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Resumo

O objectivo do estudo é avaliar a experiéncia stibvge de sofrimento da mulher, com
cancro de mama, numa fase avancada da doenca,ngdofde algumas variaveis sécio-
demograficas e do apoio social percebido.

Foi seleccionado um grupo de 32 mulheres de umitabsio distrito de Lisboa, que
preencheram o Inventario de Experiéncias SubjectieaSofrimento na Doenca (IESSD) de
Mcintyre & Gameiro (1997), o Questionario de Ap&ocial (SSQ-R) de Moreira, Andrez,
Moleiro, Silva, Aguiar, & Bernardes (2002) e ainga Questionario Socio-Demografico.

Entre os resultados obtidos, pode-se salientar ivel nle sofrimento moderado,
exceptuando as sub-dimensdes perda de vigor Bsatteracdes afectivo-relacionais, em que
os valores séo elevados. Por outro lado, o nunemedsoas como fonte de apoio social e o
item do SSQ-R, “distraccdo das preocupacfes”, apare@ssociados aos valores obtidos no
Inventério de Experiéncias Subjectivas de Sofrimeiat Doenca.

Este trabalho evidencia a importancia da familima aliada do técnico de saude, no

alivio do sofrimento da mulher, em estado avangiddoenca oncologica.



Abstract

The Objective of the study is to evaluate the subjecéxperience of suffering of the
woman, with breast cancer in an advanced phadeeaflhess, in function of some partner-
demographic variable and of the perceived socigpst.

A group of 32 women of a hospital of the disto€t_isbon was selected, who had filled the
Subjective Experiences of Suffering in the llinésgentory, the Social Support Questionnaire
(SSQ-R) and Partner-Demographic Questionnaire.

The results show a level of moderate suffering &anpointed out, except the
dimensions affective and loss of physical powererehthe values are raised. On the other
hand, the number of people as source of socialst@nd “distraction of the concerns”,
appears associates to the values gotten in thee@ivgy Experiences of Suffering in the
lliness Inventory.

This work evidences the meaningful & thmily, as allied of the health technician, in

the relief of the suffering of the woman, in adwadc state of cancer illness.
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1. INTRODUCAO

As doencas oncoldgicas sdo uma preocupacdo daladei@ctual, devido a elevada
prevaléncia, morbilidade e mortalidade na populagémdial. A comunidade cientifica
reconhece que tanto o aparecimento quanto a ma&@otena remissao do cancro podem ser
mediados por uma série de factores cuja naturezapeka condicbes apenas de natureza
biomédica, sendo necessario encarar esta doencarnararacter multifactorial, necessitando

de uma abordagem multidisciplinar.

Neste contexto, realga-se o recente nascimentsida-Pncologia que tem como base
tedrica 0 modelo biopsicossocial da Psicologia @ad8. Nesta, procura-se estudar o impacto
do cancro na pessoa doente, na sua familia e nssnais de saude que a cuidam e, por
outro lado, o risco de se sofrer de cancro, a solénecia, em fungdo das variaveis
psicologicas e comportamentais, visando-se alcampar melhor compreensao da doenca e
chegar a intervencfes mais sensiveis e eficazavio e, se possivel, superacéo, com o fim

de se obter uma melhor qualidade de vida na condigaoente.

Actualmente, o cancro da mama desencadeia meddereesse, quer por ser um
assunto que se associa ao conceito de doencaviebudé sofrimento e morte, quer pela
crescente incidéncia e mortalidade na populacdaafcter negativo desta doencga, na
mulher, fica mais realcado por associar-se a dedtrda imagem do seio, como simbolo da

feminilidade, sexualidade e maternidade (Baizé.c2@08).

Entre os diversos cancros, o cancro da mama é ortomaligno mais comum nas
mulheres (Baize, Mounier, Bongain & Spano, 200§)egar de existir um diagndstico cada
vez mais precoce e técnicas de diagnostico maiazefs, segundo a Sociedade Portuguesa de
Senologia, em Portugal o nUmero de casos é cresdéeaidindo cada vez mais nas mulheres
jovens. De facto, surgem por ano 4500 novos casqag significa que uma em cada nove a
onze mulheres sofre do carcinoma da mama, embm@d&ncia seja maior a partir dos 50

anos (revista “ Mundo da Saude”, 2010).

A doenca confronta a pessoa com a sua condicataipassavel de fragilidade e
finitude. A angustia existencial, sendo uma ferioigossivel de sarar, agrava-se a cada

acidente de percurso e, de um modo mais incisimbeaso, quando se esta doente. Assim, a
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situacao de doencga associa-se uma experiéncidradaesto,imperando a necessidade de se
aliviar o sofrimento, de forma a promover umalhor qualidade de vida a pessoa doente.

Compreender o sofrimento da mulher com doenca Ogiwal e intervir nem sempre se
revela facil para os cuidadores. Para se atinge ebjectivo serd necessario compreender a
pessoa num todo biopsicossocial e espiritual ordeosjuga de uma forma complexa as
multiplas dimensdes (fisica, afectiva, cognitivamportamental, interpessoal, sécio-cultural,
etc.), as quais se reflectem no processo de dddhglatyre, 1994; Mcintyre & Gameiro,
1999; e Gameiro, 2000).

O sofrimento resulta de qualquer reducdo ou intmf@a na participacdo nestas
diferentes dimensdes da vida, sentidas como expe&iE de perda para a pessoa doente
(Mcintyre, 2004). Este poder-se-a revelar de foffaga, como cansaco, falta de energia,
falta de forca; em sofrimento psicolégico, comoohdéio, perda de alegria e tranquilidade
em sofrimento sdcio-relacional associando-se ammdedperda do emprego, na incapacidade
de ajudar a familia e, por fim, em sofrimento exisfal, 0 medo da perda de autonomia, de
auto-estima, perda da liberdade de decisdo e aa pdprojectos futuros (Mcintyre &
Gameiro, 1999; Gameiro, 2000).

O estar doentelesencadeia na pessoa doente processos emogoede/am a uma
problematica psiquica (ansiedade, depressédo, nradl@, revolta, inseguranca, perdas,
desespero, mudancas de humor e esperanca), anpasbkociais (isolamento, estigma,
mudanca de papéis, perda de controle, perda decmia) e a questdes relacionadas ao
cancro (evolucdo da doenga, mutilacdes, tratamedtos efeitos colaterais, relacao dificil
com o meédico). Estes aspectos podem-se revelamaioy ou menor grau, evidenciando a
importancia da Psico-Oncologia,qual visa melhorar o estado psicoldgico da pedseate,
de forma a regular as emocdes e promover o ajustanee doenca (Cameron, Booth,
Schlatter, Ziginskas & Harman, 2007).

A capacidade de enfrentar a doenca depende domgtand médicos da doenca
(mcintyre, 2004), da estrutura psicologica da pessoente, nomeadamente, os tracos da
personalidade (Camaron, Booth, Schlatter, Zigins&a$iarman,2007; Ando, Iwamitsu,
Kuranami, Okazaki, Wada, Yamamoto, Todoroki, Watena Miyaoka, 2009) e da
disponibilidade de apoio emocional e social (DragésLindstrom, 2005).

Avaliar o sofrimento de alguém € uma tarefa dificdnstatando-se, frequentemente

alguma insatisfacao relativamente ao apoio dagssetades psicoldgicas. Este facto, podera
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eventualmente, ser explicado pela natureza pesseabjectiva do sofrimento, como pelas
necessidades da pessoa doente se alterarem, aod@nigajectoria da doencga, tanto ao nivel
fisico, como do suporte emocional (Green, 2006))dge necessario uma atencao
individualizada, caso contrario aumenta-se o s&ursento (Lussier & Daneault, 2005).
Prevenir ou aliviar o sofrimento € um acto éticolieico; assim ha necessidade de
desenvolver aptiddes para a sua compreensao naapas® doencga oncoldgica, de forma a
poder intervir-se de um modo tanto humano, coneaegfifacilitando-se intervengdes futuras.
Neste trabalho, ap0s a revisdo da literatura solsefrimento na doenca oncolégica
tentou-se avaliar o sofrimento de mulheres comroade mama, numa fase avancada da
doenca, em funcdo do apoio social e alguns dadws-démograficos. Sera de prever que

algumas destas variaveis sejam mediadores do sofiam



2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1. O cancro de mama

O cancro revela-se como uma das doencas mais et humanidade. O impacto
da doenca oncoldgica € duplo, tanto pela sua cpfmtaegativa, como pelos prejuizos que
provoca (Baizeet al, 2008).

Nas sociedades ocidentais existe uma concepc¢ao-adairal acerca do cancro, muito
negativa que se transmite transgeracionalmentes,(R2@01, p.238). A palavra cancro tem
uma conotacdo de doenca incuravel, associado a sdfmimento, desfiguracdo, morte
inevitavel e, por isso, desencadeia uma forte Bea@mocional ao nivel do doente e da
populacdo em geral ( Baize, Mounier, Bongain &Sp&@0D8;Andolhe, Guido &Bianchi,
2009).

Para aléem do medo irracional que o tema despertzganoro € uma doenca que se
caracteriza por um elevado grau de incerteza g¢dmiaacdo em relacdo a sua etiologia,
diagnostico, tratamento e progndstico (Dias, 208bymalmente, € uma doenca prolongada
com varias etapas; desde o diagndstico e tratanm@nial, pode haver recidivas, tratamentos
combinados, disseminacédo, podendo a pessoa acabanidados paliativos.

A OMS (1995-2000) afirma que as doencas do forooldgico tém sofrido um
substancial aumento na sua prevaléncia e incidéommestituindo uma das principais causas
de morte a nivel mundial (cit. Dias, Manuel, Xav&rCosta, 2001). Entre as diversas
doencas oncoldgicas, o cancro da mama € uma dagequemelhores expectativas de
sobrevivéncia se existir um diagndéstico precoce;entanto, continua a ser uma causa
importante de morbilidade e de mortalidade apeaarahmpanhas para a prevencdo. Nos
paises industrializados, € o cancro mais frequeasemulheres, sendo a primeira causa de
morte em mulheres entre os 35 e 50 anos (Cerezz-Tatlo & Cardenal, 2009). Em
Portugal, segundo a Info Cancro, anualmente s&xtdeios cerca de 4500 novos casos de
cancro da mama e 1500 mulheres morrem com estgaloarrespondendo a segunda causa
de morte por cancro.

Como qualquer doenca, o cancro da mama tem contmrdacetioldgicos, a idade (Dias,
2001, p.240), comportamentos de risco, como o tahama alimentagdo pouco saudavel,
consumo excessivo de alcool, a baixa adesédo aeicastamografico (Trindade & Carvalho
Teixeira, 20001; Dias, 2001) e, ainda a genétiemuBdo, Kauff, Perez-Segura, Robson,
Scheuer, Siegel, Schluger, Rapaport, Frank, Nala, Barmigiani & Offit (2002), na
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presenca dos genes, Bracle Brac2 as mulheres ténmamor probabilidade de ter este tipo
de cancro.

Apesar do cancro da mama ser um dos mais estudadib®l mundial, os factores de
risco associados a este tipo de doenca ndo expéaaaior parte da incidéncia (Broederes &
Verbeek ref. Dias, 2001). Ha muito para investg@lire os factores (isolados ou associados
entre si) predictores ou desencadeadores destagaloé@n investigacdo no dominio da
prevencao e o reforco na aderéncia ao rastreiogodeteccao precoce da doencga, continuam
a ser considerados cruciais para a reducéo daléaweorbilidade e mortalidade do cancro em
geral e do cancro da mama em patrticular (Dias, ,20@58).

O grande impacto do cancro da mama surge, ndola&pe frequéncia e imagem de
doenca grave, potencialmente mortal, mas tambérafpotar um 6rgao cheio de simbolismo,
na feminilidade e maternidade, levando a um grasademento na mulher (Dias, Manuel,
Xavier & Costa, 2001, p.304; Baizg al, 2008). Esta doenca induz a desagregacao do
funcionamento biopsicossocial da mulher, havende@essidade de readaptacdo das suas
vivéncias intrapsiquicas (Dias al, 2001). Surgem os medos, da recidiva, da domaide,
da mutilacdo corporal, da interferéncia dos sinmado tratamento nas actividades do dia-a-
dia, dos problemas nas rela¢Bes sociais, comoaballro, na comunicacdo com a familia e
seu acompanhamento (Trindade & Carvalho Teixeb@12.43). Como doenca grave que €,
tem um grande impacto no individuo, implicando ¢waimente, mudancas na sua vida
quotidiana, familiar e social.

A confrontacdo com um diagndstico de cancro da maimeguentemente, é uma
experiéncia tumultuosa e dolorosa; a doente degg@m uma realidade onde o sofrimento
afecta tudo na sua vida (Lindholm, Makela, Niemjn2d07j. Para um cuidar humanizado
sera, pois necessario conhecer melhor todéeasdo sofrimento do doente oncoldgico.

2.2.0 Sofrimento

O sofrimento depende da perspectiva em que nosnganmws, nomeadamente se
somos “0s outros”, se somos “ 0 proprio” que viveitaacado. Os profissionais de saude

Ay

focam-se no “porqué” e a pessoa doente, por syawegue €” o sofrimento.

A ciéncia médica consegue, de algum forma, encoagraaz6es do sofrimento mas,
compreender a sua esséncia € algo dificil de gdcapois € uma vivéncia pessoal Unica, que
abrange as varias dimensfes da pessoa e € chaidjdetividade. Como resultado, surgem

enviesamentos na avaliacdo do sofrimento da pelssode, pois é feita através de atitudes e
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comportamentos do outro com base na avaliagdociviajelo técnico de saude, sem se ter a
nocéo da dimensao e significado desse sofrimerdmé@o, 1999, p.32).

A pessoa com doenca oncoldgica, ao longo da swm v@mo ser auto-consciente,
confronta-se com inevitaveis obstaculos que a lexamnsciencializar a sua vulnerabilidade
e finitude, e a desencadear grande sofrimento,efa) desenvolve-se um forte mal-estar
biopsicossocial que altera a consciéncia, a expaaéexistencial e a capacidade de

relacionar-se com o mundo (Gameiro, 1999).

Cassell (cit. por Gameiro, 1999, p.34) como meédimiine o sofrimento da pessoa
doente como: “um estado de desconforto sevetist(ess) causado por uma ameaca actual
ou percebida como iminente para a integridade atimmodade da existéncia da pessoa como
um todo”. Mcintyre (1995a, p.26), como psicologa s#aide, caracteriza o sofrimento do
doente como “um estado de desconforto severo askpai uma ameaca a integridade da sua
pessoa como ser biopsicossocial, envolvendo arogéast de significados profundamente
pessoais, acompanhados de uma forte carga afectiuge sdo passiveis de modificar esse
sofrimento”. Nesta definicAo destaca-se também ftrewa pessoal e subjectiva das
avaliacbes de ameaca que podem afectar o indivielmotodas as suas dimensfes assim
como, o caracter dinamico do sofrimento, na meeitiaque os efeitos biopsicossociais o

modificam continuadamente.

A doenca oncolégica envolve uma multiplicidade mudianeidade de sofrimentos
manifestos, pois ndo sO é apenas uma doenca gratencialmente fatal, mas tambeém,
porque implica limitagdes funcionais, as quais sdem estender para areas da interaccao

familiar, profissional e social (Trindade & Carvalfieixeira, 2001,p.43; Justo, 2001).
2.2.1.Formas de Sofrimento

Embora a experiéncia do sofrimento humano envolvgpeasoa no seu todo
biopsicossocial e espiritual, numa perspectiva ipédiga, poder-se-a considerar diferentes
dominios do sofrimento: o fisico, psicolégico, sarlacional, e existencial (Mcintyre &
Gameiro, 1999 e Gameiro, 2000), os quais se intetpm, com implicagbes mutuas; seja
qual for o dominio de onde emerge, o sofrimentvié@ como um todo pela pessoa (Cassell
ref. Gameiro, 1999; Chochinov, 2009).

Ao nivel do dominio fisico, através do corpo, aspastem o0 acesso ao mundo, onde

podera intervir através de gestos, palavras e acgeloenca traz a falta de vigor fisico,

6



desconforto e eventualmente dores que podem dimmwimesmo impedir, a capacidade de
relacdo com o mundo, originando o sofrimento fig@ameiro, 1999; Mcintyre, 2004).

No plano socio-relacional, ao longo da vida, ohlsgmano desenvolve uma rede social,
onde assume diferentes papéis e define a sua pasicéal. A identidade e a diferenciacao
pessoal € definida pelas relacbes sociais e pelpgip que assume e se mantém pela
reciprocidade dos outros, reconhecimento, compl@arnedade, confianga, amizade, amor,
rejeicao, rivalidade, etc. (Teixeira cit. Gameit899).

Ao nivel do sofrimento soécio-relacional associamadteracdes afectivo-relacionais e
sécio-laborais, com a perda de papéis e do estsdotal. A doenca implica o afastamento ou
perda dos seus entes queridos, sentindo-se adaltafecto da familia, assim como, a
incapacidade de trabalhar e de ajudar a familidr{iyie, 2004); este aspecto é sentido pela
pessoa doente como um “desligar” de uma parte @gedpria, originando solidao, perda de
alegria e tranquilidade. Se alguma destas perdasefdida como definitiva, a pessoa doente
vive uma forma particular de sofrimento, o lutojc@entimentos de raiva e desespero
(Gameiro, 1999, p.38). O sofrimento podera seraimeis intenso se percepcionar que 0s
seus entes queridos sofrem com a sua situacédalde &endo a doenca avaliada como uma
sobrecarga para os outros), ou ainda pela faltaedenhecimento do seu sofrimento
(Gameiro, 1999, p.38K5egundo 0 mesmo autor, existem varios estudoseystam que a

esséncia do sofrimento € a ameaca da identidadeglesnédo a dor, ou 0 mal-estar.

No plano existencial-espiritual, o sofrimento eat&ociado ao grau de incapacidade da
pessoa dar sentido a sua vida, construir a suainistriar e dirigir 0s seus projectos futuros,
segundo as suas regras morAisloenca faz surgir o medo da perda de autonordeauto-
estima, da liberdade de decisdo e do sentido deofGameiro, 1999, Mcintyre, 2004).
Segundo, Araujo-Soares & Mcintyre (ref. Mcintyré)02), o sofrimento existencial é o
preditor mais importante em relacdo a depress@wmc@aslo a perda ao nivel do projecto

futuro.

O sofrimento podera nao ter origem psicolégica, ma&arga emocional que origina
pode, segundo Mcintyre (1995a) desencadear essmaoto, tanto na sua intensidade, como
nos modos de expresséo e eventualmente levarcaldddes, quer na forma de lidar com a
doenca, como na relagdo com os outros. Esta situssg@ sempre é bem compreendida por
aqueles que rodeiam a pessoa doente, sendo ewvesmta) classificada de “exagerada e

despropositada’. O sofrimento psicolégico carazsese pelas expressfes emocionais, de
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ansiedade, angustia, perda de alegria e solidéda gie apetite, de peso ou dificuldades em
dormir (Gameiro, 1999; Mcintyre, 2004). A depress@mge associada a doenca cronica,
como reacgao as exigéncias da doenca e seu tratarfeetio confirmados pelo estudo de
Teles, Ribeiro & Cardos{?003) que revelou que 86% dos doentes com cardoerectal
tinham depressédo grave, verificando-se apenas w@r@emagem de 16% em doentes ndo
oncologicos. Do mesmo modo, Fernandes & Mcintyr@022 observaram que 65% das
mulheres com cancro de mama (efectuavam quimioteragla primeira vez) sofriam de
depresséo.

A experiéncia de sofrer e a resposta a situacaodeca dependera das experiéncias
anteriores (Gameiro, 1999, Mcintyre, 2004), dogsdsade personalidade da pessoa, uso de
estratégias deoping do tipo, contexto da doenca (Mcintyre, 2004),irel@ de variaveis
sécio-demograficas e suporte social (Mcintyre, 2004

2.2.2.Factores modeladores do sofrimento

2.2.2.1. Experiéncias anteriores

Uma experiéncia anterior de sofrimento € a varigreldictora mais significativa
dessa situacdo entre as variaveis psicossociaisnde o estudo de Araujo - Soares &
Mcintyre (ref. Mcintyre, 2004), no qual explica 5638 variancia. A vivéncia da doenca de
alguém que Ihe é afectivamente proximo intensisafrimento da pessoa doente;

2.2.2.2.Estrutura psicolégica do doente

Cada pessoa lida de um modo muito particular peramtacontecimento de vida. Esta
singularidade surge por o funcionamento psiquicoca@a pessoa resultar da complexa
conjugacado dos factores biologicos, psicolégicaso@ais, assim como, pelo principio da
causalidade da teoria psicanalitica, onde tudoeoagontece na vida mental é determinado,
ou pelo menos, influenciado por acontecimentosrianés do desenvolvimento (Eizirik
Kapczinski & Bassols2001). Deste modo, as caracteristicas psicologiedsm influenciar o
aparecimento do cancra, adaptacdo a doenca e os comportamentos relagfmrad a
saude.

2.2.2.2.1.Variaveis psicologicas que podem precededoenca

Os tracos de personalidade em muitos casos saondedates para o surgir, evolucao
e agravamento da doenca (Justo, 2001; Millon refed, Ortiz-Tallo & Cardenal, 2009).

As pessoas com cancro da mama tém um funcionancanéoteristico, perante as

situagcOes da vida; revelam tracos de personalidadativos, depressivos, dependentes ou
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esquizoides, manifestando dificuldade de expresis&osuas emocdes, ou em descrever e
expressar as emocdes negativas, como a ira, aladsieu a dor (Eysenk ref. Justo, 2001), de
onde resulta um mal-estar geral evidenciado atrde@ésntomas onde predominam o cansaco,
ansiedade, depressao, anorexia e alteracdes somasf (Dy, Lorenz, Naeim, Sanati,
Walling & Asch, 2008; iMillon ref. Cerezo et al.,0Q9), originando dificuldades de
relacionamento interpessoal (Justo, 2001; McInR04).

Os factores psicologicos, s6 por si, ndo explicaoma surgem as doencas
oncologicas. Com o avango da ciéncia, conclui-geagonundo psicolégico faz a ponte com o
mundo biolégico através do funcionamento imunoldgande se conjugam as influéncias de
ambos. Quando ha uma depresséo psicoldgica irshiciama depressao imunoldgica; esta
fraqueza favorecerd o aparecimento e progressd@oetaa oncoldgica, pela falta de alguns
constituintes imunoldgicos que combatem directaenardoenca (Justo, 2001).

No entanto, verifica-se a falta de consenso soler@sééncia de relacdo entre variaveis
psicolégicas negativas e o cancro (Ribeiro, 20087;pJusto, 2001; Schraub,Sancho-Garnier
& Velten, 2009), conduzindo a um reequacionar daideda depressao psicoldgica, surgindo
como alternativa, caracterizar o funcionamentogbdgico dos doentes, como sofrendo de
uma “depressdo lactente” ou “depressividade”, seagu@oimbra de Matos (1980kste
conceito caracteriza-se por individuos com “um ifomamento psicolégico que ndo se
exprime nas manifestacdes externas da personalidadadividuo mas que, de forma
permanente e silenciosa, induz distor¢cdes emocaapazes de limitar o desenvolvimento
da pessoa e de o empurrar para caminhos depressisanomentos mais criticos da vida”
(Justo, 2001p.56).

2.2.2.2.2. Estratégias deoping

Para além da contribuicdo dos aspectos psicologicogparecimento da doenca
oncoldgica, também se verifica um impacto positieovivéncia da doenca e sobrevivéncia
através de utilizacdo de estratégias amping, adequando as expectativas do doente
promovendo um melhor ajustamento psicossocial, atando a qualidade de vida deste
(Yang, Thornton, Shapiro & Andersen, 2008; Ribe?@01).

A resposta ao stress desencadeado pela doencaddepeia percepcao, avaliacdo e
adopcédo de estratégias de adaptacdo a doenca gadégnde modo a se restabelecer o
equilibrio, com reducédo de stress, ao nivel indi@idcomo familiar, segundo o modelo

Lazarus & Folkmam (ref. Diagt al.,2001; ref.Mcintyre, 2004)5egundo este modelo, Munet
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(ref. Diaset al., 2001), diz existirem dois tipos dmping na primeira, as estratégias de
coping utilizadas, sdo a negacéo e ilusdo — assim, pemplo, através da crenca religiosa
expressam-se necessidades e sentimentos, aliven@@ngustia, aumentando-se a satisfacéo
pessoal, constituindo o suporte espiritual e enmatizsma fonte de esperanca, como se
verifica num estudo qualitativo com mulheres latinas sobestes de cancro de mama
(Ashing-Giwa, Padilla, Bohorquez, Tejero & Garck®06), ou em doentes terminais (van
Laarhoven, Shiderman & Prins, 2009). No segundw dip estratégia, em que ha um misto de
negacdo e percepcdo da realidade, as familias ageamfuncdo das circunstancias,

reconhecendo a doenga como mortal.

2.2.2.2.3. Variaveis psicolégicas e comportamentaglacionados
com a saude

A tomada de decisdo acerca de todos os aspectisoreEldos com a prevencao,
deteccédo precoce e tratamento do cancro é comgleXlmenciada por um grande nimero de
factores de vérias ordens, nomeadamente demogratiognitivos, tracos de personalidade,
diferencas culturais, suporte social e os meiogflemacao adoptados para as tomadas de
deciséo (Dias, 2001, p.240).

As representacfes sobre o cancro, sentimentos die enmorte, inibem a procura de
ajuda e promovem a deteccdo do cancro em estadas avancados com taxas de
sobrevivéncia mais baixas (Montella et al. cit. 3i2001). Este processo € revelado pela
baixa aderéncia ao rastreio do cancro da mamaadm & mulheres, com idades entre os 40
e 75 anos, apenas 30% efectuam a mamografia (GenflaCarvalho Teixeira, 20001; Dias,
2001, p.241). Diversos estudos (ref. por Dias, 20&elam que existe uma subutilizacdo do
rastreio mamografico em mulheres mais jovens, assmp em estratos mais desfavorecidos
em termos socioecondémicos.

2.2.2.3.Tipo de contexto da doenca

A experiéncia do sofrimento na doenca varia tamleém os diferentes contextos
onde o doente é incluido, nomeadamente, na situdgdoternado / ambulatério, internado
em cuidados intensivos e com o tipo de doenca (iyi@n2004).

Foram realizados estudos com doentes internadosarabiente hospitalar, com
patologia diversa (Gameiro, 1999) e em cuidadosngivos (Bento 2000); em ambos
destacou-se o sofrimento socio-relacional, segused@ psicologico, fisico e por ultimo

existencial, com médias superiores nos doentes wdadns intensivos, quer por terem
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patologias mais graves, quer por se encontraremamuipiente mais stressante. Relativamente
a dimensdo de experiéncias positivas verificaranv@leres que revelam expectativas
positivas relativamente a recuperacdo da sua sauodentanto, nos cuidados intensivos

verificam-se valores mais reduzidos.

Outros estudos sobre o sofrimento foram realizadas mesmo ambiente, na consulta
externa, mas em pessoas doentes com patologiacawédiferentes; um grupo incluia
pessoas doentes com dor crénica lombar (AraljoareSo& Mcintyre, 2000), e outro com
pessoas com esclerose multipla (Soares, 2002). aiises de ambas as situacdes séo
superiores aos valores das pessoas doentes irgsrearoptimismo/esperanca é mais baixo,
resultados explicados pelo facto do caracter codode doenga intensificar o sofrimento e
reduzir a esperanca. Nos pessoas com dor crongedrimento fisico € intenso devido a dor e
as restricdes de vida; o sofrimento sécio-reladi@énbaixo por serem pessoas doentes em
ambulatério; o psicologico é acentuado pelo fagser uma doencga cronica existindo uma
elevada probabilidade de situacdes de depressacselondo grupo, a dimensdo socio-
relacional evidencia-se pelas perdas laborais @aisocAmbos 0s grupos apresentam a
dimensdo de experiéncias positivas com valoresobaiguja explicacdo podera estar no
caracter prolongados da doenca, a que se assoo@eréeza do futuro (Mcintyre, 2004).
Destes resultados pode-se concluir que as doengagas conduzem a maiores niveis de
sofrimento do que as doencgas agudas; no entarddigafé um sintoma com uma elevada
prevaléncia em todos os doentes oncoldgicos converdiica no estudo de Andar, Waters,
Hibberd, Rush, Cargill, Wall,Fallon, Strong & Sh42007).

2.2.2.4. Variaveis socio-demograficas

O estudo da idade, implica contextualizar a pes&oaeu ciclo de vida, onde cada
idade tem as suas necessidades, ansiedades, gamngiiprias (Eizirilet al.,2001), as quais
devem ser tidas em conta face a doenca, tradusmae@ maior ou menor capacidade de se
reestruturar. Quanto mais idade, maior incidéneiaddencas oncoldgicas; mulheres acima
dos 50 anos tém substancialmente elevadas taxamcaincia de cancro de mama
comparativamente a mulheres com idades inferiogmsigal, Jemal, Ward, Cokkinides,
Smith, Howe & Thun, 2006), assim como, menor \d@iie ao nivel fisico e psicologico,
menor qualidade de vida global (Montazeri, Vahdaniiarirchi, Ebrahimi, Khaleghi &

Jarvandi , 2008) ou ainda menor capacidade de eea¢fo como sugere um estudo
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comparativo entre doentes com cancro de mama ceamerecorréncia (Yang, Thornton,
Shapiro & Andersen, 2008).

Por outro lado, quanto maior o nivel de escolagdadaior € a capacidade de
enfrentar a doenca, sendo este preditor mais dokea situacéo laboral e conjugal (Drageset
& Lindstrom, 2005). Segundo Araujo-Soares & Mcletyref. Mcintyre, 2004) a situagéo
laboral das doentes é predictora de depressadtadisiconfirmado através do estudo de
Soares (2002), onde em doentes com esclerose aubtigofrimento era mais intenso nos
que estavam em situacao de reforma antecipada.

2.3. A pessoa com doenca terminal

O doente terminal vive um sofrimento extremo, @@sconfronta com uma condi¢ao
inultrapassavel de fragilidade e finitude; nestaagido a angustia existencial € mais incisiva e
intensa, pois a esperanca de cura acaba e a @earnte impde-se com mais forca.

2.3.1. O medo da morte

Morrer faz parte da condicdo humana. A morte poderaencarada, ndo como um
fracasso e abandono, mas sim, como um fim Ultingue todos os seres humanos estao
predestinados, constituindo um destino “certo” i@z & Barreto, 2001).

No entanto, a sociedade actual trata a morte comotama interdito, ignorando-a
(Mclintyre, 1995; Oliveira, 2008), desencadeandaonass falta de humanidade com que é
tratado o doente em final de vida.

Nas ultimas décadas, o medo da morte é cada viszimenso, tanto pelos problemas
emocionais que desencadeia, como pela incompredaséorte e forma de lidar com todo o
processo que a ela conduz (Kubler-Ross, 2008)atte,fa morte representa, o poder sobre o
qual ndo temos nenhum controlo, invisivel, indorhéwesconhecido.

Cada pessoa tenta, por si prépria, adiar a quéstdoorte até ser forcada a enfrenta-
la; a Psiquiatria, segundo Kubler-Ross (2008), ateakplicar esse medo, ainda que
inconsciente, de que a morte nunca € possivel ssonaréprio caso. Desde o0 nascimento, a
morte constitui uma realidade para todos os sewegahos, despertando imensas fantasias
inconscientes e defesas contra ela. No leque disitasias estdo incluidas as de caracter
persecutdrio, em que a morte € vivida como algivedr assustador e insuportavel, ou ainda,
as nao persecutoérias, em que o fim € uma forma&elgontro com as pessoas perdidas, ou
numa visdo mais religiosa, onde ha uma continualgiwida para além da morte, sem
sofrimento ou dor (Eizirilet al, 2001, p.193).
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A forma de lidar com o tema da morte e todo o mscale morrer tem sofrido alteracoes,
ao longo da histéria (Oliveira, 2008), mas a esséda ser humano ndo se alterou e o0 medo
da morte continua a ser um medo universal, apesae ghensar que com a ciéncia/tecnologia
o dominamos (Kubler-Ross, 2008; Oliveira, 2008).

Antigamente, o homem podia morrer na paz e digeidiadsua casa” (Kubler-Ross, 2008;
Oliveira, 2008). Sempre que possivel, o doenteit&va a sua vida num ambiente familiar,
no conforto da sua casa rodeado pelos seus, ondeteava um cuidar individualizado, cheio
de amor e de paciéncia; o moribundo aceitava assiim facilmente o seu fim, assim como, a

familia aceitava a perda da pessoa que |lhe eralgy&ubler-Ross, 2008).

Actualmente, nas sociedades industrializadas, éoonmoito € isolado das pessoas de quem
gosta, é colocado num ambiente hospitalar, frideado de tecnologia sofisticada e com
pouco ou nenhum contacto humano (Floriani & Schrar2@®8; Kubler-Ross, 2008). Os
doentes ndo tém estatuto, chegando a situacdo Haunt@l de serem tratados como “uma
coisa” (Kubler-Ross, 2008) promovendo-se umarte social antes da morte biologica.
Esquece-se de que “a pessoa doente também temesetats, desejos e opinides, e que, antes
de tudo o mais, tem o direito de ser ouvida”’ (Myiat 1995, p.41). Assim, com esta forma
de agir, esta-se a aumentar o sofrimento do domeéteem termos fisicos, mas em termos

emocionais Kubler-Ross (2008).
2.3.2.0 sofrimento como processo

A pessoa com doenca gradualmente vai-se confromtaadn a ineficacia dos
tratamentos especificos, havendo consciencializag&ua incurabilidade, do progndstico de
vida breve (esperanca de vida inferior a seis me®eser humano perante esta situacéo entra
num processo de reorganizacdo interna, faseadgindea mal, sentindo emocbes e
sentimentos de muita tristeza, mas progressivanaeatea por consciencializar a perda, como
algo irremediavel, culminando na sua aceitacdedefinicdo dos objectivos da vida face as
circunstancias, podendo voltar a sentir o prazerider. Este processo podera ser facilitado
pela procura das causas, assim como, pela atribdigdum valor como experiéncia de vida
ou mesmo, com um caracter metafisico” (Gameiro,919941).No entanto, podera nao
acontecer a aceitacdo, persistir a negacgéo, sorgiocho sintomas, ansiedade elevada,
angustia e o medo, podendo desencadear situac@@saieento e, eventualmente, depressao,
estados de Iuto patolégico com possiveis pertudsmcfsicossomaticas (Mcintyre,
1995;Gameiro,1999; Dias, Manuel, Xavier & Costd)0
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Apesar deste contexto, o sofrimento da pessoa @k amenizado com a ajuda
daqueles que lhe sdo queridos; através de uma@oetiecajuda, onde se promova a esperanca
e auto-estima, pode-se ajudar a pessoa doenteoatmcum sentido para a sua situacao, e

por fim, leva-la a uma atitude de aceitacao (Gamé®99, Chochinov, 2006).

Este processo de adaptacdo na fase final da viderypser descrito segundo varios
modelos tedricos. No modelo de Kubler-Ross, nolisen “Acolher a Morte”, sdo descritas
cinco fasesque surgem de um modo aleatério no tempo e comediies sentimentos: a

negacao e isolamento, ira, negociacdo, depresaséeitacao (Kubler-Ross, 2008).

Como primeira reaccao a pessoa com doenca oncaldgia sujeita a um estado de
choque temporario do qual se ird recuperar gradergbn Quando ha um alivio desse
entorpecimento, a reaccdo seguinte sera a de rmet@Ep@oraria mais comum, surgindo as
expressdes “E engano!”, “Ndo me pode estar a awenitee, progressivamente, utilizara
mecanismos de defesa menos drasticos. A negac&oveita. Em situacBes extremas podera
ser substituida, pelo isolamento, quando a pesserial se recusa determinantemente a falar

sobre si.

Quando a primeira etapa de negacdo ndo se pode pastmais tempo, € substituida
por sentimentos de ira, faria, inveja e ressenttmezomo demonstracdo de que se esta vivo e
se é capaz de controlar a situacdo. Por outro BRdge a questdo: "Porqué eu?”, podendo
exteriorizar toda a sua raiva sobre tudo e todagemdo, por vezes, grandes dificuldades em

lidar com a pessoa doente, por parte da familiadmmo do pessoal hospitalar.

Nem sempre detectavel por terceiros, pela suadadgi no tempo, a negociacéo,
consiste em a pessoa estabelecer um dialogo int@nde se consiga uma espécie de acordo
com uma entidade suprema, ou consigo mesma, deafarmdiar inconscientemente o

inevitavel fim, a morte.

Com a evolucdo da doenca e apds variadas negosjagdpessoa com doenca
oncologica verifica a sua impoténcia perante aagéia, perdendo a esperanca. Quando ha
uma sensacao de grande perda, de que ir4 deigkantecer, sentir, viver, pode entrar na fase
da depressdo; num quadro acentuado de depress@em psurgir sentimentos de
autodestruicdo que levara a pessoa a desistir die duque respeita a sua saude, ou em
situacOes extremas, pode solicitar o exerciciosgos direitos sobre a sua vida, apelando ao

suicidio assistido (Kubler-Ross, 2008).
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A fase de aceitagdo, surge apos ter conseguid@ssgra sua inveja pelos vivos e
saudaveis ou a ira por aqueles que nao vao méaoearedo (Kubler-Ross, 2008). Conseguiu
fazer o luto das suas perdas importantes, despedade quem gosta, expressando 0s seus
sentimentos e deste modo, pode enfrentar serengnaestia propria morte. Cansada e débil,
a pessoa doente dormita com uma frequéncia cadaaiez, ndo oferecendo qualquer tipo de
resisténcia ao seu descanso final; no entantoesttdo nem sempre é alcancado por todos as
pessoas. Nesta etapa a comunicacdo ndo verbalntepapel fundamental, mais importante

do que o resto do processo de morrer. (Kubler-R033).

Neste processo de adaptacdo, a pessoa com doemgaatecaracteriza-se por ter
necessidades muito especificas, fisicas, emocjoraisstenciais/espirituais e sociais
(Martinez & Barreto, 2001). A fase avancada da dagmaduz-se numa sobrecarga fisica,
psicolégica desconcertante, em que o0s sintomaso$issdo menos prevalentes que o0s

sintomas emocionais (Chochinov, 2006).

Em primeiro lugar, ha necessidade de aliviar aomiatologia fisica, de forma
expedita com intervencdo médica. Por outro ladig Bodoenca encontra-se associada a uma
vivéncia, onde surgem interroga¢cfes de véria or@@@dos sobre evolucdo da doenca,
tratamentos e morte) que necessitam de ter umastesgue satisfaca a pessoa (Martinez &
Barreto, 2001;Chochinov, 2006). Neste processonsiedade aumenta com a crescente
degradacédo do estado fisico da pessoa doenterexanagcdo da morte, com uma prevaléncia
de 15% - 28%; se existirem situacdes de ansiedaédap podem surgir situacdes de
ansiedade generalizada, perturbacdes de panicanesmo, fobias que necessitam de
intervencao (Chochinov, 2006). Segundo este atdda a pessoa em fim de vida vivéncia a
tristeza, tendo verificado que 25% tém sintomasessivos severos, 0s quais poder-se-ao
agravar com a crescente incapacidade e dor, ra@Bmfrequentemente em sintomas fisicos
inespecificos. Sofrer de depressédo conduz a perdaatesses, sentimentos esmagadores de
inutilidade, de desamparo, de culpa excessiva,apdeddignidade, de sobrecarga para os
outros, diminuicdo do desejo de viver e um cregcdatejo de morrer desencadeando assim
situacdes de um sofrimento extremo, que leva aidetedo da qualidade de vida da pessoa
doente (Chochinov, 2006). Esta necessita de s& sertte, compreendida, de ndo se sentir
uma sobrecarga para ninguém, e participar nasddscsobre a sua saude, que Ihe dizem

respeito, demarcando a sua autonomia, a medidaajygerdendo a sua independéncia; a
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pessoa com doenca terminal necessita de ser opadguem a rodeia, familia e técnicos de
saude (Martinez & Barreto, 2001; Kubler-Ross, 2@&chinov, 2006).

Por dltimo, todo o ser humano necessita de umdsere vida, de necessidades
espirituais ou pequenas metas que se podem atiigiiamente (sempre que existam metas,
mantém-se a esperanca e o doente vive sentindpessda”, apesar de estar totalmente
dependente), ou ainda, a necessidade de perddcdraméncia, reconciliacédo, cuja satisfacao
proporcionara serenidade em momentos tdo dificaia @ pessoa doente (Martinez &
Barreto, 2001).

A vertente espiritual e religiosa é particularmergievante e crescente quando a
pessoa com doenca oncoldgica, se encontra cordeontan a questao da morte (Chochinov,
2006). O efeito do bem-estar espiritual - exist@inob sofrimento destas pessoas tem um
papel protector no desespero em final de vida (elicCIRosenfeld & Breitbardref.
Chochinov, 2006). Uma maior espiritualidade levaasstarem menos deprimidas (Nelson,
Rosenfeld & Breitbard ref. Chochinov, 2006), a nreansiedade face a morte e ideacao
suicida, assim como, a existéncia de crencas sobvela pos-morte” (McClain-Jacobson,

Rosenfeld & Kosinki ref. Chochinov, 2006), redugafrimento.

O sofrimento existencial traduz-se em, sentimedesutilidade, sobrecarga para os
outros, perda da dignidade e de desejo de vivaramoo-se imprescindivel o seu controlo
para um cuidar humanizado em fim de vida. O semiicée inutilidade surge associado a um
quadro depressivo e a perda de esperanca, ao desajorrer (Breitbard, Rosenfeld & Pessin
ref. Chochinov, 2009), aparecendo mais correladoneom a ideacéo suicida, do que a
depressao (Chochinov , Wilson, Enns & Lander rdfochinov, 2006). Nas pessoas com
doenca terminal, a esperanca esta intimamentaaetmta com o sentimento de continuacao
da vida para servir um objectivo ou fixar um sigmaifio, para justificar a continuacéo da sua
existéncia (Chochinov, Hack & McClement ref. Chaoaiv, 2006); a sua manutencdo € um
caminho para os doentes suportarem e lidarem coseuwo sofrimento (Duggleby ref.
Chochinov, 2006), reduzindo-o. As pessoas doerteson crescente sentido de bem-estar
psico-espiritual estdo mais aptos a lidar, de urdomoais eficaz, com o processo da doenca
terminal e encontrarem um significado na exper&mnivida. Através da familia e suporte
social, um prognostico consciente, autonomia, esger e significado da vida séo factores
que contribuem para o bem-estar psico-espirituad & Bauer-Wu ref. Chochinov, 2006).

Outro aspecto que surge no sofrimento existegaiasentimento de sobrecarga para os outros
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associado aos sentimentos de dependéncia e consedugstracdo e preocupacao, que
conduz a sentimentos negativos de culpa, por sggonsavel pelo trabalho dos seus
cuidadores (Chochinov, 2006). Sendo esta situagdim em pessoas com doenca terminal,
segundo Wilson, Curran & McPherson (ref. Chochir2®)6) esta altamente associada ao
conceito de perda de dignidade. Se o conceitogted#ide significa honra, respeito e estima,
0 sentimento de sobrecarga para os outros sugdeeapto-percepcdo das pessoas doentes,
nao serem merecedoras desses atributos. Como o tmgobrevida é curto, consideram as
suas vidas, sem significado, nem sentido, e por 80 sdo merecedoras de honra, respeito e
estima. Estas percepcionam as suas necessidadggrzem@déncia como incapacidade de dar
algo em troca; esta necessidade de dar leva, posiente, ao efeito psicoldgico de
sentimento de sobrecarga para com 0s outros. Addidge € uma qualidade moral, universal,
interna e inalienavel a prépria vida, frequentemeassociada a objectivos pessoais e
circunstancias sociais (Chochinov, 2006). A incagsde de manter a independéncia, no
morrer, pode ser sentida como uma perda fundameataignidade, reduzindo o valor da
propria vida. Através do Modelo da Dignidade, seredte a base teorica dos Cuidados
Paliativos, fornece as directivas terapéuticas pargrofissionais de saude, visando um
grande leque de aspectos, fisicos, psicolégicagaise espirituais /existenciais, associados a
conservagdo da dignidade da pessoa (Chochetoal. ref. Chochinov 2006). Com a
aproximacdo da morte, pode surgir na pessoa daendtesejo de morrer ou perda de vontade
de viver, o quaksta significativamente associado a qualidade dimados em fim de vida.
Este desejo podera traduzir posicbes dispares,upoiado uma crescente aceitacdo e
prontiddo para a morte, por outro, uma procura eaba com o seu sofrimento através da
eutanasia ou suicidio assistido (Chochinov, 20@8}e pedido caracteriza-se por sofrer
flutuacbes rapidas no desejo de viver/ morrer fiddoansiedade de separacdo da familia,
depressao por um internamento prolongado/cuidaalketipos, pelo sofrimento fisico (dor e
dispneia) ou um baixo suporte social, como a exis#€de relacdes conjugais dificeis.
Através do controlo destes factores é possivel th&i50% dos doentes manterem a vontade
de viver e apenas 3% dos doentes tém um pedidastamte para morrer (Tataryn &
Chochinov ref. Chochinov, 2006).

Chochinov, Hack & Hassard (ref. Chochinov, 2006hatuiram que nos doentes
terminais (estadio IV) as variaveis existenciaen{snento de inutilidade, de sobrecarga, de

dignidade) tém maior influéncia no sofrimento gaevariaveis psicoldgicas, sociais e fisicas.

17



No entanto ndo se pode esquecer que todas estaasfale sofrimento estdo interligadas,
sendo muitas vezes dificil avaliar o verdadeirotidonto de cada uma delas (Chochinov,
Hack & Hassard ref. Chochinov, 2006).

2.3.3. Os Cuidados Paliativos

O sofrimento de final de vida é possivel ser atdougaom o empenho das pessoas
com maior ligacdo afectiva, além de um processeeldgdo de ajuda que se estabelece nos
cuidados paliativos (Chochinov, 2006). As necesldadestas pessoas doentes, fisicas,
emocionais, espirituais e sociais, tém de serfei#is de um modo interdisciplinar, pois ha
gue ser rapidamente eficaz, visto que o doenteptmimo tempo de vida, havendo também a
necessidade de adaptar os cuidados a pessoa ualehte (Chochinov, 2006; Martinez &
Barreto, 2001).

Os cuidados paliativos surgiram com Cecily Saundens 1967, pela necessidade
ética de cuidar da pessoa com uma doenca progaessicuravel e da sua familia (Martinez
& Barreto, 2001;Twycross, 2003; Floriani &Schran#@08; Chochinov, 2006).

Nestes promove-se o conforto do doente, atravésligm dos sintomas fisicos,
psicologicos, sociais e espirituais através de lma comunicacdo e oferecendo apoio
emocional. Este processo, nem sempre se revelatarefa facil, pois a distingcdo entre os
varios sintomas deixa de ser clara aumentandofas@ma medida que a pessoa se aproxima
da morte (Chochinov, 2006).

A forma de cuidar nos cuidados paliativos é fedniptervencdes centradas no doente
e ndo na doenca (Floriani & Schramm, 2008), cone bes adop¢do de uma atitude de
compaixao e compreensao, incrementando a esperaragdp-estima, ajudando a pessoa a
encontrar um sentido para a vida e reduzindo ossétumento, de modo a promover a
aceitacdo da sua morte iminente, de forma téo mdivst quanto possivel (Gameiro, 1999;
Twycross, 2003; Chochinov, 2006).

Através da relacdo de ajuda que se estabelece codoente associada aos
conhecimentos da medicina moderna, incrementa-se meihor qualidade de vida e um
processo de morrer sem sofrimento, mantendo addigaino fim de vida (Chochinov, 2006;
Floriani & Schramm, 2008).

A avaliacdo da qualidade de vida, ndo € mais dooggeu de satisfacdo subjectiva
que a pessoa sente pela vi@Ribeiro, 2001), sendo influenciada pela persoadide o

estadio da doenca; existe uma ma qualidade dequidado h& grande divergéncia entre as
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esperancas, ambicdes, desejos e a situagdo aCsiatuidados paliativos, aumentam a
qualidade de vida em duas frentes, através da dedigs expectativas relativamente a sua
saude e na alteracdo da realidade presente doeddemgcross, 2003; Floriani & Schramm,

2008). Estabelecer objectivos reais com a pesseat@@onstitui uma forma de restaurar e
manter a esperanca; dai a manter-se a importaecge dlemarcarem pequenos objectivos

exequiveis diarios, 0os quais, ndo passam de egpsratliernativas (Twycross, 2003).

Uma equipa multidisciplinar especializada em cuidagaliativos mantém a vida
enguanto processo normal, sem acelerar, nem adiarta; promove a vida activa da pessoa
doente, tanto quanto for possivel, até a sua mert&@inda, da suporte ao sofrimento das
familias tanto na doenca como no seu luto (FlodaSchramm, 2008; Chochinov, 2006).

Nos cuidados em final de vida ha uma preocupacése@da com a “reconciliacdo”
da pessoa doente que ndo é mais do que estabelleg@res correctas consigo propria, com
0S outros e, nos crentes, com uma entidade supiesta.estado de alma sé serd possivel
alcancar quando for possivel a pessoa doente zbainco frases: “Gosto muito de ti.

Perdoa-me. Eu perdoo-te. Obrigado. Adeus.” (Twyg;r2803).

Quando a pessoa com doenca oncoldgica se sentitewa e se prepara para a
morte segundo 0s seus proprios desejos (verbatizamo registados nas directivas
antecipadas), rodeada pelos familiares e amigos,assuntos pendentes, entdo sente-se em
paz, tranquila e tem a tdo desejada “boa mortedb¢Binov, 2006; Floriani & Schramm ,
2008).

As dificuldades de adaptacédo a cada pessoa deejaegyela sua especificidade, como
pela intensidade do sofrimento, levam a necessididenelhorar as competéncias dos
técnicos de saude; a capacidade de trabalharem agumipa multidisciplinar, de forma a
incrementarem a eficacia, assim como a capacidagleouvirem a pessoa doente
(preocupacdes de quem esta proximo da morte er@mefas de tratamentos e intervencgdes),
sem esquecer a familia como elemento colaboranteednvestar da pessoa doente (Floriani
&Schramm, 2008; Chochinov, 2006).

No entanto, verifica-se que continua a haver poum@stimento nos cuidados
paliativos, facto que tem subjacente o descuidadpsctos humanos associados a ciéncia e a
ética. Por muito que a ciéncia avance, todo o werahno tera de se confrontar com o seu fim

de vida. Por outro lado, continua-se a verificar neuzido nimero de servigcos de cuidados
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paliativos, havendo muitos doentes a sofrer pda @ cuidados especializados em final de
vida (Martinez & Barreto, 2001).

2.4. Experiéncias Positivas do Sofrimento

Esta dimenséao traduz a esperanca e optimismo epgraa capacidade de resposta de
cada pessoa face a doenca. Segundo Mcintyre (2@#la dependera de varios aspectos
predisposicionais (idade, tracos de personalidqdeu os situacionais (suporte social,
contexto da doenca,...). Nos doentes terminais, @@&sga esta intimamente relacionada com
o sentimento de continuacdo da vida, fixando objest significados, justificando a
continuagdo da sua existéncia (Chochinov, Hack &Mment ref. Chochinov, 2006); a sua
manutencdo leva as pessoas com doenca oncologmapoatarem e lidarem com o seu
sofrimento (Duggleby ref. Chochinov, 2006), reddrnifo, ajudando-as a viver cada dia, a ter
uma morte em paz e, ainda mantém alguma tranquéidas familias.

Associadas a doenca existem sempre as inevitaveidag no entanto, as
consequéncias destas, sobretudo ao nivel psicaksoekistencial, podem ndo ser negativas,
como se constata em multiplas investigacfes nasioteas como, Gameiro (1999), Bento
(2000), Araujo - Soares & Mcintyre (2000) e Soaf2802). Revela-se a possibilidade de
coexistirem aspectos positivos e negativos doreefito, podendo-se pensar que o sofrimento
poderda ser observado com um cariz menos negativdestrutivo, e apenas como um
“normal” processo de ajustamento a situagdo degdogvicintyre, 2004).

2.5. Apoio Social

O cancro da mama invade a mulher quer no aspesitm,fipsicolégico e social.
Simultaneamente a debilidade fisica e as alteragéeisnagem do corpo, surge uma forte
reaccdo emocional, com sentimentos de inferioridadlgistia, medo da morte e repulsa pela
mutilacdo, desenvolvendo-se um sentimento genadaizie revolta em relacdo a doenca
oncologica. Estas perturbacées emocionais desdanadiiculdades na forma de enfrentar
esta patologia, implicando um reajustamento noifunanento biopsicossocial (Dias al,
2001).

Sempre que possivel, o apoio social devera ter abjaztivo promover o bem-estar,
assim como a autonomia do doente (Paul, 1995)pAdidade da pessoa se confrontar e lidar
com a doenca dependera em parte da resposta do sqmial.H4 necessidade de se saber
mais sobre de que modo, o apoio social préximoodisel, familia e amigos e a relagéo

médico-doente podera diminuir o sofrimento da mutioen cancro da mama.
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A familia tem um papel crucial nas situacdes dendaegraveE no nucleo familiar
que surgem respostas adaptativas ao longo datfnégeda doenca, emergindo estratégias de
confronto e de adaptacéo, quer ao nivel colectiuer ao nivel individual (Peleg-Oren &
Sherer ref Diagt al, 2001). Para além disso, a familia tem o impoetpapel, como suporte
social proximo na extensao dos cuidados ao dobis €t al, 2001).

A capacidade de reac¢do da familia perante a &ude doenca, é caracterizada por
Dias et al. (2001), como “um organismo dinamico, em que a da@eqge afecta um dos
membros da familia altera e € alterada pela dirdmicinseca do processo familiar” (p.305).
Na perspectiva das mulheres com doenca oncologgealementos da familia sdo pessoas
muito significativas no ajustamento psicossocislia doenca.

No entanto, a percep¢cao da pessoa doente sobrenmodamento, atitude e papel
desempenhado pelos elementos da familia oscila,gstd sujeita a diversas interferéncias, ao

longo da evolucdo da doenca (Hilton, Crawford &Kbaref. Diaset al.,2001).

No decurso da doenca podem surgir apreensoes mdaadliares, sociais, laborais,
financeiras e religiosas podendo desencadear &dsagle desintegracao familiar e
preocupac¢des com o futuro (Johnson ref. Btaad.,2001; Martinez & Barreto, 2001); destas,
destacam-se as pessoais, como as associadas atsumamem (e.g. medos ou fantasias
recalcadas), que podem interferir negativamentelagdo conjugal, ao nivel da sexualidade,
intimidade, na comunicacdo e na alteracdo de pédéismberg, Scott, Alexy&Fife ref Dias
et al., 2001). Segundo estes autores, devido ao grande (pes a imagem de um peito
“perfeito”tem para a mulher, intimamente ligadolado maternal, como sexual (Oktay ref.
Dias et al., 2001), o cancro de mama apresenta um efeito metmtivo na area da

intimidade sexual.

O impacto do cancro da mama, depende também dastgss de adaptacdo na familia
que surgem com a funcdo de mediar as exigénciagedsoa doente e o0 responder as
necessidades dos outros elementos. Em situacdooelecal a familia precisa de se
reestruturar, através de novos papéeis, regrascédgrentre os diferentes membros (Anderson
ref. Diaset al2001, p.307).

A capacidade de reajuste psicossocial da familicaltesacfes stressantes externas
depende da utilizacdo de estratégiaxal@ng (Northouse ref Diagt al. 2001, Drageset &
Lindstrom, 2005) promovendo a adaptacdo psicolo¢s@nchez, Andrés, Peri, de Pablo &

Salamero, 2002). Estas estratégias sdo utilizaglasfamilia, no modo como lidam com a
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informacéo fornecida aos doentes e familiares, pedrées comunicacionais, no suporte

social, ansiedade e depressao.

O caracter adaptativo ou desadaptativo da informdedla a pessoa doente e familia,
dependera das caracteristicas da pessoa com doengigica, devendo ter-se sempre

presente a realidade e adequacao da informacdecidaen(Dias ref. Diast al, 2001).

O stress € o factor mais implicado na percepcéaaljag@o e adopcao de estratégias de
adaptacdo a doenca prolongada. De forma a haveradugdo de stress, segundo o modelo
processual dstress e copingle Lazarus & Folkmam (ref. Dia al., 2001) existem duas
estratégias deopingpara estabelecer a comunicagdo, a centrada na eraa&entrada no
problema. Quando a familia se foca na emocéao, @aaisalém de um desabafo emocional,
nega-se o problema, ha uma fraca comunicacao, éfeito adaptativo, como acontece
em estudos com doentes desempregadas, menos idsclelae solteiras, divorciadas ou
villvas, resultando num apoio social fraco (Dragéskindstrom, 2005). Quando se foca no
problema, ha uma incessante busca de informacél@bora-se os aspectos stressantes e
promove-se a capacidade adaptativa (@Bsl., 2001, p.308), sendo tanto maior quanto
maior a escolaridade (Drageset & Lindstrom, 208Sjudos de Ben-Zur, Gilbar & Lev (ref.
Dias et al., 2001), mostram que as doentes oncoldgicas utilizeais estratégias dmoping

focados no problema, enquanto os maridos adoptasnmeanismos focados na emocao.

Segundo este modelo, Munet (ref. Detsal., 2001), diz existirem dois tipos ad®ping
familiar: na primeira, as estratégias a#ping utilizadas, sdo a negacéo e ilusdo (assim, por
exemplo, a crenca religiosa da suporte espiritiehecional, alivia a angustia, sendo fonte
de esperanca); no segundo tipo de estratégia, hamisto de negacédo e percepcdo da
realidade, as familias agem em funcéo das circocists reconhecem a doenca como mortal
e através da rede de suporte social expdem asnsgassidades, sentimentos e procuram
informacéo, havendo assim maior satisfacdo pessadivio da angustia, promovendo-se a

esperanca.

Todos estes diferentes mecanismos de adaptacamdafassociados ao apoio social de
outros, levam afeed-backpositivo entre todos os elementos, traduzindo-sman boa
avaliacao da qualidade das relacdes familiares.

O papel do conjuge € fundamental para o equilidbdantcleo familiar, na medida que

concilia varias dimensdes, tanto na relacdo cohjugstdo das fungbes e papéis, como na
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mediacdo dos filhos com a doencga, e ainda, na doagdio com os profissionais de saude
(Rees & Bath ref. Diast al, 2001).

Com a evolugédo da doenca, pelas exigéncias destajudtamento conjugal e suporte
social, o cbnjuge pode revelar niveis de ansiedaddepressdao, 0s quais interferem
negativamente na capacidade de adaptacao fanhliack, Moos & Reischl ref. Diast al,
2001; Martinez & Barreto, 2001).

No que diz respeito as mulheres doentes, estaanieencontrar o seu equilibrio
emocional, no seio da familia, de modo a haver omethor capacidade de adaptacdo a
doenca (Dorval, Maunsell, Taylor-Brown & Kilpratic&f. Diaset al, 2001), através do apoio
do conjuge, filhos e crencas religiosas, além dailfa alargada e amigos, os quais d&o
suporte social, ao nivel da organizacao familiaziuindo as criancas (Primomo ref. Digts
al., 2001).

O impacto da doenca materna nos filhagia em funcdo da fase de desenvolvimento em
que estes se encontram. Segundo Lewis & Hammotatjveanente a percepcao infantil
sobre a doencga, as criangas entre 0s sete e dezremelam preocupacgdes no futuro e medo
da desintegracao familiar (ref. Dia$ al, 2001), surgindo como reac¢des emocionais, a
tristeza, medo, soliddo, revolta, podendo express&de em comportamentos violentos
(Lewis, Ellison & Woods ref. Diagt al, 2001). Nas criancas quase adolescentes, segundo
Lewis (ref. Diaset al, 2001), estas mostram rigidez adaptativa, perdadgeténcias sociais
e um menor rendimento escolar; por outro lado,atmdescentes, vivem o conflito do desejo
de querer estar com a mae e de querer viver aidaawerificando-se também problemas
comportamentais e fraca qualidade no relacionamanto os pais e pares (Lewas al. ref.
Diaset al, 2001; Pott, Haagen, Baldus, Saha & Romer, 2005).

Pode-se inferir de varios estudos que quanto maionaturidade dos filhos, maior
capacidade apresentam para a mudanca e adaptagdo,msaiores as suas responsabilidades
na familia (Combrick-Graham ref. Diasal, 2001).

No entanto, com alguma frequéncia, apresentam-deeuldades nas relacdes
interpessoais, ao nivel da comunicacdo sentidas pmefies, nomeadamemie exercicio da
maternidade (Combrick-Graham ref. D&tsal, 2001); estas dificuldades sé&o, tanto menores,
quanto maior a flexibilidade de regras familiares maleabilidade de comunicagéo
(Vess,Moreland, Schwebel & Kraut ref. Dietsal, 2001). Qualquer dificuldade, ou limitacdo
no exercicio das suas fungdes dé origem a maionmsofto da mulher.
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Em momentos de crise, pelas exigéncias da doencaived fisico e emocional,
frequentemente, desencadeia-se o humor depressigatal (Northouse, Templin, Mood &
Oberst ref. Diaset al, 2001), influenciando negativamente a capacidagleadiptacao

conjugal e, por sua vez, da familia.

A mae revela menor disponibilidade psicolégica fculdades de comunicagdo, na
supervisao do funcionamento familiar, assim comabilidade ou hostilidade (Goodman &
Brumley ref. Diaset al, 2001); permanecendo no papel de educadoras (§heewis &
Zallis ref. Diaset al, 2001), deixam para segundo plano, a interaccaent®0es com 0s
filhos, o que leva a problemas emocionais, so@aemportamentais (MacCoby & Martin,
Diaset al, 2001). Assim, o pai tem um papel fundamental eptasitar as limitagcées da mae,
ao ajudar os filhos, a reinterpretar, compreendaresponder a questdes sobre a doenca da
progenitora, de forma a promover o desenvolvimepsecossocial dos filhos (Lewis,
Hammond & Hoods Diast al, 2001).

Com alguma frequéncia, nas familias com doencaggm avancadas, altera-se o padréo
de comunicacdo, com o objectivo de superprotegesaoa com doenc¢a oncoldgica, como
que para se auto-proteger, reduzindo-se a comdmcagtre 0os seus membros, sendo esta
designada por “conspiracado do siléfici®ias ref. Diaset al, 2001, p.312); esta situacao
gera-se com o objectivo de se esconderem medosoeymacdes, sendo no entanto sentida
pela pessoa doente, como rejeicao e insensibilidadando frequentemente a situacoes de
distanciamento e desconfianca na diade conjugahrilaraylor, Dougherty & Kemeny ref.
Diaset al, 2001).

Neste contexto, torna-se evidente a importanciagugorte social proximo (marido, pai),
da familia mais alargada e de amigos e vizinhododaa a promover o desenvolvimento
psicossocial dos filhos com méaes doentes. Este &ertd melhor, quanto maior a

proximidade fisica e emocional dos pais (Amato &iee ref. Diaset al, 2001).

Outra dificuldade emergente no exercicio da palidatie, sera a relacdo com as filhas,
cujas maes sofrem de cancro de mama, dado que reaqomulheres, vivem de forma
inconsciente a doenca da mae, sendo a qualidadeicrab da interaccao afectada por
sentimentos (Rees & Bath ref. Dias al, 2001) que levam problemas psico-sociais (Pott,
Haagen, Baldus, Saha & Romer, 2005) quando aduResenfeld e col. (ref. Diast al,
2001) acrescentam que as filhas adolescentes deeraslmastectomizadas, revelam mais

problemas psicossomaticos. Perante tarefas coadaketmaternais”, estas podem reagir mal,
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ou entdo, pelo contrario, essa responsabilidade putementar a auto-estima. Para além
destas consequéncias, ha o caracter hereditamardwo da mama verificando-se uma alta
prevaléncia (Potet al., 2005), em muitas familias. O impacto do diagnoéstias filhas de
maes com cancro de mama, segundo Baider, Goldz&eay;P Hadani & Peretz (2008) é
ambiguo, no entanto, o sofrimento é acrescido sehigria das maes existiram

acontecimentos traumaticos.

Todos estes factos, sobre o impacto da doenca danogifilhos, realcam o perigo do
humor depressivo dos pais, que segundo, &ias (2001), podera conduzir a “desertificacao

emocional” dos filhos, como elementos da teia refad.

Na maior parte dos casos, no entrelacar das diidels da doenca, a diade conjugal
acaba por fortalecer a relacédo, no que diz respaitcomunicacdo e intimidade (Dias
al.,2001; Dorval, Guay, Mondor, Masse, Falardeau, iRnlx, Deschénes & Maunsell,
2005). Sob este prisma, poderemos concluir quecreale mama podera, nalguns casos, ser
uma experiéncia de crescimento para ambos. Quaooistegem rupturas conjugais, no
decurso da doenca, estas surgem por conflitos jafestos, numa fase anterior a doenca
(Diaset al, 2001).

Na familia, a mulher com cancro de mama, poder@rgrar um refagio, onde o seu
sofrimento podera ser aliviado através de uma btaactividade entre os membros que a

constituem, sobressaindo o papel do marido comteotor dos filhos perante a doenca.

Numa perspectiva mais ampla, perante a falta g@sés do Servico Nacional de Saude,
gue apresenta deficit de numero de camas, queCuiosidos Continuados (2010, Setembro
12, Jornal de Noticias), quer nos Cuidados Patigfifica em grande destaque o papel de
suporte da familia. A familia ndo s6 € agente dstpcdo de cuidados de saude a doente,
como de suporte social préximo, sendo como um &pdet abrigo”, onde se encontra algum
alivio no sofrimento e que podera adiar, o tdo denimternamento para a pessoa que esta a

morrer (Twycross, 2001).

Para além da familia, o sofrimento da mulher dependas relacdes que estabelece
com os profissionais de saude, pois ndo ha doemnteum que nao se refira a relagcdo médico-
doente, facto que se podera explicar, pelo sofilndaspoletado por uma relacdo deficitaria
entre o técnico de saude e o doente (Ashing-Giadjll®, Bohorquez, Tejero & Garcia,
2006).
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O modo como o profissional de saude interage calmenmte, 0 que conversam, 0 que
sentem e 0 que pensam ou como se sentem em ralagéo outro, interfere no modo como o
doente expbe as suas dificuldades, lida com a doergdere aos tratamentos; assim, sera
necessario criar uma relacdo de confianca promavsaeda qualidade de comunicacao
(Reich, Vennin & Belkacemi, 2008; Olthuis, Dekkdrsget & Vogelaar, 2006), ou seja, toda
a informacgdo médica devera ser transmitida, aotdaefamilia, respeitando as diferencas de
caracter individual, alicercada nos principios ¢@si de transparéncia (consisténcia) e
adequacao (congruéncia) ao nivel da informacdo {@dss et al., 2001). O andncio de
qualquer noticia devera ser dada de modo, a rasgedutonomia, dignidade e liberdade de
escolha do doente (Reich, Vennin & Belkacemi, 2008)

Nem sempre se torna facil de compreender o softonda pessoa doente (Justo,
2001, p.68). Sera necessaria sensibilidade pandeat@ expressividade dos comportamentos
das pessoas doentes que dependem do cruzamergocsdagtidade e doenga. Normalmente,
as pessoas com doenca oncoldgica, ttm um funcionamsiquico, do tipo depressivo e
como a doenca que as afecta €, em Ultima anafisempativel com a vida, os sinais
exteriorizados sao receados por quem os tratanBuas consultas poderdo emergir emocdes
fortes que ndo serdo suficientemente compreengielasmédico, o que podera fragilizar a
relacdo de ambos. Este processo poderd ser evédadgondo Justo (2001), se o0 médico e
outros técnicos virem os conteudos transmitidoa pessoa doente e a forma como o fazem,

como elementos de um processo evolutivo da doenca.

No caso das pessoas com doenca terminal, ainda émdase ha que dar a qualidade
da relacdo médico-doente, pois quanto menor a ickulctécnica, maior tem que ser a faceta
humana do médico a ser evidenciada, procuranda opaciente, reconforta-lo, levando-lhe
a esperanca possivel, oferecendo-lhe a sua amezadikdariedade (Silva, 1995). Para além

do médico, todos os técnicos de salude deverdamapalavra de animo e de encorajamento.

Apesar de tudo, o apoio social percebido nao fedipivo de depressao, no estudo de

Araujo-Soares & Mcintyre (ref. Mcintyre, 2004).
2.6. Objectivos e Questdes de Investigacéo

Tendo em consideracao, estudos de varios autosemadvidos na area da doenca
oncologica, propusemo-nos realizar um trabalho eoapicujo objectivo sera avaliar a

experiéncia do sofrimento das mulheres com cangnmama, num estadio 1V, em funcao de
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algumas variaveis sécio-demograficas e o apoi@bkpercebido. Neste sentido, definimos as
seguintes questdes de investigacao:

12 Questdo: Qual é a avaliacdo que a mulher comgdamcoldgica (cancro da mama)
faz do seu sofrimento?

22 Questdo: De que forma é que se caracteriza romeofo nas suas diferentes
dimensdes (psicoldgica, fisica, existencial e séelacional)?

32 QuestdoO sofrimento da mulher com cancro da mama, estiias® ao tipo de
cirurgia e terapéutica efectuada, antecedenteslidamsi, idade, grau de escolaridade,
existéncia de filhos e idade destes?

42 Questao: Sera possivel a mulher com uma doengdogica, numa fase avancgada,
conseguir retirar alguma experiéncia positiva darsento?

52 Questdo: Qual o numero e quais as pessoas zpra faarte do apoio percebido?
Qual o grau de satisfacdo com esse apoio?

62 Questdo: Sera que o sofrimento da mulher estitiado ao grau de apoio e de

satisfacdo com o suporte social?
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3. METODO

O objecto de estudo sera avaliar a experiénciaftonento das mulheres com cancro
da mama numa fase de doenca avancada (estadieniMuyncdo de algumas variaveis socio-
demograficas e o apoio social percebido.

Apés a apresentacao do tipo de estudo, seguemesiéoms de seleccdo do grupo de
participantes e suas caracteristicas gerais, tsnmsntos e o procedimento na recolha de
dados.

3.1.Tipo de estudo

O presente estudo é transversal, tendo sido wldizana metodologia quantitativa
(Ribeiro, 2008). Num unico momento foram aplicadoss instrumentos de avaliacdo a um
grupo de participantes que foi seleccionado de daméo aleatéria, segundo uma amostragem
objectiva, com critérios previamente delineadosst®emodo, ndo foram cumpridos os
principios basicos da teoria das probabilidadesiofaque podera traduzir-se numa
amostragem nao representativa da populacdo emoesdhe¢iamente, que o objectivo deste
tipo de amostragem € 0 acesso rapido a um subgeiparticipantes que va ao encontro dos
objectivos do estudo.

3.2.Grupo de Patrticipantes

Numa populacao de pessoas doentes de um Hospiahdale Lisboa, na consulta de
Oncologia, seleccionaram-se 32 participantes agldleoum modo nao-aleatorio, segundo os
seguintes critérios de elegibilidade:

Primeiro, serem mulheres com cancro da mama; segasdnulheres conhecerem o
seu diagnostico e possuirem condicOes fisicas ¢amenque permitam o uso da entrevista;
terceiro, encontrarem-se numa fase avancada dgaossm metastases a distancia (estadio
IV) e com uma grande vivéncia de tratamentos iagées face a doenca.

O grupo de patrticipantes € constituido por 32 mreheom idades entre os 30 e 70
anos, com uma predominancia de idade entre os 58R08 (43,8%), raca caucasiana
(90,6%), estado civil casada (62,2%), com um a filbiss (84,4%), entre os quais, 75,9% ja

atingiram a maioridade (tabela 1).
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Tabela Dados So6cio — Demograficos

Freq.

%

IDADES
Menos de 30 anos

Entre 30 e 45 anos

Entre 50 e 70 anos
Acima dos 70 anos
RACA

Caucasiana

Negra

Asiatica

Total

ESTADO CIVIL
Casada

Solteira

Divorciada \separada
Unido de facto

Vidva

TEM FILHOS?

N&o

Sim

QUANTOS FILHOS?
1

2

4

IDADES DOS FILHOS
Menores

Maiores

10

14

29

32

20

29

13
14

22

31,3

43,8
25

90,6
6,3
3,1
100

62,5
12,5
6,3
9,4
9,4

9,4
90,6

44,8
48,3
6,9

241
75,9

29

Neste grupo, as mulheres possuem diferentes nileeisscolaridade, observando-se
valores muito proximos, no do 4° ano, 9° ano eah2°(25%, 28,1% e 25%, respectivamente)
e ligeiramente inferior, o universitario (18,8%)rGtata-se que 53,1% das mulheres estdo
reformadas e 40,6% estdo no activo, com predondeiprofissées ao nivel de Servico e
Vendedores (37,5%) e Pessoal Administrativo (25¥&8inbém se destaca que a religido
professada é a catolica (81,3%) e sdo pessoasmanviuéncia longa da doenca; 53,1% tém,

entre cinco a dez anos, e 31,3% tém o diagndséicndnos cinco anos (tabela 2).



Tabela 2 — Dados S6cio — Demograficos

Freq. %
ESCOLARIDADE
4° ano 8 25
6° ano 1 3,1
9° ano 9 28,1
12°ano 8 25
Universitaria 6 18,8
PROFISSAO
Profissédo intelectual e cientifica 9,4
Técnico e profissional de intermédio 6,3
Pessoal administrativo 8 25
Servigos e vendedores 12 37,5
Operéria e artifice 3 9,4
Trabalhador ndo qualificado 3,1
Dona de casa 3 9,4
SITUACAO NA PROFISSAO
Activa 13 40,6
Domésticas 2 6,3
Reformada 17 53,1
RELIGIAO
Catoélica 26 81,3
Ortodoxa 31
ndo tem 5
TEMPO DE DIAGNOSTICO
Menos de 5 anos 10 31,3
Entre 5-10 anos 17 53,1
Mais de 10 anos 5 15,6

A maior parte (56,3%) das mulheres foi submetidaastectomia (cirurgia radical),
seguindo-se a cirurgia conservadora com o val@1¢@%; outras foram submetidas a ambas
as cirurgias (6,3%). Ao longo da evolugdo da doemgaaior parte das mulheres efectuou
guimioterapia e radioterapia (40,6%), seguindo-sguianioterapia isolada (34,4%) e com
valores menos significativos (9,4%), a terapéuticajunta de quimioterapia, radioterapia e
hormonoterapia. No momento da recolha dos dadq8%68las participantes estdo sob o
efeito da quimioterapia, apenas 12,5% estdo comdmoterapia, 12,5% néo estdo a efectuar
qualquer terapéutica e apenas 6,2% estao sobto déeioutros tipos de tratamento. Até ao
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momento do diagndéstico, 81,3% das mulheres corsider-se com saude, e ainda, verifica-
se que 68,8% das doentes teve um familiar com weaga oncologica, no entanto, apenas

50% destas participantes sentiram um impacto negdéssa vivéncia (tabela 3).

Tabela 3 — Dados S6cio — Demograficos

Frequéncia %
TIPO DE CIRUGIA
Nao fez 15,6
Conservadora 21,9
Radical 18 56,3
Conservadora e radical 2 6,3
TERAPEUTICA EFECTUADA
Quimioterapia 11 34,4
Radioterapia 2 6,3
Hormon. e Quimioterapia 2 6,3
Hormon. e Radioterapia 1 3,1
Quimiot. e Radioterapia 13 40,6
Hormon, Quimiot e Radioterapia 3 9,4
TERAPEUTICA EM CURSO
Nao esta a realizar nenhuma terapéutica 4 12,5
Hormonoterapia 4 12,5
Quimioterapia 22 68,8
Hormonoterapia e Quimioterapia 1 3,1
Quimioterapia e Radioterapia 1 3,1
COM SAUDE?
Com 26 81,3
Sem 6 18,8
FAMILIAR COM CANCRO
Ninguém 8 25
Familiar 22 68,8
Outra 2 6,3
IMPACTO DESSA VIVENCIA
Negativo 16 50
Indiferente 8 25

3.3.Instrumento
A experiéncia do sofrimento é uma vivéncia muittinia, seleccionando-se por esta
razao, instrumentos de auto-preenchimento. Fordimadbs questionarios feitos adaptados

para a populacdo portuguesa, nhomeadamente: o émienke Experiéncias Subjectivas de
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Sofrimento na DoencdESSD) e o Questionario de Apoio Social (SSQ-B)db-se também
aplicado, um formulario Sécio-Demogréafico. O tengrevisto para aplicacdo de todos os

questionarios foi de 20 minutos por cada partidipan

Iniciou-se a entrevista com o Questionario Sécibemografico, sendo constituido
por 12 questbes de resposta imediata; neste quéstiorecolhem-se alguns dados sécio-
demograficos, como a idade, estado civil, n° d@$] escolaridade, profisséo, religido, tempo
do diagndéstico, tipo de cirurgia efectuada, tertip@uefectuada, terapéutica em curso,
existéncia de outras doencas, existir algum famd@m cancroe qual o impacto dessa
vivéncia (Anexo A).

Seguiu-se a apresentacdo do Inventario de Expa&®8abjectivas de Sofrimento na
Doenca(IESSD) de Mcintyre & Gameiro (1997), apresentad@nexo BA utilizacdo desta
escala tem como mais-valia, abranger a experi@wisofrimento na doenca de um modo
mais globalizante, sem esquecer a subjectividade ddente em dimensdes pouco
consideradas, na clinica, como seja a dimensam-sglecional e existencial e ainda, a
dimensdo que quantifica a capacidade de respodterca, com base na esperanca € no
optimismo (“Experiéncias Positivas de Sofrimentd”IESSD é constituido por 44 itens de
resposta tipo Likert (um a cinco pontos) e pernait@liar a intensidade da experiéncia
subjectiva de sofrimento na situacdo de doencardenado global em cinco dimensdes. Os

diferentes niveis de intensidade sdo codificadas em
1-N&o corresponde nada ao que se passa comigo alénerte falsp
2-Corresponde pouco ao que se passa comigo;
3- Corresponde bastante ao que se passa cgmigo
4-Corresponde muito ao que se passa comigo
5-Corresponde totalmente ao que se passa comigtalénnte verdadeiro”.

A cotacdo da escala faz-se considerando a somgoau®s correspondentes as
respostas dos doentes nos itens de cada dimenssadri@ento global sera o somatoério da
totalidade dos itens, podendo ser interpretada qoedida dantensidade da experiéncia de
sofrimento Dai o IESSD ser um instrumento importante em eodnos de saude com o
objectivo de um melhor ajuste na pratica do cuatarfuncdo das caracteristicas individuais
do sofrimento do doente, tendo em conta a dimehs&wana e subjectiva na evolucdo da

doenca (Gameiro, 1999).

32



Para finalizar, foi apresentado o QuestionaricAgeio Social (SSQ-R) de Moreira,
Andrez, Moleiro, Silva, Aguiar, & Bernardes (2002grséo portuguesa d&dcial Support
Questionnairé Devido a extrema fragilidade das participantesneadamente o cansaco e a
dificuldade em fixar os olhos na leitura, escolseua forma reduzida do Questionario de
Apoio Social (SSQ-R), com apenas seis questdesx(Ag, tendo como objectivo avaliar
duas dimensdes de apoio social percebido: o nudeepessoas disponiveis para darem apoio

e a satisfacdo com esse apoio.
3.4.Procedimento

De forma a poder ter acesso as participantes, haumecessidade de recorrer ao
Hospital Amadora-Sintra, através do Director devi8erde Oncologia, ao qual se entregou o
pedido de autorizagdo para recolha de dados (Ar&xoassim como, 0 projecto de
investigacao realizado. A recolha de dados foiadig no dia 7 de Abril e concluida no dia 31
de Julho de 2010.

Numa primeira fase, com a colaboracdo dos médiodSeavico, identificaram-se os
potenciais participantes, ou seja, 0s que preendseanitérios de elegibilidade referidos. As
datas e horarios das entrevistas foram calendaszdd acordo com a disponibilidade e
conveniéncia da instituicAo e dos participantesneadlamente no dia da consulta de

Oncologia, para cada mulher.

Com auxilio do secretario de Unidade de Oncolamiparticipante era solicitada para
uma peguena conversa com 0 psicologo, enquantcagspeela consulta. Em caso de
manifestar disponibilidade era feita uma apres@otagucinta do tema e da finalidade do
estudo, solicitando-se a sua participacdo e subithhrse a importancia e utilidade do

mesmo.

Quando a participante verbalizava o seu consentonema informada que seria
necessario estar s durante a entrevista com él@gic sendo o tempo previsto da entrevista
de 20 minutos. Depois, seria encaminhada para afaa@eviamente combinada para esse
fim, onde era informada da garantia do anonimatia €onfidencialidade das informacdes
obtidas, sendo disponibilizados todos o0s esclaestios considerados necessarios;
seguidamente, eram apresentados 0s questionanmsaecaneta, tendo-se o cuidado de
perguntar se ndo existia qualquer obstaculo naurdeitdas questbes. Com algumas
participantes, foi necessario ajudar na leitura glaestdes, pois tinham falta de 6culos ou

dificuldades em ler, como consequéncia dos trattraeiectuados.
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Na apresentacdo do primeiro questionério, as it foram: “ Por favor indique
com uma cruz a op¢ao que a caracteriza em ternois-d@mograficos e a situagdo clinica
em que se encontra. Na entrega do questionarioDESSnstrucdes sao as seguintes: “Aqui
apresentam-se algumas afirmacfes que podem camtkspa experiéncias das pessoas
doentes. Por favor indique até que ponto cada wsafirmacdes correspondem (ou n&o) ao
gue verdadeiramente se passa consigo neste momerttando com uma cruz a respectiva
quadricula de acordo com a legenda que se segue”.

Na entrega do ultimo questionario, do Apoio So($8Q-R), as instru¢cdes foram: “As
guestdes seguintes referem-se a pessoas do segouribque |he facultam ajuda ou apoio.
Cada questao tem duas partes. Na primeira, indiglzs as pessoas que conhece, excluindo a
si proprio, com quem pode contar para a ajudar pmiaa da forma descrita. Escreva as
iniciais do nome da pessoa e a relacdo que elao@msigo (veja o exemplo). Nao indique
mais do que uma pessoa junto a cada um dos num@leso da questdo. Na segunda parte,
faca um circulo a volta de um namero, indicandogei® medida esta satisfeita com o apoio
global que tem nessa questao. Se ndao tem qualpoier@ara uma questao, assinale a palavra
“ninguém” mas, mesmo assim, indique o seu nivesatesfacdo. Nao indique mais do que
nove pessoas por questao”.

Durante o preenchimento, com algumas participanfas,necessario acalma-las
dizendo que tinham todo o tempo que precisassem @afazer e, se necessario, era
esclarecido o contedudo de alguma das questdes. dgireenchimento, os questionarios
foram verificados, com o objectivo de detectar amlgualha na resposta a alguns dos itens.
Seguia-se 0 agradecimento pela colaboracdo nesttboeacompanhando-se a participante até
junto do seu familiar.

Foram realizadas 32 entrevistas, no entanto foraordadas 34 mulheres; duas

recusaram de uma forma muito discreta, nomeantidaltempo.
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4. RESULTADOS

Tratamento Estatistico

No sentido de se dar resposta as questdes deigaggst do estudo recorreu-se ao
software estatistico SPSS versdo 17.0, tendo-serridm aos seguintes tratamentos

estatisticos:

- ANOVA para Amostras Dependentes e t de Student pamaostras Dependentes
testes paramétricos usados neste estudo para garaosma amostra total os resultados nas
varias dimensfes e sub-dimensdes da escala demeofo. Usaram-se estes testes
paramétricos devido a amostra total ter uma dinterss@perior a 30, sendo neste caso
aplicavel o teorema do limite central que garante wproximacdo a normalidade, e pelo
facto de se compararem nos mesmos sujeitos asstaspmadas nas diferentes dimensdes de
uma escala (Amostras dependentes). Usou-se a Araygaamostras dependentes quando se
compararam 3 ou mais sub-dimensdes das escalanesttfy fisico e existencial e o teste t de
student para amostras dependentes quando se coampaiaas sub-dimensdes das escalas

sofrimento psicologico e sofrimento sécio relaclona

-Correlacdo de Pearson Correlacdo Paramétrica usada para relacionaar@@veis
da rede de apoio (numero de pessoas dessa redegscdimensdes da escala de sofrimento
na amostra total. Foi possivel usar este testamgdriao dado as variaveis a correlacionar
serem quantitativas e a amostra ser superior aa@@ndo uma aproximacédo a normalidade

segundo o teorema do limite central.

-Correlacdo de SpearmanCorrelacdo Ndo Paramétrica usada para relaciasar
dimensdes da escala de sofrimento com as variddeide, tempo de diagndstico e
escolaridade. Usou-se esta correlacdo nao paraméimdo as variaveis supra mencionadas

serem medidas numa escala qualitativa de tipo altdin

- t de Student para Amostras independentdsste paramétrico usado para comparar
dois grupos. No caso deste estudo para comparar gigetuou apenas quimioterapia e quem
efectuou quimioterapia conjugada com radioterapm dimensdes da escala de sofrimento.
Foi possivel usar este teste paramétrico uma vezagasar de 0S grupos serem pequenos
(inferiores a 30) confirmou-se a existéncia de radidade através de um teste de normalidade

(kolmogorov-Smirnov).
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O nivel de significancia utilizado neste estudd de 0,05, ou seja o grau de
probabilidade de erro maximo que estamos dispastagitar é de 5%.

4.1.Avaliacdo do Sofrimento

4.1.1. Intensidade do Sofrimento (Sofrimentdotal)

Tabela 4 — ScoreTotal de Sofrimento

Freq. %
Score Total na Escala de Sofrimento Menos de 25% 7 219
(Escala 0-100%) ’
Entre 25% e 49% 16 50,0
Entre 50% e 75% 9 28,1
Mais de 75% 0 0'0
Total 32 100,0

Média = 41,27, Desvio Padrdo = 17,95, Minimo = 12Maximo = 73,84

A maioria das mulheres (71,9%) obteve na escalaafemento um score total
inferior a 50% (Score inferior a 25% - 21,9% e scentre 25% e 49% - 50%). As mulheres
gue revelaram maior sofrimento (28,1%) obtiveram sgore a variar entre 50% e 75%. A
média da amostra nesta variavel é de 41,27, seddpersdo em torno deste valor de 17,95,
observando-se o valor de 73,84 como o resultads slavado no total de sofrimento e o

mais baixo um valor de 12,21.

Score Total de Sofrimento (Escala 0-100%)

e
100%
. L7
80%
60%
40%
—
0%
Menos Entre Entre Mais
de 25% 25%e 50%e de 75%
4S% 75%
| mscfrimente| 21,90% 50% 28,10% 0%

Figura 1- Intensidade do Sofrimento Total
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4.1.2. Avaliagdo do Sofrimento Psicoldgicojdico, Existencial e Sacio - Relacional

Tabela 5 — Anova Amostras Dependentes: Comparacaotemas Dimensdes do Sofrimento

Média/M. Anova Amostras
Ponderada Desvio Padrao Dependentes
Sofrimento Psicolégico 41,89 /(3,22) 24.30
Sofrimento Fisico
34,38 /(5,73) 20,38 F (3) = 6,068,
) . . p = 0,001
Sofrimento Existencial 40,33 /(2,52) 20,27

SofrimentoSaécio-Relacione 49,78 /(.17) 20,72

A Anova para amostras dependentes revelou a egiatde diferencas significativas,
para p < 0,01, entre as dimensdes do sofrimeiecorreu-se ao teste Bonferroni para
determinar exactamente quais as dimensdes queeaf@easm diferencas, tendo este teste
revelado a existéncia de uma diferenca entre asaméd sofrimento fisico e do sofrimento
sécio relacional (p = 0,004); o sofrimento existahé o que apresenta a média ponderada
mais baixa (2,52) e o sofrimento sécio-relacionajue tem a média ponderada mais alta
(7,11).

4.1.3. Sofrimento Sécio-Relacional: Alteracdes Afeeo Relacionais, Alteracdes

Saocio-Laborais

Tabela 6 —t dStudentpara Amostras Dependentes: Comparacédo entre Altegdes Afectivo-Relacionais
e AlteracBes Socio-Laborais

t de Student

Média Desvio Padrac_Amostras Dependentes
Sofrimento Alteracdes
Saécio- Afectivo-relacionais 61,72 24,42
Sacio-relacional t(31)=7
AlteracBes  Sécio- p = 0,000

laborais 19,92 26,73

O teste t dé&Studentrevelou a existéncia de uma diferenca extremansgiéficativa

entre as dimensdes do sofrimento Sécio-Relacidkmblteracfes Afectivo Relacionais tém
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um resultado muito mais elevado (M = 61,7) compaaatente com as Alteragdes Socio -
Laborais (M = 19,92).

Sofrimento Sécio-Relacional

120

1001

801

604

40+

204

-20
N= 32 32
Alt. Afect. Relacion Alt. Sécio Laborais

Figura 2 — Sub-dimensdes do sofrimento socio-retexdi

4.1.4. Sofrimento Fisico: Dor, Desconforto e Perd#e Vigor Fisico

A Anova para amostras dependentes revelou a egiatde diferencas significativas,
para p < 0,01, entre as dimensfes do sofrimesitofi O teste Bonferroni revelou que a
perda de vigor fisico, com uma média bastante éeysl= 67,97), apresenta uma diferenca
extremamente significativa relativamente as outthgs escalas: Dor (M=18,36) e

Desconforto (M = 16,80) que apresentam resultadotrbaixos.

Tabela 7 — Anova Amostras Dependentes: Comparacgaotemas Dimensdes do Sofrimento Fisico

Anova Amostras

Média Desvio Padrao Dependentes
_ _ Dor 18,36 23,76
Sofrimento fisico
SofrimentoSofrimen F (2) = 73,802
to Fisico Desconforto 16,80 25,12 b = 0,000
Perda de vigor fisicc 67,97 28,03
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Sofrimento Fisico

120
1009
>
80«
Ce3
60«
40+
20+
O
-20
N= 32 32 32
Dor Desconforto Perda de Vigor Fisic

Figura 3- Sub-dimensdes do sofrimento fisico

4.1.5. Sofrimento Psicolégico: Alteracdes Cognitas e Emocionais

Tabela 8 -+ de Studenpara Amostras Dependentes: Comparacao entre Altecdes Cognitivas
e AlteragGes Emocionais

t de Student
para Amostras

Média Desvio Padrdo Dependentes
Alteragdes cognitivas 41,21 27,67 t (31) =-0,249
Sofrimento Psicoldgico
p = 0,805
Alteracdes emocionais 42,19 25,77

O Teste t destudentndo revelou uma diferenca significativa entre aasdlimensoes
do sofrimento psicologico. As alteracdes a nivegnitivo e emocional estdo ao mesmo nivel

com uma média inferior a 50 numa escala de 0-10@14e 42,19, respectivamente).

39



4.1.6. Sofrimento Existencial: Alteracdes de Iderdade Pessoal, Limitagdes

Existenciais, Limitagdes no Projecto de Futuro e A¢racdes no Sentido de Controlo

Tabela 9 — Anova Amostras Dependentes: Comagéo entre as Dimensdes do Sofrimento Existencial

ANOVA
Amostras
Desvio Dependente
Média Padréo S

Alteragbes de identidad
Sofrimento Existencial pessoal

Existencial F(3)=4,841

29,43 22,99

LimitacBes existenciais 4641 21,16 p = 0,004
. Limitagbes no projecto di 43,59 28.83
Sofrimento  futuro
Existencial
Alteracdes do sentido d
controlo 3568 2577

A Anova para amostras dependentes revelou a egigtéde diferencas significativas
entre as dimensdes do sofrimento existencial. @ ®snferroni revelou que num primeiro
plano, com resultados mais elevados, estdo asatides existenciais (M=46,41), e as
Limitacdes do projecto de Vida (M= 43,59), em safjuplano as alteracdes do sentido de
controlo (M= 35,68) e em ultimo, com um resultadaisrbaixo, as alteracdes da identidade
Pessoal (M= 29,43).

Sofrimento Existencial

120

100 4
801
60 9
404
20 9

0+

N= 32 32 32 32
Alt. Ident. Pess Limi Projectos Futu

Limitagbes Existénci Alt. Sent. Controlo

Figura 4-Sub-dimencdes do sofrimento existencial
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No sentido de se avaliar quais as sub-dimensdeaguena intensidade do sofrimento é
maior efectuou-se o0 seguinte grafico em que senowdessas sub-dimensdes por ordem

decrescente das médias.

Escala Sofrimento :Comparacao das Sub-dimensdes
(Ordenacdo por Ordem Decrescente)
Desconforto | .8
Dor 1 8,36
Alteracdes sécio-laborais | 19,92
Alteracdes de identidade pessoal | 29,48
Alteracoes do sentido de controlo 1 35,68
Alteragdes cognitivas : 41,21 - Media
Alteracdes emocionais 42,19
Limitacdes no projecto de futuro 1 43,59
Limitagdes existénciais | 46,41
Alteragoes afectivo-relacionais | 61,72
Perda de vigor fisico | 67,97
0 20 40 60 80 100

Figura 5- Comparacédo de todas as sub-dimensdexritoento

Como se pode constatar pelo grafico ha duas direensdm resultados muito
elevados (com médias superiores a 50) que indicastéacia de sofrimento, que séo a Perda
de Vigor Fisico (M= 67,97) e as Alteracdes AfectRelacionais (M= 61,72); em segundo
plano, com resultados inferiores a 50 mas acima4fpso que indica algum sofrimento
surgem as Limitacdes Existenciais (M= 46,41), Lapites no Projecto de Futuro (M= 43,59),
Alteracdes Emocionais (M= 42,19) e Alteracdes Cibggs (M= 41,21). As sub-dimensdes
em que o sofrimento € menos elevado sdo no Destorifd= 16,8), Dor (M=18,36) e nas
AlteracBes Socio-Laborais (M= 19,92).
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4.1.7. Sofrimento e Dados Sécio-Demogréaficos

4.1.7.1) Relacéo entre Sofrimento e Tempo de Diagtito, Escolaridade e

Tabela 10 — Correlagdo de Spearman : Sofrimenféevigoo de Diagnostico, Escolaridade e Idade

Tempode Diagnostic . Escolaridad Idade
SOIMENtO PSICOI0gICO ol R oy - - 25€
Spearma
P ,89( ,844 , 157
Sofrimenta  “Alteragoes cognitivi R -,02¢ , 14 -,33¢
Psicolégict Spearma
P ,891 ,42¢ ,065
Alteracoes emocion: R ,0b% -, 107 -, 192
Spearma
P (2 561 294
Sofrimento fISICO 0t R -,00( ,022 - 247
Spearma
P ,62€ ,901 ,182
Dor R -,07¢€ -,051 -, 187
Spearma
P ,68( 781 314
Sofrimentc Desconfort R ,07¢ - 177 ,04¢
Fisicc Pearso
P ,66¢ ,33% 197
Perda de vigor fisic R -,18¢€ ,15¢ - 2(L
Spearma
P ,30¢ ,392 ,12¢
Soffimento existencl R 20¢ - 407 (%) 23"
Total Spearma
P ,254 ,004 ,20(C
Alteracées de identidade pes: R 104 -,291 ,07¢
Spearma
P ,5€9 ,09¢ ,691
Sofrimentc Soffimento limitacoe: R ,14% -, 11¢ -,06¢
Existencia existenciai Spearma
P 42 517 12(
Limitacées no projecto de it R 341(%) -,640(**) ,912(*)
Spearma
P ,051 ,00C ,00¢
Alteracoes do  sentic R ,03¢ -,379(%) ,04(
de control Speirmar
P .831 037 82¢
Sofrimento  SOcio -relacional R -,TEE ,%] —,551”;
Total Spearma .
Sofrimento E %%} g‘llil ’0249££
o - -, ] , Z -
sécio-relacional  Ateracses afectiv-relacionai Spearma
P ,63( 947 10
AltEracees soci laborait R -,022 ,206¢ -,34¢
Spearma
P ,90¢ ,13€ ,051(%)

* Correlacéo Significativa para0,05, ** Correlagao Significativa parag0,01

O tempo de diagndstico apresentou uma correlaggfisativa positiva com as

limitacbes ao nivel do projecto futuro: quanto masotempo de diagndstico maiores as

limitacbes a este nivel (R = 0,341). A escolaridageesentou correlagBes significativas

negativas com o sofrimento existencial total (R0497), com as limitacdes no projecto de

futuro (R = -0,64) e com as alteracbes do sent@lgahtrolo (R = -0,379): quanto maior a

escolaridade menor o sofrimento a estes niveisdadd, a semelhanca do tempo de

diagnostico, também revelou uma correlacdo posgigaificativa com as Limitacées no



Projecto de Futuro (R = 0,512), revelou ainda umetacdo negativa com o Sofrimento

Socio-Relacional Total (R = -0,351) e com as Alfes SoOcio -Laborais: ou seja quanto

maior a idade maior as limitacdes no projecto daréy mas menor o Sofrimento Sdcio-

Relacional Total e menor as Alteracbes Socio-Labdtabela 11).

4.1.7.2. Relacdo entre Sofrimento e Terapéutica Efeada

Tabela 1 -t deStucentamostras Independentes: Sofrimento Vs Terapé

Desvio
terapéutica efectuada Média Padréo T de Student
Sofrimento psicoldgicc quimioterapia 3234 2089 t=-2373
Total ’ ’ e
quimiot. e radioterapis 53,99 23,36 p = 0,02(%)
Sofrimento - o e ;
AlteragBes cognitivas quimioterapia 36.93 26.44 t=-1.167
psicolégico o _ _ , , ,
quimiot. e radioterapia 50,00 28,07 p = 0,256
Sotrimento I p s P :
Psicolégico AlteracBes emocionais quimioterapia 30,30 21,24 t=-2,687
guimiot. e radioterapis 55,77 24,60 p=001(*
Soffrimento fisico Total quimioterapia 27,27 10,60 t=-1,23
quimiot. e radioterapis 36,86 23.74 p =23
Dor quimioterapia 6,82 10,25 t=-2,35
quimiot. e radioterapis 27,88 28,02 p =,02(*)
Sofrimento e :
Desconforto guimioterapia 9.09 11.31 t=-1.34
Fisico ento . . . ' ' ’
T quimiot. e radioterapia 20,19 2528 p =19
perda de vigor fisico  quimioterapia 65,91 25,06 t=,29
quimiot. e radioterapis 62,50 31,46 p =77
Sofrimento existencia quimioterapia 25 99 14 43 t=-3.70
Total ’ : e
quimiot. e radioterapis 51,92 19,02 p =,00(*%)
Alteracdes de quimioterapia _
identidade pessoal 18,18 18,57 =271
quimiot. e radioterapie 42,31 23,93 p =,01(*)
Sofrimento Limitacdes existenciais quimioterapia 32,27 22,95 t=-2,22
Existencial quimiot. e radioterapia 55,77 27,90 p =,03(*)
0 “imitacs i i 0
Limitagbes no projectc quimioterapia 2773 2524 t=-2.85
AIoLC IVl de futuro
quimiot. e radioterapia 56,15 23,55 p =,00(**)
Alterages do sentidi quimioterapia 2045 20 54 t=-3.06
de controlo ’ : e
guimiot. e radioterapis 48,08 23,11 p =,00(**)
Sofrlmento sOcio- quimioterapia 4058 19.18 =182
relacional Total
quimiot. e radioterapis 56,59 23,05 p =,08
) Alteracbes  afectivo- quimioterapia _
Sofrimento relacionais 50,00 22,47 t=-2,11
< Sécio- quimiot. e radioterapie 71,15 25,99 p =,04(*)
) Alteracdes sOcio- quimioterapia _
rerelacione laborais 17,05 22,55 t=-27
quimiot. e radioterapis 20,19 31,67 p=78
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As mulheres que efectuaram simultaneamente quirajumtee radioterapia apresentam
scoresmais elevados em quase todas as sub-dimensoefridoesto comparativamente com
as mulheres que efectuaram apenas quimioterapialane maior sofrimento psicolégico
total, maiores alteracdes emocionais, maior doromsofrimento existencial total, mais
alteracdes de identidade pessoal e do sentidordetm maiores limitagdes existenciais e no
projecto de futuro e também mais alteracdes afectiacionais (tabelal?).

Tipo de Terapia Efectuada Vs Sofrimento

Alteracdes socio-laborais
Alteracee afectivo-relacionais
Sofrimento socio-relacional
Alteracdes do sentido de controlo
Limitagde no projecto de futuro
Limitagdes existénciais
Alteracoes de identidade pessoal
Sofrimento existéncial

Perda de vigor fisico

Desconforto

Dor

Sofrimento fisico

Alteragdes emocionais

AlteracSes cognitivas

sofrimento psicologico

o 20 40 60 80 100

W quimiot. e radioterapia W quimioterapia

Figura 6- Terapia efectuada vs Sofrimento

4.2.Experiéncias Positivas do Sofrimento
Tabela 12 — Expedias Positivas do Sofrimento

Freq
%
Experiéncias Positivas d Menos de 25%
. 4 12,5
Sofrimento
Entre 25% e 49% 9 28,1
Entre 50% e 75% 10 31,3
Mais de 75% 9 28,1
Total 32 100,0

Média = 54,88:svio Padrao =27,63, Minimo = 0,00, Maximo =000,
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A maioria da mulheres do grupo de participantes4@9Y teve umscore igual ou
superior a 50 o que indica que retiraram da expeiaéde sofrimento aspectos positivos.
Houve 12,5% (4 mulheres) que revelaram um resultagito baixo nesta dimenséo (inferior

a 25%). A média no grupo é de 54,53 e a dispenséimmo deste valor de 27,63.

4.2.1. Experiéncias Positivas do Sofrimento Vs Idad Escolaridade e Tempo de
Diagnostico

Tabela 13: Correlacdo d&pearman Experiéncias Positivas do Sofrimento Vs Idade, Estaridade e Tempo
de Diagnéstico

Idade Escolaridade Tempo do diagn(’)stico
Experiéncias Positivas d Correlagédo
Sofrimento de Spearman -,503(*) ,553(*) -,343(%)
P ,003 ,001 ,051

* Correlacao significativa para p < 0,05, ** Corrgda significativa para p < 0,01

Existe uma correlacdo significativa negativa erdie experiéncias positivas do
sofrimento e as variaveis idade e tempo de diagdgjuanto maior a idade e o tempo de
diagndstico, menos elevado ésoore relativo as experiéncias positivas do sofrimergo (
correlacéo € mais elevada para a idade do queopgarapo de diagnéstico R =-0,50e R = -
0,34, respectivamente). Quanto a escolaridadeeexista correlacdo significativa positiva
com as experiéncias positivas do sofrimento: quan&or é a escolaridade melhor € o

resultado nesta dimensao.

4.2.2. Experiéncias Positivas do SofrimenVs Terapéutica Efectuada

Tabela 14:t de Student Experiéncias Positivas do Sofrimento Vs Terapéuta Efectuada

teragéutica efectuada N Mé% Qesvio Padrdo t de Student
Experiéncias Positivas d quimioterapia 11 68,18 2136 t=2.15

Sofrimento

quimiot. e radioterapia 13 4615 27,55 p=04(*)

O testet de studentevelou a existéncia de uma diferenca signifieatimtre quem fez

simultaneamente quimioterapia e radioterapia e geegrapenas quimioterapia na dimensao :

45



“Experiéncias Positivas do Sofrimento”. Quem feanidianeamente quimioterapia e

radioterapia tem urecoremais baixo nesta dimenséao.

Experiéncias Positivas do Sofrimento

120

1004

801

601

404

204

-20
N= 11 13
quimioterapia quimiot. e radiotera

Terapéutica efectuada

Figura TExperiéncias Positivas do Sofrimento Vs Terapéutica Ettuada

4.3. APOIO SOCIAL
4.3.1. Apoio Social Percebido pela Mulher Doente Grau de Satisfacd@om o
Apoio Disponivel

Da aplicacdo do Questionario de Apoio Social, na feuma reduzida (SSQ-R), os
resultados revelam que a maior parte das mulhé6%) tém entre uma a quatro pessoas
que as distraem das suas preocupacdes. O mes@o §acede com as outras cinco questoes;
mais de 50% das mulheres respondeu que tinha wmasapessoas, relativamente ao nimero
de pessoas que as descontraem quando estdo nsass, i@ssim como, em relacdo as pessoas
gue as aceitam totalmente, que se preocupam c@ncem quem podem contar para se

sentirem melhor ou as consolam quando estdo meiitarpadas (tabela 15).
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Tabela 15: N° de pessoas Vs Tipo de Apoio Percebido

o
o N° de pessoa o N° de pessoa N° de pessoas
N° de pessoa que al N° de pessoas qu N° de pessoa com quem podeé que a consola
g:: ° dlstrsaue; descontraiam | a aceitem QIrJeeocu em s€ ?g;?g; de 2? guando esta
~~ -l quando esté totalmente? preocup para. it
preocupacgodes? consigo? se sentir
tensa? melhor? perturbada?
Freq. reg. reg. reg. reg. reg.
0 2 3% 5,6% ,1% ,1% 0 1,3% 2,5%
1-2 0 1.2% 7 8.1% 9 9,4% 0 2,5% 7 3,2% 3 1,9%
4 1 4,4% 8,7% ,5% 5% 4% 2,5%
-6
8,7% 4% 3 4% % % 1%
-9
4% 1% 1 ,1% 4% ,3% 0%
Total
2 00% 2 00% 2 00% 2 00% 2 00% 2 00%

4.3.2. Quem da Apoio

Da aplicacdo do SSQ-R, ainda foi possivétrinse os lacos afectivos das
pessoas disponiveis no apoio percebitkrifica-se que as mulheres participantes, de um
modo geral, ttm um maior suporte social na fandlr@cta (incluindo os filhos, pais e
irmaos), seguindo-se o marido. Excepto na quesiéwro dois, onde a percentagem relativa
ao marido é inferior a dos amigos. Na segunda etajgjuestdo destaca-se uma percentagem

15,6% e 31,3% de mulheres que referem ndo encemtrapoio em ninguém (tabela 16).

4.3.3. Grau de Satisfagcada mulher doentecom o Apoio Percebido
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Tabela 16: Apoio Percebido Vs Tipos de Relagdo

Ninguém Amigos

Marido

Familiares

directos (pais, Familiares
irmaos e por
filhos) afinidade

Outros

Com quem pode

contar para a distrair

das preocupacdes6,3%(2) 43,8%(14)
quando esta

stressada?

49,9%(16)

B8I6%(22)  15.5% (5)

15,5% (5)

Com quem pode

realmente contar

para a ajudar a

sentir-se 15,6%(5) 34,4%(11)
descontraida quando

esta sob pressdo?

28,29(9)

AOB%@E3)  9.3%(3)

9,4% (3)

Quem a aceita

totalmente, incluindo

0s piores e melhores3,1%(1) 9,3%(3)
aspectos?

59,3%(19)

62M%(@0)  3.1% (1)

3,1% (1)

Com quem pode na

verdade contar para

se preocupar 3,1(1) 18,8%(6)
consigo,

independentemente

do que se esteja a

passar na sua vida?

59,5%(19)

0%
68,9%(22)

6,3% (2)

Com quem pode

realmente contar

para ajudar a sentir-

se melhor quando seSlSED) 21,8%(7)
sente mesmo ‘“‘em

baixo”"?

31,2%(10)

S7B%@EZ)  3,1%(1)

0%

Com quem pode

contar para a

consolar, quando 12,5(4) 34,3% (7)
esta muito

perturbada?

40,5%(13)

WBB%E5)  6.3% (2)

0%

Constata-se que a maioria das participantes, messtielo, estdo satisfeitas ou muito

satisfeitas com o nivele apoio disponivel nas diversas questdes cologadasnstrumento

aplicado (tabela 17).

Moderada

Muito Mente

Um pouco

Moderadament Muito

48



Tabela 17

: Apoio Percebido Vs Tipos de Relacéo

pouco

Insatisfeito

Satisfeito

Grau de satisfaca
com as pessoa
com quem  SE
distrai das
preocupacdes
quando se sent
com stress

Freq

24

0%

0%

0%

0%

20,0%

80,0%

0%

Grau de satisfaca
com quem pode
realmente conta
para ajudar ¢
sentir-se mais
descontraido
guando esta mai
tensa

Freq

23

3,7%

0%

0%

0%

11,1%

85,2%

0%

Grau de satisfaca
com as pessoa
gque a aceitam o
seus piores ¢
melhores aspecto:

Freq

25

0%

3,2%

3,2%

3,2%

9,7%

80,6%

0%

Grau de satisfaca
com as pessoa
que pode ne
realidade contar
independentemen
e do que se pass
na sua vida

Freq

24

0%

0%

0%

0%

22,6%

77,4%

0%

rau de satisfacas
com as pessoa
que conta quand:
se sente mesm
"em baixo"

Freq

20

0%

0%

0%

4,5%

4,5%

90,9%

0%

Grau de satisfaca
com as pessoa
que a consolan
quando esta muit
perturbada

Freq

25

0%

0%

0%

0%

10,70%

89,3%

0%
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4.3.4. Relagédo entre Sofrimento e Rede de Apoio

Tabelal8 — Correlagdo ékearson: Sofrimento Vs Rede de Apoio

%) 8 5 IS g [}
oog 0% & o-g m%%m%ﬂiq"% og% %’-‘3
Sood TS o3 o ® Tl OTTEEE | TOECN =
o S n 1© o DT ® o © @ e 349 e ¢ ‘(E I 8 o, © . 1] fg [}
zZ%g o ZSg@2 z g, E Z50 Z528a035 | 24,873 S 3o
gc 3 gog R WE Ogag =R a3
o & 3 o 8 TS E S o 0w ogT = S o5 © o
288 = g s = e E 8T 5 2
05 @ Qo o 9 Qo n38=5 ccg 7]
2% 5 = a = a8 %333 23 8
© S g & = - =
Sofrimento R "
psicolégico Total Pearson -375() 076 -241 217 -071 -091 -143
,035 ,678 ,183 ,125 ,701 ,622 434
Sofrimento Alteracdes cognitivas
Psicol6gico Pearson -,256 ,066 -,230 ,346 -,038 -,065 -,118
P 158 721 ,206 ,052 ,836 725 521
Alteracdes -
emocionais Pearson ,388(%) 073 -219 212 -078 -092 -139
P 28 0 603 228 244 672 615 447
Sofrimento  fisico R 320 -,083 -,042 181 -248 -176 -,067
Total Pearson
P o074 652 ,819 322 171 ,336 715
Dor -,210 014 132 349 -,032 ,030 ,038
Pearson
P
,248 ,938 471 ,050 ,864 ,869 ,836
Sofrimento Desconforto R - 258 -025 092 166 115 - 139 035
Fisico Pearson ' ! ' ' ' ' '
P ,154 ,894 ,616 ,363 ,633 ,448 ,849
Perda de vigorfisico R 200 171 -287 -050  -412()  -284 210
earson
,108 ,350 112 , 785 ,019 , 115 ,248
Sofrimento R
existencial Pearson -,452(**) -,085 -,133 -,129 -,380(*) -,420(*) -,331
Total
P ,009 ,644 ,469 ,482 ,032 ,017 ,064
Alteracbes de R : - : " i "
identidade pessoal  Pearson SR 017 -241 050 -212 B =
P ,003 ,926 ,184 , 784 ,243 ,043 ,048
LimitacBes R
Sofrimento existenciais Pearson -,347 -,006 -,126 -,044 -,270 -,334 -,180
Existencial
P ,052 974 ,493 ,810 ,135 ,062 ,325
Limitacdes R : " i i i i : " i
no projecto de futuro Pearson e 137 022 243 324 ST 349
,038 ,456 ,907 ,181 ,071 037 ,050
_Alteragdes -,145 -,107 -,081 -,055 -,328 -,163 -,109
do sentido de controlc Pearson
P 427 ,561 ,659 , 764 ,067 372 ,551
Sofrimento  sécio R "
relacional Total Pearson -346(°) 154 067 042 000 123 037
P ,050 ,400 ,715 ,818 ,998 ,503 ,841
Sofrimento
Sdcio- Alteracbes afectivo - R -,406(*) ,234 ,076 ,104 ,021 ,123 -,008
Relacional relacionais Pearson
P ,021 ,197 ,678 ,570 ,910 ,502 ,964
Alteragbes  socio - RO on -117 008 123 -,046 052 119
laborais Pearson
P ,951 524 ,967 ,502 ,801 778 ,518

* Correlacéo Significativa para0,05, ** Correlagao Significativa parag0,01
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O numero de pessoas com quem se distraem das pagdes € o indicador que
revela um maior numero de correlagées negativasaecestala de sofrimento (ver tabela 18):
quanto maior € o numero de pessoas com quem anesilbe distraem das preocupacoes,
menor € o seu sofrimento psicoldgico total (R 876), menor as altera¢cées emocionais (R =
-0,388), menor o sofrimento existencial (R =-0,452)enor as alteracdes de identidade
pessoal (R=-0,509) e as limitagdes no projecttutieo (R = -0,368); constata-se ainda um
menor impacto ao nivel socio-relacional revelandoraulheres menos alteracbes afectivo
relacionais (R = -0,406).

Outro indicador que revelou correlacdes signifieicom o sofrimento foi o0 nimero
de pessoas com quem podem contar na realidades@aentirem melhor: quanto maior o
namero de pessoas com quem contam a este nivel gersnfrimento das mulheres ao nivel
da Perda de vigor fisico (R =-0,412) e ao nivesaiimento existencial total (R =-0,380).

O indicador “numero de pessoas que dao consol@laavtambém uma correlacao
negativa com algumas sub-dimensdes do sofriment@ntq maior o nUmero de pessoas a
este nivel menor o sofrimento existencial (R =20)4 menor as alteragfes de identidade
pessoal (R =-0,361) e menor as limitacbes do pimfeituro (R = -0,371).

O numero total de pessoas que dao apoio seja deaueeza for, correlaciona-se
negativamente com a dimensdo do sofrimento - “Aftées da identidade pessoal”. quanto
maior o numero de pessoas ha rede de apoio meatiees;0es ao nivel da identidade (R = -
0,352).
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5.DISCUSSAO

Neste capitulo apresenta-se a sintese dos resultafzidos no capitulo anterior e
respectiva apreciagdo critica, com base na rewigfiografica efectuada, tentando-se retirar
0s seus significados e possiveis implicacfes. Remainar sdo apresentadas algumas
limitacGes identificadas no desenvolvimento doastu

5.1.Discusséo dos resultados

A discussédo dos resultados desenvolve-se na segudaw respostas as questdes de
investigacao sobre a experiéncia subjectiva donsefito das mulheres com cancro de mama
avancado, em funcao de algumas variaveis socio-gigfias e do apoio social percebido.

12 Questao: Qual é a avaliagdo que a mulher com dug oncoldgica (cancro da
mama) faz do seu sofrimento?

No Inventario de Experiéncias Subjectivas de Samnio na Doenca (IESSD), a
maioria das mulheres (71,9%) avaliam a intensidiadgeu sofrimento, com uscoreinferior
a 50%; apenas, 28,1% das mulheres revelaram usrsidéde de sofrimento, oscilando entre
50% e 75% (tabela 4). Considerando que as panitdpaofrem de uma doenca cronica (68,7
% das mulheres estdo doentes ha mais de cinco apof)gada a uma sucessao de
tratamentos, seria previsivel um sofrimento mamsniso, como no estudo de Soares (2002).

Esta intensidade de sofrimento relativamente maodeface ao estadio avancado da
doenca, aparece referida por Mcintyre (2004) qudexpreta no sentido de que os doentes
perante a inevitabilidade das suas perdas e en@idudas suas caracteristicas pessoais e
situacionais, conseguem ter uma resposta a doentaetativa eficacia, ndo considerando as
consequéncias desta, tdo graves; de facto 31,3%ndhgres tém unscoreentre 50-75 de
experiéncias positivas do seu sofrimento, o quluraima capacidade de manter a esperanca,
sendo esta um caminho para estas mulheres suporeadegdarem com o seu sofrimento
(Duggleby ref. Chochinov, 2006), reduzindo-o.

22 Questdo: De que forma é que se caracteriza ofrsmento nas suas quatro
dimensdes (psicoldgica, fisica, existencial e séoatacional)?

Através da operacionaliza¢do do constructo dersefrio na doenca péde-se abarcar
esta experiéncia na totalidade, incorporada daestiidade da pessoa doente, tal como
podemos encontrar nos estudos de Gameiro (1999htyie & Gameiro (1999), Gameiro
(2000), em relacdo a natureza biopsicossocial didimensional do sofrimentd&Segundo

Kubler-Ross (2008), a doencga € um processo de agdaptverificando-se que a pessoa com
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doenca terminal apresenta necessidades muito fsagci fisicas, emocionais,
existenciais/espirituais e sociais, até a fasecdgagdo da sua doenca.

Com o IESSD verificou-se que as mulheres sentens me@nsamente o sofrimento
sécio-relacional. Os resultados de Soares (2008jrama que doentes com esclerose multipla
devido as caracteristicas debilitantes da doengasaa de se conservarem em regime
ambulatério, apresentam maior sofrimento na din@rssiio-relacional, mas diferem nas
sub-dimensdes (laborais e relacionais) das paatitgs deste estudo. A esclerose multipla
leva a reforma antecipada; nas pessoas com caearoha destacam-se mais as alteracdes
afectivo-relacionais o que eventualmente se podgmicar pela idade das participantes
(68,8% tém mais de 50 anos).

Apesar de serem permanentemente acompanhadas enlatmd, este estudo
revelou que as participantes sentem um grandevsmfto fisico com destaque para a perda
de vigor fisico, e menor impacto para a dor e @wa@®@erto. Comparando com o estudo de
Araujo - Soares & Mcintyre (2002), os doentes caon cronica lombar, manifestam um
sofrimento fisico mais intenso pela existéncia de dssim apesar de serem ambas doencas

cronicas, tém exigéncias diferentes.

O cancro de mama sendo uma doenca cronica, cona perdszigor fisico vai ter
impacto ao nivel da qualidade de vida da mulherlamdo algum sofrimento psicolégico
(3,22 — ver resultados), podendo expressar-se r@onss de ansiedade e depresséao. O fraco
contributo da vertente psicoldgica para o sofrimeatal, parece confluir mais no conceito de
“depresséao lactente” ou “depressividade” de Coindaaviatos (1980), do que na teoria da
depresséao que variados autores referem, como (20€tb), Millon ref. Cerezo, Ortiz-Tallo &
Cardenal (2009), Eysenk ref. Justo (2001). Apesasdmulheres doentes n&do terem qualquer
tipo de apoio psicoldgico, revelam ter estratég@as lidar com a doenca prolongada; o uso
de estratégias dmping de certa forma, pode restabelecer o equilibdovidual (Lazarus &
Folkmam ref. Mcintyre, 2004), revelando menor soénto psicolégico. No sentido oposto
Teles, Ribeiro & Cardos(2003) referem que 86% dos doentes com cancroreotat tinham
depressédo grave e Fernandes & Mcintyre (2002)ivarédm que 65% das mulheres com
cancro de mama (efectuavam quimioterapia) sofriamegpressao.

Apesar de serem pessoas com pouco tempo de vidagssido revela um baixo
sofrimento existencial (2,52), contrariamente amcr@ado por Chochinov, Hack & Hassard

(ref. Chochinov, 2006); estes autores observamume nos doentes terminais, as variaveis
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existenciais tém maior influéncia no sofrimento cage variaveis psicolégicas, sociais e
fisicas. Dentro do sofrimento existencial, as disd&s com maior relevo sdo as limitacdes
existenciais e projecto de vida, aspectos com meossibilidade de investimento por quem

esta proximo da morte.

Ao compararmos todas as sub-dimensfes das quattensibes do sofrimento,
globalmente, verifica-se que o maior valor apressetna perda de vigor, que é um sintoma
inerente & doenca oncoldgica e que dificilmentelénatada pela intervencdo meédica; segue-
se o sofrimento causado por alteracbes afectiewiceiais, o0 que traduz a enorme
necessidade da pessoa doente se sentir amparagessmas significativas. Com algum
impacto surgem duas sub-dimensdes do Sofrimentstdfxdial (as limitagbes existenciais e
as limitagBes no projecto futuro) e as duas sublesdo Sofrimento Psicolégico, facto que
ndo sera de estranhar, pois as mulheres que safeernsancro da mama estdo mais
susceptiveis de sofrerem de perturbacbes emocigpels interferéncia desta doenca em
véarias dimensdes de vida. As sub-dimensdes commsefrimento sdo, o desconforto, a dor,
0 que traduz uma alta eficacia na area médica regliomno, surgem as AlteragBes Sécio-
Laborais, facto que se poderd explicar por a naiatas mulheres (59,4%) estarem

reformadas ou serem domésticas.

32 Questdo: O sofrimento da mulher com doenca ondglica esta associado ao
tipo de cirurgia e terapéutica efectuada, antecedéss familiares, idade, grau de
escolaridade, existéncia de filhos e idade destes?

Correlacionaram-se as variaveis socio-demografiemapéutica efectuada, tempo de
diagndstico, escolaridade e idade) com o sofrimeotal e todas as sub-escalas do
sofrimento, tendo-se constatado que quanto maibade, maiores as limitagdes no projecto
futuro, mas menor o sofrimento sécio-relacionablfohomeadamente as alteragbes socio-

laborais.

Podemos inferir deste estudo que apesar do cacioteco (Soares, 2000) da doenca,
a qual esta associado um grande sofrimento fismops levados a concluir que a idade traz
uma certa reorganizacao interna a pessoa no poodesaceitacdo da doenca, 0 que vem ao
encontro da necessidade de contextualizar a passsau ciclo de vida (Eizirigt al.,2001).
Como anteriormente foi referido, em relacdo aoimainto socio-relacional, quanto maior a
idade, menores séo as limitagdes profissionaisrdiseres, dado muitas estarem reformadas,

pela idade ou pela situacdo de incurabilidade dangho oncoldgica. Por outro lado, neste
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estudo, verificou-se que a idade é predictora deaomeapacidade de retirar experiéncias
positivas da doenca, aspecto que podera encostrassociado as limitagdes no projecto

futuro.

Relativamente atempo de diagndsticeerificou-se que quanto maior este periodo de
tempo, maiores sdo as limitacdes ao nivel do pmjaduro. Assim como Kubler-Ross
(2008), sugere, quanto maior o tempo de diagngstiemor a esperanca e desinteresse por
projectos, a que se podera associar um sentimendespedida da vida. Este aspecto podera
evidenciar o papel da esperanca, nas pessoas cemcadderminal, o qual aparece
intimamente relacionado com o sentimento de coaté&a da vida, estabelecendo-se
objectivos, fixando-se significados, ou justificargk a continuacdo da existéncia
(Chochinov, Hack & McClement ref. Chochinov, 2008ste sentido, também se verificou
que o tempo de diagnostico € medianamente predietarma menor capacidade de retirar

experiéncias positivas da doenca.

Sobre a escolaridade, observou-se que quanto gaieenor o sofrimento existencial
(de projecto de futuro e o sentido de controloje&sesultados vao ao encontro do estudo de
Drageset & Lindstrom (2005) que referem que quamagr o nivel de escolaridade, maior é
a capacidade adaptativa as circunstancias da d{erageset & Lindstrom, 2005), através de
uma ampla utilizacdo de estratégias abping, focadas no problema, promovendo uma
incessante busca de informacéo e reelaboracdosgestas stressantes da doenca (Pias
al., 2001, p.308), a que se pode associar um bom apaoial & desta forma sentido de bem-
estar psico-espiritual; as pessoas doentes estasfit mais aptas a lidar com o processo da
doenca terminal e encontrarem um significado neaemémpcia vivida. Neste dominio, a
escolaridade aparece como predictora de uma maijoacidade de retirar experiéncias
positivas da doenga.

Quanto ao sofrimento desencadeado pelo tiptegéutica efectuada, observou-se
que as mulheres que efectuaram simultaneamenteafeiiapia e radioterapia apresentam
valores mais altos, em quase todas as sub-dimemsieparativamente com as mulheres que
efectuaram apenas quimioterapia. As participantesjo pessoas com doenca terminal,
gradualmente, foram-se confrontando com a ineficAdos tratamentos, havendo a
consciencializacdo de doenca incuravel e do segnpstico de vida breve, podendo assim

verificar-se uma progressiva perda de esperanghug@e das experiéncias positivas do
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sofrimento) relativamente a recuperacdo da salddetaado a pessoa na sua totalidade, em
todas as dimensdes da vida, como refere Cassebeeheiro (1999) e Mcintyre (2004).

42Questdo: Sera possivel, a mulher com doenca ordgita numa fase avancada
da doenca, conseguir retirar alguma experiéncia pdas/a do sofrimento?

Tal como Mcintyre (2004), no seu estudo, os dadsl@s neste trabalho revelaram
gue a maioria (59,4%) das participantes manifesttimar alguma experiéncia positiva do
sofrimento, tendo obtido neste dominio, um valoimac de 50, como foi referido

anteriormente.

52 Questdo: Qual o numero e quais as pessoas queefa parte do apoio
percebido? Qual o grau de satisfagdo com esse apvio

As pessoas que fazem parte da rede de apoio prcaldio aquelas com quem tém
lacos afectivosmomeadamente, a familia (filhos, pais e irmaoguiselo-se o marido; esta
situacao aplica-se a todas as questbes, exceptamero dois, “quando se sentem mesmo
stressadas” em que referem recorrer aos amigoso Gensabe, aapacidade da pessoa se
confrontar e lidar com a doenca dependera em plteesposta do apoio social que a
envolve. A familia tem um papel crucial nas siteszde doenca grave, sendo dentro desta
gue surgem respostas adaptativas ao longo dat@négeda doenca, verificando-se estratégias
de confronto e de adaptacao, quer ao nivel coteaiwer ao nivel individual (Peleg-Oren &
Sherer ref Diast al, 2001). Para além disso, a familia tem um pameloitante, como
suporte social préximo, na extensdo dos cuidadosicmmte (Diaset al, 2001). Neste
trabalho, p6de-se verificar que a maior parte dasigpantes (65,6%) tém uma rede de
suporte social constituida por uma a quatro pessoase podera traduz o efeito negativo de
uma doencga cronica, nos outros, ou entdo, que @naide pessoas do agregado familiar €

reduzido.

Sera de salientar também que, na segunda e quiettdq se verifica uma maior
dificuldade em encontrar apoio, pois a percentagampcao “ninguém”, surge com 15,6% e
31,3%, respectivamente. Na quinta questao constatpte os valores baixam (sao inferiores
a 40%), facto que poderéa traduzir uma maior diflade de apoio social, seja ele qual for,
guando se sentem mesmo “em baixo”. Esta situag&videnciada no momento da recolha
dos dados pela dificuldade da resposta, siléncip,embargada (nas mulheres que pediam o
nosso auxilio na leitura e preenchimento); de faotma grande maioria das mulheres,

paravam e reliam a questdo em voz alta e exclamdvBsta aqui € mais dificil!”. Este
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aspecto leva a reflexdo que as mulheres ndo snseompreendidas no seu sofrimento e dai
poderem néo ter ninguém como suporte emocionaleovgm ao encontro da subjectividade
do sofrimento referida por Cassel (Gameiro, 1@9®icintyre (2004) e Gameiro(1999).

Verifica-se também um elevado grau de satisfac&opdeticipantes, com o nivel de
apoio disponivel nas diversas questdes colocadias ipgtrumento, o que significa que
embora tenham uma rede de apoio reduzida, € seeiaanulher como eficaz.

62 Questdo: Sera que o sofrimento da mulher estasagiado ao grau de apoio e de
satisfacdo com o suporte social?

O numero de pessoas com quem se distraem das pagdes € o indicador que
revela um maior nimero de correlagdes negativasecestala de sofrimento: quanto maior é
0 numero de pessoas com quem as mulheres se wmiistieese preocupacdes, menor € 0 seu
sofrimento psicoldgico total (menos alteracdes eomais), menor 0 sofrimento existencial
(menos alteracoes de identidade pessoal e limgagd@rojecto de futuro), e ainda, constata-
se um menor impacto ao nivel sécio-relacional, coemos alteracdes afectivo-relacionais;
este aspecto parece evidenciar, a importanciastieacfdo, com uma boa estratégia de lidar
com a doenca (Lauver, Connolly-Nelson & Vang, 2007)

Outro indicador que revelou correlacdes signifiGeicom o sofrimento foi o niumero
de pessoas com quem podem contar na realidades@a@ntirem melhor. Quanto maior o
namero de pessoas com quem contam a este nivebr Mem sofrimento das mulheres ao
nivel da perda de vigor fisico e sofrimento existairtotal.

O “numero de pessoas que dao consolo quando senedi® perturbada” revelou
também uma correlacdo negativa com algumas sulndiee do sofrimento. Quanto maior o
namero de pessoas a este nivel, menor é o sofonegigtencial e menores sao as alteracdes
de identidade pessoal e projecto futuro.

O numero total de pessoas que dao apoio seja deaueeza for, correlaciona-se
negativamente com a dimenséo do sofrimento, “Adtaga da identidade pessoal’; assim,
quanto maior 0 numero de pessoas na rede de apeimres sdo as alteracdes ao nivel da
identidade da mulher doente.

Embora nos pareca termos obtido, alguns dadosargles; no ambito do sofrimento e
apoio social da mulher com cancro de mama, estmllra empirico revela algumas
limitagcbesde ordem metodoldgica, como um reduzido nimeroagicjpantes e processo de

amostragem por conveniéncia, factos que impodsitnlia extrapolagéo e generalizacdo dos
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resultados. Acresce referir também que os resudtqdantitativos podem estar alterados, por
enviesamentos resultantes da leitura das questdlas participantes, assim como pela
desejabilidade social relativamente ao grau defagéio com o apoio social percebido. Outra
limitacdo sera ao nivel da homogeneidade do greppadticipantes, em relacédo a idade, a
existéncia de filhos maiores/menores, a profis§f@o, de cirurgia, tempo de diagndstico e
terapéutica efectuada. Os resultados obtidos pr estudo foram recolhidos num soé
momento (estudo transversal), 0 que ndo permitésana evolucédo do sofrimento ao longo
da doenca e da vida da pessoa. Também se verifitaucerta dificuldade na recolha de
dados, no acesso as participantes, quer pelo earétito associado a proteccdo destas
pessoas, quer pelo grau de fragilidade inerenteeaga oncoldgica avancada, acrescido do

reduzido namero de servigos de saude com cuidadiasiyos.

De forma a se complementarem os resultados ohtieste trabalho seria benéfico se
estudos futuros envolvessem amostras de maioresnddas relativamente a questdo da
experiéncia subjectiva do sofrimento em pessoas cantro de mama e grupos de
participantes homogéneos em termos de caractagsicio-demograficas (idade, existéncia
de filhos maiores/menores, situagdo na profiss@o, de cirurgia, tempo de diagnéstico,
terapéutica efectuada). Também seria relevantalaaedo de estudos longitudinais, para se
explorar a estabilidade e mudanca no tempo, nalgueespeito ao processo de adaptacéo a
fase terminal da doenca, as avaliagcdes cognitivae sa situacdo e as estratégiazaang
utilizadas e relaciona-las com caracteristicasedsqn doente (personalidade, idade, género)
e 0s sintomas fisicos da doenca. Trariam maissjakstudos comparativos sobre o
sofrimento de pessoas doentes com cancro de mam@domilio/ ambulatérioversus
internamento, e ainda, entre as que tém acompamb@amscologicoversusas que nao tém;
seria também importante abordar o conhecimento esa@brefichcia das intervencdes
psicolégicas, de forma a avaliar o efeito no betareglobal da pessoa doente e assim
melhorar a sua situacdo. Também seria interessestiedar as diferencas de género
relativamente a intensidade do sofrimento e capdeidle adaptacdo a fase final de vida
(apesar de se saber que 99% das pessoas com dantrama sdo mulheres, Cerezal.,
2008). Dada a importancia da familia, no alivicsd&rimento da pessoa com doenca terminal
seria util, avaliar o sofrimento dos diferentesraatos da familia (conjuge e filhos) ou outros
significativos, as estratégias deping e a qualidade de vida da familia, ou ainda, avali

efeito dos cuidados paliativos na pessoa doentdlidae factores determinantes.
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Anexo A
Questionario de Dados Socio-Demograficos
Leia atentamente cada questdo. Marque com uma crua alternativa que indiqgue a sua
opcao. Este questionario faz parte de uma investigao sobre as Experiéncias Subjectivas de
Sofrimento na Doenga Oncoldgica, no ambito da minhiese de mestrado. De salientar que sera
garantido o anonimato e a confidencialidade das inofmacfes obtidas, havendo total

disponibilidade para todos os esclarecimentos codsrados necessarios.

ID
1. Idade: Menos de 3@ Entre 30-4%  Mais de 50-7@ Acima dos 700
2. Racga: Caucasiana Negran  Asiaticao
3. Estado Civil:
Casadan  Solteirao Divorciada /Separada  Unido de Facta  Vidvano
4. Tem filhos? N&oo Sinm
Quantos idades
5. Qual a sua escolaridade?
1°Cicloo 2° Cicla 3° Ciclaz Secundario Universitéria
6. Qual a sua profisséo?
Activao Desempregada Reformada
7. Qual a sua religiao?
Catdlica o Protestante Ortodoxao Outra. Qual? Néao temo

8. Ha quanto tempo Ihe foi feito o diagnostico?

9. Tipo de cirugia : Conservadora Radicalo

10.Terapéutica efectuada: Hormonoterapiaa Quimioterapiaz Radioterapia
11.Terapéutica em curso:  Hormonoterapia Quimioterapiaz Radioterapia

12.Outras doengas: Com saludes Sem saude Que problema?

13. Tem/teve algum familiar ou préximo com cancroFamiliaro  Amigo/ao  Outrao

14.Qual foi o impacto dessa vivéncia: Impacto negativa Indiferenten
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Anexo B
Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sofrimeat DoencglESSD)
de Mcintyre & Gameiro (1997)

Abaixo encontram-se algumas afirmagfes que podemespmnder a experiéncias das pessoas
doentes. Por favor indique até que ponto cada uasaafirmagfes correspondem (ou ndo) ao que
verdadeiramente se passa consigo, marcando comiramioco respectivo numero de acordo com a
legenda:

1 -Nao corresponde nadao que se passa comigotb&almente falso

2 - Corresponde poucaao gque se passa comigo

3 - Corresponde bastanteao que se passa comigo

4 - Corresponde muitoao que se passa comigo

5 - Corresponde totalmenteao que se passa comigotbtalmente verdadeiro

Sinto-me mais cansada desde que estou doente

1
5 Penso muito na gravidade e nas consequéncias tia ohirenca
3 Sinto-me apreensiva em relacdo ao que me podenéeaeo

Sinto que a doenca me estd a roubar tempo para faage aquilo
4 que gostaria

Sinto dificuldadeem suportar 0 estado de tensdo que a doenga me
5 provoca

Desde que fiquei doente sinto-me triste

Preocupa-me a ideia de a minha doenca me poder garder o
7 emprego

A doenca obriga-me a por de lado alguns projecp®itantes que
8 tinha em mente

Desde que estou doente tenho tido momentos deegdmsgspero

10 Desde que estou doente tenho sentido mais a &l@rtha familia

Tenho receio de que com a minha doenca me tornesabracarga para|a
11 | minha familia

Angustia-me a ideia de poder deixar as pessoagdaia gosto

12

13 N&o consigo compreender 0 que esta a provocarlzanimenca

14 Com a doenca tenho perdido muita da minha eneffgieca fisica
15 A minha doenca deixa-me desiludido/a em relacéguacesperava da vida

Desde que estou doente sinto dificuldade em meratante reajo com
16 | agressividade
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Preocupo-me com as dores que possa vir a ter

17
Tenho dificuldade em deixar de pensar nas coisas qué me poderdo
18 | acontecer
19 Sinto-me revoltada perante a minha situacao degdoen
20 N&o consigo encontrar posi¢ao para estar confdrtave
21 Sinto que com a doenca perdi a liberdade de desobire a minha vida
A minha doenca faz-me preocupar com o futuro dasqgas que me
22 | séo queridas
23 Tenho dores dificeis de suportar
24 Apesar de estar doente sinto-me tranquila
Preocupa-me a ideia de ndo poder ajudar a minhdidacomo
25 | antes de adoecer
26 Apesar da minha doenca nao deixo de fazer plamasogaituro
Sinto que ja ndo sou capaz de fazer as mesmas cpisaonseguig
27 | fazer antes de adoecer
o8 A minha situacao de doente faz-me sentir pena deprbpria
29 Acho que para mim j4 ndo vale a pena pensar nmfutu
30 A doenca faz com que me sinta diminuido/a comogaess
31 Sinto uma ma disposicao fisica que me impede d=adear
37 Tenho receio de ficar com alguma deficiéncia fisica
33 A minha doencga causa-me angustia
Preocupo-me com a possibilidade de ndo ser capaprdmuar g
34 | “ganhar o pdo” para a minha familia
35 O ver-me dependente dos outros tem-me sido diécduportar
Desde que fiquei doente ndo consigo evitar cedogportamentos
36 | de que ndo gosto
37 Sinto que pouco posso esperar do meu futuro
38 Acho que vou recuperar as minhas forgas
39 Desde que estou doente tenho sentido muitos medos
Desde que fiquei doente sinto dificuldade em emaosentido para
40 | a minha vida
a1 Tenho dores que ndo me deixam descansar
42 Tenho esperanca de ainda vir a realizar os metmson
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43

Desejaria que a minha familia ndo sofresse tanteyestar doents

D

44

Penso que vou melhorar

Por favor, confira se respondeu a todas as questdes

Muito obrigado pela sua colaboracao
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Questionario de Apoio Social (SSQ-R)
de Moreira, Andrez, Moleiro, Silva, Aguiar, & Berdas (2002)

1. Com quem pode realmente contar para o/a distrair das suas preocupagdes, quando se sente sob stress?

Ninguém 1) 4) 7
2) 5) 8)
3) 6) 9)

Nivel de satisfagio?

6 - muito 5 - moderadamente 4 - um pouco 3 - um pouco 2 - moderadamente 1 - muito
satisfeito satisfeito satisfeito insafisfeito insatisfeito insatisfeito

2. Com quem pode realmente contar para o/a ajudar a sentir-se mais descontraido/a quando esta tenso/a ou sob pressdo?

Ninguém 1) 4) 7
2) 5) 8)
3) 6) 9

Nivel de satisfagdo?

6 - muito 5 - moderadamente 4 - um pouco 3 - um pouco 2 - moderadamente 1 - muito
satisfeito satisfeito satisfeito insafisfeito insatisfeito insatisfeito

3. Quem o/a aceita totalmente, incluindo tanto os seus piores como os seus melhores aspectos?

Ninguém 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

Nivel de satisfagdo?

6 - muito 5 - moderadamente 4 - um pouco 3 - um pouco 2 - moderadamente 1 - muito
satisfeito satisfeito satisfeito insafisfeito insatisfeito insatisfeito

4. Com quem pode na verdade contar para se preocupar consigo, independentemente do que se esteja a passar na sua
vida?

Ninguém 1) 4) 7
2) 5) 8)
3) 6) 9)

Nivel de satisfagio?

6 - muito 5 - moderadamente 4 - um pouco 3 - um pouco 2 - moderadamente 1 - muito
satisfeito satisfeito satisfeito insafisfeito insatisfeito insatisfeito

5. Com quem pode realmente contar para o/a ajudar a sentir-se melhor quando se sente mesmo "em baixo"?

Ninguém 1) 4) 7
2) 5) 8)
3) 6) 9)

Nivel de satisfagio?

6 - muito 5 - moderadamente 4 - um pouco 3 - um pouco 2 - moderadamente 1 - muito
satisfeito satisfeito satisfeito insafisfeito insatisfeito insatisfeito

6. Com quem pode contar para o/a consolar, quando estd muito perturbado/a?

Ninguém D 4 7
2) 5) 8)
3) 6) 9

Nivel de satisfagdo?

6 - muito 5 - moderadamente 4 - um pouco 3 - um pouco 2 - moderadamente 1 - muito
satisfeito satisfeito satisfeito insafisfeito insatisfeito insatisfeito
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Anexo D

“w | ISPA | Instituto Superior de Psicologia Aplicada

Rua Jardim do Tabaco, 34
1149-041 Lisbhoa

Tel.: 218 811 700

Fax: 218 860 954

e-mail: SOliveira@ispa.pt

Ex.mo Sr. Director do Servigo de Oncologia do Htzpi

Fernando da Fonseca - Amadora-Sintra

Assunto:Pedido de autorizacdo para recolha de dados

Maria Madalena Beja da Costa Da Mesquita, alund3$84, finalista do curso de
Mestrado Integrado na area de Psicologia Cliniaa,Irétituto Superior de Psicologia
Aplicada, propde-se desenvolver um projecto de siigacdo sobre as Experiéncias
Subjectivas de Sofrimento na Doenca Oncologica,martheres com cancro da manme
ambito da dissertacdo de mestrado, a qual seraviipeada pela Professora Doutora Judite
Corte-Real Este projecto tem como objectivo conhecer mellsomecanismos psicologicos
envolvidos no sofrimento destas doentes, a suaciispiade, de forma a contribuir para
optimizar e humanizar os cuidados de saude, devesigs promover bem-estar e a melhor
qualidade de vida possivel. Concomitantemente upaoese-a colmatar as lacunas, em termos
de investigacdo existentes neste dominio em Partuga

Dada a vulnerabilidade destas participardegrgem diferentes questdes éticas acerca
dos estudos a realizar nesta area. Tendo em catetaspectos, a investigacdo cientifica que
sera levada a cabo tera uma abordagem/metodolagiitgtiva, respeitando a privacidade
de cada participante, sendo de ressalvar a neadssite comunicacdo com os doentes para

poder aplicar o Inventario de Experiéncias Subjastide Sofrimento na Doenca (IESSD), o
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Questionario de Apoio Social (SSQ-R) e o Questionswbre Dados Sdcio -Demograficos e
alguns Dados Clinicos.

Seré importante realgar que sera garantidoeomimato e a confidencialidade das
informacfes obtidas, sendo manifestada disponduiéd para todos os esclarecimentos
considerados necessarios. Se o0s resultados ddsi#o eforem publicados num jornal

cientifico, a identidade dos participantes e dttuigdo nao serdo revelados.

Nesta conformidade, solicita-se a autoriaagé V. Exa. para efectuar contactos com

pacientes oncologicos e recolher informacgdes jdosomesmos.

Face ao que antecede, aguarda-se o parecer deaV.pkra colecta de dados e
realizagdo do referido projecto, agradecendo-sededef, a atencdo dispensada,

disponibilidade e compreenséao.

Com os melhores cumprimentos,

Lisboa, 1 de Marco de 2010

(Madalena Beja da Costa Da Mesquita)

/ /2010
(Prof. Doutora Judite Corte-Real,
Prof. Auxiliar do Instituto Superior de
Psicologia Aplicada)
Autorizo a recolha delds:
/ /2010
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