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Contextualizacdo - Os cuidados paliativos visam a prevencao e alivio do sofrimento. Caracterizar o so-
frimento que sustente intervengdes para o seu alivio constitui uma das metas em cuidados paliativos.
Objectivos: Caracterizar o sofrimento de doentes oncolégicos em cuidados paliativos; Avaliar se a
dor apresenta menorintensidade relativamente as outras tematicas do sofrimento nestes doentes.
Metodologia: Investigacdo quantitativa de tipo descritivo, utilizando-se o inventdrio de experiéncias
subjectivas de sofrimento na doenca (IESSD) de McIntyre e Gameiro (1997), numa amostra de 50
doentes oncoldgicos, num servico de cuidados paliativos.

Resultados: Estes doentes experienciam maior grau de sofrimento sécio-relacional e psicolégico,
(médias = 3,67; 3,49), nomeadamente nos aspectos afectivo-relacionais. Apresentam média mais
elevada ao nivel da perda de vigor fisico (4,31). A dor, apresenta média mais baixa (2,32), com excep-
cdo das alteragdes socio-laborais. A dimensdo sofrimento existencial apresenta menor média (3,28),
embora as limitacgdes existenciais tenham média de 3,96. Revelam ainda niveis medianos de experi-
éncias positivas de sofrimento (3,00).

Conclusao: Os doentes em cuidados paliativos apresentam graus elevados de sofrimento sécio-rela-
cional, sobretudo relacionado com preocupacoes afectivo-relacionais. A perda de vigor fisico é fonte
de elevado sofrimento. As questdes psicoldgicas e as limitagdes existenciais contribuem para o sofri-
mento. A dor parece ser o sintoma que menos colabora. Os niveis médios de experiéncias positivas de
sofrimento, revelam esperancga no futuro.
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Background - The goal of palliative care is to prevent and relieve suffering. One of the targets in palliative
care is the characterization of suffering so as to support pain relief interventions.

Aims: To characterize patients’ suffering in oncology palliative care and assess if pain is less important
than the other themes related to suffering for these patients.

Methods: Quantitative descriptive study, using the Inventory on Subjective Suffering Experiences in
Illness by McIntyre and Gameiro (1997) on a sample of 50 cancer patients in a palliative care unit.
Results: These patients experience a higher socio-relational and psychological suffering (means =3.67;
3.49), particularly in affective-relational aspects. They show a highest mean in the loss of physical vigour
(4.31). Pain has the lowest mean scores (2.32), with the exception of socio-professional changes. The
dimension “existential suffering” has a lower mean score (3.28), although existential limitations show
a mean score of 3.96. These patients also show median levels of positive suffering experiences (3.00).
Conclusion: Cancer patients in palliative care show highest levels of socio-relational suffering,
particularly affective-relational changes. The loss of physical vigour is a source of a lot of suffering. The
psychological issues and the existential limitations contribute to this. Pain is the symptom that affects
less. The mean levels of positive suffering experiences show hope.

KEYWORDS: suffering; palliative care; oncology.
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Introducdo/Fundamentacdo

Os cuidados paliativos destinam-se a todos os do-
entes e respectivas familias, cujo tratamento curativo ja
ndo é possivel, mas que suportam complica¢oes de or-
dem fisica, psicoldgica, existencial e relacional, que ine-
vitavelmente desencadeiam sofrimento de intensidade
varidvel. Visam melhorar a qualidade de vida dos doen-
tes e familias, que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenga incurédvel e/ou grave e com prognéstico li-
mitado, através da prevencio e alivio do sofrimento, com
recurso a identificagio precoce e tratamento rigoroso
dos problemas nio s6 fisicos, como a dor, mas também
dos psicossociais e espirituais (WHO, 2009).

De entre os virios doentes que necessitam de cuida-
dos paliativos, encontram-se os doentes oncolégicos que
se véem confrontados, de modo mais premente, com a
finitude da vida. O sofrimento faz parte da vivéncia pes-
soal dos doentes oncoldgicos, em especial dos que estdo
em fase terminal, pois nesta, para além dos sintomas
fisicos, torna-se eminente o confronto com a ideia de
uma morte préxima e com a ameaga a integridade do
individuo.

Sabe-se, hoje, que o sofrimento ¢ um fenémeno
complexo, individual e de natureza multidimensional.
Existe, no entanto, uma tendéncia para confundir dor
e sofrimento, mas estas sdo entidades distintas, embora
possam entrelagar-se (Fleming, 2003). De facto, o so-
frimento ¢ sempre vivido por pessoas e nio apenas por
corpos e, como tal, ndo se limita aos aspectos fisicos da
doenga (Cassel, 1982,1991,1999; Neto, 2004). Diversos
estudos tém revelado que os doentes terminais atribuem
elevado valor ao controlo sintomdtico, mas atribuem um
valor superior e muito significativo aos aspectos psico-
l6gicos, existenciais e s6cio-relacionais (Singer et al.,
1999; Steinhauser et al. 2000). Em cuidados paliativos,
muito tem sido feito para controlar sintomas fisicos.
Existem meios de combate eficazes ao nivel da analge-
sia e progressos ao nivel da radioterapia e quimioterapia
(Neto, 2004). No entanto, diferentes estudos apontam
que apesar dos cuidados paliativos estarem actualmente
bem capacitados para responder a aspectos relacionados
com sintomas fisicos, o que continua a atormentar os
doentes em fase final de vida parecem ser as questdes
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relacionadas com os aspectos psicossociais, existenciais
e espirituais do sofrimento.

Conceptualmente, o sofrimento foi definido como
um estado de desconforto severo, de distress causado por
uma ameaga actual ou percebida como eminente para
a integridade ou continuidade da existéncia da pessoa
como um todo (Cassel, 1982).

Por sua vez Gameiro (1999) considera que o sofri-
mento ¢é vivenciado de modo profundamente subjectivo
e individual e que para a sua compreensdo ¢ necessario
aceder aos significados e modos de resposta individuais
ao sofrimento, que designa por experiéncias subjectivas
de sofrimento.

O sofrimento engloba cinco dimensdes e tematicas:
sofrimento psicolégico, que diz respeito a alteragdes cog-
nitivas e emocionais; sofrimento fisico, referente a dor,
desconforto e perda de vigor fisico; sofrimento existen-
cial respeitante a alteragdes da identidade pessoal, altera-
¢oes do sentido de controlo emocional, limitagoes exis-
tenciais e limita¢des no projecto de futuro; sofrimento
sécio-relacional referente a alteragdes afectivo-relacio-
nais, alteracdes sécio-laborais; experiéncias positivas do
sofrimento relativo a sentimentos positivos na doenga

(Gameiro, 1999; 2000).

O alivio do sofrimento é um dos objectivos princi-
pais em cuidados paliativos, mas, de acordo com Cassel
(1999), necessita ser reconhecido e diagnosticado. Surge,
por isso, a necessidade de caracterizar o sofrimento dos
doentes oncolégicos em cuidados paliativos.

Mundialmente, sdo desenvolvidos diversos estudos
que visam o entendimento e reconhecimento do sofri-
mento em cuidados paliativos, porém, poucos estudos
tém sido realizados em Portugal a este nivel. “Importa,
pois, de forma sistemdtica, integrada e oportuna, avaliar
as dimensoes do sofrimento que sao globais, simultineas,
complexas, Gnicas para cada doente, e que, quanto a nds,
se deveriam constituir no sexto sinal vital a aplicar a to-
dos os doentes alvo de cuidados” (Barbosa, 2006, p. 402).

Neste contexto, desenvolveu-se o presente estudo,
baseado numa investigagdo quantitativa do tipo des-
critivo-corelacional com o objectivo de descrever as ca-
racteristicas do sofrimento dos doentes oncol6gicos em
cuidados paliativos.



Metodologia

Foi desenvolvido um estudo de tipo quantitativo
descritivo, com as seguintes questdes de investiga¢do:
Quais sdo as caracteristicas do sofrimento dos doentes
oncoldgicos em cuidados paliativos? Serd que a dor apre-
senta menor intensidade relativamente a outras temdti-
cas do sofrimento?

Amostra e contexto

A amostra foi constituida consecutivamente (Pal-
las e Villa, 1991) por 50 doentes internados ou seguidos
em consulta num servi¢o de cuidados paliativos da re-
gido Norte de Portugal. Como critérios de inclusdo dos
individuos no estudo, considerou-se que nio poderiam
ter comprometimento cognitivo ou fisico, incluindo au-
séncia de dor aguda, para interpretarem e responderem
ao questiondrio. A sua participagio foi voluntiria, sendo
cumprido o pressuposto do consentimento informado.

A amostra ¢ constituida por 48% de homens e por
52% de mulheres, com idades entre os 27 € os 88 anos e
média de 61 anos, DP = 14; 66% casados; 18% vidvos;
8% divorciados e 8% solteiros.

Relativamente a escolaridade (em anos), 58% ti-
nham 4, 20% tinham 6,2% tinham 9, 4% tinham 12, 6%
tinham uma licenciatura e 10% néo possuiam quaisquer
habilitagdes literarias.

Em relagio ao diagndstico, 18% tinham carcinoma
colo-rectal, 14% carcinoma da mama, 12% carcinoma
do colo do utero. Em 10% dos doentes encontravam-se
as patologias do eséfago e gistricas e entre 2% e os 8%
encontram-se outras patologias oncolégicas (sarcomas,
linfomas, melanoma, carcinomas do pulmio, peritoneu,
figado, ovério, orofaringe e tracto urindrio).

Instrumento de recolha dos dados

O instrumento de recolha de dados foi constituido
por um conjunto de questdes sécio-demograficas pelo
diagnéstico clinico e pelo Inventirio de Experiéncias
Subjectivas na Doenga (IESSD) construido por Ga-
meiro e Mclntyre (1997). Este questiondrio é constitu-
ido por 44 itens, numa escala tipo Liker de 1 a 5 pontos,
que se propde medir o sofrimento através de cinco di-
mensoes (sofrimento fisico, sofrimento psicoldgico, so-
frimento existencial, sofrimento sécio-relacional e expe-
riéncias positivas de sofrimento) e das diversas tematicas
do sofrimento.

No presente estudo o IESSD revelou aceitavel con-
sisténcia interna com valores de alfa de Cronbach de
0,95 para o global da escala e para as dimensées acima

de 0,70.

Procedimentos de recolha dos dados

O projecto foi aprovado pela Comissio de Etica do
Servigo e durante a colheita de dados foram cumpridos
os pressupostos do consentimento informado.

Antes da abordagem, por entrevista, foi elaborada
uma lista de doentes que satisfaziam as condigées de
inclusdo, recorrendo-se 4 equipa de enfermagem e, por
vezes, a consulta do processo clinico do doente. De modo
a serem obtidas as melhores condi¢des de resposta, os
dados foram colhidos na presenca do investigador e do
doente, nos turnos da manha ou da tarde, preferencial-
mente apds a hora de pequeno-almogo ou apés a hora de

almogo, entre 7 de Maio a 15 de Outubro de 2009.

Resultados
Caracteristicas do sofrimento de doentes oncoligicos
em cuidados paliativos

Em todos os itens do IESSD sio considerados pelos
individuos valores mdximos de 5 e minimos de 1, com
excepgio dos itens 1 “Sinto-me mais cansado desde que
estou doente” e 27 “Sinto que jd nio sou capaz de fazer as

. . »
mesmas coisas que conseguia fazer antes de adoecer” (valor
minimo de 2), ¢ o item 43 ‘Desejaria que a minba familia
ndo sofresse tanto por eu estar doente” (valor minimo de 3).

Os individuos apresentam valores médios de sofri-
mento mais elevado nos aspectos avaliados pelos itens:
43 “Desejaria que a minha familia nio sofresse tanto por eu
estar doente” (X =4,74; DP=0,49); 14 “Com a doenga tenho
perdido muita da minha energia e forca fisica” (X =4,42;
DP=0,95); 22 XA minha doenga faz-me preocupar com o fur-
turo das pessoas que me sio queridas” (X =4,40; DP=0,88);
4 “Sinto que a doenga me estd a roubar tempo para poder fa-
zer aquilo que gostaria”( X =4,34; DP=1,02); 27 “Sinto que
Jd ndo sou capaz de fazer as mesmas coisas que conseguia fa-
zer antes de adoecer” (X =4,34; DP=0,82); 12 Ungustia-me
a ideia de poder deixar as pessoas de quem gosto” (X =4,26;
DP=1,12); e 1 “Sinto-me mais cansado/a desde que estou
doente”(X =4,20; DP=1,03).

Dos referidos itens, trés pertencem a dimensio do
sofrimento sécio-relacional (item 43, item 22, item 12),
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dois pertencem a dimensdo do sofrimento existencial
(item 4 e 27) e dois pertencem a dimensio sofrimento
fisico (item 14 eitem 1).

Pelo facto destes valores estarem préximo do ma-
ximo valor da escala consideramos que estes individuos
apresentam valores muito severos de sofrimento relativa-
mente as preocupagdes com as consequéncias da doenga
para a familia, as limita¢des existenciais provocadas por
essa mesma doenga e a perda de vigor e forca fisica.

Os individuos apresentam valores médios de so-
frimento mais baixos nos aspectos avaliados pelos itens
7 “Preocupa-me a ideia de a minha doenga me poder fazer
perder o emprego” (X =1,72; DP=s=1,29); 36 “Desde que
ﬁguei doente ndo consigo evitar certos comportamentos de que
ndo gosto” (X =2,24; DP=1,32); 23 “Ienho dores dificeis de
suportar”(X =2,26; DP=1,10); 16 “Desde que estou doente
sinto dificuldade em me controlar e reajo com agressividade”
(X=2,30; DP=1,37); 41 “Tenho dores que nio me deixam
descansar” (X =2,38, DP=1,32); 24 “Apesar de estar doente
sinto-me tranquilo/a” (X =2,50; DP=1,36).

O item 7 pertence a dimensao sécio-relacional ava-
liando alteragdes s6cio-laborais; os itens 23 e 41 perten-
cem 2 dimensio do sofrimento fisico, avaliando a dor;
os itens 36 e 16 pertencem a dimensdo

cas evidenciam a mesma tendéncia (Quadro 1) revelando
niveis de sofrimento acima dos valores intermédios da
escala. Na generalidade, os individuos apresentam so-
frimento mais intenso na dimensdo sécio-relacional (X
=3,67), sobretudo a nivel afectivo-relacional (X =4,29) e
na dimensio sofrimento psicolégico (X =3,49).

Ao nivel fisico, embora apresentem valores con-
siderdveis de sofrimento, é na perda de vigor fisico que
manifestam uma intensidade de sofrimento mais severa
(X =4,31), nio obstante referenciarem niveis de dor de
baixa intensidade (X =2,32).

Revelam também valores substanciais de sofrimento
existencial (X =3,28) embora este seja mais intenso na
temadtica limitagdes existenciais (X =3,96) e de baixa in-
tensidade nas alteragées do sentido de controlo emocio-
nal (X =2,85).

Relativamente 4 dimensdo das experiéncias positivas
de sofrimento na doenga, os dados revelam uma média
de 3,00, 0 que denota que os doentes inquiridos tém um
nivel supra-mediano e de ponderagio relativamente ao
optimismo e a esperanga de recuperagio.

Analisando individualmente cada dimensio do

IESSD verifica-se que:

do sofrimento existencial avaliando alte- MD  1C95%
ragdes de sentido de controlo pessoal e o Fisico 6 1,17 467 330 091 333 ]3,04:3,56]
item 24 avalia experiéncias positivas de Dor 2 1,00 500 232 1,13 2,00 ]2,00;2,64
sofrimento. Desconforto 2 1,00 500 3,28 1,19 3,50 ]2,94;3,62[
Estes resultados revelam essencial- Perda de vigor fisico 2 150 500 431 089 450 14,06:4,56]
mente que os doentes oncoldgicos em Psicolégico 13 1,23 477 349 096 3,77 ]3,49;3,76[
cuidados pahatwos apresentam niveis de Alteracdes cognitivas 4 1,00 500 3,66 095 3,75 ]3,39;3,93[
sofrimento menores no que se refere a Alteraces emocionais 9 1,33 4,89 342 1,04 3,67 13,12;3,71]
dor, 0 que poderd estar relacionado com  giiioncial 16 141 447 328 071 3,38 ]3,07:3,48]
o facto de no SCIVICO de cuidados paha— Alteragdes da identidade pessoal 3 1,00 5,00 3,34 1,20 3,67 ]3,00;3,68[
tivos ser feito o controlo da dor. Outro ) )
X , . _ Alteracbes do sentido de controlo 3 1,00 4,67 2,85 0,98 2,67 ]2,57;3,12]
aspecto a salientar ¢ que a situagio laboral o o
~ .. ~ Limitacdes existenciais 5 1,20 5,00 396 095 4,20 ]3,69;4,23]
nao constitui preocupagao para estes do-
LimitagGes no projecto de futuro 5 1,80 500 3,46 082 3,60 13,23;3,69[
entes, uma vez que nesta altura da doenga
. A . Sécio-relacional 7 200 500 367 071 3,71 ]3,47;3,87[
este era um factor de menos importéncia.
Ainda o facto de nio apresentarem altera- Alteragoes afectivo-relacionais 5 2,40 500 4,29 0,72 4,60 14,09;4,50[
9663 do sentido de COIltI‘OlO, nio reagindo Alteragdes sécio-laborais 2 1,00 5,00 2,11 1,20 2,00 ]1,77;2,45]
com agressividade, apesar da sua situagﬁo. Experiéncias positivas 5 1,00 5,00 3,00 1,02 3,00 ]2,71;3,29]
A anilise dos valores médios e me- Sofrimento global 44 1,80 4,52 3,46 0,75 3,65 13,25;3,68]

dianos das diferentes dimensoes e temati-
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Quadro 1: Caracteristicas do sofrimento considerando as diferentes dimensdes tematicas



No figura 1 apresentamos o perfil do sofrimento
destes doentes evidenciando claramente maior intensi-
dade ao nivel sécio-relacional e menor intensidade de
sofrimento a nivel fisico e existencial.

Sofrimento fisico
3,7

i

&

wwww
HUIc

Sofrimento
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_Sofrimento
socio-relacional

Sofrimento
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Figura 1: Perfil do sofrimento dos doentes oncolégicos em cuidados
paliativos

A andlise das intercorrelagdes do IESSD revela, na
maioria, correlacbes moderadas e fortes entre todas as
dimensdes, oscilando entre 0,38 (experiencias positivas
de sofrimento/sofrimento psicoléogico) e 0,88 (sofri-
mento existencial/sofrimento psicoldgico). Nio sdo evi-
denciadas correlagdes entre as experiencias positivas de
sofrimento com o sofrimento fisico e com o sofrimento
Sécio-relacional.

Discussao
Considerando o valor médio global (3,46) consi-

dera-se que os doentes oncoldgicos em cuidados paliati-
vos tém um nivel de sofrimento substancial, podendo ser
discutido com dois tipos de argumentos. Em primeiro
lugar, por serem doentes oncoldgicos que se véem ame-
acados e confrontados com perdas ao nivel da sua inte-
gridade fisica, psicoldgica, emocional e relacional o que
implica ajustamentos psicossociais significativos - mu-
dangas de comportamento; alteracio da dieta alimentar;
adaptagio e ajuste a sintomas secundrios dos tratamen-
tos e alteragdes fisicas e da imagem corporal; impacte
emocional da doenga; mudangas e ou interrupgio da
actividade profissional; acréscimos e dificuldades eco-
némicas; dificuldades a nivel das relagdes interpessoais e
alteracio dos papéis sociais, medo da morte e sentimen-

tos de culpa que possam surgir (Pereira e Lopes, 2005).

m segundo lugar, por se tratar de doentes em cuidados
Em segundo lugar, p tratar de doent dad
paliativos, que para além de todas as perdas e mudangas
ja referidas, tém ainda de viver o seu processo de morte,
caracterizado por uma deterioragio progressiva, perda
e capacidade, autonomia, aumento da dependéncia e
de capacidade, aut , to da depend
de sintomas; percep¢ao da ameaga a integridade do eu;

incerteza face a0 que poderd ocorrer e de possiveis crises
de sentido de vida (Benito et al., 2009).

Escassos tém sido os estudos feitos nesta area. No
entanto salienta-se o estudo realizado em Portugal por
Paulo (2006) com doentes oncoldgicos em cuidados
paliativos seguidos numa unidade de dor. Embora com
uma amostra de 17 doentes, obteve resultados para o
sofrimento global semelhantes aos aqui descritos. Va-
rios outros estudos apontam para uma alta prevaléncia
e severidade do sofrimento nos doentes terminais com
cancro, como o estudo de Abraham et al. (2006).

Os resultados evidenciam que em fase de doenca
avancada e tratamento paliativo, os doentes experimen-
tam maiores fontes de sofrimento em trés grandes dreas:

*  Nos aspectos relacionados com as repercussoes
que a doenga tem na familia e nos entes mais proxi-
mos e com o futuro destas pessoas. Dai que trés dos
itens com média mais alta tenham sido encontrados:
“Desejaria que a minha familia ndo sofresse tanto por
eu estar doente”; “A minha doenca faz-me preocu-
par com o futuro das pessoas que me sio queridas”;
“Angustia-me a ideia de deixar as pessoas de quem
gosto.” A doenca acarreta alteragdes na dinimica pes-
soal e familiar sobretudo nas rotinas e nos papéis de-
sempenhados. Os familiares véem-se obrigados a estar
longe do seu ente querido, assim como este se vé longe
daqueles, com todas as preocupagdes para ambas as
partes. Para além disto, os membros das familias sio,
muitas vezes, obrigados a deixar o seu posto de traba-
lho para cuidar do doente que necessita de cuidados,
por vezes, nas suas necessidades mais bésicas, factor
que pode levar a dificuldades econémicas. A familia
sofre pela perda eminente do seu ente querido, parti-
lhando com o doente sentimentos de angustia, medo,
desespero, desequilibrio emocional, deixando virias
vezes para segundo plano os seus préprios problemas,
atendendo apenas s necessidades do doente (Pereira

e Lopes, 2005, Apéstolo et al., 2004).
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*  Nos aspectos relacionados com a perda de vi-
gor fisico, a astenia, o cansago e a fadiga sio fontes de
maior sofrimento, uma vez que implicam restri¢oes
nas actividades didrias do doente. De facto, segundo
Esper e Redman (1999), citado por Mota e Pimenta
(2002), ¢ na fase mais avangada da doenga ou quando
o doente se encontra em cuidados paliativos que a
fadiga atinge 99% de ocorréncia. E nesta fase que a
fadiga é mais acentuada e na qual os doentes expres-
sam extremo desconforto, apresentando um declinio
da qualidade de vida. Segundo o mesmo autor, a fa-
diga nio € s6 o sintoma mais frequente como é o mais
incapacitante.

*  Nos aspectos relacionados com as limitagdes
existenciais provocadas pela doenga, e que estdo muito
associadas a perda de autonomia, sio neste estudo
evidenciados pela percepgdo de que a doenga limita
o individuo no desenvolvimento das actividades que
gostaria de ter e que desenvolvia antes do processo de
doenga. De facto, viver a morte implica uma perda
progressiva de controlo sobre a prépria vida, incapa-
cidade para desenvolver actividades pessoais e sociais,
receio de isolamento, deterioragdo fisica o que, impli-
citamente, ¢ considerado por ele como um ataque a

sua dignidade pessoal (Sales et al., 2003).

De facto, o individuo, confrontado com uma doenga
oncoldgica em cuidados paliativos, gosta de sentir que
controla os acontecimentos e de fazer as suas escolhas,
o que se desgasta progressivamente a medida que vai
perdendo a capacidade para desempenhar o seu papel e
passa a ser portador de um novo estatuto - pessoa doente

prestes a partir (Pereira e Lopes, 2005).

Estes dois ultimos aspectos (perda de vigor fisico e
as limitagdes existenciais) estio intimamente relaciona-
dos entre si. Tal como nos refere Paulo (2006), a perda
funcional, o desconforto e a perda de vigor fisico estdo
subjacentes 4 perda de identidade, as alterag6es na auto-
-imagem, a perda de papéis sociais e familiares e s alte-
ragdes continuum independéncia/dependéncia.

Relativamente aos resultados encontrados, verifica-
-se que os doentes oncolégicos em cuidados paliativos
apresentam baixos niveis de sofrimento no que respeita
a possibilidade de perder o emprego, pois como é com-
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preensivel, os doentes nesta fase ja no se encontram la-
boralmente activos ndo constituindo, para eles, fonte de
preocupagio.

Os doentes oncoldgicos em cuidados paliativos ex-
perimentam maior sofrimento na dimensio sécio-rela-
cional. No entanto, convém fazer-se uma diferenciagio
importante nas duas temdticas desta dimensdo, as alte-
ragdes socio-laborais e as alteractes afectivo-relacionais.
Os dados revelaram que aquilo que provoca maior sofri-
mento nos doentes sdo as alteragdes afectivo-relacionais,
ou seja, os doentes sofrem pelo impacto negativo que a
doenca tem nos entes préximos, pela separagio das pes-
soas amadas e pela perda de capacidade para desempe-
nhar os seus papéis na familia. E, no fundo, uma forma
de sofrimento empitico.

Resultados semelhantes foram obtidos por Morins
(2009) e por Apéstolo et al. (2006) em doentes oncol6-
gicos internados ou a efectuarem quimioterapia em am-
bulatério. O sofrimento do doente é ampliado pela sua
percepgio de que as pessoas que lhe sdo queridas sofrem
com a sua doenga, sendo esta situa¢io avaliada como uma
carga para si e para os outros (Cherny e Coley, 1994).

Sobressai também niveis de sofrimento psicolégico
elevados, que estdo ligados a perturbacdes cognitivas e
emocionais (ideias perturbadoras, ansiedade, humor
deprimido, desespero, tensio psicoldgica etc.). Todos os
doentes em fase terminal tém momentos de tristeza pelo
fim de vida se encontrar préximo. Aproximadamente
dois tergos de todos os doentes com cancro experimen-
tam sintomas de depressio e ansiedade, (Epping-Jordan,

1999 citado por WHO, 2002).

Outro aspecto que sobressai dos resultados ¢ o facto
de estes individuos apresentarem niveis mais baixos de
sofrimento existencial, sendo, no entanto, de salientar ni-
veis de sofrimento substanciais na tematica especifica -
limitagGes existenciais - que estd relacionada com a perda
de sentido de vida, sentimentos de futilidade, de insig-
nificincia pessoal e desapontamento. Kissane (2000)
considera que o sofrimento em cuidados paliativos estd
proeminentemente relacionado com questdes psicol6-
gicas e existenciais. Também Breibart et al. (2000) con-
cluiu que a depressdo e a desesperanca sio predictores
importantes do desejo de uma morte rapida. De acordo



com Rousseau (2003), o sofrimento espiritual/existencial
manifesta-se a partir de problemas fisicos e psicolégicos
e partilha aspectos com a depressio, incluindo senti-
mentos de desesperanga, falta de propésito, assim como
falta de sentido de vida. Devido a toda a problemitica
inerente, o doente em fase terminal estd mais propenso
a desenvolver quadros depressivos e ansiosos por vezes
dificeis de diagnosticar (Stedeford, 1986, citado por Pe-
reira e Lopes, 2005).

Pode-se, por isso, considerar que estes dois aspectos,
o sofrimento psicoldgico e as limitagdes existenciais, que
sobressairam dos resultados, sdo separados por frontei-
ras muito ténues, argumento que ¢ também sustentado
pela forte correlagio (0,88) entre estas duas dimensdes
do sofrimento.

Por outro lado, serd também de realcar o facto de
o sofrimento sécio-relacional e o sofrimento existencial
apresentarem uma correlagdo elevada. Este resultado
vem de encontro ao resultado encontrado por Wilson
et al. (2005), citado por Chochinov (2006), que revela
elevadas correlagdes entre a nogio dos doentes em
sentirem-se uma carga para os outros e as questoes exis-
tenciais, incluindo, perda de dignidade, desesperanca, e
perda de controlo.

Deve-se ainda salientar que os doentes oncolégicos
em cuidados paliativos apresentam niveis medianos de
experiéncias positivas de sofrimento na doenga, ou seja,
os doentes apresentam alguma esperanca relativamente
ao seu futuro. Segundo Gameiro (2006), nas situagdes
criticas, a esperanga ancora-se a incerteza. Por isso, gerir
esta incerteza, nio se deixando sucumbir ao fatalismo
e ao desespero, pode ser um factor de manutengio de
esperanga.

Nestes doentes a dor apresenta-se como um factor
de menor sofrimento relativamente a todas as outras te-
maticas do sofrimento. Resultados semelhantes foram
encontrados em anteriores estudos com doentes em
cuidados paliativos (Abraham et al., 2006; Singer et al.,
1999; Steinhauser et al., 2000, Morita, 2004; Mako et
al.,2006).

Mais uma vez os resultados deste estudo, apontam
para que nio sdo as questdes relacionadas com a dor,
aquelas que mais contribuem para o sofrimento dos

doentes em cuidados paliativos. Confirma-se com este
estudo a premissa de alguns autores que consideram que
os cuidados paliativos estdo bem capacitados para res-
ponder a questdes relativas ao controlo sintomitico. No
entanto, continuam a ser deixadas para segundo plano
as questoes relacionadas com os aspectos psicossociais,
existenciais ou espirituais da experiéncia de sofrimento
dos doentes (Chochinov, 2006; Breibart et al., 2004;
Lesho, 2003).

Conclusao

Os doentes paliativos em oncologia apresentam
graus elevados de sofrimento sécio-relacional, sobretudo
ao nivel afectivo-relacional, ou seja, sofrem pelo impacto
negativo que a doenga tem nos entes proximos. A perda
de vigor fisico é também fonte de elevado sofrimento,
pelas suas repercussdes nas actividades de vida didrias,
bem como o sofrimento psicolégico, humor depressivo,
desespero, e as limitagdes existenciais, perda de autono-
mia, perda de sentido de vida.

As alteractes sécio-laborais ndo parecem constituir
elevada fonte de sofrimento, bem como a dor que parece
ser o sintoma que menos contribui para a expressao do
sofrimento nos doentes em fim de vida.

O facto de apresentarem niveis médios de experién-
cias positivas de sofrimento, poderd revelar que os doen-
tes ainda apresentam esperanca relativamente ao seu fu-
turo, o que se revela como benéfico para eles. Parece, por
isso, que uma intervengio eficaz no alivio do sofrimento
poderd passar pelo apoio na relagio familiar pela grande
importancia atribuida por estes doentes as repercussoes
negativas da sua doenca. Neste contexto poder-se-4 agir
de modo a minorar o sofrimento e a dar sentido a exis-
téncia do doente, adoptando uma comunicagio aberta
entre doente e familia, atitudes de sinceridade, esponta-
neidade, respeito, confianga, que sejam facilitadoras da
partilha de vulnerabilidades, experiéncias, pensamentos,
emocoes, sentimentos, promovendo—se o mutuo desen-
volvimento pessoal e o alivio do sofrimento, evitando-se
a conspiragio do siléncio.
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