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Resumo

A doenga oncoldgica terminal ndo traz implicagcdes apenas ao doente oncologico,
repercutindo também na familia os seus efeitos, muitas vezes devastadores.

Este trabalho de investigacdo pretende melhorar o conhecimento sobre as estratégias
de coping utilizadas pelos familiares de doentes oncologicos em fase terminal, as
reagcOes emocionais a doenca, a sua perce¢ao de auto-eficacia e o contributo dado pela
assisténcia de uma equipa de cuidados paliativos.

Trata-se de um estudo exploratdrio descritivo e correlacional com uma amostragem
do tipo acidental, constituida por 131 familiares de doentes oncoldgicos em fase
terminal. Como instrumento de colheita de dados foi utilizada a Escala de Ajustamento
Mental ao Cancro de um Familiar e a Escala de Auto-Eficacia Generalizada Percebida.

Os resultados demostram que sdo adotadas, preferencialmente, estratégias de
confronto face a doenga oncoldgica terminal.

O Espirito de Luta e a Aceitagdo/Resignagdo favorecem um ajustamento mental ao
cancro mais adaptativo, contribuindo de forma contraria o Desdnimo/Fatalismo e a
Preocupacgdo Ansiosa/Revolta.

Apesar da influéncia negativa da Preocupagdo Ansiosa/Revolta, observou-se que por
vezes ela da origem a recursos de tipo Espirito de Luta.

A valorizagdo positiva do desempenho do familiar melhora a sua auto-eficacia,
favorecendo o conjunto de respostas cognitivas e comportamentais face ao cancro. Os
que optam por estratégias de Aceita¢do /Resignac¢do face a doenga oncologica terminal
também evidenciam uma mais elevada auto-eficacia.

A assisténcia por uma equipa de cuidados paliativos contribuiu para aumentar a
percecdo de auto-eficacia, ndo se verificando valores significativos nos resultados do

ajustamento mental ao cancro do Familiar.



Abstract

A terminal oncological disease brings implications not just to the oncological patient,
reflecting its sometimes devastating effects, on the family.

This investigation intends to improve the theoretical knowledge of coping strategies,
used by relatives of oncological patients in terminal stage, their emotional reactions to
the disease, their perception of self-efficacy and the contribution given by the assistance
provided by team of palliative care.

It is an exploratory study, descriptive and correlational, with accidental type
sampling, constituted by 131 relatives of terminal stage oncological patients.

The Mental Adjustment to Cancer Scale - Partner and the General Perceived Self-
Efficacy Scale where used as data gathering instruments.

The results show that strategies of confrontation of the terminal oncological disease
are preferably adopted.

Fighting spirit and Acceptance/Resignation favor a more adaptive mental adjustment
to cancer, while Helplessness/Fatalism and Anxious Preoccupation/Revolt contribute in
the opposite sense.

In spite of the negative influence of Anxious Preoccupation/Revolt, it was observed it
sometimes originated Fighting Spirit resources.

The positive valorization of the relatives’ performance improves their self-efficacy,
favoring a set of cognitive and compartmental responses regarding cancer. Those who
choose Acceptance/Resignation strategies, to face the terminal oncological disease, also
show higher self-efficacy.

The assistance provided by a team of palliative care contributes to increase the
perception of self-efficacy. There were no significant values, on the results of mental

adjustment, to a relatives’ cancer.
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Introducio

Nos ultimos anos tem-se verificado um aumento do nimero de doencas oncologicas.
Os significados associados a este diagndstico sdo sempre altamente negativos, sendo
muitas vezes sinonimo de morte (Santos, Ribeiro & Lopes, 2006).

O processo terapéutico das pessoas afetadas por esta doenga passa por procedimentos
com repercussdes na auto-imagem, auto-estima, estilos de vida, bem-estar fisico, e
como tal com implica¢des na qualidade de vida (Pereira & Lopes, 2002).

Apesar dos avancos da medicina moderna, a incurabilidade e a inevitabilidade da
morte permanecem como uma realidade. A doenga oncoldgica, quando ndo curavel,
traduz-se em doenga crdnica, debilitante e progressiva, com necessidades especificas
para prevengao ¢ alivio do sofrimento por ela causado.

A confrontacdo com uma doenca oncoldgica terminal desencadeia ansiedade e stress
ndo s6 para o doente como também para a sua familia, obrigando a redistribuicao de
tarefas ao nivel do subsistema familiar devido a alteragdo da orgénica da familia
causado pela doenga. Esta passa a ser uma doenga familiar, em que todos sentem os
efeitos do sofrimento e da dor (Guarda, Galvao, & Gongalves, 2010).

Também a familia vivencia todo o processo de doenca devendo ser recetores de
cuidados e atengao, pois desenvolvem crengas especificas, as quais determinam a forma
como se adaptam as suas implicagdes, interferindo na sua perce¢do de bem-estar e
qualidade de vida (Santos, 20006).

Um estudo realizado com familiares de doentes oncologicos concluiu que existem
elevados niveis de perturbacdo, de sobrecarga emocional e outras probleméticas
relacionadas com as fungdes do ato de cuidar, conduzindo a uma pior percecao de
qualidade de vida por parte do cuidador. Coelho (2009) verificou também que estes
familiares apresentam niveis de ansiedade e depressdo elevados. Outros estudos
realizados identificam a incerteza pelo futuro, a antecipagdo da perda e alteragdes de
intimidade, relacdes e papeis familiares como influéncias negativas sobre a qualidade de
vida de todo o nucleo familiar (Dias, Manuel, Xavier & Costa, 2002; Pereira & Lopes,
2002).

A percegao da eficacia que os familiares fazem de si acerca da forma como serao
capazes de se organizar e implementar atividades perante uma situagdo stressante, pode

ter efeitos diversos no comportamento, nos padrdoes de pensamento, € nos aspetos
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emocionais (Ribeiro, 1995). E assim indispensavel o conhecimento do seu processo de
adaptacdo mental e a influéncia da sua percecdo de auto-eficacia na escolha das
atividades, no esfor¢o que vao despender e no tempo que persistirdo perante obstaculos
€ mas experiencia.

No supracitado estudo de Coelho (2009), a autora verificou que apenas a existéncia
de ajuda de terceiros na prestacdo de cuidados tem uma influéncia positiva na percegao
de qualidade de vida do cuidador, o que vem corroborar a necessidade da equipe de
saude que presta cuidados a estes doentes manifestando interesse e preocupacao perante
os problemas manifestados pelos familiares, apoiando os seus esfor¢os adaptativos
(Guarda, Galvao & Gongalves, 2010).

Os cuidados paliativos, ao cuidar de doentes oncoldgicos em fim de vida,
preocupam-se em abranger também as necessidades da sua familia, procuram dar
resposta aos problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais do doente e familiares,
perdurando através do trabalho em equipa (Neto, 2010). A preocupagdo basica desta
forma de cuidar estd na qualidade de vida e ndo no tempo do que resta viver, sendo a
situagdo do doente inseparavel da situacdo da familia, devendo esta ser envolvida ¢ as
suas necessidades tidas em aten¢ao (Gongalves, 2002).

As crencas associadas ao cancro, a proximidade da morte, os cuidados paliativos ¢ a
forma como os familiares do doente oncoldgico gerem as suas implicacdes, avaliam o
seu sentido de eficidcia e reagem aos diferentes fatores stressantes, determinam a
pertinéncia deste trabalho de investigacdo. Pretendemos que possa dar uma ajuda na
compreensdo da relagdo existente entre estes fatores, influenciando a qualidade das
interacdes doente, familia e equipa multidisciplinar. Admite-se também, que nos pode
ajudar enquanto profissionais de saude, auxiliando no processo de compreensdo das
respostas a doenca oncologica, ajudando a ajustar intervengdes de enfermagem mais
eficientes e eficazes.

A vivéncia pessoal enquanto enfermeira do servico Cuidados Paliativos no Instituto
Portugués de Oncologia, Francisco Gentil, do Porto (IPO Porto) e a inquietacdo sobre
esta problematica serviram de motivacao na conce¢ao do presente trabalho.

Espera-se com este estudo proporcionar um processo de reflexdo tedrica que
contribua para um melhor conhecimento sobre as estratégias de coping utilizadas pelos
familiares de doentes oncologicos em fase terminal, as reacdes emocionais a doenga, a

sua percecdo de auto-eficacia e o contributo dado pela assisténcia de uma equipa de



cuidados paliativos. Acredita-se que podera influenciar a qualidade das intera¢des entre
o doente, a familia e equipa multidisciplinar.

Realizamos um estudo exploratério, de cariz descritivo e correlacional, procurando
assim analisar como se processa o ajustamento mental ao cancro dos familiares de
doentes oncoldgicos, auto-eficacia percebida pelos mesmos, inter-relagdo existente entre
auto-eficacia percebida e ajustamento mental ao cancro e contributo dos cuidados
paliativos num processo adaptativo a doenga mais eficaz.

O presente trabalho divide-se em cinco capitulos. O primeiro capitulo sintetiza o
enquadramento tedrico da investigacdo, onde abordaremos o impacto da doenca
oncolédgica terminal na familia, coping familiar, ajustamento mental ao cancro do
familiar, auto-eficacia e doenga oncologica, cuidados paliativos, sofrimento face a
terminalidade e apoio a familia na perspetiva dos cuidados paliativos

No segundo capitulo descrevemos a investigagdo empirica, apresentando a descri¢ao
dos participantes, do método de amostragem, do procedimento, dos instrumentos
utilizados, das técnicas utilizadas na analise dos dados ¢ as consideragoes éticas tidas
em conta.

No capitulo seguinte apresentaremos os resultados encontrados, atendendo aos
objetivos propostos para o estudo, integrando a sua discussdo o quarto capitulo.
Finalmente no capitulo cinco apresentamos as principais conclusdes deste trabalho, com
uma abordagem das limitacdes da investigagdo e com um conjunto de sugestdes para

investigagdes posteriores.



1. Enquadramento tedrico

Este capitulo consiste numa breve revisao da literatura focando os temas em estudo.

1.1. Impacto da Doenca Oncoldgica terminal na familia
A par dos diagnoésticos crescentes de cancro nos ultimos anos em Portugal cresce

também o nimero de doentes para quem a medicina ndo tem uma resposta curativa.
Atendendo a que esta doenca traz também implicagdes no sistema familiar onde o
doente estd integrado, o impacto da doenca ¢ um aspeto de grande relevancia para a
saude e para os enfermeiros. Assim sendo, a doenca de um elemento da familia ¢
também doenca familiar, uma vez que todos sentem os efeitos por ela causados
(Guarda, Galvao, & Gongalves, 2010).

Esta ¢ uma doenc¢a que causa multiplos danos, sofrendo a familia perdas e alteragdes
na sua identidade e papéis familiares, desafiando o nucleo familiar, acarretando grandes
impactos no seu funcionamento didrio e saude (Blanchard, Albrechert, & Ruckdeschel,
1997).

Todos estdo em sofrimento face a doenca oncolodgica terminal pela perda eminente,
sofrendo com a angustia da separacdo, associando-se ansiedade, desespero e
desequilibrio emocional. Quando é comunicado a familia que pelo desenvolvimento da
doenca o seu doente tera provavelmente pouco tempo de vida, assistimos a uma
mudanga de comportamentos, passando por uma maior atengdo, aos sintomas e
comportamentos do doente € uma maior atencdo e permanéncia junto do familiar,
satisfazendo todos os seus desejos e necessidades. Os familiares procuram muitas vezes
esconder a tristeza, deixam de realizar as atividades habituais, ndo falam da gravidade
da situagdo mas centram-se no dia da morte e antecipam a perda, o sofrimento e a
saudade (Pereira & Lopes, 2002).

E necessario mudar e ajustar comportamentos, responsabilidades e fungdes da
estrutura funcional familiar, ocorrendo uma readaptacdo desta estrutura que permitira
aos seus elementos a aquisi¢do de novas competéncias, o desempenho de novos papéis e
novas fungdes agora ja mais adaptadas as exigéncias e a vivéncia da doenca do familiar
(Coelho, 2009).

Para Guarda, Galvao e Gongalves, 2010, “prestar cuidados a um doente terminal é

uma tarefa ardua”, manifestando muitos cuidadores medo do sofrimento do doente e do
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seu proprio, da sua capacidade de cuidar e de poder faze-lo até ao fim, das incertezas
face ao apoio social, familiar, dos servicos de saude, das situagoes de emergéncia e do
momento da morte” (...).

Nos estudos desenvolvidos por Kubler-Ross em 1969 sao identificadas 5 etapas
psicologicas pelo qual o doente oncoldgico terminal vivencia o seu percurso para
assumir a sua doenca e a sua terminalidade. Os elementos da sua familia experimentam
estagios de adaptacdo a doenca e a morte, similares aos descritos para o doente.
Negacao, raiva, negociagdo, depressdo e aceitagdo sdo as 5 etapas referidas. A fase da
negagdo ¢ caracterizada pela recusa inicial da realidade, funcionando como uma atitude
de defesa ao diagnostico e progndstico. Na fase da raiva, vivenciam-se sentimentos de
ira, revolta e ressentimento, em que a raiva ¢ manifestada na relagdo com todos os que
os rodeiam. Na negociacdo tenta-se o adiamento que inclui uma promessa implicita, a
maioria das negociagdes ¢ feita com Deus e sdo mantidas em segredo. Em fase de
depressao nao se nega a doenca, dada a evidéncia de sintomas apresentados pelo doente
e o aumento da debilidade, estdo presentes, o siléncio ¢ a tristeza. Por Gltimo a fase da
aceitacdo, onde se consegue alcancar, se tiver ajuda a ultrapassar todas as fases
anteriores, o fim com tranquilidade (Kubler-Ross, 2000).

Cuidar de um doente oncoldgico em fase terminal causa nos seus familiares danos a
nivel fisico, emocional, psicoldgico e social, que associado com sentimentos de stress,
ansiedade, exaustdo, culpa, dificuldade em controlar emogdes, etc., pode levar a crise
familiar.

Estudos realizados com familiares de doentes oncologicos comprovam que estes
experimentam niveis clinicamente significativos de stress e perturbagdes psicossociais,
revelam niveis significativos de ansiedade e humor negativo e em alguns casos
desenvolvem perturbacdes fisicas, comportamentais ¢ emocionais (Pereira & Lopes,
2002; Edwards & Clarke, 2004).

Num estudo desenvolvido por Coelho, 2009, onde se avaliou a influéncia do acto de
cuidar na qualidade de vida do cuidador familiar do doente oncoldgico concluiu que o
acto de cuidar interfere significativamente com a qualidade de vida do cuidador.
Identificou aspectos que considerou terem uma influéncia significativa, sendo eles o
stress, o isolamento social, as dificuldades/problemas financeiros, a sobrecarga, as
perturbagdes ligadas ao cuidado e as implicacdes pessoais do cuidado, influenciando
negativamente o acto de cuidar uma vez que lhe sdo atribuidos percepgdes de qualidade

de vida menores. Apesar do cuidador estar sujeito a todas estas influéncias a autora
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verificou, no seu estudo, que metade dos cuidadores que participaram na investigacao
caracterizavam como razoavel ou boa a sua qualidade de vida.

No modelo conceptual do impacto subjetivo do ato de cuidar no cuidador informal de
doentes com cancro, Snyder (2005) descreve quatro dominios que podem ser afetados
positiva ou negativamente pela prestagdo de cuidados. Sdo eles o dominio fisico
(exigéncias fisicas da prestagdo de cuidados e a saude fisica do cuidador), dominio
emocional (sentimentos do cuidador), dominio social (papeis desempenhados,
mudangas na forma como passa a relacionar-se com os outros € 0 meio que o envolve) e
dominio espiritual (relagdo com o poder espiritual superior) (Lipscomb, Gotay &
Snyder, 2005). Para a autora o impacto subjetivo sobre o cuidador diz respeito ao efeito
da doenga e tratamento sobre a vida diaria do familiar, sendo este impacto dependente
da forma como cada um individualmente o perceciona.

As pessoas reagem de forma diferente e possuem estratégias distintas para lidar com
o facto de ter um familiar com doenga oncoldgica. Assim sendo, acompanhar um doente
oncoldgico pode ser encarada como uma experiéncia desgastante, exaustiva, com
propensdo a desenvolver sintomas depressivos, problemas de satde, ou ser encarada
como uma experiéncia benéfica, com efeitos negativos minimos, valorizando-se acima
de tudo a partilha que se estabelece, a relagdo forte que se sedimenta, trazendo
sentimentos de valorizacao e bem-estar (Coelho, 2009).

O mesmo ¢ confirmado por Hebert e Schulz (2006), que salienta a importancia de
existirem ganhos e satisfagdes decorrentes da tarefa de cuidar de alguém, podendo estes
coexistir a par com as dificuldades. Para os mesmos autores estes ganhos podem ter
origem na maior proximidade e intimidade com o doente e na satisfacdo e gratificagcdo
pessoal por estar a proporcionar conforto ¢ bem-estar.

A manuten¢do da dignidade da pessoa doente traz ao seu familiar satisfacdo ao vé-lo
bem cuidado. Os familiares relatam a prestagdo de cuidados como expressdo de amor,
afeto, crescimento, enriquecimento pessoal, auto-realizacdo, desenvolvendo novos
conhecimentos e competéncias (Figueiredo, 2007).

Acompanhar um doente durante a fase de cuidados terminais pode ser para a familia
um periodo de crescimento e preparacao partilhado ou um periodo de derrota e
destruicdo mutua, sendo importante compreender a familia e avaliar corretamente as

suas necessidades (Moreira, 2001).
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A representacdo da doenga oncologica permite a elaboracdo da etapa seguinte, a
selecdo de estratégias de coping, uma vez que deu inicio a um processo dinamico de

resolugdo de problemas e de avaliagdo da sua eficcia (Santos, 2006).

1.2. Coping familiar
A doenca oncoldgica por si so ¢ identificada como uma situagdo de crise, associar-

lhe o facto de esta doenga ser incurdvel e encontrar-se numa fase progressiva origina
ainda mais anglstia e dor intensa. Estes acontecimentos na familia implicam a
necessidade de adotar um conjunto de estratégias para fazer frente & ameaca deixada
pela doenga, podendo essas estratégias serem mais ou menos favoraveis as etapas
adaptativas com que os familiares se vdo deparando com a evolucdo da doenca -
estratégias de coping.

O coping tem sido definido como um fator estabilizador, facilitando o ajustamento
individual ou a adaptacdo quando se estd perante momentos ou situagdes stressantes
(Holahan, et al, 1987).

As estratégias de coping tém sido estudadas por vérios autores, em diferentes
perspetivas. Numa proposta classica, Lazarus & Folkman (1986) definem coping como
sendo um conjunto de esforcos cognitivos € comportamentais para orientar exigéncias
internas e/ou externas especificas avaliadas pelo individuo como excedendo, ou nos
limites dos seus recursos.

Segundo esta defini¢do, o individuo apresenta-se como um agente ativo na avaliagdo
cognitivo/emocional da situagdo causadora de stress e na adog¢do de estratégias
especificas, altamente dindmicas, dependentes das caracteristicas individuais, da ameaca
e das modalidades de resultados obtidos. Este processo de ajustamento pode tratar-se de
coping focado no problema ou coping focado nas emocgdes, podendo estes ser
compativeis entre si (Folkman, 1984; Lazarus, 1991; Lazarus, 2000; Lazarus &
Folkman, 1986).

Quando toma conhecimento da doenga, o individuo pode reagir de forma construtiva,
aumentando os recursos para lidar com a situagdo (coping focado no problema), ou
entdo tenta controlar a resposta emocional de stress, como tentativa de alivio de tensao
(coping focado na emocao).

Para estes autores o processo de coping resulta como um mediador da resposta

emocional a situacdo causadora de stress.
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Algumas limitagdes foram apontadas a este modelo, sendo uma das principais o facto
de dar pouca atengdo aos factores externos como o suporte social ou outros factores
ambientais que interferem no processo de coping. A percep¢do ou crenca de que outros
estdo disponiveis para fornecer conforto emocional ou assisténcia pratica em alturas de
necessidade, parece ser particularmente benéfico para a saide e bem-estar.
Desenvolvem estratégias de coping mais efectivas e realistas os individuos que possuem
suporte social, pois acreditam que receberdo ajuda se as exigéncias da doenca se
tornarem superiores aos seus recursos pessoais (Maes, Leventhal & Ridder, 1996).

Moos e Schaefer (1984) analisam as implicagdes psicossociais da doenga numa
prespectiva de teoria da crise, analisando o modo como as pessoas lidam com as
grandes crises de vida. Esta teoria desenvolveu-se através do trabalho de Lindemann
sobre pesar e luto e no modelo de Erikson acerca das crises de desenvolvimento como
pontos de transicao entre os diferentes ciclos de vida. Esta teoria analisa o impacto
causado pela rotura na identidade pessoal e social, reforcando a necessidade de
encontrar novamente o equilibrio, assim sendo os individuos sdo vistos como auto-
reguladores, uma vez que tera de encontrar forma de retornar ao seu estado de
estabelidade (Ogden, 2004).

A doencga funciona como algo invulgar, podendo-se verificar respostas emocionais
negativas e desorganizacdo psicossocial, desencadeando-se assim um estado de crise.
As estratégias de coping tém um papel fundamental nos resultados em termos de bem-
estar fisico e psicologico (Endler & Parker, 1990, cit. por Santos, 2006).

Quando confrontada com uma doenga oncologica, em fase progressiva e incuravel, a
familia vai desencadear mudancas em diversas areas da sua dinamica, quer ao nivel das
suas interagdes, objetivos, regras, papeis e fronteiras. McCubbin, et al. (1998),
descrevem através da Teoria de Stress Familiar a adaptacdo das familias quando
confrontadas com diferentes stressores. Perante o diagndstico de uma doenca
oncoldgica em fase progressiva (situacao stressante grave), a familia evoca situagdes de
crise anteriores, ativando os seus recursos pessoais (harmonia, robustez, tradigdes
familiares). Este processo de ajustamento a doenca favorece o coping familiar
(McCubbin et al., 1998; Devi & Almazan, 2002).

Para Patterson e Garwick, (1998, cit. por Santos, 2006, p. 72) a doenca cronica na
familia ¢ definida como um conjunto de trés niveis interrelacionados de significagdes
que determinam o processo de coping e ajustamento familiar a doenca. Estes trés niveis

incluem a especificidade da doenca, a identidade familiar e a sua visdo sobre o mundo.

-14 -



O processo adaptativo ¢ assim um resultado partilhado (nem sempre em concordancia
entre todos os membros da familia) sobre o significado que a doenca e as suas
consequéncias impdem nas suas vidas.

A habilidade adaptativa da familia ¢ também determinada pela sua vulnerabilidade
ou resiliéncia face ao acontecimento stressante (Anderson, 1998; Patterson & Garwick,

1998, cit. por Santos, 2006, p. 72).

1.3. Ajustamento Mental ao Cancro do Familiar
O ajustamento mental ao cancro segundo Greer & Watson (1987) diz respeito ao

conjunto de respostas cognitivas e comportamentais manifestadas pelo individuo face o
diagnostico de cancro.

Este processo compreende a fase avaliativa, onde s3o analisadas e percebidas as
implicagdes da doenca oncolodgica e as reac¢des dai recorrentes (atitudes para reduzir a
ameaga imposta pela doenca e adaptagdo as suas implicagdes). Segundo os mesmos
autores, as respostas cognitivas demonstradas podem ser consideradas mais ou menos
adaptativas, tendo em conta os resultados em termos emocionais, percepc¢ao de auto-
controlo e qualidade de vida. O Espirito de Luta (fithing spirit) ¢ tido como o conjunto
de respostas mais adaptativas, caracterizando-se essencialmente por um conjunto de
respostas de coping de tipo confrontativo, manifestadas por uma visdo optimista sobre o
futuro e crenga na possibilidade de algum controlo sobre a doenca. No extremo oposto
encontramos o Desdnimo/Deseperanga (helplessness/hopelessness), caracterizando-se
por um conjunto de respostas passivas face a doenca, manifestando-se essencialmente
por uma visdo negativista das suas consequéncias bem como na possibilidade de
qualquer controlo sobre ela (Greer & Watson, 1987; Watson, Greer, Inayat, Burgess &
Robertson, 1988).

As resposta vivenciais sao diferentes face a situacdo de doenga tratando-se do
diagnostico, recorréncia ou término da doenca devido a sua progressdo. Na grande
maioria dos casos de doenga terminal, as respostas vivenciais face a situagdo de doenga
dizem respeito a “desespero existencial’ (Barbosa, 2010).

O que Barbosa (2010), apelida de desespero existencial “resulta da luta entre, por
um lado, o encarar ou evitar a incerteza, a inseguranga, o medo e o terror como
ameaga de desintegracdo e, por outro lado, a resignagdo (aceitagdo resignada ou

estoica/fatalistica), a desmoralizagdo, a rendig¢do perante uma perda irremediavel”.
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A incerteza e o medo causado pela doenga podem desencadear dois tipos de reacgao:
desagrado, ressentimento, revolta que podera evoluir para um estado de tensdo crescente
com descontrolo e desorganizagdo, ou face ao sentimento de ameaca causado pela
doenca desencadeia descrenca, recusa, minimizagdo, evitamento, ou negagdo das
implicagdes da doenca (Barbosa, 2010)

Para o mesmo autor estas reac¢des vivenciais quando exacerbadas, convocam ou
implicam estratégias adaptativas diversas e temporalmente varidveis. Sdo elas a
agressividade, a minimizagdo, a negagdo, o evitamento/denegacdo, a dependéncia, a
resignacgdo, a actuagdo, a focalizagdo hipervigilante e o controlo.

A agressividade compreende a rejeicao da situagdo, identificada como injusta,
projetando muitas vezes hostilidades as pessoas envolvidas na situagdo. Na
minimizagdo por seu lado a doenca ¢ vista de forma exageradamente positiva, ndo
encarando a possibilidade de complicagdes, reconhecendo a situacdo como ndo
ameacadora. Na negacdo ha recusa em abordar ou pensar na doenga. No
evitamento/denegacdo, por seu lado, o confronto com a doenca ¢ adiado, evitando
situagdes ou pensamentos que podem causar ansiedade. Na dependéncia, tudo ¢ deixado
nas maos de outros (familiares, amigos, médicos, enfermeiros), ndo havendo qualquer
poder sobre os acontecimentos. Na resignagdo, existe um sentimento de impoténcia face
ao destino, ndo detendo forma de lhe fazer frente ou controlar os acontecimentos. Por
sua vez, a actuagao compreende a necessidade de redugao dréstica da tensao através de
comportamentos exagerados (ingestdo de alcool, alimentos, tabaco, violéncia fisica). Na
focalizag@o hipervigilante ha uma procura obstinada de informacdes sobre a doenca e
por fim o controlo reconhece o problema, ¢ realiza tentativas activas de adaptacao
predizendo e planeando a consequéncia dos acontecimentos.

Para Absetz, Aro e Sutton (2002) a seleccdo de estratégias de coping de tipo activo
(focado no problema) parecem estar associadas a situagdes de maior controlo e
consequentemente mais adaptativo; aparecendo por seu lado o coping focado na emocgao
mais associado a situagdes de dificil ou impossivel controlo, sendo pouco adaptativo.

Esta ideia vem corroborar o descrito por Maes, Leventhal e Ridder (1996) quando
descrevem que as estratégias de coping focadas na emocgdo estdo associadas a um pior
ajustamento psicologico e pior funcionamento em termos de depressdo, bem-estar, auto-
estima, dor e incapacidade fisica, refletindo-se numa avaliagao deteriorada da qualidade

de vida global. Por outro lado, as estratégias ativas, de coping focado no problema,
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demonstram um bom funcionamento global, auto-estima elevada e satisfagdo com a
vida.

Tratando-se a doenga oncoldgica progressiva e incuravel de uma patologia que se
prologa no tempo, este facto leva ao desgaste de recursos fisicos e sociais, afetando a
eficacia das estratégias de coping. As estratégias de coping mais eficazes sdo as que
refletem a aceitagdo da doenga, visando essas estratégias responder as problematicas
relacionadas com a doenca de uma forma realista (Rowland, 1990).

Alguns estudos realizados sobre os mecanismos de coping utilizados por doentes e
familiares mostram que eles sdo interdependentes e interagem entre si, podendo
mostrar-se muito idénticos ou completamente distintos, ndo se verificando unanimidade
nos resultados obtidos (Ptacek, Ptacek & Dodge, 1994).

A ameaca da perda torna a familia muitas vezes superprotetora e hipervigilante
aflorando emogdes complexas face ao sofrimento, apesar de profundamente envolvidos
os familiares muitas vezes escondem as suas angustias e preocupacdes reduzindo o
padrao de comunicagao entre si, criando verdadeiras “conspiracdes de siléncio”. Estas
reacoes sdo muitas vezes interpretadas pelo doente como distanciamento,
insensibilidade e desconfianca. Para inverter esta situagdo melhorando o processo de
ajustamento ¢ importante uma intervengao psicossocial, beneficiando assim a qualidade
de vida global da familia (Dias, Manuel, Xavier & Costa, 2002).

Neste periodo de incerteza intensa, a familia precisa desesperadamente de
restabelecer a crenga, mesmo que ilusoria, de que tem algum controlo sobre a situacao
(Santos, 2006).

Em suma, quanto mais prontamente a familia responder as mudangas que lhe sdo
suscitadas pela doenca, desenvolvendo estratégias, melhor lida com a situacdo de
doenca. Os individuos que utilizam estratégias de coping mais adequadas as
circunstancias mantém elevadas expectativas quanto aos resultados das suas agdes e
sentem que t€m controlo sobre o processo de doenca (Ogden, 2004).

Num estudo realizado por Santos (2006), onde avaliou a representacdo cognitiva e
emocional, estratégias de coping e qualidade de vida no doente oncoldgico e familia, a
autora verificou que a representagdo emocional do cancro ¢ muito negativa desde o
inicio da doenga, em especial no grupo de familiares na avalia¢do inicial, diminuindo
gradualmente com a sua vivéncia, o que sugere um processo adaptativo lento mas
regular. Este grupo utiliza o Espirito de Luta como estratégia fundamental para lidar

com a doenga, seguido de uma postura de descrenga face a situagdo, uma preocupagao
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ansiosa permanente face a evolugdo da doenca e suas consequéncias, com algumas
hesitagdes perante o futuro ou com uma postura de total revolta e raiva face a mesma.

Outros estudos realizados demonstram que existe uma importante relagdo entre os
processos adaptativos a doenga e a percecao de qualidade de vida, sendo assim
indispensavel o conhecimento do processo de adaptagdo psicossocial da familia (Dias,
Manuel, Xavier & Costa, 2002; Pereira & Lopes, 2002).

Esta relacdo ¢ confirmada no trabalho elaborado por Santos (2006), onde a autora
conclui que quanto menos negativa ¢ a representacao cognitiva e emocional da doenca
na familia, melhor ¢ a qualidade de vida, 6 meses ap6s o diagndstico.

Tendo por base estes pressupostos, Livneh (2000) definiu intervengdes praticas a ter
em conta nos programas de reabilitacio a populagdo sob os efeitos da doenca
oncoldgica, nomeadamente: promover atitudes positivas sobre a capacidade pessoal de
fazer frente aos desafios colocados pela doenca; envolver no planeamento e
implementagdo de estratégias dirigidas a como lidar com os problemas colocados pelas
limitagdes impostas pela doenga; manter uma rede de apoio social; incidir na mudanga
ou reestruturacdo de uma perspetiva pessimista, de forma a adotar uma visdo mais

positiva focada nas capacidades remanescentes do individuo, em objetivos realistas.

1.4. Auto-Eficacia e Doenca Oncologica
Os multiplos desafios produzidos no nucleo familiar pela doenca oncoldgica

desencadeiam distintos desempenhos entre os diferentes membros da familia.

Estes diferentes resultados de desempenho segundo Coimbra e Fontaine (1999) ndo
sdo o mero reflexo dos estimulos externos, das aptiddoes ou mesmo da vontade e
determinagdo pessoais, sdo mediados pelas cogni¢cdes individuais, refletindo as
avaliagdes subjetivas que cada um faz das suas capacidades, isto ¢ das suas expetativas
de auto-eficacia.

A auto-eficacia surge entdo aqui com especial relevo, influenciando a habilidade
adaptativa da familia perante a crise instaurada pela doenga oncoldgica progressiva e
incuravel.

A teoria social cognitiva de Bandura constitui uma abordagem particularmente
importante para a compreensao do conceito de auto-eficacia e da forma como influencia

a tomada de decisdo.
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Segundo este autor aprende-se pela observacdo do comportamento dos outros,
resultando concegdes que servem como guias. Estes guias vao sendo aperfei¢oados pela
experiéncia pessoal, pela analise e atribuicdo de significados dado as consequéncias que
advém do proprio comportamento. Estas consequéncias fornecem informagdes sobre o
que se deve fazer para se obter beneficios ou evitar penalizag¢des, aprendendo-se pelos
resultados de um comportamento. A atribuicao de significado dado as consequéncias
(processo cognitivo) determina se o comportamento serd mantido, refor¢ado ou extinto
(Bandura, 1977; Bandura, 1977a; Bandura , 1981).

A aquisi¢do e manutengdo de um comportamento ¢ mediado pela motivacao, sendo
uma fonte de motivacdo a representagdo cognitiva de resultados futuros, ou seja, a
antecipacao de que comportando-se de um determinado modo resultara em beneficios
ou evitara dificuldades. Uma outra fonte de motivagdo € o tipo de objetivo que se quer
alcangar e a autoavaliagdo de desempenho face esse objetivo (Bandura, 1977; Bandura,
1977a; Bandura, 1981).

Uma autoavaliacdo de desempenho negativa face aos objetivos leva a insatisfacdes,
que podem motivar correcoes de comportamento, procurando alcangar os resultados
desejados ou levar a comportamentos de fuga e evitamento, uma vez que as pessoas
temem situagdes que avaliam como excedendo a sua capacidade de lidar com ela. A
auto-eficacia € um componente da motivagdo, pois trata-se de uma avaliagdo de
desempenho tendo um papel fundamental na aquisicdo ¢ mudanca de comportamento
(Bandura, 1977; Bandura, 1977a; Bandura, 1981).

Para Ribeiro (1995) a auto-eficacia “refere-se ao juizo pessoal que os individuos
fazem acerca de quanto sdo capazes de organizar e implementar atividades, em
situagoes desconhecidas, passiveis de conter elementos ambiguos, imprevisiveis e
geradores de stress.”

Para o mesmo autor a percecdo de eficicia pode ter efeitos diversos no
comportamento, nos padrdes de pensamento e nos aspetos emocionais, influenciando a
escolha das atividades, dos ambientes ou situagdes, determinando também quanto
esfor¢o o individuo vai despender e durante quanto tempo persistira perante obstaculos
e mas experiencias, influenciando também os processos de pensamento ¢ as reagdes
emocionais antes e perante as situagoes.

Torna-se essencial promover nos familiares sentimentos de auto-controlo sobre a
doenca, antecipando resultados e consequéncias inerentes a progressio da doenca

oncoldgica.
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O desenvolvimento de estratégias que determinam uma sensacdo de controlo da
situacdo vivenciada pode favorecer o dominio (pelo menos parcial) da doenga, um
sentimento de auto-eficdcia e uma maior confianga (Santos, 2006).

A auto-eficacia € composta por expectativas de auto-eficacia e expectativas de
resultado. A expectativa de resultado diz respeito a estimativa que o individuo faz de
que determinado comportamento conduz a determinado resultado, a expectativa de
eficicia ¢ a convicgdo de que ele proprio consegue realizar, com sucesso, 0
comportamento necessario para produzir tais resultados. Expectativas de resultados e
expectativas de eficacia diferenciam-se entre si porque os individuos podem acreditar
que determinada agdo conduz a determinado resultado, mas, se tiverem duvidas sobre a
sua capacidade de realizagdo dessa acdo, a crenga inicial nao influencia o seu
comportamento (Bandura, 1977).

Para Bandura a expectativa de auto-eficacia ¢ influenciada por quatro fatores:
realizacdes pessoais, observacdo de experiéncias, persuasdo verbal e respostas
emocionais. As realizagdes pessoais sdo baseadas em experiéncias proprias, sendo que o
sucesso aumenta a avaliacdo de eficacia e¢ o fracasso diminui. A observagao de
experiéncias permite que, quem observa o desempenho de actividades sem
consequéncias adversas, ganhe a expectativa de que também poderd ser capaz de
realizd-las com sucesso. A persuasdo verbal estimula a enfrentar situagdes que os
individuos avaliam como acima das suas capacidades, sendo importante que quem
oferece este reforco o faca dentro dos limites reais garantindo que a pessoa possa ter
sucesso. As respostas emocionais, muitas vezes associadas a situagdes stressantes,
manifestando-se por desgaste emocional, ansiedade, medo, fadiga, dor, mau estar geral,
tendem a influenciar negativamente na percepcdo de auto-eficidcia. Minimizar estas
situagdes melhora a percepgao de auto-eficacia e o desempenho.

A percecdo que as pessoas tém das suas capacidades afeta o seu comportamento, o
seu nivel de motivagdo, o seu padrdo de pensamento e a sua reagdo emocional (O'Leary,
1985).

As pessoas tendem a evitar situagcdes que acreditam exceder as suas capacidades e
enfrentar as que se julgam capazes de lidar. Quanto mais forte for a perce¢do de auto-
eficacia mais vigoroso e persistente € o esforco. Ja aqueles que se julgam incapazes de
lidar com as exigéncias da situacdo evitam envolver-se nelas utilizando as mais variadas

justificacdes (Bandura, 1981; Bandura, 1982).
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A forma como compreendem a doenca, nomeadamente o que conhecem sobre ela e a
interpretam, associando-lhe muitas vezes experiéncias de vivéncias anteriores, permite a
elaboracdo de um esquema cognitivo e emocional, uma imagem mental, que interfere
significativamente com a sua postura perante a situa¢do de doenga (Santos 2006).

E por este conjunto de caracteristicas que o conhecimento da percegio de auto-
eficicia que cada um dos familiares faz de si mesmo ¢ importante para melhor
compreender como se realiza o processo de adaptagdo ao cancro, principalmente quando
falamos de uma doenca crénica, progressiva e incuravel, com todo o sofrimento que

inevitavelmente acarreta.

1.5. Cuidados Paliativos
Com o avangar da doenga oncoldgica surge a consciéncia de que ndo existe pleno

controlo sobre a doenga, ndo sendo a cura possivel. Contudo existe ainda um conjunto
de intervengdes a realizar, promovendo um final de vida digno.

Para fazer face as necessidades de doentes e suas familias com doengas avangadas,
progressivas e incuraveis, contrariando a tendéncia desumanizante da medicina moderna
que rejeita a morte, encarando-a como um fracasso, surge em 1968 o “movimento dos
cuidados paliativos”, tendo como pioneiras Cicely Saunders em Inglaterra e, um pouco
mais tarde, Elisabeth Kiibler-Ross nos EUA (Kearney, 2000) .

A OMS, define em 2002 os cuidados paliativos como “uma abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenga incuravel e/ou grave e com prognostico limitado, através
da prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e
espirituais”.

Em Portugal os cuidados paliativos sdo identificados no Plano Nacional de Satude
2004-2010 como: uma area prioritaria de intervengdo, sendo reconhecidos como um
elemento essencial dos cuidados de satide que requer apoio qualificado, uma
necessidade em termos de saude publica, um imperativo ético que promove os direitos
fundamentais e uma obrigacdo social.

O Plano Nacional de Cuidados Paliativos, aprovado por despacho ministerial a 15 de
Junho de 2004, ressalta que os cuidados paliativos: afirmam a vida e aceitam a morte

como um processo natural; t€ém como objetivo central o bem-estar e a qualidade de vida
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do doente; promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento; preocupam-se
em abranger as necessidades da familia, sendo ela também recetora de cuidados;
procuram dar resposta aos problemas fisicos, psicologicos, sociais e espirituais do
bindbmio doente-familia, persistindo através do trabalho em equipa; e sdo oferecidos
com base nas necessidades, e ndo apenas no progndstico ou no diagnostico.

Segundo Twycross (2003) os cuidados paliativos dirigem-se mais ao doente do que a
doencga; aceitam a morte, mas também melhoram a vida; constituem uma alianca entre o
doente e os prestadores de cuidados e preocupam-se mais com a «reconciliagao» do que
com a cura.

O controlo de sintomas, a comunicacdo adequada, o apoio a familia e o trabalho em
equipa sao considerados classicamente como areas fundamentais de intervengao para a
pratica de cuidados paliativos de qualidade, nao devendo nenhuma delas ser
subestimada (Twycross, 2003; Direc¢do-Geral da Saude, 2005).

Para Gongalves (2002) a preocupagdo basica dos cuidados paliativos reside na
qualidade de vida e ndo na duragdo do que resta viver.

A qualidade de vida esté relacionada com o grau de satisfacdo subjetiva que a pessoa
sente pela vida e ¢é influenciada por todas as dimensdes da personalidade — fisica,
psicologica, social e espiritual. Existe boa qualidade de vida quando as aspira¢des de
um individuo sdo atingidas e preenchidas pela sua situacdo atual; e ma qualidade de
vida quando ha grande divergéncia entre as aspiragdes € a situacdo atual. Os cuidados
paliativos procuram melhorar a qualidade de vida, diminuindo o afastamento entre as
aspiragoes e aquilo que ¢ possivel alcangar (Twycross, 2003).

Frequentemente associado ao conceito de qualidade de vida em cuidados paliativos
surge o conceito de dignidade. Chochinov (2002) realizou um trabalho relevante onde
esquematiza os diferentes dominios a serem tidos em conta quando se fala em
conservagdo de dignidade em contexto de cuidados paliativos. Preocupacdes
relacionadas com a doenga, preocupagdes relacionadas com o eu e preocupagdes
relacionadas com o meio social, sdo os trés grandes dominios por ele identificados e
desenvolvidos. Nas preocupagdes relacionadas com a doenga destaca aspetos como o
medo da dor, angustia face ao futuro e a incerteza, medo da morte, manutengdo da
autonomia funcional, manutengdo e participa¢do nas tomadas de decisdo, manutengdo
da acuidade cognitiva. No segundo grupo distingue areas como: a manutencao de papéis
e orgulho proprio, manutencdo de esperanca realista, continuidade do eu, preservacgao de

autonomia, apreciacdo da narrativa de vida, aceitagdo e resiliéncia, viver no presente,
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procura de conforto espiritual. Quanto as preocupagdes com o meio social, compreende
sobretudo fronteiras de privacidade, garantia de apoio social, acautelar sobrecarga dos
cuidadores ¢ resolucao de assuntos nao resolvidos.

Associado a doenga terminal existem um conjunto de problemas que determinam
sofrimento de intensidade diferente para aqueles que o vivem. Assim, os cuidados
paliativos através de uma intervengdo rigorosa € ativa procuram dar resposta a estes

problemas (Neto, 2010).

1.6. Sofrimento face a terminalidade
Sofrimento e angustia sdo sentidos no seio familiar com a confrontagdo com a

doenga oncoldgica terminal e com a possivel incapacidade por ela gerada.

De acordo com Cassel (1991), o sofrimento define-se como um estado especifico de
distress que ocorre quando a integridade de uma pessoa ¢ ameagada ou destruida. A
intensidade do sofrimento ¢ medida nos termos do proprio, em fungdo de uma
multiplicidade de factores (valores, vivéncias, crengas, recursos, etc.), que fazem do
sofrimento humano uma realidade complexa e a0 mesmo tempo Unica para quem o
experimenta.

Cecily Saunders ao acompanhar o sofrimento intenso experienciado pelos doentes
em fim de vida e suas familias introduziu o conceito de “dor fotal”, chamando a
aten¢do para a multidimensionalidade da dor e do sofrimento (Twycross, 2003).

A realidade do sofrimento ¢ individual e pessoal, havendo sempre a necessidade de
considerar aspectos unicos e particulares de cada caso.

A doenga oncologica terminal desencadeia sofrimento pela ameaca por ela percebida.
Ameaca a um sentimento de continuidade existencial, ou a um sentimento de
integridade como pessoa que vé varias dimensdes da sua vida lesadas e, por outro lado,
um sentimento de incapacidade de fazer frente, sobretudo quando se esgotam todos os
recursos e se instala um desamparo (Barbosa, 2010).

A doenga oncoldgica terminal, pelo seu significado de ameaca maligna, destr6i o
projeto de futuro, desorganiza a integridade e pode inibir a capacidade de resposta.

Além de atender a ameaca € necessario antes de mais compreender qual o significado
que lhe ¢ atribuido, reconhecendo todo o enorme esfor¢o para realizar escolhas subtis e
radicais para ndo hesitar perante as perdas sucessivas. E importante que o profissional

de saude escute ativamente as atribui¢des de significados, reconhecendo os esforcos
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adaptativos, desconstruindo significados distorcidos, consumidores de tanta energia
(Barbosa, 2010).

O desenvolvimento da medicina paliativa veio chamar aten¢do para a necessidade de
uma personaliza¢do dos cuidados, atendendo a pessoa doente como um todo, integrada
num seio familiar, porque € esse todo que vacila e a pessoa total que sofre. Importa pois
de forma sistematica, integrada e oportuna, avaliar as varias dimensdes do sofrimento
que sdo globais e simultaneas, complexas mas Unicas para cada um (Barbosa, 2010).

A experiéncia de trabalho em cuidados paliativos tem mostrado que existem doentes
e familias com quem ¢ possivel atingir niveis de bem-estar e realizacdo pessoal, mesmo
ao longo de um periodo dificil e complexo como ¢ o fim de vida. Existe uma grande
variabilidade, provavelmente associada as vivéncias e atitudes anteriores dos doentes e
daqueles que os rodeiam, e também ao tipo de apoio profissional que lhes ¢
disponibilizado (Twycross, 2003; Neto, 2010).

Os cuidados paliativos no seu esforco em dar resposta ao sofrimento gerado pela
vivéncia de uma doenca terminal ndo devem ser associados a solu¢do para todos os
problemas. E desejavel, por um lado, esgotar todos os meios técnicos de intervengao,
compreendendo e aceitando que, como seres humanos, os profissionais de saude ndo

detém o poder absoluto sobre as opcdes e atitudes de terceiros (Neto, 2010).

1.7. Apoio a familia na perspetiva dos cuidados paliativos
A familia desempenhou desde sempre um papel fundamental no desenvolvimento e

socializacdo dos seus membros. Independentemente da sua estrutura, a familia ¢ o lugar
onde cada um dos seus elementos procura o equilibrio, sendo aqui que o individuo
procura apoio para ultrapassar as situagdes de crise que vao surgindo ao longo da vida
(Guarda, Galvao & Gongalves, 2010).

Cada familia tem a sua propria estrutura, dado que os seus membros interagem de
forma determinada e especifica, segundo padrdes que se vao desenvolvendo ao longo
dos anos e que se tornam verdadeiras “leis de conduta” (Pacheco, 2002).

A doenga assume-se como um fator de risco para a manutengdo da homeostasia
familiar, sendo a doenca de um elemento da familia também doenca familiar. As
pessoas que sempre conviveram com o doente assumem um papel fundamental na vida
desses doentes assumindo especial relevancia no processo terminal de uma morte

anunciada (Pacheco, 2002).
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A mesma autora diz-nos que como cada pessoa € unica e vive os acontecimentos da
sua vida de uma forma singular, também cada familia de um doente em fase terminal
deve ser vista num contexto unico e diferente de todos os outros. Assim sendo, cada
familia adota os seus proprios mecanismos de defesa, em grande parte relacionados com
o tipo de relagdo que mantinha com o doente, ¢ que poderdo ir desde um aumento do
convivio, até quase ao seu abandono, como tentativa de esquecimento e fuga da
realidade (Pacheco, 2002).

A OMS defende como prioridade os cuidados dos doentes em fim de vida,
reconhecendo que € sobre a familia que recai a maior carga. O apoio a familia deve ser
integrado de forma sistematica pelos profissionais de satide na pratica dos cuidados aos
doentes terminais (Hannicq, 1995; Kubler-Ross, 2000).

Assim, a familia ¢ reconhecida pelos cuidados paliativos como unidade integral do
tratamento, atendendo também as necessidades por ela manifestada, procurando integra-
la na prestagdo de cuidados ao doente como forma de reduzir a ansiedade face ao
desconhecido e estimulando a comunica¢do com o doente e a equipa terapéutica. S3o os
familiares que melhor conhecem o doente, as suas preferéncias, interesses,
preocupagdes e habitos, sendo fundamental ter em conta a sua opinido (Fridriksdottir,
Sigurdardottir & Gunnarsdottir, 2006; Guarda, Galvao & Gongalves, 2010).

A familia € envolvida nos cuidados paliativos pois ao permitir a sua participagao
respeita-se o direito que a familia tem de estar unida, assim como se permite que o
doente sinta que mantém o seu lugar na mesma, dando oportunidade de permanecerem
juntos durante o tempo que lhes resta. A assisténcia a familia prestada pelos cuidados
paliativos prolonga-se para além da morte do seu elemento doente, apoiando durante o
processo de luto (Gongalves, 2002).

A equipa de cuidados paliativos procura junto da familia fornecer informacdes
adequadas sobre o diagnostico € o progndstico, o curso da doenga, os efeitos da
terapéutica e os cuidados a prestar, evitando ansiedade na familia no percurso de uma
doenga que ndo podem controlar. Esta forma de comunicar permite envolver ainda mais
a familia na fun¢do de cuidar e, simultaneamente promover o ajuste a situagdo e uma
melhor adaptagdo a perda (Guarda, Galvao & Gongalves, 2010).

O apoio aos familiares permite promover o ajuste pessoal de cada um a situagao,
aumentando a capacidade de cuidar e possibilitando uma adaptacao normal a perda —

luto (Guarda, Galvao & Gongalves, 2010).
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Melhorar a qualidade de vida das familias dos doentes oncoldgicos em fase terminal
¢ um dos principios dos cuidados paliativos, apoiando os seus estilos de adaptagdo
durante a sua viagem pela doenca e pelo luto, constituindo uma das mais importantes
tarefas dos profissionais que cuidam de doentes em cuidados paliativos (Fridriksdottir,

Sigurdardottir & Gunnarsdottir, 2006).
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2. METODO

Este capitulo descreve a metodologia de investigagdo utilizada, fazendo referéncia
aos procedimentos utilizados, descrevendo e caracterizando os participantes, 0s
instrumentos de recolha de dados utilizados no trabalho de investigacdo e as opgdes
éticas. Tendo em atencdo os objetivos tracados para esta investigacdo o desenho do
estudo subjacente a esta investigacdo foi um estudo exploratério descritivo e
correlacional, uma vez que se pretende “explorar relagdes entre variaveis e descreve-

las” (Fortin, 2009).

2.1. Objetivos da investigacao
O estudo desta tematica tem vindo a suscitar o interesse dos técnicos de saude, na

compreensdo das respostas a doenca oncologica do doente e seus familiares, tendo por
finalidade a prestacdo de cuidados mais eficientes, influenciando a qualidade das
interacdes doente, familia e equipa multidisciplinar.

Pretendemos com este estudo contribuir para um melhor conhecimento sobre o
ajustamento mental ao cancro e auto-eficacia percebida dos familiares de pessoas com
doenga oncoldgica em fase terminal e verificar se existe contributo positivo dado pela
assisténcia da equipa de cuidados paliativos.

Tendo em conta a extensdo da problemadtica em estudo, foram definidos os seguintes
objetivos para a consecucao deste trabalho:

a) Avaliar o ajustamento mental ao cancro dos familiares de doentes oncoldgicos
em fase terminal.

b) Avaliar a auto-eficacia percebida pelos familiares de doentes oncoldgicos em
fase terminal.

c) Analisar a relagdo entre auto-eficécia percebida e ajustamento mental ao cancro
dos familiares de doentes oncologicos em fase terminal.

d) Analisar a relacdo entre o ajustamento mental ao cancro dos familiares de
doentes oncologicos em fase terminal e as variaveis sociodemograficas.

e) Analisar a relacdo entre a auto-eficacia percebida dos familiares de doentes

oncoldgicos em fase terminal e as varidveis sociodemograficas
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f) Determinar o contributo da assisténcia por uma equipa de Cuidados Paliativos
no ajustamento mental ao cancro e auto-eficacia percebida dos familiares de

doentes oncologicos em fase terminal.

2.2. Participantes
A amostra do tipo acidental foi constituida por 131 familiares de doentes oncoldgicos

em fase terminal, tendo a recolha de dados sido efetuada no servico de cuidados
paliativos do IPO Porto.

Para o processo de selecao dos participantes foram definidos os seguintes critérios de
inclusdo:

e Ser familiar de um doente oncoldgico em fase terminal e acompanhar o processo
de doenga nos ultimos trés meses.

e Ter idade superior a 18 anos.

e Ter capacidade cognitiva para responder as questdes colocadas pelo
questionario.

e Aceitar voluntariamente fazer parte do estudo, depois de conhecer os seus
objetivos.

Os participantes foram maioritariamente do sexo feminino (70,2% da amostra),
representando os elementos do sexo masculino 29,8 % da amostra.

A idade média da amostra foi de 43 anos, sendo a idade minima 18 anos e a idade
maxima 88 anos.

Os participantes tinham uma escolaridade média de 11 anos, variando entre 3 ¢ 21
anos, sendo que 34,6% tinham 13 ou mais anos de escolaridade.

Relativamente a situagdo de emprego constatdmos que 76,9% (93) dos individuos
inquiridos se encontravam empregados, encontrando-se os restantes em situagao laboral
ndo ativa (reformados ou desempregados), tendo-se registado 10 respostas omissas a
esta questao.

Maioritariamente, 71,5% (93), dos individuos eram casados ou viviam em unido de
facto, sendo os restantes 23,1% (30) solteiros. A maioria dos elementos da amostra tem
filhos (65,4 %), sendo a média do ntimero de filhos de 1,16, com um minimo de 0 filhos
e um maximo de 6 filhos.

Quanto ao grau de parentesco com o doente oncologico em fase terminal a maioria

dos individuos do grupo eram filhos/filhas em 45% (58) dos casos; 23,3% (30) eram
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conjuges, representando os restantes elementos da amostra outro grau de parentesco

com o doente (31,8% (41)).

Estes resultados sdo apresentados na tabela 1.

Tabela 1: Carateristicas socio-demograficas

Variaveis

Sexo (n=131) Feminino 92 70,2
Masculino 39 29.8
Idade (n=131) 18 -40 55 42,0
41 -64 64 48,9
> 65 12 9,2
Anos que frequentou a escola com sucesso | 3 -4 21 16,2
(n=130)
5-9 34 26,2
10-12 30 23,1
>13 45 34,6
Situac¢iio de emprego (n=121) Activo 93 76,9
Reformado 15 12,4
Desempregado 13 10,7
Estado Civil (n=130) Casado/Unido de facto 93 71,5
Solteiro 30 23.1
Viuvo 2 1,5
Divorciado 5 3,8
Tem filhos (n=127) Sim 83 65,4
Nao 44 34,6
Quantos filhos (n=113) 0 44 38,9
1 27 23,9
>2 42 37,2
Grau de parentesco com o doente (n=129) Conjuge 30 233
Filho/Filha 58 45
Outro parentesco 41 31,8
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No que diz respeito a profissdo dos participantes no estudo a sua operacionalizacao
foi realizada com base na escala de Graffar, dividindo em cinco graus os grupos
profissionais. Na caracterizagdo tivemos necessidade de criar um novo grupo, onde
incluimos as situagoes de atividade nao remunerada, como domésticas e estudantes. Na

tabela 2 apresentamos a distribuicao dos diferentes grupos profissionais da amostra.

Tabela 2: Distribuicdo da amostra segundo grupos profissionais

Grupos Profissionais N %

1.Grandes industriais ¢ Comerciantes, Gestores de topo do sector publico ou privado, Professores
Universitarios (com doutoramento), Profissoes liberais de topo, Altos dirigentes Politicos, Oficiais | 0 0

Superiores das Forgas Armadas.

2. Médicos, Industriais, Comerciantes, Dirigentes de médias empresas, Agricultores (proprietarios),
Dirigentes intermédios de quadros técnicos de sector publico ou privado, Oficiais de Forgas Armadas, | 44 | 35,5

Profissoes liberais, Professores de ensino basico, secundario ¢ universitario.

3.Pequenos Industriais ¢ Comerciantes, Chefes de sec¢do, Empregados de escritorio (graus mais

elevados), Médios Agricultores, Sargentos e equiparados. 26 2
4. Pequenos agricultores, Operarios semi-qualificados, funcionarios publicos ¢ membros das forgas

armadas (categorias baixas). 18| 145
5. Assalariados agricolas, Trabalhadores indiferenciados 14 | 113
6. Atividade ndo remunerada (domestica, estudante) 22 | 17,7

Na analise da tabela 2 podemos observar que o grupo profissional mais comum na
amostra corresponde ao grupo 2 seguido dos pequenos industriais € comerciantes,
chefes de sec¢do, empregados de escritorio (graus mais elevados), médios agricultores,
sargentos e equiparados. Também um niimero consideravel do grupo exercem atividade

ndo remunerada, ou seja, sdo domésticas ou estudantes, 17,7% (22).

2.3. Materiais
Foi utilizado um questionario para recolha de informagdo, uma vez que pretendiamos

um elevado niumero de elementos, onde a informacao recolhida era isenta de influéncia
nas respostas (Polit & Hungler, 1995).
De acordo com os objectivos do estudo seleccionaram-se os seguintes instrumentos:

Escala de ajustamento mental ao cancro do Familiar (EAMC-F), versdo traduzida e
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adaptada por Santos, Ribeiro & Lopes (2006) da versdao original de Watson et al.
(1988) e Escala de Auto-Eficacia generalizada percebida, adaptada para Portugués por
Coimbra & Fontaine (1999) da versao original de Schwarzer e Jerusalém (1993).

Além destes instrumentos de colheita de dados foi desenvolvido e aplicado um
questionario da caracterizagdo socio-demografico elaborado para o presente estudo

(anexo )

2.3.1. Escala de Ajustamento Mental ao Cancro do Familiar (EAMC-F)
A Escala de ajustamento mental ao cancro foi desenvolvida com o objetivo de avaliar

as estratégias de coping e reagdes emocionais a doenga oncoldgica do familiar (Watson,
Greer, & Bliss, 1989). A sua utilizagdo permite-nos obter informagdo sobre os
principais estilos de confrontagdo com a doenga por parte do familiar.

Utilizamos a versdo Portuguesa da escala de ajustamento mental ao cancro do
familiar (EAMC-F), sendo composta por 27 itens (anexo I), sendo as respostas
organizadas segundo uma escala de tipo Likert de 4 pontos (1- ndo se aplica de modo
algum a mim, 2- ndo se aplica a mim, 3- aplica-se a mim, 4- Aplica-se totalmente a
mim). Os itens estdo subdivididos por quatro componentes: Desanimo/Fatalismo (12
itens), Espirito de Luta (6 itens), Preocupagdo Ansiosa/Revolta (6 itens) e
Aceitagcdo/Resignagao (3 itens).

O resultado global da escala ¢ obtido através da soma dos resultados dos diferentes
itens que a constituem. Os itens correspondentes as sub-escalas Desanimo/Fatalismo e
Preocupagao Ansiosa/Revolta sdo entendidos pelos referenciais tedricos como negativos
e pouco favoraveis a adaptacdo (Blanchard et al., 1997; Faller et al., 1999; Lazarus,
2000; Ptacek et al., 1994, cit por Santos, Ribeiro e Lopes, 2006).

Na andlise dos dados valores mais elevados nas sub-escalas Desanimo/Fatalismo e
Preocupagdo Ansiosa/Revolta correspondem a um menor ajustamento mental ao cancro,
apresentando as outras duas sub-escalas leitura inversa. Para o calculo da EAMC-F as
sub-escalas Desanimo/Fatalismo e Preocupacdo Ansiosa/Revolta foram invertidas,
assim sendo valores mais elevados na escala total sdo indicativos de um melhor
ajustamento.

Relativamente as propriedades psicométricas Santos et al., (2006), no primeiro
componente extraido, Desanimo/Fatalismo encontraram uma consisténcia interna de

0,85; no Espirito de Luta, 0,77; na Preocupacdo Ansiosa/Revolta, 0,79 e na
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Aceitagdo/Resignagdo, um valor mais reduzido, (0,54). Tendo em conta que este ultimo
componente tem apenas trés itens, os autores consideraram aceitavel este valor.

Na analise dos dados e atendendo a que o nimero de itens das subescalas ¢ distinto
entre elas, foi calculada a média ponderada, ou seja, o sumatorio de cada sub-escala foi
dividido pelo nimero de itens.

Neste estudo, os valores de consisténcia interna sdo apresentados na tabela 3,

encontrando-se proximos dos valores obtidos no estudo de adaptagao da escala.

Tabela 3: Nuimero de itens, pontuagdo minima e maxima possivel de obter e valores de consisténcia

interna das sub-escalas da EAMC-F

Dimensao N° itens Mn Mx Alfa de Cronbach
Desanimo/Fatalismo 12 12 48 0,72
Espirito de Luta 6 6 24 0,76
Preocupacio Ansiosa/Revolta 6 6 24 0,74
Aceitagdo/Resignacgio 3 3 12 0,5

2.3.2. Escala de Auto-Eficacia Generalizada Percebida

A Escala de Auto-Eficacia Generalizada Percebida (anexo I) foi desenvolvida para
avaliar as crencas de auto-eficacia que cada um tem de si proprio, sendo um factor de
recurso pessoal em relagdo a experiéncias de distress. Segundo Coimbra & Fontaine
(1999), este instrumento ¢ unidimensional e composto por 10 itens, sendo as respostas
organizadas segundo uma escala de tipo Likert de 4 pontos (1- discordo fortemente, 2-
discordo, 3- concordo, 4- concordo fortemente).

No que diz respeito as propriedades psicométricas da escala observa-se no estudo de
adaptacao da escala realizado uma consistencia interna de 0,77. Apresentamos na tabela

seguinte as propriedades psicometricas da escala no estudo.

Tabela 4: Numero de itens, pontuagdo minima e maxima possivel de obter e valores de Consisténcia

interna da Auto-Eficacia Generalizada Percebida

Dimensio N° itens Mn Mx Alfa de Cronbach

Auto-eficacia percebida 10 10 40 0,86
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Apesar da validacdo desta escala ter sido realizada com alunos do secundario este ¢ um
instrumento de colheita de dados polivalente em termos de areas de investigagdo e intervengdo

(Coimbra & Fontaine, 1999).

Na analise da EAMC-F e na Escala da Auto-eficacia Generalizada Percebida, na
presenga de um sé item com valor omisso, este foi substituido pelo valor da média das

respostas do participante do conjunto dos itens que constituem a dimensao em causa.

2.4. Procedimento
A colheita de dados foi realizada no servico de Cuidados Paliativos do IPO Porto.

Foram abordados os familiares que visitavam os doentes no internamento do servigo
de Cuidados Paliativos e os que os acompanhavam a consulta externa dessa tipologia de
cuidados.

Para determinar o tempo de acompanhamento do doente/familia pela equipa de
cuidados paliativos foi consultada informagao clinica, recorrendo aos registos clinicos
do doente.

A colheita de dados decorreu de Junho a Setembro de 2010.

2.5. Tratamento estatistico dos dados
Os dados foram transpostos para um ficheiro de SPSS versdo 19.0, a sua analise foi

efetuada com recurso a estatistica paramétrica.

Procedemos a analise univariada, através de medidas de tendéncia central, dispersao,
achatamento e simetria. As variaveis principais foram analisadas quanto a sua
distribuicdo normal através do teste de Kolmogorov-Smirnov.

Utilizamos o teste ¢ de Student na comparagdo de médias entre dois grupos
independentes. Na apresentacdo dos resultados os graus de liberdade sdo apresentados
entre parénteses correspondendo ao valor de N-2 (Pestana e Gagueiro, 2003)

Na comparacdo de médias entre trés ou mais grupos recorremos a one-way ANOVA.
Este teste permite verificar o efeito de uma variavel qualitativa de natureza nominal ou
ordinal numa varidvel dependente de natureza quantitativa. Os graus de liberdade do
teste F sdo indicados entre parénteses correspondendo o primeiro ao nlimero de grupos

menos 1 e o segundo ao numero de participantes menos o nimero de grupos. Na
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presenga de diferengas estatisticamente significativas recorremos ao teste Post Hoc
LSD.

Recorremos ainda a correlagao de Pearson na analise da forca de associagdo entre
duas variaveis continuas. Dado que em ciéncias da saude as forcas de associagdo
encontradas sdo, em geral, ndo muito fortes, tomamos por indicagdo quanto a leitura dos
valores de r os descritos por Green et al, citado por Martins (2006). Consideramos
correlagdes fracas valores inferiores a 0,2; correlagdes moderadas valores

compreendidos entre 0,2 e 0,4 e correlagdes fortes valores superiores.

2.6. Consideracoes éticas
Na realizacdo deste trabalho foram tidas em conta as recomendacdes éticas da

Declaracao de Helsinquia para a elaboragdo de trabalhos de investigacao.

Apos selecionado o local para a realizacdo da colheita de dados, foi solicitada
autorizacdo aos 6rgaos competentes da instituicdo hospitalar. O pedido foi dirigido ao
Conselho de Administragdo e apds parecer favoravel da comissdo foi autorizada a sua
aplicagdo (anexo II).

No momento da entrega do instrumento de colheita de dados foi solicitado
consentimento por escrito aos familiares dos doentes (anexo III). Estes foram
informados do tema e objetivos do estudo, assegurando que as informagdes recolhidas e
utilizadas no estudo s3o totalmente confidenciais, preservando-se assim a sua
privacidade. Foi disponibilizado o endereco de correio eletronico da investigadora, para
se desejado, os familiares poderem aceder a informacao sobre os resultados obtidos na

investigagao.
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3. RESULTADOS

Este capitulo expde resultados obtidos, apresentados segundo os objetivos em estudo.

Sao apresentados apenas os resultados em que se verificaram dados significativos e
aqueles que embora ndo significativos se mostraram importantes na analise de
resultados.

A apresentagdo dos resultados ¢ feita através das respostas validas, nao tendo sido
contabilizadas as respostas omissas, pelo que na analise dos resultados ¢ indicado o n

rqe .y 1
das respostas validas para aquela variavel .

Objetivo 1 — Avaliar o ajustamento mental ao cancro dos familiares de doentes
oncoldgicos em fase terminal.

Com o intuito de descrever os resultados do ajustamento mental ao cancro dos
familiares de doentes oncoldgicos em fase terminal apresentamos os resultados obtidos
na amostra de acordo com os diferentes componentes da EAMC-F. Os resultados

obtidos nas subescalas sdo apresentados na tabela 5.

Tabela 5: Média, desvio padrdo, valor maximo e minimo em cada subescala da EAMC-F

Média
Minimo Maximo Desvio padrao
ponderada
Desanimo/Fatalismo 2,39 1,17 3,67 0,47
Espirito de luta 3,14 1,00 4,00 3,14
Preocupacio ansiosa/Revolta 2,96 1,17 4,00 0,64
Aceitagido/Resignacao 2,23 1,00 4,00 0,68

Podemos verificar que a estratégia de ajustamento mental mais utilizada pelos
familiares para lidar com a doenga oncologica ¢ o Espirito de luta, sendo também a
dimensdo com maior variabilidade, ou seja, ha participantes que assumem um grande
empenho na confrontagdo com a doenca, mas também ha uma pequena percentagem de

participantes muito resignados. A Preocupagio Ansiosa/Revolta segue-se o

! Exceptua-se o descrito na pagina -33-
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Desanimo/Fatalismo como estratégias também utilizadas e a Aceitagdo/Resignacao
mostra ser a estratégia menos usada face a situacao stressante que estdo a viver.

A tabela 6 mostra os valores das correlagdes entre as diferentes sub-escalas e a escala

global

Tabela 6: Correlagdo entre EAMC-F e as subescalas

EL PA/R D/F A/R

Espirito de Luta (EL) -
Preocupacio ansiosa/Revolta (PA/R) 0,31** -
Desanimo/Fatalismo (D/F) 0,10 0,52%%* -
Aceitagdo/Resignaciio (A/R) 0,13 0,07 0,01 -
EAMC-F (escala global) 0,23% - 0,67%* - 0,86%* 0,32%%*

*p <0,05; **p <0,01
Nota: EL; A/R e EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento.

A escala global correlaciona-se positivamente com o Espirito de luta e a
Aceitagdo/Resignagdo e negativamente com a Preocupacdo ansiosa/Revolta e o
Desanimo/Fatalismo, de forma significativa sob ponto de vista estatistico, sendo as
correlagOes das duas ultimas subescalas muito fortes.

Os participantes que recorrem com maior frequéncia a estratégias do tipo
Preocupagao Ansiosa/Revolta e Desanimo/Fatalismo apresentam um menor ajustamento
mental ao cancro.

A Preocupacao Ansiosa correlaciona-se de forma positiva e forte com o
Desanimo/Fatalismo, mostrando que estas caracteristicas tendem a coexistir nas
mesmas pessoas.

A Aceitagdo/Resignacdo mostra ser a estratégia que se associa a um maior

ajustamento e adaptacdo a doenga, seguido do Espirito de luta.

Objetivo 2 — Avaliar a auto-eficacia percebida pelos familiares de doentes
oncolédgicos em fase terminal.

Para analisar a auto-eficacia percebida pelos familiares dos doentes oncoldgicos em
fase terminal calculamos a média, desvio padrao, valor minimo e valor maximo da

Escala de Auto-Eficacia Percebida, sendo os resultados apresentados na tabela 7.
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Tabela 7: Média, desvio padrdo, valor maximo e minimo na Escala da Auto-Eficacia Generalizada

Percebida
Média Minimo Maximo Desvio Padriao
Auto-eficacia percebida 28,2 16 40 43

Podemos verificar pela leitura da tabela 7 que os elementos da amostram apresentam
em relagdo a auto-eficacia generalizada percebida uma média de 28,2, com um valor
minimo de 16 e um valor maximo de 40; apresentando o desvio padrao um valor de 4,3.
Tendo em conta que o valor maximo possivel de obter neste instrumento seria 40 e o
minimo 0, podemos inferir que os participantes em estudo apresentam uma imagem de

auto-eficacia percebida nao muito elevada.

Objetivo 3 - Verificar a relacdo existente entre auto-eficacia percebida e ajustamento
mental ao cancro dos familiares de doentes oncologicos em fase terminal.

Para analisar a relagdo existente entre a auto-eficacia percebida e ajustamento mental
ao cancro dos familiares de doentes oncologicos em fase terminal analisamos o padrdo
de correlagdo entre as diferentes escalas globais e subescalas, apresentando-se os

valores na tabela 8.

Tabela 8: Correlagdes entre a Escala de Auto-Eficacia Generalizada Percebida e a EAMC-F

Espirito de Preocupacio Desanimo/ Aceitagao/ EAMC-F (escala
Luta ansiosa/Revolta Fatalismo Resignacdo global)
Auto-eficacia
0,17 -0,22% -0,11 0,27%* 0,30%*
Percebida

*p <0,05; ** p <0,01

Verificamos que a auto-eficacia percebida se correlaciona positivamente com a sub-
escala Aceitacdo/Resignagdo e negativamente com a subescala Preocupacgdo
Ansiosa/Revolta, ou seja, a uma melhor perce¢do de eficacia associa-se um melhor
ajustamento mental.

Objetivo 4 e 5 — Analisar a relagdo entre o ajustamento mental ao cancro dos
familiares dos doentes oncologicos em fase terminal e as variaveis socio-demograficas e

analisar a relacdo entre auto-eficacia percebida e as variaveis sociodemograficas
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Na tentativa de melhor compreender as diferentes respostas nos scores do
ajustamento mental ao cancro e auto-eficacia percebida, analisamos de que forma os
fatores sociodemograficos (sexo, idade, escolaridade, situagdo de emprego, profissao,
estado civil, presenca de filhos e grau de parentesco com o doente) se relacionam com

os resultados obtidos.

Sexo, estado civil e presenca de filhos

Para averiguar se existem diferencas entre ser homem ou ser mulher, casado ou ndo
casado e a influéncia da presenca de filhos nas estratégias de coping utilizadas pelos
familiares de doentes oncologicos em fase terminal no ajustamento mental ao cancro e
no seu sentido de auto-eficicia realizamos uma comparagdo de médias realizadas
através do teste ¢ de Student.

Para efeitos de analise de dados, relativo ao estado civil dividimos a amostra em
casados e ndo casados associando o grupo de participantes solteiro, divorciado e viuvo
no grupo dos nio casados e os casados e a viverem em unido de facto no grupo dos
casados.

Os resultados s3o apresentados nas tabelas 9, 10 e 11:

Tabela 9:Médias, desvios-padrio e teste t nas diferentes componentes do EAMC-F (escala global e sub-

escalas) e na Escala de Auto-Eficacia Generalizada Percebida, de acordo com sexo.

Sexo
Feminino (n=92) Masculino (n=39)
t(gh
Média (Desvio padriao)
Espirito de Luta 19,16 (3,33) 18 (3,18) 1,85 (129)
Preocupacio ansiosa/Revolta 18,24 (3,86) 16,56 (3,53) 2,33 (129) *
Desanimo/Fatalismo 29,19 (5,68) 27,49 (5.51) 1,59 (129)
Aceitacdo/Resignacio 6,51 (2,14) 7,15 (1,79) 1,65 (129)
EAMC-F (escala global) 68,24 (8,65) 71,1 (8,35) 1,75 (129)
Auto-eficacia percebida 28,12 (4,24) 28,4 (4,49) 0,42 (129)

*p<0,05** p<0,01
Nota: EL; A/R e EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento.
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Da andlise da tabela 9 podemos concluir que existe diferenca nas estratégias
utilizadas no ajustamento mental ao cancro entre homens e mulheres, ao nivel da
ansiedade. As mulheres evidenciam reacdes emocionais a doenga oncoldgica com maior
Preocupagao Ansiosa/Revolta quando comparadas com os homens (¢ (129) = 2,33; p=

0,02).

Tabela 10:Médias, desvios-padrao e teste t nas diferentes componentes do EAMC-F (escala global e sub-

escalas) e na Escala de Auto-Eficacia Generalizada Percebida, de acordo com estado civil.

Estado Civil
Casados (n=93) | Nao Casados (n=37)
t(gh
Média (Desvio padrao)

Espirito de Luta 2,18 (128)

19,20 (2,91) 17,81(4,07) .
Preocupacio 2,67 (128)

18,26 (3,49) 16,32(4,31)
ansiosa/Revolta ok
Desanimo/Fatalismo 3,14 (128)

29,65 (5,60) 26,30(5,21) o
Aceitacao/Resignacao 6,93 (2,09) 6,16 (1,89) 1,93 (128)
EAMC-F (escala global) 68,22 (8,77) 71,35 (8,05) 1,88 (128)
Auto-eficacia percebida 27,99 (4,29) 28,87 (4,37) 1,04 (128)

*p<0,05**p<0,01
Nota: EL; A/R ¢ EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento.

Quanto ao estado civil verificamos que os participantes casados apresentam valores
mais elevados de estratégias de Espirito de Luta (¢ (128)=2,18; p=0,03), Preocupacao
Ansiosa/Revolta (#(128)=2,67; p=0,009) e Desanimo/Fatalismo (¢ 128)3,14; p=0,002)

para lidar com a doenca oncoldgica terminal.
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Tabela 11:Médias, desvios-padrdo e teste ¢ nas diferentes componentes do EAMC-F (escala global e sub-

escalas) e Escala de Auto-Eficacia Generalizada Percebida, atendendo a presencga de filhos

Filhos
Tem (n=83) Naio tem (n=44)
t (gh
Média (Desvio padrao)
Espirito de Luta 19,04 (2,88) 18,52 (4,05) 0,75 (125)
Preocupacao 18,04 (3,81 16,95 (3,90
pa¢ (3.81) (3,90) 151(125)
ansiosa/Revolta
Desanimo/Fatalismo 29,80 (5,96) 26,70 (4,45) 3,02 (125) **
Aceitagao/Resignacao 7,05 (2,09) 6,20 (1,85) 2,25 (125) *
EAMC-F (escala global) 68,24 (9,28) 71,07 (6,8) 1,96 (125)
Auto-eficacia percebida 28,25 (4,39) 28,43 (4,17) 0,22 (125)

*p <0,05; **p <0,01
Nota: EL; A/R ¢ EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento.

Observa-se que participantes que tém filhos apresentam significativamente mais
Desanimo /Fatalismo (#(125)=3,02; p=0,003), bem como maior Aceitagdo/Resignacao
(#(125)=2,25; p=0,039).

Os individuos que ndo tém filhos apresentam um maior ajustamento mental,

resultado marginalmente significativo da escala global EAMC-F (#(125)=1,96; p=0,05).

Idade e Escolaridade

Para conhecer qual a relagao existente entre as variaveis idade e escolaridade com o
ajustamento mental ao cancro e sentido de auto-eficacia percebida dos familiares de
doentes oncologicos em fase terminal calculamos a correlagdo bivariada de Pearson,

entre as diferentes escalas e sub-escalas. Os resultados sdo apresentados na tabela 12.
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Tabela 12: Correlagdes entre idade e escolaridade com a EAMC-F e a Escala de Auto-Eficacia
Generalizada Percebida
Espirito Preocupacio Desanimo/ Aceitagio/ EAMC-F Auto-eficacia
de Luta ansiosa/Revolta Fatalismo Resignacdio (escala global) percebida
Idade -0,14 - 0,01 0,18%* 0,002 -0,17 - 0,05
Escolaridade - 0,09 - 0,27%* -0,37** -0,18% 0,29%%* 0,08

*p <0,05; **p <0,01
Nota: EL; A/R ¢ EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento.

Podemos verificar que ha uma correlacdo positiva e fraca entre idade e o uso de
estratégias do tipo Desanimo/Fatalismo.

Em relagdo a escolaridade observamos uma correlagdo positiva, moderada na escala
geral de EAMC-F. Com as subescalas Preocupa¢do  Ansiosa/Revolta,
Desdanimo/Fatalismo e Aceitagdo/Resignacdo, verifica-se uma correlacdo negativa.
Desta forma inferimos que familiares com maior escolaridade sdo os que apresentam
melhor ajustamento mental, que lidam melhor com a ansiedade/revolta, que menos
sentem Desdnimo/Fatalismo ¢ menos aceitam resignadamente a situacdo que estdo a

viver.

Situacio de emprego, profissao e grau de parentesco com o doente

Para percebermos a influéncia destas varidveis no ajustamento mental ao cancro e
sentido de auto-eficacia percebida dos familiares de doentes oncoldgicos em fase
terminal que compdem a amostra realizamos uma analise de variancia univariada (one-

way ANOVA), seguido do teste post hoc de LSD.
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Tabela 13: Médias, desvios-padrio e teste F nas diferentes componentes do EAMC-F (escala global e

sub-escalas) e Escala de Auto-Eficacia Generalizada Percebida, de acordo com situagao de emprego.

Situacio de emprego

Desempregado Ativo Reformado
(n=13) (n=93) (n=15) F (gD
Média (Desvio padrao)

Espirito de Luta 18,54 (4,48) 18,97 (3,25) 17,47 (2,80) | 1,33 (2;118)
Preocupacao

ansiosa/Revolta 18,69 (4,77) 17,53 (3,8) 18,67 (3,24) | 0,96 (2;118)
Desanimo/Fatalismo 29,08 (9,0) 28,16 (5,07) 31,0 (6,04) 1,65 (2;118)
Aceitacao/Resignacao 7,23 (2,83) 6,7 (1,98) 5,93 (1,62) 1,48 (2;118)

EAMC-F (escala global) | 68,00 (12,23) | 69,99 (7,96) | 63,73 (8,49) | 3,55 (2;118) *

Auto-eficacia percebida 6,93 (2;118)
27,54 (3,1) 28,70 (3,99) 24,67 (4,15)

ek

* p<0,05; ** p< 0,01
Nota: EL; A/R ¢ EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento.

Da analise da tabela 13 observamos diferencas significativas na representagdo
emocional da doenga (EAMC-F escala global) entre desempregados, ativos e
reformados (F(2,118)=3,55, p=0,03). Pelo teste post hoc LSD podemos constatar que na
amostra as diferenca se encontram localizadas entre os individuos ativos (M=69,99;
DP=7,96) e os que se encontram reformados (M=63,73; DP=8,49), apresentando o
grupo dos reformados um pior ajustamento mental a doenca oncolodgica do seu familiar.

No que diz respeito a auto-eficacia percebida encontramos também diferengas
estatisticamente significativas entre os grupos (F(2,118)=6,93 p=0,001); sendo os
participantes da amostra em atividade laboral os que apresentam uma maior auto-
eficacia (M=28,70; DP=3,99) quando comparados com os afastados da atividade laboral
por reforma (M=24,67; DP=4,15).
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Tabela 14: Médias, desvios-padrio e teste F nas diferentes componentes do EAMC-F e na Escala de

Auto-Eficacia Generalizada Percebida, de acordo com os grupos profissionais

Grupos Profissionais
2 3 4 5 6
(n=44) (n=26) (n=18) (n=14) (n=22)
F(gl)
Média
(Desvio padrio)
Espirito de Luta 18,75 18,46 19,11 19,57 19,77 0,73
(3,44 (3,81) (1,60) (2,44) (2,78) (4;119)
Preocupacio 16,98 17,23 18,50 19,00 18,36 1,23
ansiosa/Revolta
(3,41 (3,96) (4,95) (4,10) (3,44) (4;119)
Desanimo/Fatalismo 27,31 27,54 29,17 31,50 30,68 2,72
(4,88) (4.47) (7,78) (5,08) (5,39) (4;119) *
Aceitacido/Resignacio 6,29 6,38 7,06 7,07 7,41 1,49
(1,95) (1,94) (2,01) (2,30) (2,24) (4;119)
EAMCS-F (escala global) 70,75 70,08 68,50 66,14 69,30 0,97
(8,20) (6,07) (12,37) 9,34) (8,64) (4;119)
Auto-eficacia percebida 29,25 27,42 28,39 29,14 2791 1,00
(4,48) 3,11 (3,45) (3,98) (5,00) (4;119)

*p <0,05; ** p< 0,01
Nota: EL; A/R e EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento

Analisando as estratégias de ajustamento mental segundo a profissdo dos
participantes  foi encontrada uma diferenca significativa na sub-escala
Desdanimo/Fatalismo (F=2,72; p=0,03). As diferengas foram localizadas através do feste
post hoc de LSD entre os grupos profissionais 2 quando relacionado com os grupos dos
individuos assalariados agricolas, trabalhadores indiferenciados ¢ os que realizam
atividade ndo remunerada (domestica, estudante). Também foram detetadas diferengas

entre os grupos profissionais composto por Pequenos Industriais e Comerciantes,
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Chefes de secg¢do, Empregados de escritério (graus mais elevados), Médios

Agricultores, Sargentos e equiparados quando se relaciona com os grupos 5 ¢ 6.

Tabela 15: Médias, desvios-padrio e teste F nas diferentes componentes do EAMC-F e Escala de Auto-

Eficéacia Generalizada Percebida, de acordo com o grau de parentesco com o doente

Grau de parentesco com o doente
Outro
Coénjuge Filho/Filha
Parentesco
(n=30) (n=58)) (a=36) F (gD
Média (Desvio padrio)
Espirito de Luta 18,63 (3,00) 18,98 (3,11) 18,78 (3,71) 0,120 (2;126)
Preocupacio ansiosa 18,57 (3,82) 17,97 (3,66) 16,66 (3,95) 2,49 (2;126)
Desanimo/Fatalismo 31,39(5,92) 27,97 (5,44) 27,66 (5,23) 4,86 (2;126) **
Aceitacido/Resignaciao 7,03 (2,25) 6,45 (1,90) 6,80 (2,16) 0,87 (2;126)
EAMC-F (escala global) 65,70 (10,70) 69,50 (8,08) 71,27 (7,11) 3,81 (2;126) *
Auto-eficacia percebida 27,97 (4,49) 28,03 (4,65) 28,71 (3,78) 0,36 (2;126)

*p <0,05; ** p< 0,01
Nota: EL; A/R e EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento.

Verificamos que existem diferencas significativas na subescala Desanimo/Fatalismo
e os diferentes parentescos (F(2;126)=4,86; p=0,009). Segundo o teste post hoc LSD
verificamos que as diferencas se localizam quando comparamos os conjuges (M=31,39;
DP=5,92), com as Filhas/Filhos (M=27,97; DP=5,44) e com outros parentescos
(M=27,66; DP=5,23). O grupo dos conjugues evidencia um maior Desanimo/Fatalismo
face a doenga oncoldgica terminal do seu familiar. No que se refere ao ajustamento
mental ao cancro, avaliado através da escala global (EAMC-F) encontramos também
diferengas significativas entre os grupos (F(2;126)= ,81 p=0,025). Estas diferengas
localizam-se igualmente entre os conjuges (M=65,70; DP=10,70) quando comparados
com os elementos da amostra pertencentes a outros parentescos (M=71,27; DP=7,11),
sendo este ultimo grupo o que demonstra melhor ajustamento face a situacdo de stress

que estao a viver.
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Objetivo 6 - Determinar o contributo da assisténcia por uma equipa de Cuidados
Paliativos no ajustamento mental ao cancro e auto-eficacia percebida dos familiares de
doentes oncologicos em fase terminal.

Para dar resposta a este objetivo e verificar a importancia do apoio da equipa de
cuidados paliativos na escolha de estratégias para lidar com a doenga oncologica e no
sentimento de auto-eficacia generalizada percebida dos individuos que compdem a
amostra calculamos a distribui¢ao das médias e desvios-padrao tendo em conta o facto
de estar a ser acompanhado por uma equipa de cuidados paliativos até 30 dias ou a mais

de 31 dias, bem como a comparacao de médias utilizando o teste t Student.

Tabela 16: Médias, desvios-padrio e teste ¢ nas diferentes componentes do EAMC-F e na Escala de

Auto-Eficacia Generalizada Percebida, de acordo com o tempo de acompanhamento em cuidados

paliativos.
Tempo de acompanhamento em Cuidados Paliativos
Até 30 dias Mais de 31 dias
(n=76) (n=55) t (g
Média (Desvio padrio)
Espirito de Luta 18,47 (3,45) 19,29(3,10) 1,40 (129)
Preocupacio ansiosa/Revolta 17,69 (3,47) 17,81(4,30) 0,19 (129)
Desanimo/Fatalismo 28,93(5,34) 28,35(6,11) 0,58 (129)
Aceitacido/Resignaciao 6,57 (2,14) 6,89(1,93) 0,89 (129)
EAMCS-F (escala global) 68,42(7,72) 70,01 (9,74) 1,05 (129)
Auto-eficacia percebida 27,51(3,98) 29,20(4,57) 2,25 (129)*

*p <0,05; ** p< 0,01
Nota: EL; A/R e EAMC-F valores mais altos sdo indicativos de um melhor ajustamento; PA/R e D/F valores mais

altos sdo indicativos de um pior ajustamento.

Da interpretagao dos resultados verificamos que o contributo dado pela assisténcia da
equipa de cuidados paliativos tem influencia estatisticamente significativa nas crengas
de auto-eficacia que cada elemento da amostra tem de si proprio, t(129)=2,25; p=0,03.
Observa-se um maior sentimento de auto-eficacia nos familiares de doentes oncologicos

em fase terminal que sdo seguidos ha mais tempo em cuidados paliativos.
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4. DISCUSSAO

Este capitulo debruca-se sobre a discussdo dos resultados obtidos na investigagdo,

analisando as suas implicacdes para o conhecimento da tematica proposta.

Os familiares de doentes oncologicos em fase terminal adotam, preferencialmente,
estratégias de confronto face a ameaca deixada pela doenga, reagindo de forma
construtiva, aumentando os seus recursos para lidar com a situagdo stressante. O
Espirito de Luta evidencia-se, na analise pela média ponderada, como a estratégia mais
utilizada para lidar com o cancro.

Estas constatagdes vao ao encontro dos resultados obtidos no estudo previamente
realizado por Santos (2006), que identifica também o Espirito de Luta como estratégia
fundamental dos familiares para lidar com a doenca oncologica.

Seguem-se posturas de revolta, raiva e zanga face a doenga, preocupagdo ansiosa
permanente face a sua evolug@o e consequéncias que dai advém.

Outros elementos do grupo lidam com a doenca oncoldgica terminal de uma forma
muito negativa, adotando uma postura de Desdnimo/Fatalismo, com sensacdes de
impoténcia face a dimensdo do problema familiar com que se deparam. Vivem em
ansiedade constante ndo querendo continuar a luta, que ja tem um final tracado.

A aceitacdo resignada da doenca do seu familiar é, no entanto, a estratégia de
adaptag¢ao menos utilizada.

Estas diferentes respostas vivenciais face a doenga oncologica terminal obtidas neste
estudo vdo de encontro ao que Barbosa (2010) denomina como “Desespero
Existencial”, resultando “da luta entre o encarar a incerteza, a inseguranga e o medo
da ameaga, com a resignacdo (aceita¢do resignada ou estoica/fatalistica), a
desmoralizagdo, a rendig¢dao perante uma perda irremedidavel”.

Os resultados evidenciam ainda um padrdo de correlagdo positiva entre a escala
global de ajustamento mental ao cancro do familiar e as subescalas Espirito de luta,
Aceitagdo/Resignagdo. As estratégias de coping de tipo ativo (coping focado no
problema) parecem ser as mais utilizadas, verificando-se situagdes de maior controlo,
sendo mais adaptativas.

No entanto nao podemos esquecer que a componente designada de
Aceitagdo/Resignagdo inclui uma postura de aceitacdo ‘“conformada” da doenca

oncoldgica terminal, o que ndo pode ser encarado como uma postura de confronto ativo.
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Contudo, estas estratégias permitem responder aos problemas deixados pela doenca
oncoldgica terminal de uma forma realista. Estes participantes parecem lidar com a
doenca oncologica gerindo positivamente as emogdes que ela lhes imprime, tendendo
assim para um coping mais focado na emocgao.

Verificamos ainda pela analise dos dados a presenca de uma correlagdo significativa,
muito forte e inversa entre a sub-escala Desdnimo/Fatalismo ¢ a escala global, o que
nos dd a entender que o Desdnimo/Fatalismo ¢ a componente com maior peso a
dificultar o ajustamento mental ao cancro. A mesma correlagdo ¢ verificada entre a
EAMC-F e a Preocupagdo Ansiosa/Revolta, contudo esta correlagdo ¢ mais fraca.

Apesar desta correlagdio negativa com a escala global, a Preocupagdio
Ansiosa/Revolta evidencia uma correlagdo positiva entre o Espirito de luta e o
Desdanimo/Fatalismo o que evidencia que esta estratégia de ajustamento pode
favorecer/desencadear o Espirito de luta, servindo de catapulta para um processo
adaptativo mais favoravel, ou por seu lado conduzir a estratégias de

Desanimo/Fatalismo, conduzindo a um pior ajustamento.

Verifica-se uma grande dispersdo dos valores de auto-eficicia percebida pelos
familiares de doentes oncologicos em fase terminal.

A percecdo que as pessoas tém das suas capacidades afeta o seu comportamento, o
seu nivel de motivacdo, o seu padrdo de pensamento e a sua reagdo emocional (O'Leary,
1985)

Os resultados em estudo documentam um padrdo de correlagdo consistente entre a
escala global EAMC-F e a auto-eficacia percebida, verificando-se que uma mais forte
percecdo de auto-eficdcia resulta em respostas adaptativas a doenga mais vigorosas e
persistentes. Neste mesmo sentido Sequeira (2007), realga a importancia da utilizacdo
de estratégias de coping adaptativas com a finalidade de promover a auto-eficacia, de
forma ao familiar do doente oncoldgico valorizar o seu desempenho, promover a sua
valorizagdo pessoal e gratificagdo por cuidar.

A atribuicdo de significado dado pelos familiares a doenca oncoldgica terminal
quando adotam uma postura de Aceitacdo/Resignacdo face a doenga permite-lhes
manter respostas adaptativas favoraveis, avaliando-se como capazes de manter e
reforgar o seu comportamento. Aceitando a inevitabilidade da doenga permite ao

familiar acompanhar o seu doente atendendo as suas reais necessidades, definindo
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patamares realistas face as dificuldades, permitindo-lhes aumentar a sua resposta e
capacidade de cuidar, sentindo-se e avaliando-se como mais auto eficazes.

Estes dados estdo de acordo com a analise realizada por Alves (2010), onde na
avaliagdo da sobrecarga do cuidador informal de doentes em cuidados paliativos,
verificou que estes apresentam sentimentos positivos face a prestacdo de cuidados,
manifestando uma melhor percecdo de auto-eficacia.

Por seu lado a incerteza e o medo sentido por alguns destes familiares em estudo face
a doenca traz, revolta, preocupacdo ansiosa, 0 que origina autoavaliagdes de
desempenho negativas, originando insatisfagdes, avaliando a situagdo de doenca

oncoldgica terminal como excedendo a sua capacidade de lidar com ela.

Entre os fatores sociodemograficos analisados verificou-se que as participantes do
sexo feminino parecem visualizar a doenca de forma mais negativa em termos
emocionais, quando comparadas com os elementos do sexo oposto. Utilizam mais
estratégias do tipo Preocupagdo Ansiosa/Revolta. Estes resultados vao de encontro aos
obtidos por Santos (2006), no seu segundo momento de avaliacdo, quando identificou
nos familiares do doente oncoldgico do sexo feminino alguma preferéncia por
estratégias de tipo Desdnimo/Fatalismo ou Preocupa¢do Ansiosa/Revolta e uma maior
sobrecarga emocional associada ao cuidado.

Os individuos casados apresentam uma representacdo emocional da doenga também
mais negativa, apresentando uma maior tendéncia para a adocdo de estratégias de
coping pouco adaptativas, como Desdanimo/Fatalismo e Preocupag¢do Ansiosa/Revolta.
Apenas uma menor parte do grupo dos casados utiliza estratégias de coping de tipo
ativo, servindo-se do Espirito de Luta para fazer face as dificuldades causadas pela
doenga oncolodgica em fase terminal.

A mesma tendéncia ¢ observada nos elementos da amostra com mais idade e que tém
filhos que apresentam estilos de coping pouco adaptativos.

Em contrapartida, um maior nivel de escolaridade mostrou favorecer o ajustamento
mental ao cancro, prevalecendo na globalidade atitudes de reducdo da ameaga imposta
pela doenga e a adaptacdo as suas implicagdes. Também se verificou, em relagdo a
profissdo dos participantes em estudo, que os individuos com profissdes mais
diferenciadas (com maior escolaridade e maior poder econdmico) apresentam menos
Desdanimo/Fatalismo quando comparados com grupos profissionais menos

diferenciados.
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No que se refere a atividade laboral os reformados apresentam maiores dificuldades
de ajustamento a doenga quando comparados com os elementos no ativo que adotam
preferencialmente estratégias de confronto face a doenca. Estes resultados vém
confirmar a conviccdo demonstrada por Santos (2006), de que a manutencdo de uma
vida social e laboral ativa sdo elementos favoraveis no processo de ajustamento a
situagdes stressantes.

Os conjuges quando confrontados com a doenga oncolodgica terminal do seu familiar
demonstram respostas cognitivas passivas, caracterizadas por uma visdo negativista das
suas consequéncias, descrentes na possibilidade de qualquer controlo, o
Desdnimo/Fatalismo estdo instalados; por seu lado os que tém outra relacdo de
parentesco (que nao conjugue ou filho/filha) apresentam melhores niveis de ajustamento

face a situacao de stress que estdo a vivenciar.

No que concerne a auto-eficacia percebida, dos fatores sociodemograficos analisados
apenas a variavel situacdo de emprego mostrou estar associada a diferengas
significativas.

Os familiares com atividade laboral autoavaliam as suas capacidades e o seu
desempenho face a situagdo causadora de stress de uma forma positiva, mostrando-se
com maior auto-eficacia. Esta avaliagdao influencia a capacidade adaptativa da familia
perante a doenca oncoldgica progressiva e incuravel. Esta relacdo talvez esteja
associada ao elemento “distrativo” da atividade laboral, que diminui a sobrecarga do
cuidar e do estigma da doenga oncoldgica terminal.

Resultados similares sdo apresentados no estudo desenvolvido por Alves (2010),
onde os elementos ativos avaliados apresentavam niveis médios de percecdo de auto-

eficacia mais elevados que os grupos nao ativos.

A assisténcia por uma equipa de cuidados paliativos contribui para aumentar a
percecao de auto-eficacia. O apoio a familia realizado pela equipa de cuidados
paliativos permite aos familiares obter informacdes sobre o curso da doenga,
prognostico, cuidados a prestar, permitindo uma observacao participada, aumentando as
expectativas do familiar sobre a sua capacidade de dar resposta face as necessidades
sentidas pelo doente oncologico terminal.

O facto de ter presente quem acompanhe, apoie e valorize o esforco despendido vai

permitir que o individuo se sinta capaz de dar uma resposta real face as necessidades
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sentidas construindo uma perce¢do mais positiva da sua eficacia. Em relagdo ao
ajustamento mental ao cancro nao foram, neste estudo, obtidos resultados
estatisticamente significativos entre os participantes que contavam com o apoio da
equipa de cuidados paliativos ha mais de 30 dias quando comparados com os que
contavam com apoio por um periodo menor de tempo. Este facto podera ser devido ao
critério usado (menos de 30 dias), isto porque ndo disponhamos de um grupo sem apoio
e um grupo com apoio. Ter apoio de uma equipa de cuidados paliativos, mesmo que por
um periodo ainda curto de tempo, poderd ser muito diferente de ndo ter apoio algum.
Também conscientes de que este se trata de um processo adaptativo lento e tendo em
conta o facto de Lazarus (1991; 2000) considerar as estratégias de coping como
facilmente mutaveis e dindmicas, atendendo as caracteristicas individuais, a situacdo e
ao momento vivido pelos individuos fica em aberto a necessidade de realizagdo de
trabalhos de investigacdo posteriores que explorem melhor de que forma os cuidados
paliativos influenciam os modelos adaptativos dos familiares perante a doenga

oncoldgica terminal.
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5. CONCLUSAO

Este capitulo aponta as principais conclusdes do estudo, denota as suas principais
limitagdes e explana perspetivas futuras, deixando sugestdes para posteriores

investigacoes.

A ameaga deixada pela doenca oncologica terminal desencadeia um desafio
constante no seio familiar para fazer face as dificulades sentidas no dia a dia. A
confrontacdo com a terminalidade traz desorganiza¢do na familia, exigindo uma total
readaptacdo face a situagdo angustiante que a doenca imprime.

Realizamos este estudo para compreeder como se desenvolve o processo de
adaptacdo mental ao cancro do familiar do doente oncologico em fase terminal,
tentando perceber a influéncia da sua perce¢do de auto-eficacia e o contributo deixado
pela assisténcia de uma equipa de cuidados paliativos.

Concluiu-se que os familiares adotam, preferencialmente, estratégias de confronto
face a doenga, reagindo de forma construtiva. O Espirito de Luta ¢ a estratégia mais
utilizada pelos familiares para lidar com o cancro.

Estratégias de confronto do tipo Desdnimo/Fatalismo sdo a componente menos
favoravel ao ajustamento mental ao cancro. Contrariamente o Espirito de Luta e a
Aceitagdo/Resigna¢do sdo as estratégias que mais favorecem um ajustamento e
adaptacdo mental a doenga oncoldgica.

Apesar desta influéncia negativa das estratégias de coping de tipo Preocupagdo
Ansiosa/Revolta, o que se observou neste trabalho foi que, por vezes, elas estdo
associadas a recursos de tipo Espirito de Luta, ficando a hipotese de esta poder
comportar-se como uma variavel mediadora. Este resultado demostra que em situagdes
complexas, como ¢ o caso da doenca oncoldgica terminal, as estratégias adaptativas sdo
diversas e temporalmente varidveis, como afirma Barbosa (2010).

Verificamos que ser do sexo feminino, casado e com mais idade interfere no
desenvolvimento de estratégias de coping, contribuindo para uma visdo mais negativa
em termos emocionais.

Ser reformado e conjugue do doente também mostrou implicagdes na escolha das
estratégias de coping a adotar, prejudicando o ajustamento mental ao cancro.

De forma inversa um nivel de escolaridade mais elevado, uma profissdo mais

diferenciada e uma relacao de parentesco com o doente que nao a de conjugue ou filho/a
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(ou seja, ligacdes de parentesco com menor proximidade), favorece vivéncias mais
positivas dos seus familiares face a doenca oncoldgica, contribuindo para um melhor
ajustamento mental ao cancro.

A valorizacao do desempenho da familia, a promog¢ao da sua valorizagdo pessoal e
gratificacdo por cuidar favorecem sentimentos positivos de auto-eficacia, o que traz
implicagdes favoraveis face a forma de lidar com o processo de doenga, permitindo um
conjunto de respostas cognitivas e comportamentais face ao cancro mais adaptativos.

Os familiares que adotam estratégias de Aceita¢do/Resignacdo face a doenca
oncologica terminal encontram formas de retornar ao seu estado de estabilidade mais
faceis, avaliando as suas capacidades e as suas expetativas de auto-eficacia de uma
forma positiva, pois veem mais proxima a diferenca entre aquilo que ¢ inatingivel com o
que ¢ possivel de alcangar.

Ter uma atividade laboral favorece o sentimento de auto-eficacia.

Parece evidente que a assisténcia por uma equipa de cuidados paliativos contribuiu
para aumentar a percecdo de auto-eficacia; o apoio profissional especializado e
personalizado face a uma doenga que nao se pode conter diminui ansiedade,
contribuindo para a manuten¢do da “homeostasia” familiar.

Quanto a EAMC-F nio se verificou relagdo significativa com ter ou ndo apoio de
uma equipa de cuidados paliativos, atendendo a esta particularidade a elaboragdao de um
desenho de estudo com grupo de controlo serd um requisito para testar a hipotese.

Os resultados deste estudo permitem aos técnicos de satde conhecer quais as
estratégias de coping mais utilizadas e as suas implicagdes no ajustamento mental face a
doenca oncolodgica terminal, orientando agdes a implementar no apoio aos familiares.
Evidencia a importancia dos cuidados paliativos no apoio a familia, contribuindo para
melhorar o seu sentimento de auto-eficécia.

O acompanhamento profissional periddico ¢ de extrema importancia, acompanhando
de perto as necessidades que se vao fazendo sentir e antevendo as que podem surgir,
dando seguranca na prestacdo de cuidados; tendo em atengcdo os grupos que
identificamos neste trabalho como mais vulneraveis.

A correta informagdo e a manutenc¢do de expectativas realistas face ao processo de
doenga permite a elaboracdo de um conjunto de estratégias mais adequadas face a
situacao.

No desenvolver deste trabalho foram sentidas algumas dificuldades e limitagdes, as

quais fazemos referéncia.
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Seria importante a realizacdo de um estudo mais alargado no tempo (longitudinal),
com dois ou mais periodos de avaliagdo que permitissem perceber como se desenrola o
processo de ajustamento a doenga terminal, ao longo do tempo, uma vez que se trata de
um processo mutavel. Tendo em conta que os resultados obtidos neste estudo nao
revelam relagdo entre apoio por uma equipa de cuidados paliativos e ajustamento mental
ao cancro e, atendendo a que este se trata de um processo dindmico sugerimos a
utilizagcdo de um grupo de controlo. Também a utilizacdo da EAMC-F seria desejavel.

O tempo disponivel para a colheita de dados também ndo permitiu uma amostra de
maior dimensdo, limitando assim a interpretacdo dos dados.

A investigacdo ¢ um método que permite atualizar o conhecimento sobre
saude/doenca, intervindo os seus resultados na mudanga de atitude dos profissionais
face aos novos desafios que se colocam.

Como so6 descrever o que acontece ndo chega e com o intuito de melhorar a prestagdo
de cuidados ¢ igualmente importante estudar as intervengdes que melhor respondem as

necessidades das pessoas doentes e familiares.
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ANEXOS



Anexo [

Instrumento de colheita de dados



O presente questiondrio faz parte de um estudo que tem por objetivos: estudar o
ajustamento mental ao cancro dos familiares dos doentes oncoldgicos; a sua auto-
eficdcia percebida e analisar a relagdo destes dois fatores. O estudo estd integrado no
curso de mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catdlica Portuguesa do
Porto e conta com a orientagao da Professora Teresa Martins da ESEP.

Convido-o(a) a participar neste estudo, através do preenchimento deste questionario,
que demorara, no maximo, cerca de 20 minutos.

E importante que responda a todas as questdes, pelo que lhe pedimos que reveja se se
esqueceu de alguma questdo, antes de o entregar. Nao existem respostas certas ou
erradas, pelo que qualquer resposta que dé é correta, o importante ¢ que responda com
sinceridade as questdes colocadas. Solicitamos que responda de acordo com a sua
opinido/ situagdo concreta, pois s6 assim poderemos conhecer a sua realidade.

Saiba ainda que todas as informagdes que nos fornecer sao estritamente confidenciais
e serdo utilizadas apenas neste estudo.

Se concordar em participar agradecemos que preencha o formulario do
consentimento informado, que junto anexamos. Se por qualquer razio ndo quiser

participar neste estudo, agradecemos de igual modo a sua atencao.

Agradecemos desde ja a sua disponibilidade para colaborar!

A investigadora

A

(Ana Silva Pereira)

Nota: se desejar obter informacdes sobre os resultados obtidos com este estudo, podera

solicita-las para o endereco de correio eletronico: ana_silva_pereira@hotmail.com.




I — Dados demograficos

Coloque uma cruz (X) no quadrado que estiver mais de acordo com a sua situacao

ou responda com breves palavras nos espagos em branco.

Sexo: Feminino I:I Masculino I:I
Idade anos

Anos que frequentou a escola com sucesso

Profissao

Situagdo de emprego
Desempregado I:I Empregado I:I Reformado I:I

Estado Civil

Casado I: Solteirol:l
Divorciado :I Uni#o de facto I:I Viavo I:I

Filhos: Sim :| Nao |:| Quantos

Grau de Parentesco como o doente

IT — Ajustamento mental ao cancro
As afirmagdes que se seguem descrevem reagdes que as pessoas tém perante um
problema de saude de um familiar e queremos conhecer qual a forma como lida com

essa situacao.

Faca um circulo a volta de um dos nimeros a direita da afirmagao e indique até

que ponto cada uma delas se aplica a si neste momento. Se tiver duvidas entre duas

respostas, selecione a que esta mais proxima da sua realidade.



Nao se aplica de Nao se ) Aplica-se
modo algum a aplica a Aphc.a-se ‘ totalmente a
) ] mim ]
mim mim mim

1.Sinto que ndo posso fazer nada para animar o meu
familiar : 2 3 !
2. Sinto que os problemas de saude do meu familiar nos | 5 3 4
impedem de fazer planos para o futuro
3. Acredito que a minha atitude positiva podera
beneficiar a saide do meu familiar : 2 3 4
4. Acredito verdadeiramente que o meu familiar vai . 5 3 A
melhorar
5. Sinto que ndo posso fazer nada para alterar as coisas 1 2 3 4
6. Deixei tudo ao cuidado dos médicos 1 2 3 4
7. Sinto que a vida ¢ sem esperanca 1 2 3 4
8. Eu e 0 meu familiar temos planos para o futuro (p.
ex. férias, trabalho, reformas na casa) : 2 3 !
9.Estou preocupado que a doenga volte a aparecer ou
piore 1 2 3 4
10.0 meu familiar teve uma vida boa. O que vier daqui
para a frente ¢ bem-vindo : 2 3 !
11. Penso que o meu estado de espirito pode influenciar . 5 3 4
muito a saude do meu familiar
12.Sinto que ndo ha nada que eu possa fazer para o
ajudar : 2 3 !
13.Tento viver a minha vida como sempre fiz até aqui 1 2 3 4
14.Estou decidido a por tudo isto para trds das costas 1 2 3 4
15.Tenho dificuldade em acreditar que isto tenha
acontecido com ele : 2 : !
16.Sofro de grande ansiedade por causa disto 1 2 3 4
17.Néo tenho muita esperanga no futuro 1 2 3 4
18.Neste momento, vivo um dia de cada vez 1 2 3 4
19.Apetece-me desistir 1 2 3 4
20.Tento obter o maximo de informagao acerca da | 5 3 4
doenca
21.Sinto que ndo tenho controlo sobre os

. 1 2 3 4
acontecimentos
22.Tento manter uma atitude muito positiva 1 2 3 4
23.Sinto-me completamente perdido sem saber o que
fazer : 2 3 !
24 .Sinto-me muito zangado com o que lhe aconteceu 1 2 3 4
25.Nao acreditei que ele tinha esta doenca 1 2 3 4
26.Dou valor as coisas boas que me acontecem 1 2 3 4
27.Tento combater a doenga 1 2 3 4

Questionario desenvolvido por Watson e colaboradores,
traduzido e adaptado por Santos, C. & Ribeiro, J.L.P. (2003)




IIT — Auto-eficacia

Seguidamente apresentamos uma lista de declaragdes entendidas como crengas otimistas de
se ser capaz de lidar com um grande conjunto de indutores de stress. Por favor indique o quanto

concorda com essas declaragdes, colocando um circulo em volta da resposta que considera

mais proxima da sua opinido.

Discordo . Concordo
Discordo Concordo
fortemente fortemente
1.“Se me esforgar o suficiente, posso sempre lidar
o 1 2 3 4
com problemas dificeis”
2.”Mesmo que alguém me faca frente, posso
sempre encontrar meios e formas de conseguir 1 2 3 4
aquilo que quero”
3.“E facil para mim manter os meus objetivos e
o ) 1 2 3 4
atingir as minhas metas”
4.“Tenho a certeza que consigo lidar eficazmente
) ) 1 2 3 4
com acontecimentos inesperados”
5.“Gragas aos meus recursos, sei como lidar com
) ) ) 1 2 3 4
situagdes imprevistas”
6.“Se eu investir o esfor¢o necessario, consigo
1 2 3 4
resolver a maioria dos meus problemas”
7.“Posso permanecer calmo quando estou perante
dificuldades porque posso contar com a minha 1 2 3 4
capacidade de lidar com as situagdes”
8.“Quando me confronto com um problema,
1 2 3 4
geralmente encontro varias solugdes”
9.“Se eu tenho problemas, geralmente posso
1 2 3 4
pensar em alguma coisa par os resolver”
10.“Independentemente do que possa acontecer,
1 2 3 4
normalmente sou capaz de controlar a situag@o”

Questionario desenvolvido por Schwarzer & Jerusalém (1993),
traduzido e adaptado por Fontaine & Coimbra (1998/1999)

Muito Obrigado pela sua Colaboracio




Anexo I1

Autorizagdo do Conselho de Administragdo para aplicagdo do Trabalho de

Investigagdo
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Anexo 111

Consentimento Informado



Consentimento Informado

Se concordar em participar neste estudo, assine no espago abaixo indicado, que posteriormente
sera destacado dos restantes documentos, uma vez que serd mantida confidencial a identificagdo
dos participantes.

Desde ja agradecemos a sua colaboragao.

Eu, abaixo assinado, (nome

completo), tomei conhecimento do objectivo do estudo e do que tenho que fazer para nele
participar. Tomei também conhecimento sobre todos os aspectos que considero importantes e as
perguntas que coloquei foram respondidas. Fui informado (a) que tenho direito de recusar
participar e que a minha recusa em fazé-lo ndo terd consequéncias para mim.

Declaro, assim, que aceito participar na investigacdo, colaborando no preenchimento dos

questionarios que me serdo entregues.

Assinatura

Data / /



