necessidade de apoio
= Apoiando os outros
»= Apoiando-se nos outros

No seu estudo com doentes oncolégicos em cuidzal@givos, acerca do significado
da esperanca, Flemming (1997) demonstrou que alidaeria um factor essencial na
modulacao da esperanca, capaz de a influenciardoase qualquer outro.

Na mesma orientagdo, os participantes do nossdcesppontam @poio da familia
como um aspecto positivo, que sentiram duranteocesso de vivéncia da doenca e da

quimioterapia, e que relacionam com uma ajuda ntdgede manter a esperanca.

“(...)mas de certa forma, ele (tio)é um apoio,réaupessoa que esta ali durante o dia
pela rua, a noite estd a dormir ali ao lado(...)"ER141

“Tive sempre o0 apoio dos meus filhos, e tambémateniminha irm&, a minha prima,
gue me diziam "tem calma, nao te preocupes queovear tudo bem"E3, P153

“Eu tenho uma familia e os amigos também a apoiaf-..)’E4, P13

“Sim, a familia tem-me ajudado muito.” E5, P141

“(...) senti muito apoio do marido e das filhag{E7, P161

“S06 o facto de ter o apoio da minha familia, oewir aqui, conversar, isso para mim
ja € uma alegria.”’E9, P214

“Sim, sinto muito apoio na familia’E11, P162

“Ajuda. As outras minhas irmds também me ajudamtonmao quer dizer que nao
esmorecam.”’E11, P166

O valor da relacdes interpessoais como factoragumeenta a esperanca é reconhecido
por varios autores (Farran et.al, 1990; Herth, 19BQggleby, 2001), e em que o0s
participantes identificam os actores dessas retagd@mo sendo familia, amigos e
profissionais de saude que lhes prestam cuidadicodi rezam com eles e sorriem
(Duggleby, 2001).

De semelhante modo, os participantes do presestitelce reconhecem acgdes nos

familiares que contribuiram para o seu bem-estar.
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“Quando eu quero fazer uma coisa qualquer com o filleo ou a minha mulher, eles
vA0 comigo e eu gosto. E isso que eu digo, sowmats mimado..”E9, P214

“(...)sou uma pessoa mais mimada, pela minha faméles tém um carinho muito
grande comigo.”E4, P14

“Eu quando vi que ia fazer quimioterapia os melisos e a minha mulher, toda a
gente queria vir comigo(...)"E9, P62

“Olhe, a J. (mulher) é que sabe dizer isso, porgla passa um bocado da
quimioterapia, mas é um bocado complicado.”E11,455

Uma das formas de aumentar a esperanca nas relegégsessoais € através da
relacdo no ambiente de cuidados

As relacbes comos profissionais demonstraram ser positivas e capazes de
proporcionar bem-estar.

“(...)s&o dois dias, vocés tratam-me bem, todas, posso dizer que esta ou aquela € melhor,
séo Figura 1. Representacdo do continuum de cuidados: relagdé® terapia que
modifica a doencga e cuidados paliativos, segurmBrgpectiva dos autores citados.

“(...)porque eu até me sinto bem, gracas a voc@se(meiros), e a tudo o que me
estdo a fazer no hospital, 0 médico e vocés, ea-sie muito bem”E6, P137

Os participantes do estudo expressam um reforcocatagem por parte dos

profissionais de saude.

“(...)(profissionais de saude) toda a companhiagaoaquela vida la dentro (do
hospital), ddo-me coragem e forca e que a gentbrigado a seguir em frente com ela e
acreditar nela. Acho que essencialmente € isso.A8],

“(...)(apoio)das enfermeiras que também foram mdit@as, também me ajudaram
(...)."E7, P161

“Uma coisa posso dizer, sinto o apoio de toda atgg@mofissionais de saude).”E9,
P14

Neste ambito, Herth (1990) considera a coragem titnuto pessoal da esperanca,
que os enfermeiros devem apoiar e reforcar. Parsuigere que os métodos que encorajam as
pessoas na fase final da vida incluem o reconhetoneerbal dos atributos positivos da

pessoa doente, feedback positivo e recompensanaxter

“Porque todas as enfermeiras e todos sdo como wandlih. Eu estava aqui com
VOCés e estava bem.”E9, P38

“Mas olhe, em carinho tenho de |hes agradecer mytwrque tém sido todas muito
minhas amigas, sdo umas queridas, sdo umas enfasrgie me tratam com um carinho
formidavel. Eu digo isso a toda a gente.”’E10, P186

“Eu ndo troco 0s nossos médicos nem 0s nossosnegifeis pelos outros.”E11, P526
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“A minha ajuda sao as enfermeiras e os médicoss madla.”"E11, P358
Apoio dos amigos

“(...)e (sinto-me bem)quando (...) comeg¢o a convo@m as pessoas amigas.” E1,
P45
“Entdo estamos os trés de maos dadas (na doenite) j@ndo sou s6."E1, P301

A Necessidade de Apoigode ser encarada como um mecanismo adaptativo de
afiliacdo. De acordo com Phaneuf (2002, p.228)ré fnecanismo que leva a pessoa a gerir
os seus conflitos voltando-se para os outros pad# jpjuda, 0 suporte e a compreensao”,
permitindo a satisfagdo da necessidade de pertenca.

“(...) qguando a pessoa esta mais em baixo, precias..."E2, P141

“Nés temos sempre necessidade de estar com os(fil)’E5, P169

“(...)senti a falta da familia e senti-me um bogath mal.”"E7, P21

“(...)porque falta todo o apoio que eu sentia denfha e dos amigos,”’E4, P57

“Agora, que me faz falta uma companhia qualquermbBm ou mulher, uma
companhia, as vezes, principalmente quando naoopassras vezes para conversar um
bocadinho,”"E2, P149

“Ela (esposa) ajuda-me a levantar, tem que ser nmesam a forca dela porque eu
ndo consigo |4 chegar.” E11, P406

Apoiando-se nos outro® uma estratégia que os participantes utilizamentido de
partilhar com outros as experiéncias dificeis entierpretarem a realidade a luz do reforco
fornecido por outros.

“Com a ajuda de vocés (profissionais de saude)m amjuda da familia isto vai.”E6,
P301

“(...)eu estou por conta d'Ele, e por conta dos ioésle de vocés(...)” E1, P5

“De forma alguma ( os outros) me deixam desaninme, deixam ir abaixo, me
deixam entristecer, ndo me deixam até pensar nagadE6, P185

Herth (1990) reconhece que as pessoas doentesepossma espontaneidade em
partilharem “uma parte de si” umas com as outyaera se escutarem umas as outras.

Ao “apoiarem-se nos outros”, as pessoas evidengramprocura de recursos junto da
familia de amigos, valorizam a sua opinido comoregb positivo no sentido de manutencgao

e reforco da esperanca, fazendo esquecer a coredjauel de doente.

“E parece que nao tenho nada. E as pessoas passamim, amigos meus e dizem
assim "quem olha para ti, ndo diz que é doentedinBa ontem me disseram.”E1, P41

“(...)e ja tenho dito a muitos amigos que ndo sejue € que este "malandro” esta a
fazer em casa porque eu ndo me sinto nada doer@ePE37
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“Os meus filhos estdo sempre a dar-me coragemzer@ara eu ganhar coragem,
porque ha muitos casos e 0s prazos nao sao todasitE10, P174

“(...)apoiei-me muito nela (neta), de a querer \@g@senvolver-se, de a querer ver
crescer(...) e a bebé, a minha neta estava paraerasisso deu-me muita forca(...)"E7, P17

Ao manterem a esperanca e 0 desejo de continuarep @s pessoas com doenca
oncologica sofrem a influéncia positiva de outreshretudo de forem também doentes de

cancro, providenciando apoio e suporte mutuo (Flexgni997).

“(...)se eu precisar ndo é ele (tio) que me vaidajy mas € uma pessoa que ali esta, é
uma companhia, ou uma semi-companhia.” E2, P141

“Muita companhia, muita gente amiga, para ndo mixaem faltar nada” E6, P45

“Eu sinto-me bem aqui(...)a conviver com as pessoaigas.”"E1, P45

Quando a pessoa doente ndo consegue optimizartrag@ss intra pessoais para
manter a esperanca, nomeadamente através do m@vivale memorias (Herth, 1990),
delinear e rever os objectivos (Miller, 1992), aspectos interpessoais da esperanga ganham

uma maior significancia (Cutcliffe, 2001).

Apoiando os outrosé um comportamento que evidencia algum altruismigneido
como “um mecanismo que conduz a pessoa a gerireag@ecer 0s seus conflitos, as suas
dificuldades ou as emocfes desagradaveis voltamgars a satisfacdo das necessidades dos
outros” (Phaneuf, 2002, p.228). Alguns relatos exdimam a forma como os participantes
vivenciam o apoio aos outros:

“(...)e vejo as pessoas para lhes dar apoio, ajudameus filhos ainda a concretizar
a sua propria vida, ajuda-los também a ver talveaumdo de outra forma de ver.”"E4, P45

“(...)foram duas colegas que me acompanharam aguia delas desatou a chorar e
ainda fui eu que a consolei(...)” E2, P29

“E 0 que eu digo aos outros doentes. Tém que tétancoragem. Sem coragem nao
vao a lado nenhum.”E9, P50

“Eu j& tenho dito isso a muita gente ai, ndo terdmendo entrar em péanico, e tentar
sempre pedir auxilio”’E8, P350

“Estava la um rapaz novo com uma rapariga, que dasau muito. Eu ja falei com
ele e disse-lhe, olhe para mim, vocé tem trintal @mos, olhe para mim com esta idade, e
faca assim como eu.”E1, P313

Poncar (1994) reforca esta ideia ao considerar queabalho em conjunto - de

pessoas nas mesmas circunstancias e que se codgimegrode ser mutuamente benéfico
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para as pessoas doentes em questao: as pesscasngspEs com a mesma doenca, podem

servir como recursos e como modelos no sentidaeatar a esperanca.

5.4 -MANTENDO A ESPERANCA

Mantendo a esperanca é um tema que emergiu de citegorias, e diz respeito as
condicionantes que 0s participantes articulam ed@@m no processo de manutencdo da
esperanca. Neste processo, 0s participantes pamcapta morte como um limite presente,
afirmam a esperanca e a necessidade de a mamgjerera a vivéncia numa perspectiva de

viver cada dia, entre factores promotores de esparainibidores de esperanca.

Quadro n.°27 — Sintese do Tema Mantendo a Eserancg
TEMA CATEGORIAS

= Mantendo a esperanca = A morte como limite presente
* Mantendo a esperanca
= Viver um dia de cada vez
= Factores promotores de esperanga
= Factores inibidores de esperanca

5.4.1 —-A morte como limite presente

Esta categoria emergiu de relatos dos particisaadsociando a vivéncia da situagao
de doenca com a morte, considerando-a como unelseinpre presente. Na sua percepcao
da morte, os participantes encaram-na como naturiakevitivel, mas ndo a consideram

frequentemente nos seus pensamentos.

Quadro n.° 28 — Sintese da Categoria a Morte domibe Presente
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= A Morte como limite presente = Pensar na morte

Forma de morrer

Morte como natural
Inevitabilidade da morte
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O pensar na morte ndo ocorre muitas vezes, rspgutiva dos participantes, que
embora a considerem, alternam entre pensar na magteora-la, ou ainda afastar a ideia de
gue a morte pode estar proxima.

Parece haver nos relatos dos participantes umnsamit de negacdo perante a
percepcdo da proximidade da morte, que também fpod@nar como mecanismo de coping
nesta situacdo. Assimndo pensar na morté surge como uma estratégia capaz de manter a

esperanca quando a ameaca da morte esta presente.

“Nao penso muitas vezes (ha morte), é s60 quandm estm muitas dores, nao é
aquela coisa que eu esteja sempre, sempre a parssr, ou que vou morrer, e que me farte
de chorar, e que esteja sempre a “magicar”, ndonéo sou assim.”E10, P38

“(...) penso sempre que isso (a morte) nunca mgat@Eemim. Mas € mentira, eu sei
bem que € mentira.”"E10, P82

“Sou das pessoas que pensa menos na morte.”"E9, P106

“Mas sou sincera, ainda nao penso que vou morret0FP18

“Penso (na morte), as vezes, mas ainda nao é addela que vou morrer. Nao, nao
penso nisso ainda.”E10, P10

“Isso (morrer) é uma coisa que a gente tem querfamedia. Nao quer dizer que nao
se pense nisso.”E11, P482

“As vezes penso(na morte). Mas n&o me leva ao gese$E11, P318

“Nao, por causa deste caso, ndo, pensa-se ha nomeo Se pensa noutra coisa
qgualquer.”E9, P106

“Penso que isto esta tudo a ir para tras, e “vowstdepara melhor”.”"E10, P34

Ao percepcionarem a morte, e nos seus relatos aeéaidos, os participantes
verbalizam preocupacao confarma de morrer, sobretudo no que diz respeito a incerteza
da forma como vao morrer.

“Nao quero dizer com isso que va morrer por causatd doenca, posso morrer por
causa de outra coisa. Mas talvez haja mais hipatgsenorrer) neste caso.”E9, P102
“(...) que ndo sei como vai ser essa morte. Naa@sgeio vou encarar a morte porque
gosto muito de viver.”E9, P106
“(...)é isso que me assusta, é a fase final."E23 P1
“(...)Desmaiei, e se a minha filha ndo estiveasgé, morria, mas até era uma
morte bonita, nem sentia nada.”’E3, P89

7 hY

A morte é encaradaomo natural, associado a natureza dos seres vivos, que 0S
participantes com serenidade.

“Eu ja ndo encaro a morte como uma coisa horrivadmo uma coisa do outro
mundo, encaro a morte como uma coisa natural. Todss ou seja, tudo 0 que nasce morre,
portanto eu encaro a morte como uma coisa muite maiural’E4, P41

“Nao, ja encaro isso (morte) com muita serenidaéef, P65
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“E bonito morrer na velhice. Morrer na velhice coalguma satde, é bonito.”E6,
P161

Gum e Snyder (2002) referem-se a varios autoresdgméificam inUmeras formas de
lidar com o stress da morte e do processo de ma@mnére as quais se incluem a aceitacéo,
acreditar no controlo pessoal, aproximacao ou egitaping, procurar apoio social, procurar
ou evitar informagé&o, humor e espiritualidade.

Perante dnevitabilidade da morte, os participantes parecem aumentar o sentimento
de incerteza, numa tentativa de manter a esperanca.

“(...)a gente tem de se preparar, por exemplo, @odsso aos rapazes, digo ao
marido dela, ao meu filho, aqueles que me interessais, "deixa de fazer isto, deixa de
fazer aquilo."”E1, P65

“(...)aquele foi agora néo sei se me cabe a mim’E121

“As vezes penso assim, a gente sacrifica-se tarflazer um tratamento e no final
vai."E1, P121

“Depois quando o médico me diz o que me disse nwo odia, penso “é
agora’(...)’E2, P109

“Os papéis dizem que isto ndo é bom, que é de tar&wvasivo, € pronto sei que
estou condenada.”’E2, P5

“Se vem a morte, se tem que ser, se a pessoa vemadaqui a dois meses valia mais
morrer logo, evitava de estar a sofrer(...)’"E3, P85

“Morrer temos de morrer todos.”E5, P73

“(...)porque a gente sabe que temos que ir la hateesmo que sejamos vigiados
sempre.”E1, P321

Os participantes afirmam a inevitabilidade da medso uma certeza para si, mas
também para outros. Esta certeza de generalidadigctiy parece transportar a morte para
uma dimensao transcendental de crenca de que a né&ariacaba aqui.

“(...)eu penso que como qualquer outra pessoa, dauis morremos e morrer pode
ser de um momento para o outro.”"E6, P145

“(...)eu sei que tenho que morrer(...)’E8, P137

“A gente sabe que a vida esta certa, esta contagl@ias estdo contados.”E8, P390

“Porque nos sabemos que temos que morrer(...)"E8,P

“Mas também acredito que a morte s6 vem quandeseterminar.”E4, P41

“(...)qgue ha algo mais, a morte ndo acaba aquip iétapenas uma passagem.” E4,
P49
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5.4.2- Mantendo a esperanca

Inclui as referéncias dos entrevistados a estde@nimo e afirmacdes de intencéo de
manutencao da esperanca, ou reforco da manuteag&pdranca. Os participantes do estudo
referem-se & manutencdo de energia moral perastérimento, e perseveranga mesmo na

adversidade.

Quadro n.°29 — Sintese da Categoria Mantendo er&sa
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Na&o perder a esperanca

= Continuar a ter esperanca
» Afirmacéo da esperanca

= Necessidade de esperanca
= Sentir mais esperanca

= Coragem

= Mantendo a esperanca

Os participantes do presente estudo reafirmamanutencdo da esperanca durante o
processo de vivéncia da situacdo de doenigdo perder a esperance reafirmado nos
excertos das entrevistas de forma categorica.

“Ainda ndo perdi a esperanca toda.” E1, P113

“E eu nunca perdi essa esperanca, senti que Deusstava a por a prova, e que eu
tinha este problema, mas ia vencer e voltar a sgiila que era.”E4, P77

“Mesmo nesses momentos ndo perco a esperanca deatag de me poér bom e
voltar a fazer a vida normal.”"E6, P205

“Eu nunca perdi a esperanca na minha vida.”"E9, P6

“Sim, isso(sentir abalo da esperanca) talvez. Masaa perdi a esperanca ou pensei
“agora é que vou”, ndo, isso ndo.” E9, P186

“(...) ndo perco a esperanca. N&o perco porque tpra ser ela a levantar-me, caso
contrario ndo consigo.” E11, P414

Continuar a ter esperancaé reafirmado, mesmo quando os participantes fazam u
balanco negativo das possibilidades de vida.

“(...) ter (esperanca), acho que lhe posso chamsaoj no aspecto emocional acho que
continuo a ter, embora depois a cabeca comece agpaue 0s papeis ndo dizem isso.” E2,
P61

“Mas eu vou tendo muita esperanca, a esperanca#tiaa coisa a morrer."E3,
P325

“Eu fui sempre um bocado pessimista, nunca fuitenaptimista, mas quando me
apareceu a doenca, nunca fui muito de desanimae Jeémpre uma esperanca.” E7, P5
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“(...)mas a esperanca tenho-a sempre.”"E8, P222
“Acho que h& que distinguir, € aquela historia doracdo e da razdo. Acho que a
razao diz que néo, e o coracdo diz que sim."E2, P5

Afirmacado da esperanca

“Mas ha sempre a esperanca, existe sempre(...)"H=R2
“(...)eu estou cheio de esperanca (...)" E1, P5
“(...Juma pessoa tem sempre um bocadinho de esparaE5b, P13

A esperanca é reafirmada como uma necessidadéeckssidade de esperanga
reconhecida como uma forma de continuar a viveargera adversidade. Neste ambito, Hall
(1990), confirma o aumento das necessidades deaegpenas pessoas doentes, sobretudo
numa fase terminal da doenca.

“(...)porque enquanto temos vida temos de ter esma (...)’"E7, P13

“Temos que ter essa esperanca, essa forca, esgaf&71

“Temos que ter mais esperanca para fazer mais atgeoisa, para ir mais além
(...)’E3, P329

Sentir mais esperancana opinido dos participantes é evidenciado mesnaodp a
evolucéo da situacéo indica o agravamento da doenca

“Entdo, sinto-me poucas vezes em baixo, porquemsars as vezes, S40 mais as
esperancas’E6, P101

“Agora, ha uma coisa esquisita, ndo sou negatieamliém nado faco planos, mas
tenho mais perspectiva de vida, de esperanca(Z,)FAL3

“Até posso morrer de hoje para amanhd, mas a espg&sta ca.” E8, P314

“(...)e por mais que achasse e a razao me dissggseo problema dos 0ssos estava
ligado a este, havia sempre a forte esperanca tevsduas coisas dissociadas, um era este,
0 outro era o outro.”"E2, P177

A Coragem,em conjunto com a determinacéo e o optimismo témodstrado a sua

relevancia no processo de manutencao da espetderth, (1990, 1993, 2001).

“(...) sinto-me com coragem (...)"E6, P101

“(...) é preciso ter muita coragem, e quem tivetreesal, ndo deve ter medo.” E8,
P406

“A partir dai acho que encarei tudo bem, e seng® muita coragem.” E9, P50

“Mas nunca penso em perder a coragem. (...)Nunges@eem néo ter coragem. Nao
tenho motivos para fazer isso.” E9, P146

“Quando deixar de ter coragem, esta feito. Estéovegie € o fim.” E9, P142

“Tenho coragem e penso que ainda nao é desta quemembora” E10, P26
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“Ja perdi um bocadinho (de coragem), mas como l|babai de dizer, a minha
esperanca esta ca que ainda néo € desta, mas taoger possivel.”"E10, P162
“Eu tenho(coragem), uns dias tenho, outros dias teéo.” E11, P146

5.4.3 -Vivendo um dia de cada vez

Inclui expressdes dos entrevistados referentesé@neiia do presente aqui e agora, e
viver o dia-a-dia, correspondendo a um conjuntoedi&atégias que as pessoas doentes
utilizam racionalmente para manter a esperancaerVinm dia de cada vez também foi
identificada por Ersek(1992) como uma estratéglezaa para a manutencdo da esperanca

em adultos submetidos a transplante de medula.0ssea

Quadro n.°30 — Sintese da Categoria Vivendo und®i@ada Vez
CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS

= Vivendo um dia de cada vez = Fazendo coisas
* |randando
= Deixar andar
= Viver o dia-a-dia
= Viver avida

Fazendo coisasparece ser uma estratégia utilizada para viver ias de forma
preenchida, desviando ateng&o da doencga.

“Hoje vamos para o médico, e amanha ndo havendaanadu fazendo alguma
coisa."E1, P273

“Queria ver se ainda faco mais alguma coisa na yi@ssegurar as pessoas.” E1, P25

“(...)e de pensar em fazer realmente aquilo quedaimueria fazer, algumas
coisas(..)” E2, P145

“Vou ver as flores, vou ver as galinhas, vou eségredapanhar roupa, vou fazendo as
coisas devagarinho(...)"E3, P133

“SO penso que me vou levantar, vou tomar 0 meu gegalmoco e vou tratar de
fazer alguma coisa.”E3, P129

hY

O regresso a normalidade centrada na vivéncia da-dia, parece assumir uma
importancia significativa na manutencéo da esperang

“(...)eu ja faco o meu dia-a-dia quase normal (E§, P185
Fazer as coisas e ocupar o tempo reveste-se dpamente sentido de vida, podendo

contribuir para o aumento do bem-estar numa vieédaiaqui e agora.
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“Ocupa-se 0 tempo de varias maneiras, por vezess3g-se Com 0S amigos,
outras vezes pura e simplesmente dentro do caragl@iao rio, virado a floresta, virado ao
mar, € muito confortavel, a mulher faz uma rendaauoalha e eu leio o jornal e € uma
maravilha, (...)" E6, P213

“(...)gosto de fazer as coisas a minha maneira.rAgonesmo doente ainda continuo a
ser assim. Tenho que lutar muito mais comigo malsot€ue fazer aquilo que quero, senéo
fico triste.” E9, P210

“Fazer as coisas dentro das minhas possibilidadepE11, P234

“Eu estou parado, vou passando tempo aqui por faray fazendo aquilo que
posso(...)"El, P13

“Viver com a quimioterapia, ia fazendo, talvez ®gsso.” E11, P38

Ir andando € uma estratégia para viver um dia de cada vezogrece decorrer da
gestdo da esperanca, numa perspectiva de curto, @@rmando correr o risco de assentar a
esperanca em objectivos ndo realizaveis.

“(...)vou andando e ndo ando ca a pensar(...)"E33B
“Gosto de estar aqui em casa, vou a rua, vou pasa¢ando por ai.”"E8, P294
“E ca vou andando assim.” E10, P18

O Deixar andar parece subentender alguma falta de controlo sobs#wacéo, na
vivéncia do dia-a-dia.

“'deixa andar", se ndo varrer esta casa, varro arhandeixa andar se puderes,
sendo deixa estar(...)" E2, P41

“Em questdes de salude a minha irma é muito difereés¢ tem alguma coisa vai logo
ao médico, eu nao, deixo andar, pode ser que meltsm ndo melhorou, deixo andar até
onde aguentar” E2, P57

“(...), vai-me sabendo bem, ndo estraga e deixaaiidl, P153

Viver o dia-a-dia significa 0 ajuste da vivéncia da situacdo a adida Os relatos
sugerem haver influéncia da dimenséo temporal eataepcdo da morte como limite
presente, na forma .como os participantes geresuass esperancas no sentido de as manter
em cada dia.

“(...)tentar viver o dia-a-dia, embora sem grandsssas, dentro daquilo que eu gosto
e gque eu posso. Havia muita coisa que gostavagmmasao posso.”E2, P45

“(...)néo vale a pena andar a correr tanto, tenpge viver um dia de cada vez. Mas
tentar vivé-lo o melhor possivel.”"E4, P17

“Sim (Viver um dia de cada vez), ndo vale a pengeasoa pensar sobre o dia de
amanha.” E5, P253

“Depois de adoecer acho que assenta muito bem avpalviver o dia-a-dia.” EG6,
P209

“(...)Temos que olhar para o dia de agora e paralia de amanha, simplesmente
isso. Vamos vivendo o dia-a-dia.”E7,P189
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No processo de manutencdo da esperanga, os partespafirmam a vida no sentido
da sua vivéncia plen¥iver a vida é assim, reafirmada nos excertos das entrevistas

“Viver da melhor maneira possivel, que ja ndo majgrandes dores, essas coisas,
até que néo chegue o dia.”"E8, P274

“E viver a vida mais ou menos, € viver a vida, nrada.” E11, P230

“A minha missao é continuar a viver a minha vide9,BP194

“Ir vivendo” E11, P62

5.4.4 —Factores promotores de esperanca

Esta categoria emergiu de relatos referentes rtemmentos na vivéncia da situacao,

que os participantes referiram ser promotores pearasca.

Quadro n.°31 — Sintese da Categoria FactoresrgneoRem a Esperanca

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
» Factores que promovem a = Refor¢o positivo
esperanca = Competéncia dos profissionais

» Informacédo acerca da doenca

» Controlo dos sintomas fisicos

= Nao estar s6 na doenca

» Haver portas de saida da situacaon
= Ser lembrado pelos outros

Reforco positivo, revelou ser um factor capaz de aumentar a esperé@ngaforco
positivo da auto-imagem foi proporcionado pelosgarsj a comparacdo com outras situacoes
ultrapassadas com sucesso foram percepcionadas poomootoras da esperanca dos
participantes. O confronto com resultados positiens relacdo a progressdo da doencga foi
associado com uma maior vontade de viver, e tes esgeranca.

“Faz (aumentar a esperanca). Ele disse-me assim)d(em olha para 0 meu amigo
nao diz que tem esse problema.” E eu digo-lhe a¥dé@n € s6 um, sdo tantos" E ele diz "O
gué, nao pode ser". E1, P43

“(...)ver casos que foram ultrapassados, possordste ...(...)E2, P69

“(...vim de la muito satisfeita com uma vontadevileer ainda maior, porque soube
gue os meus marcadores tumorais estavam a baixar PR3

“Isso foi uma alegria para mim muito grande, porgéisinal que o tratamento esta a
fazer efeito, os valores estdo a baixar, e issoud& alento muito grande para nés
continuarmos a viver e a ter mais esperanca(...)’"E93
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“Esta ca e tudo o que eu tenho feito, eu vejo gue dado resultados. Os tratamentos
tém dado resultados (...)’E8, P314

Por outro lado, &£ompeténcia dos profissionaispercepcionada na generalidade do
trabalho dos profissionais, promotor da esperamguanto “alguém que ajuda”, e que
colabora na doenca.

“O tratamento que eu estou a fazer também, issdéamajuda muito, e a maneira
como vocés trabalham eu também gosto. Eu vejo gtéd ea colaborar com a nossa
doenca.” E1, P 93

“(...)mas se calhar gracas a vocés e ao vosso ftabgou sentir, (saude)que é a base
de tudo, porque se vocés ndao me tém ajudado naayuirg2, P117

A Informacéo verdadeiraque obtiveramacerca da doencaontribuiu para aumentar
a esperanca, parecendo sugerir que, no seu prodgessgéncia da situacdo de doenca, 0s
participantes ndo valorizaram mais os estilos @ésste comunicacao face a verdade, ou por
outro lado, a comunicacdo da verdade, na formateGdo e tempo, correspondeu as
expectativas de alguns participantes.

“Foi principalmente agora quando ca vim e o médine disse que estava bastante
melhor. Fiquei toda animada, toda aliviada, e a ggnque é agora que vou conseguir
recuperar todas as minhas forcas,” E2, P41

“Tranquiliza (alguma informacéao - saber o que se passar), porque sou sincera,
gosto que me digam tudo, ndo gosto que me escoradpagsoa fica a saber mais(...)"E5,
P213

“Ajudou (informacao antes do tratamento) porqueneentalizei-me logo.”E7, P233

“Foi (importante saber a verdade), foi meio camindwedado para enfrentar o resto
da vida.”"E8, P382

A este propoésito, podemos concordar com Magdo €@02), ao afirmar que a
esperanca se enraiza na realidade, tal como elxébida na situacao.

O Controlo dos sintomas fisicoddemonstrou ser outra situagdo reconhecidamente
promotora da esperanca, podendo também constitjgcto de esperanga, como sugerem 0s
excertos.

“(..)n&o me sinta mal fisicamente, sem dores, donitacdes € evidente(...)” E2,
P121

“Sem mau-estar, dores, que eu pudesse sair maes ypera fora’E8, P126
Os participantes valorizam méo estar sé na doengca;omo um aspecto importante

para o aumento da esperanca, parecendo reconimegemiportancia suplementar as relacdes

estabelecidas com outras pessoas doentes. O cowm@tt 0 sofrimento de outros pode
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contribuir de algum modo para minimizar o impaabopdoprio sofrimento e assim, aumentar
a esperanga.

“(...)na minha casa, sou s6 eu, os meus vizinosdaude e oxala que tenham, mas
eu também vejo tanta gente |14 no hospital que dstéite como eu e outros (...) portanto nao
sou sO eu.” E2, P221

“(...)as pessoas boas que me déao forca e que nuaaj(..)"E6, P81

Haver portas de saida da situacdaeste caso, a quimioterapia constituiu um factor

promotor de esperanca, podendo induzir que esta g&rdum meio de atingir um objecto de
esperanca.

“Ajudou (haver uma porta de saida da situacao dadiea), porque eu pensei que se
fosse fazer quimioterapia e se a aguentasse, qukapger que ficasse bem ou que
melhorasse.”E3, P149

Ser lembrado pelos outros — amigosser tratado como pessoa, valorizando o self,
constituindo um estimulo para a esperanca, coratraado neste excerto de entrevista.

“(...)e tenho amigos que me dizem "eu ndo me esquegho rezado por ti todos os
dias, tenho la o papelinho a minha frente." Tenhsgeas que me dizem isto, e isto de facto é
um estimulo muito grande.”E4, P21

5.4.5 —Factores inibidores de esperanca

Os factores que indutivamente emergiram nesta @adeglizem respeito aos relatos
de situagfes vivenciadas com impacto negativo perasca.

Ao contrario dos factores identificados por Magéal (2002), que se constituiram na
sua maioria, como parecendo de valéncia opostivesteente ao seu caracter promotor ou
inibidor, os participantes do presente estudo feecem como inibidores de esperanca
aspectos relacionados com uma comunicagdo inefisgontrolo dos sintomas fisicos e

aparecimento de novos sinais de doenca, e desanimo.

Quadro n.°32 — Sintese da Categoria Factorenthen a Esperanca

CATEGORIA CODIGOS SUBSTANTIVOS
= Factores que inibem a = Nao ser escutado
esperanca » Respostas bruscas

= Ninguém com quem conversar
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= Esconder a verdade

= Descontrolo dos sintomas

= Aparecimento de novos sinais de
doenca

» Influéncia negativa de outros

Os participantes do estudo apontam varias barrgicasnunicacdo como factores que
influenciam negativamente a esperanca.

O N&o ser escutadsurge como uma ameaca a esperanca. Este factdidneoio
nos estudos de Herth (1990) e Koopmeiners et@7(lque evidenciaram a relacédo entre a
forma como a informacéo é transmitida e o impaetaesperanca: quando os profissionais
comunicam de um modo frio, despersonalizado, desajante, trivializando a situacdo, as

pessoas doentes referem diminui¢cdo dos niveispieaag;a.

“(..)fui a um médico la no hospital de dia, quenteima méao bestial. Chegou |4 e
perguntou, "entdo o que € que o senhor se quehawria-lhe contar a historia da operacao
até chegar ali. E ele disse "eu ndo quero sabdohias dessas, quero agora!". Sabe o que é
que eu devia fazer ? Devia-me ter levantado e verdbora.”E1, P197

“Por isso eu |Ihe digo, o padre e esse doutor nastganuito, ndo gosto que eles me
tivessem dado essas respostas bruscas. Se uma passon medico ndo gosta de respostas
bruscas. Eu digo logo, "6 doutor tenha calma" sombm para |Ihe dizer isto.”"E1, P197

“Infelizmente n&do existe ninguém com quem se posssersar, quer dizer, tenho
vizinhos, mas nao tenho grandes conversas coni E2sP49

A informacdo demonstrou ser um aspecto importaatenndulacdo da esperanca,
interferindo no seu processo de manutencado, senelosg a informacdo ndo é fornecida, a
incerteza desenvolve-se (Gelling, 1999).

“Eu ja tinha na ideia que era isto, mas ele pod&-me dito logo que isto era
derivado do estébmago, ndo lhe custava nada dizas, mdo, ele ndo é de muitas palavras,
fala pouco. A pessoa nao gosta de ter os olhosaflxs) gosta de saber o que se passa, nao
vale a pena estar a esconder. A pessoa tem o glalgodia dizer.”E5, P237

“So faz quimioterapia quem tem este mal. Portaguovinha a saber. Nao valia a
pena estar a esconder nada.”E8, P390.

“Tinha (gostado de saber a verdade), porque eusdieser operada, tive de assinar
um papel. Ele explicou-me o que ia fazer, e quatelane explicou podia ter dito que eu nao
tinha nenhuma ulcera, que era um cancro, podiaiter, mas ele nunca disse isso.”"E5, P217

“(...)J& ndo estava a espera que estivesse tudo, Ippmgque em Margo j4 estavam os
valores em sessenta e tal, embora o Doutor me assk) porque ha pessoas que nao tém
cancro e que tém esses valores elevados, e qua@@oeocupasse.’E7, P165
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O Descontrolo dos sintomasfoi referido como um dos factores inibidores da
esperanca, em particular a dor. A este respeitdhKi£990) aponta no seu estudo que a mera
presenca da dor ou desconforto, por si s6, ndouzndima ameaca a esperanca, mas sim a
sua continuacdo em tempo. Assim, a manutencao rda desconforto, apesar dos esforcos
para o seu controlo, conduz a um estado de exdestuliga, e falta de energia para investir
no processo de manutencdo da esperanca.

“A falta de saude, ter dores, eu acho que suporbas dores’E2, P145
A perda de controlo sobre a situacdo, pode legaaparecimento de pensamentos

negativos, também eles responsaveis pela falta rd®gia, o que pode influenciar
negativamente a esperanca.

“Chega assim uma fase em qas maus pensamentog£m, e realmente comego a
ficar em baixo’E2, P85

“Eu sei que quando msinto psicologicamente mais abaladéico descaida, ndo me
apetece fazer as coisas’E2, P41

O aparecimento de novos sinais de doengapor si, ha primeira fase, um factor

inibidor da esperanca.

“S0O depois quando me apareceu aquilo no figadoye fegguei outra vez um bocado
em baixo.”"E3, P113

“Mas eu andei uns meses que ja ndo andava bem,upompntretanto depois
apareceram uns carogos, ainda pior.”"E7, P105

“Depois quando fui fazer os exames e fui ao medicele me disse que tinha que
fazer aquele tratamento, o que me custou foi tdader outra vez quimioterapia.”E3, P145

No entanto, esta circunstancia também pode funcommao antecedente de esperanca.
Fowler (1995), refere que os estimulos stressame® a perda, e as situacdes de ameaca a
vida, entre as quais, 0s sinais de recorrénciacgagd, frequentemente sao percursores da
esperanca.

A Influéncia negativa de outrospode ser um factor determinante na reducéo da
esperanca. Herth(1990) postula que, nesta faséddaosabandono psicolégico mantendo a
presenca fisica, de amigos, familia e profissiodaisaude, € pior do que o abandono fisico.
Os participantes do estudo referido, nestas citénoms, apontam que a presenca dessas
pessoas, lhes recorda a perda e alienacéo.

“Yemos que as pessoas em vez de estarem na patearde animar, de propor
coisas boas, dizem "tu estds muito bem, pensava&siagas bem pior, muito mal, pensava
que ja estavas a morrer. Conheci um fulano queimode alguns tratamentos comecou a
piorar e morreu logo".E6, P313
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6 — DISCUSSAO

Os resultados do nosso trabalho apontam para #€moies de um processo de
manutencdo da esperanca ao longo da vivéncia wdd de doenca, € consonante com o
referido por Poncar (1994, p.33), quando afirma, aecapacidade humana para manter a
esperanca face a adversidade € consideravel’umasgue, em circunstancias dificeis (como
€ No nosso estudo, o caso da quimioterapia pa)ajperante a quase esmagadora evidéncia
do contrario, a maioria das pessoas consegue mamr‘centelha” de esperanca de que
algum dia, e de qualquer forma a situacéo melhore.

O processo de manutencdo da esperanca no nossim,esbrrobora a “Teoria da
Dialéctica de Manutencdo da Esperanca’ de Erse82j1®&m que manter um sentido de
esperanca demonstrou ser vital, e que defenderséoc@ de “uma luta” entre a necessidade
de manter a esperanca e o reconhecimento da adeeagarmacdo proveniente do ambiente
clinico, percebida pela pessoa. No presente estugerspectiva do futuro, as vivéncias da
esperanca, e a manutencado da esperanca sao caegrmn as categorias da teoria de Ersek
(1992): “Gerindo as cognicdes relacionadas com ergdncia da doencga”, “Gerindo a
resposta emocional a doenca”,”Gerindo a incertez&Gerindo o focus no futuro”, com a
diferenca da interpretacdo dialéctica que é evideatestudo de Ersek (1992).

Também Herth (1990, 1993) confirma a presenc&adi esperanca em pessoas com
doenca terminal, independentemente das suas l@egdgsicas ou proximidade da morte. A
percepcéo da esperanca enquanto forca interiorcbero as categorias do tema vivéncias da
esperanca, e mantendo a esperanca do nosso esiodgeimilares aos resultados apontados
por Herth (1990), incluindo a identificacdo de aigias para aumentar a esperanca e factores
que inibem a esperanca.

Apesar de os achados no nosso estudo serem ssndas encontrados por Kylma
et.al (2001), nas suas subcategorias, contrari@aest referidos, ndo confirma uma dinamica
entre a esperanca, desespero e desesperancactdbgbdde ser devido aos participantes se
terem voluntariado para fazerem parte do estudpeopresumivelmente indica que teriam
esperanca. Antes, 0s nossos resultados confirntaoria de Dufault e Martocchio (1985), e
as categorias identificadas no presente estudgrartese na descricdo da esperanca enquanto
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conceito multidimensional, na perspectiva de queé ‘$empre esperanca”, conforme
sustentado pelas autoras.

O conjunto de temas e categorias enquadram-seergg@nponentes da esperanca
identificadas por Nowotny (1991): confianca no cohj®, relagcbes com outros, acreditar na
possibilidade de um futuro, crengas espirituaiso@gniéncia do interior da pessoa.

Os resultados parecem indicar uma relacdo entoatagorias, facto que , no entanto
ndo podemos confirmar. Do ponto de vista metodo@jgconsideramos mais adequado
deixar o campo aberto para continuar a analiseeeatigacao.

O que define a esperanca € para cada pessoa éedldieve ser considerado pelos
profissionais, no sentido de uma melhoria da gadkdde cuidados, numa perspectiva de

compreensao empatica da fase final da vida.
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7 — CONCLUSAO

O fendbmeno da esperanca na fase final da vida,emspgctiva das pessoas com
doenca oncoldgica que a experimentam, € um tema&uere nos interessou, NAo apenas
pelo fascinio que desperta o aparente contra-sere®porque se trata de um fendmeno que
interfere na qualidade de uma etapa importantaedda v

No contexto da nossa pratica clinica, negligenceam@apel da esperanca no modo
como as pessoas vivenciam a doenca, em particolaomexto da fase final. Com alguma
frequéncia a banalizamos, reduzindo-a a meros el8avd “slogans”, desperdicando o seu
poder terapéutico numa perspectiva holistica diacias.

Consideramos o estudo do fendmeno, através da ohegial qualitativa, utilizando
uma abordagem cuja conceptualizacdo féGeounded Theory’, entendendo-a como uma
opcao vélida e adequada, pois permitiu revelas@nesa do fenémeno em estudo, tal como é
vivenciado na perspectiva dos participantes, temdaonta a escassez de estudos realizados
em Portugal sobre esta tematica.

Pensamos ter conseguido atingir os objectivos anqagropusemos neste estudo, na
medida em que exploramos 0 processo da esperanparsectiva dos participantes: a sua
percepcéo, emocgdes e sentimentos vivenciadosréadjoe interferem na esperanca em fim-
de-vida.

Da andlise dos dados emergiram quatro temas cer@icepcdo da esperanca;
Percepcéo da dimensdo temporal; Vivéncias da espeia; e Mantendo a esperanga

cujas caracteristicas definidoras resumimos norquaé33.

Quadro n.° 33 — Sintese dos Temas e CaracteriBlefasdoras
TEMA CARACTERISTICAS DEFINIDORAS

» Percepcao da esperanca Forma como a esperanca € percepcionada,
tomada de conhecimento de situacbes e
factos, definicdo de objectos de esperanca.

» Percepcao da dimenséo temporal = Dimenséo temporal da vida e a sua relacao
com a esperancga.

= Vivéncias da esperanca Reflectem a forma como as pessoas| se
comportam, pensam, sentem e se relacionam
na situacao.
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= Mantendo a esperanca Processo de gestao da vivéncia de cada dia,
tendo a morte como limite presente.

As pessoas com doencga oncoldgica em fase finalddapercepcionam a esperanca
como fazendo parte da experiéncia de vida, intelgranessa experiéncia:

= Percepcionam a esperanca como uma fé, forca interiona forma de resisténcia,
concretizada em objectos de esperanca;

= A esperanca é focalizada no tempo, numa perspedéviaturo, e esta relacionada
com a fase do ciclo de vida em que as pessoasedosmencontram;

= Nas suas vivéncias, as pessoas doentes utilizaaiégsas para lidar com a doenca,
acreditam, enfrentam, mas também esperam e resig@aBExpressam sentimentos e
emocdes, e expressam também a sua espiritualid®elspectivam, aceitam e
valorizam o sofrimento. S&o optimistas, mas tamip&ssimistas, e consideram a
importancia das relacdes, reforcando lacos e skn#poio;

= No seu processo de manutencéo da esperanca, iG§pates percepcionam a morte
como um limite presente, afirmam a esperanca e@ssglade de a manter, e gerem a
vivéncia numa perspectiva de viver cada dia, dat®res promotores e inibidores de

esperanca.

Estamos conscientes de algumas limitagbes dediallica nomeadamente a nossa
inexperiéncia na utilizacdo desta abordagem mebgd, a sensibilidade e subjectividade do
tema, deparando-nos com a expressao de sentinggnfaados, algumas vezes incomodos, e
nos fez confrontar com a nossa prépria vulneradiéd questionando a nossa esperanca.

Apesar das dificuldades, das limitacées e dos @rgmentos, consideramos que 0
estudo nos proporcionomomentos ricos daprendizagem e em muito contribuiu para o

nosso desenvolvimento pessoal e profissional.
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8 — IMPLICACOES / SUGESTOES

Os resultados do presente estudo podem de alguro teodmplicacbes na pratica

clinica em geral, e na pratica de cuidados de efgem, em particular.

O conjunto de temas e categorias pode constituaisa para o desenvolvimento de um

conjunto de intervencgdes de enfermagem promot@assgderanca no contexto da fase final

da doenca oncologica. Assim, tendo em conta agar@s identificadas, sugerimos algumas

intervencdes no sentido da promocéo da esperangesdaa doente:

= Percepcao da esperanca

o

O O O o©O

Estabelecer uma relacdo de ajuda

Trabalhar com o doente no sentido da manutencaatdaonfianca
Escutar activamente o doente, estar presente

Ajudar na identificac@o de areas de esperancaectnlsj de esperanca
Dar apoio e suporte na redefinicdo dos objectossperanca, quando

0s objectivos especificos do doente ndo sdo adiggiv

» Percepcao da dimenséo temporal

o

(@)

o

]

o

Ajudar o doente a reflectir sobre o seu percursadke

Encorajar o doente a partilhar experiéncias p@stdo passado
Estimular o sentido de controlo do doente sobriagiio presente
Despertar o sentido positivo associado a pequdegsas do presente

Ajudar na elaboracao de planos criativos

= Vivéncias da esperanca

o

o

o

o

Manter os doentes bem informados respondendo &ssidades que
evidenciam, de acordo com o seu nivel de entendanen
Providenciar alivio da dor e /ou outros sintomas

Encorajar a expressédo de emocgdes e sentimentos

Utilizar o humor e a "“boa disposicdo” na pratica cduidados e
encorajar o seu uso pelos doentes

Promover o sentido de continuidade e reforco dagdes com outros
Facilitar a expresséo de crencas espirituais epsateligiosas

Apoiar e fomentar a esperanca junto da familiarbswsignificativos

= Mantendo a esperanca
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0o Manter uma pratica de cuidados atenta a individadk e aos
pormenores

Partilhar informacao acerca da morte e do morrer

Ajudar a viver “um dia de cada vez”

Envolver activamente o doente no plano de cuidados

O O O o

Ajuda na redefinicdo ou manutencéo de interessesopis,'hobbies”
, € projectos

O espaco de reflexdo promovido por este trabakaanitiu o eclodir no nosso espirito
de outras propostas:

Relativamente ao campo da investigacaoRealizacdo outros estudos na mesma area
tematica, utilizando outras metodologias; sobresgenca do ponto de vista da familia /
pessoa significativa, das pessoas em fim-de-viddg @onto de vista dos profissionais de
saude.

Em relacdo as Organizacdes de Saudkrcorporacdo da esperanca nos programas de
formacdo continua no ambito dos cuidados paliatiddssenvolvimento dos Cuidados
Paliativos, enquanto filosofia e como estruturaseatido da satisfacdo da necessidade de
esperanca.

No campo do ensino Formacdo de base nas escolas contemplando estdcéema
integrada no curriculo de Cuidados Paliativos, énmm@ntacdo de Cursos pos-graduados em
cuidados paliativos integrando a tematica da pré@maia esperanca, numa perspectiva de
qualidade cientifica, técnica e humana no cuidgredsoa em fase terminal;

Relativas aos Enfermeiros:Aposta no desenvolvimento pessoal; Reflexdo sobre o
papel do enfermeiro na promog¢édo da esperanca, malcedle melhoria da qualidade de
cuidados; Aposta no desenvolvimento dos cuidadbatipas e na integracdo da esperanca
nos cuidados a prestar as pessoas doentes; Ingegiima realizacdo de estudos que
permitam aprofundar o processo de manutencdo deraega e que conduzam a uma
melhoria do Cuidar em Enfermagem e a uma valorzag&conhecimento da profissao.
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