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RESUMO

As preocupagdes existenciais, normalmente surgem em situacdes limite, como
no caso de uma doenca crdnica, progressiva e incuravel, ainda que sejam inatas em
todos os individuos, mesmo naqueles livres de doenga.

O objectivo deste estudo foi identificar dimensdes/preocupagdes existenciais no
doente oncologico paliativo. Verificou-se: a sua existéncia na totalidade da amostra; que
emergem de forma mais intensa na fase avangada da doenca; e que s3o uma das
principais fontes de sofrimento dos doentes. Sao igualmente, das menos compreendidas,
monitorizadas e intervencionadas, porque encerram os conflitos identificados no estudo:
interrogacdes sobre o sentido da propria vida e da vida em geral; a consciéncia da
inevitabilidade da morte, o medo desta e o desejo de continuar a viver; a necessidade de
posse de uma vida livre, mas que necessariamente implica responsabilidade; ¢ a
dicotomia entre a necessidade de proximidade/pertenca e de isolamento perante a
iminente separagao do mundo e das pessoas significativas.

Verificou-se igualmente que o bem-estar existencial tem efeito protector contra
o desespero em fim de vida e que os conflitos identificados decorrentes das
preocupacdes existenciais necessitam de um profundo trabalho de elaboracdo. A
inexisténcia ou o fracasso dessa elaboracdo tem como consequéncias directas,
comportamentos desajustados ou disfuncionais e uma vida desprovida de sentido.

Assim, a intervencdo paliativa deve ter por base a antecipagdo dos problemas
existenciais, sabendo que a condi¢ao de vida dos doentes paliativos cria espago para um
profundo trabalho de elaboragdo existencial. Esta elaboracao, como se verificou, pode
ocorrer em todas as pessoas, com maior ou menor profundidade, desde que a relagao

com o doente se traduza de forma adequada.



E no confronto com a propria existéncia que surge a dor e o sofrimento
existencial — a doenga terminal ¢ um paradigma disso mesmo — devendo estes, ser um

dos alvos prioritarios da interven¢do em cuidados paliativos.

Palavras-Chave: Cancro, Preocupacoes Existenciais, Morte, Sentido da Vida,

Elaboracdo Existencial

ABSTRACT

Existential ultimate concerns emerge naturally in boundary situations, as in case
of chronicle, progressive, and incurable illness, although they are inborn in all
individuals, even in those who are not ill.

The purpose of this study was to identify dimensions/concerns in terminally ill
cancer patients. The results showed: its presence in the entire sample; that they emerge
in a more intensive way in advanced disease, and that they are one of the main patient’s
suffering sources. They are equally, the less understood, evaluated and with less
intervention, because they beget the conflicts identified in the study: issues about the
meaning of the own life and life in general; the awareness of the inevitability of death,
its fear and the wish to continue to live; the needs of ownership a free life, but that
implies responsibility; and the dichotomy between the needs of belongings and
isolation, face to the imminent separation from the world and the loved ones.

The results also showed that the existential well-being has a protective outcome
against the end-of-life despair, and that the conflicts from the existential ultimate

concerns are in need of a deep elaboration work. The inexistence or the failure of this
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elaboration work brings, as direct consequence, maladjustment and dysfunctional
behaviours and a meaningless life.

Thereby, the palliative intervention should have its foundation in the existential
problem’s anticipation, being aware that palliative patient’s life’s circumstances offers
space to a deep existential elaboration work. This elaboration, as verified, may occur in
all the individuals, with greater or less depth, once the relation with the patient is
expressed in an appropriate manner.

In the confrontation with the own existence, grief and existential suffering arise
— the advanced illness is this paradigm — and these should be one of the priority targets

of the palliative care intervention.

Key-Words: Cancer, Existential Ultimate Concerns, Death, Meaning of Life,

Existential Elaboration
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INTRODUGAO

No meu quotidiano e pratica profissional observo e deparo-me, com alguma
frequéncia, com pessoas que vivem e convivem com doenga crénica, como O cancro ou
doengas neurologicas degenerativas, de uma forma desamparada, silenciosa, desinformada e
toldada pelo medo e pelo sofrimento.

As preocupagdes relacionadas com a morte e acima de tudo com a vida, ndo sdo
atendidas ou trabalhadas, em muitos casos, pura e simplesmente porque sdo socialmente
desaconselhaveis de abordar, numa gritante conspiracdo do siléncio, o que mascara a
incapacidade dos técnicos e familiares em abordd-las com o doente, no confronto com as
proprias preocupagdes de vida, com a propria mortalidade e sob o pretexto de proteccao do
doente: ele ndo pode saber, se sabe, morre mais depressa;, morre de desgosto, ndo aguenta
uma noticia dessas; com uma noticia destas, suicida-se de certeza, se souber é bem pior para
ele, assim pensa que é outra coisa e é mais feliz, ja é velhote e ja fez tudo o que tinha a fazer,
ndo vale a pena dizer-lhe.

A oportunidade de abordar os medos e as preocupagdes existenciais ou ndo ¢
concedida ou ¢ castrada a nascenga. A familia foge; os doentes sdo inumeros; os
procedimentos de enfermagem sdo céleres; a avaliagado médica, embora eficaz, ¢ muitas vezes
rapida; ndo ha tempo, perante a pressdo e constantes solicitagoes dos numeros. Torna-se
ténue destringar a fronteira entre a real falta de tempo e capacidade de resposta e o artificio
que mais ndo serve para evitar que surjam temas ou perguntas indesejadas.

O paradoxo reside no facto de, mesmo com técnicos, tecnologia e medicagdo cada vez
mais especializados e avangados, os doentes continuarem a morrer sozinhos, com assuntos €

preocupagdes existenciais por abordar, mesmo quando seria passivel de resolver, no minimo,



parte delas. Fica patente o défice de humanizagao na prestacao de cuidados de satide em geral,
e na fase final da vida em particular.

Embora a morte possa significar o fim de todos os projectos, de todas as possibilidades
e desejos, pelo menos para a maioria das pessoas, ¢ sem duvida alguma, intrinsecamente
pessoal, unica e intransferivel, sendo fonte de medos, temores, dilemas e preocupagdes, a
maioria deles relacionados com a propria existéncia.

Porém, se abordada, trabalhada e devidamente integrada, a experiéncia de morrer, ou
melhor, de poder viver integralmente até morrer, pode ser fonte de plenitude, pertenca,
liberdade e transcendéncia relativamente a acontecimentos e situacdes particulares, € uma
forma de penetrar no mais intimo da propria existéncia, dotando-a de sentido.

Na aceitacdo da propria morte o doente pode apoderar-se livremente da propria
existéncia, ao mesmo tempo que se desprende da mesma, podendo alcangar uns ultimos dias
mais livres.

Viver até morrer e aceitar a propria morte depende do estado em nos de questdes e
preocupagdes relacionadas com a prépria existéncia. Desta forma, e pela sua relevancia, ¢
necessario identifica-las, sendo isso a que nos propomos, relativamente ao doente oncoldgico
paliativo.

Parece ser consensual que a dimensdo psicoldgica das doengas ¢ pouco abordada, e a
dimensdo existencial das mesmas ainda menos, sendo muitas vezes negligenciada.

Nas doengas cronicas, as preocupagdes existenciais sdo negligenciadas de forma
acentuada, com inevitaveis custos para os doentes e com uma clara perda de uma visdo

humanista da doenga/doente.



Em parte, tal acontece, devido ao modelo biomédico de saude e doenga que vigora,

4

onde a tentacdo ¢ canalizar quase toda a atencdo para o diagnoéstico, alivio dos sintomas
fisicos, obten¢do da cura e prolongamento da vida a todo o custo".

Porém, a dimensdo humana jamais pode ficar refém da tecnologia, das maquinas
hospitalares e humanas e dos farmacos!

Mais do que um conjunto de modalidades de tratamento prescritas, os cuidados
paliativos devem personificar uma abordagem global dos cuidados dos que estdo a morrer,
enquanto experiéncia de doenca tnica de cada pessoa, extrapolando os sintomas fisicos e
incidindo igualmente sobre os aspectos psicossociais, espirituais e existenciais*'. Tal, s6 pode
acontecer, se nao confundirmos e nao limitarmos os cuidados ao doente em fim de vida a um
arsenal de fArmacos que vise apenas o controlo da dor fisica.

Os cuidados de saude tém como objectivo primordial o garante de um nivel de satde
elevado e uma boa qualidade de vida no momento da morte dos seus beneficidrios. Sao ainda
atribuicdes e obrigagoes de um sistema de satde a protec¢do da vida, o alivio do sofrimento e
o respeito pela dignidade™'’.

A vivéncia e o posicionamento perante a morte, os mecanismos de adaptacdo e de
defesa perante a consciéncia e inevitabilidade da mesma e o sentido que atribuimos a vida,
tém sido influenciados pela sociedade, cultura e periodos historicos da humanidade®’.

Na Idade Média a morte era encarada como algo particular e pessoal, onde pouco ou
nada havia a fazer para contrariar o seu curso’ .

Contudo, os avangos da ciéncia e da medicina levaram-nos (levam-nos) a acreditar que
todos os problemas da humanidade, incluindo as doengas, seriam (serdo) solucionados.

A medicina ¢ tradicionalmente considerada como a profissdo da cura e a medicina

contemporanea reclama a legitimidade para curar através da sua abordagem cientifica.



O progresso cientifico € o treino biomédico dotaram a medicina de uma intervencao
activa sobre o decurso da doenga, em termos de prevencao, diagndstico, tratamento, cura e
erradicagao da doenga.

Como consequéncia deste progresso, principalmente devido aos avangos da medicina,
do desenvolvimento econdmico e social, dos avancos na satde publica e da evolugdo da
humanidade, aumentamos muito a nossa esperanca média de vida, comparativamente com o
inicio do século XX

Em Portugal, desde 1920'*', aumentdmos em mais do dobro a esperanca média de
vida. Em 1920 a esperanga média de vida a nascenca da populacao portuguesa era de 37,9
anos e em 2000/2001°° de 76,9 anos: no caso dos homens, 35,8 anos em 1920 ¢ 73,5 anos em
2000/2001; e no caso das mulheres 40 anos em 1920 e 80,3 anos em 2000/2001% .

Os progressos ja referidos de melhoria das condi¢des econdmicas, sociais e de saude, e
a procura acérrima da cura, com o consequente aumento da longevidade, tém feito com que as
doencas se tornem tendencialmente cronicas e que se traduzam em processos evolutivos mais
prolongados, sendo um bom exemplo disso a doenga oncoldgica.

Para perceber a importancia e preméncia de abordar as questdes existenciais em
cuidados paliativos, e de forma particular, relativamente a doenga oncologica, importa
perceber alguns aspectos e conceitos que definiram a organizacao deste trabalho.

Assim, este trabalho comeca por sumariar o contexto actual da doenca oncolégica,
enquanto patologia crénica, em muitos casos de evolugdo prolongada, de grande impacto
psicologico e sua elevada taxa de mortalidade.

De seguida, aborda o conceito global e dindmico de qualidade de vida, enquanto uma

das principais premissas da interven¢do em cuidados paliativos.



Como temas seguintes, enquadra os conceitos de distress psicologico, sofrimento e
desejo de morrer, seus mecanismos € consequéncias, enquanto produtos da doenga cronica
progressiva e incurdvel, e que exigem um cuidar global e total do doente (healing), no sentido
da transcendéncia do sofrimento e do distress existencial.

Posto isto, tornou-se necessaria a abordagem dos aspectos psicoldgicos, espirituais e
existenciais nos cuidados em fim de vida, com especial relevo para as questdes centrais da
existéncia humana e do sentido da vida.

Seguidamente ¢ explorado o conceito de dignidade, como parte integrante e
indissociavel dos cuidados em fim de vida e dos cuidados paliativos, os factores que o
influenciam e a forma como os doentes o experienciam.

Precedendo uma breve sintese das principais preocupagdes existenciais dos doentes
paliativos, este trabalho aborda a importancia da comunicagao e relagao terapéutica, enquanto
factores decisivos para a consciéncia, elaboracdo e ajuste das referidas preocupagdes
existenciais.

O objectivo central deste trabalho prende-se, pelo contacto directo com o doente e
dando-lhe voz, com a identificagdo de preocupacgdes existenciais no doente oncoldgico
paliativo, contribuindo para a sua compreensdo, influéncia e importancia ao nivel dos
cuidados paliativos, a semelhanca das dimensdes fisica, psicoldgica, social e espiritual.

E nosso humilde e firme desejo, contribuir para que a dimensdo existencial possa ser
componente essencial, de forma sistematizada e especializada, da doutrina paliativa,

contribuindo assim, cada vez mais, para a dignidade humana e humanizagao na arte do cuidar.



DOENGA ONCOLOGICA E CUIDADOS PALIATIVOS

A sobrevivéncia relativamente a muitos cancros tem aumentado devido ao uso de
melhores estratégias de prevencao e técnicas de diagnostico; melhores procedimentos
cirtirgicos; novos avangos ao nivel da quimioterapia e radioterapia; e devido a melhoria na
qualidade dos cuidados de saude prestados’.

Ainda assim, o aumento da sobrevivéncia ndo implica necessariamente melhores
cuidados no fim de vida e no processo de morrer''®. A luta incessante pela cura e pela
sofisticagdo dos meios para tal utilizados tem contribuido para uma cultura de negacao da
morte ¢ para uma no¢io utopica de pleno controlo da doenga®*’,

De um modo geral, ndo existem estatisticas nacionais actualizadas e fidveis de
incidéncia e de resultados terapéuticos relativamente & doenca oncoldgica®, ainda assim,
importa referir alguns dos dados existentes.

De acordo com dados de 2003% do Instituto Nacional de Estatistica, o cancro vitimou
22.711 portugueses em 2003, sendo a segunda causa de morte em Portugal, apds as doengas
cerebrovasculares e cardiovasculares que atingiram 28.737 pessoas.

O cancro colorrectal foi a principal causa de morte por cancro, representando 14% do
total de mortes por cancro. O cancro do pulmao surge logo a seguir com 13,9%, seguido pelo
cancro do estdmago com 11% e pelo cancro da mama com 7%. O cancro do pulmao € o que
mais afecta os homens, com 19%, enquanto que o cancro da mama atinge mais a mulher, com
17%.

Dos dados disponiveis, relativamente ao ano de 2004, a semelhanca dos restantes
paises da Unido Europeia, as doengas do aparelho circulatorio (36.983 mortos) e os tumores
malignos (22.283 mortos) constituem as principais causas de morte em Portugal. Porém, na

Unido Europeia, nos ultimos anos, estes dois grupos de doencas mostram tendéncias de



evolugdo divergentes: a mortalidade por doencas do aparelho circulatorio tende a diminuir,
enquanto a tendéncia nos 6bitos por tumores malignos ¢ de crescimento®’.

No ano de 2005, em Portugal, morreram aproximadamente 23.000 pessoas vitimas de
cancro, das quais 10.000 tinham menos de 70 anos de idade'**.

No Mundo, estimam-se 9 milhdes de mortes por cancro em 2015 e em 2030 11,4
milhdes de mortes'**,

A mortalidade depende directamente da incidéncia e da sobrevivéncia. Mas, a
mortalidade por cancro, por si sO, ¢ insuficiente para descrever o impacto do cancro, dado
reportar-se apenas aos falecimentos’. Esse impacto deve também ser medido levando em
conta os custos e beneficios para o doente, ao longo de todas as fases da doenga, incluindo a
forma como o doente morre.

A morte ndo ¢ uma mera possibilidade, ¢ antes uma certeza inabalavel para todo e
qualquer ser vivo, logo para todo e qualquer ser humano, pelo que, devem ser definidas
formas de intervencdo que a levem em conta e que previnam ou atenuem as preocupacdes € 0s
sofrimentos que suscita.

E objectivo do movimento moderno dos cuidados paliativos, centrar-se numa resposta
técnica, rigorosa e humanizada, as necessidades dos doentes em grande sofrimento fisico,
psicologico e espiritual, decorrente de doencas crdnicas (incurdveis), avangadas e/ou do fim
de vida, possibilitando assim, de alguma forma, a ressocializagdo da morte™.

Segundo a Organiza¢io Mundial de Satde'* os cuidados paliativos visam melhorar a
qualidade de vida dos doentes e sua familia que enfrentam doengas que colocam a vida em
risco, prevenindo e aliviando o sofrimento através da detec¢do precoce, avaliagdo adequada

e tratamento rigoroso dos problemas fisicos, psicossociais e espirituais.



Sintetizando as principais premissas dos cuidados paliativos:

. Podem actuar em todas as fases da doenca, mas devem ser intensificados
quando a cura ja nao ¢ possivel,

. Consideram o doente de forma holistica e personalizada, preservando a
autonomia do doente, enquanto dono e agente da sua propria vida, com direitos, deveres e
poder de decisao;

. Tém o dever e responsabilidade de aliviar a dor e outras fontes/sintomas de

sofrimento, independentemente da sua indole;

. Integram os aspectos psicologicos e espirituais nos cuidados aos doentes;
. Afirmam a vida e consideram o morrer um processo normal e natural;
. Determinam-se por ndo acelerar nem atrasar a morte.

Impacto Psicolégico do Diagnéstico de uma Doenga Crénica (Oncolégica)

Pelo temor que lhe temos, tentamos criar uma morte ficticia, sustentada na sua nao
verbalizacdo, na sua negacao e no seu afastamento da esfera pessoal e familiar do individuo.

A linguagem profissional, as omissdes e o discurso da comunicagdo social, as
representacdes simbolicas, a pressdo do meio familiar e socio-cultural onde nos inserimos,
acerca da morte e que passam de geracdo em geragdo, tém contribuido para que o medo
disfuncional que lhe temos esteja enraizado na cultura ocidental, contribuindo para uma morte
proibitiva®®.

No entanto, este medo disfuncional parece ser nosso contemporaneo € mais recente,
surgindo a medida que se tem a nocdo de que se tem algum controlo sobre a vida.

Em sintese, apesar do progresso cientifico, embora muito menos que antes, 0 Homem

continua fragil e vulnerdvel. Instalou-se uma nog¢do de eternidade e hipervaléncia da



juventude com negligéncia das fases finais de vida e com custos elevados em termos humanos
e de elaboracdo do dominio da morte, o que origina grandes questdes psicologicas e
existenciais que urge serem elaboradas’. Tal, consubstancia-se ainda mais, no facto de se
morrer cada vez mais apos longos e dolorosos processos de doenca (cronica).

O diagnéstico de uma doencga cronica afecta profundamente o modo como nos vemos
e nos posicionamos face a nossa vida e existéncia. O aparecimento de algumas perdas e
incapacidades pode abalar a nossa nocdo de invulnerabilidade, infalibilidade e controlo,
provocando reac¢des de medo, culpa, raiva, arrependimento, entre outras. A gestdo destas
emocgdes e sentimentos negativos, do reequacionar e reorganizar a propria vida sao problemas
reais que os doentes tém de enfrentar™.

O cancro continua a ser uma das doencas mais temidas do nosso tempo. Por si s6, o
seu diagnostico origina nos individuos uma série de pensamentos automaticos negativos e que
muitas vezes correspondem a representagao que os doentes possuem da doenca. Num estudo
sobre a representagdo de cancro em 130 doentes oncologicos, dos quais 53 reuniam critérios
para cuidados paliativos, aquando da sua primeira consulta de psico-oncologia, verificou-se
que: 80% dos doentes possuia representacdes relacionadas com efeitos provocados pela
doenca (morte, dor e sofrimento); 14,54% das representacdes foram relacionadas com
sentimentos e reac¢des negativas, predominando dentro destas as que remetem para incerteza;
e apenas 1,52% se relacionavam com sentimentos e reacgdes positivas: desafio e estimulo
para a vida'®. Estes resultados, em larga escala, dirigem-nos para uma associagdo entre duas
palavras, cancro e morte, que comummente transparecem como sindnimos nha comunicagao
social e no meio que nos rodeia, quer seja pela sua verbalizagdo ou pela sua omissdo.

Assistimos entdo a uma estigmatizagdo e conotagio negativa do doente com cancro”.



O cancro ¢ uma doenca que para o doente e familia ¢ de extremos: vida e morte; saude
e doenca; esperanga e desespero (desesperancga).

Esperanga ¢ uma expectativa superior a zero de se alcangcar uma meta ou um

e 116 . S oy

objectivo’ . Nos doentes terminais, a esperanga vai mais além do progndstico, sendo um
conceito que abarca mais que uma mera expectativa, englobando uma grande componente
emocional. E um conceito visto como um processo activo de sentido consciente e
inconsciente’” .

Incutir e difundir esperancga, sera certamente, sendo o maior, um dos grandes factores
de humanizagdo na terapéutica.

A esperanga ¢ o motor do futuro e alimenta-se dos objectivos que movem os doentes,
que devem ser exequiveis, realistas e potenciar a melhor qualidade de vida possivel, mesmo

quando a cura ndo ¢é alcancavel''°.
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QUALIDADE DE VIDA EM CUIDADOS PALIATIVOS

Qualidade de vida em cuidados paliativos corresponde a um conceito global que
abrange a dimensao psicoldgica, social, fisica e espiritual e que incorpora aspectos positivos
de bem-estar, assim como os aspectos negativos da doenca. Serd tanto melhor, quanto menor
a diferenca entre as expectativas ou aspiragdes de um individuo, e aquilo que consegue
alcancar ou que percepciona como alcancado. E na reducio dessa diferenca que se
concentram os cuidados paliativos''®.

Existem dados que mostram que expectativas adequadas dos doentes oncologicos
melhoram a sua qualidade de vida'"’.

O ajuste e a gestdo de expectativas face ao decurso da doenca avangada e progressiva
e a possivel incapacidade que esta pode gerar, revela-se fulcral na redugdo do sofrimento, no
encontrar de um sentido de vida e na obten¢@o ou incremento de qualidade de vida®''®,

Pelo exposto, qualidade de vida pressupde uma componente de funcionalidade e outra
de percepcao de bem-estar.

Qualidade de vida ¢ portanto um conceito dindmico, que traduz o bem-estar subjectivo
do doente, nas vertentes ou dimensdes por si consideradas relevantes — ¢ aquilo que a pessoa
considera como tal.

O doente pode experienciar estados de distress psicologico, se existir um diferencial
significativo entre o expectado/desejado e a realidade/percepcao desta. Ao longo da doenga
crénica, avangada e progressiva ocorrem perdas que oscilam entre o nivel fisico, psicoldgico e

espiritual. Se as expectativas ndo forem ajustadas e essas perdas integradas de forma

funcional, a integridade pessoal do doente ¢ ameagada e o seu sofrimento acentuado.
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DISTRESS PSICOLOGICO, SOFRIMENTO E DESEJO DE MORRER

O diagnostico de uma doenga cronica nao ¢ um acontecimento pacifico e constitui um
poderoso agente stressor, requer adaptacdo e muitas vezes elevados recursos pessoais por
parte dos doentes. Tal acontece, porque estas doencas implicam que o individuo as integre na
sua vida, procurando um equilibrio entre o controlo da doenga e as restantes actividades que
fazem parte do seu quotidiano e da sua vida, onde incluimos crencgas, valores, vivéncias e
distintos recursos disponiveis. Se este controlo ou equilibrio ndo for bem conseguido,
provocara emogdes geradoras de stress, comportamentos disfuncionais e sofrimento’’.

Kubler-Ross”> definiu um processo reactivo pelo qual os doentes passam ap0s
tomarem conhecimento da sua situacao terminal. Através do seu vasto trabalho, sustentado
em entrevistas com doentes terminais, enuncia cinco fases que os doentes atravessam:
negacao e isolamento; raiva (revolta, inveja, ressentimento); negociacdo (por exemplo com
Deus); depressao (consciéncia das perdas e seu sofrimento) e aceitacdo (atenuar interior ¢ de
sentimentos). O processo de sucessao das fases ¢ invariavel, seguindo a ordem anteriormente
apresentada. Ainda assim, podem nao ser percorridos todos os passos (fases) até a chegada da
morte. Por outro lado, as fases ndo sdo estanques, referindo a autora que podem existir
regressOes para as fases anteriores, fruto do exacerbar do sofrimento, € que funcionam
algumas vezes como mecanismos de coping.

O sofrimento deve ser percebido numa perspectiva temporal, ja que as diferentes
situagdes que os doentes experienciam em momentos diferentes originam respostas diferentes,
e podem mesmo evoluir para condi¢des clinicas mais significativas.

A morbilidade psicologica, como a depressdao, a ansiedade e as perturbacdes de
adaptagdo sdo comuns em 35% a 50% dos doentes oncologicos avangados®. No mesmo

sentido, outro estudo estima que 53% dos doentes oncoldgicos terminais possam sofrer
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perturbagdes psiquidtricas, pelo que a incidéncia destas perturbagdes ndo difere muito quando
comparados os doentes oncolégicos terminais com os doentes noutra fase da doenca®'.

Num estudo com 600 doentes oncologicos em varias fases da doenca, verificou-se que
o numero, gravidade e intensidade das preocupagdes ou assuntos que os doentes t€m
pendentes ou por resolver é um dos principais preditores de ansiedade e depressio’ .

Nos doentes terminais a origem da ansiedade pode ser: por perturbagdes de adaptagao
(p.e. devido a uma crise existencial devido a incerteza e ao prognostico limitado);
perturbagdes do humor; ou devido a perturbagdes de ansiedade pré-existentes, que devido ao
confronto com a doenca so reactivadas®'.

Todos os doentes, no processo normal de familiarizagdo com o fim de vida, vao
experienciar momentos de tristeza. Contudo, cerca de 25% dos doentes oncoldgicos terminais
ird experimentar sintomas de depressao graves, aumentando estes de acordo com o avangar da
doenca, com os niveis de dor, incapacidade e dependéncia1°’29. Desta forma, aliando a
depressdo, que muitas vezes ndo ¢ diagnosticada nem intervencionada, ao sofrimento dos

doentes, a qualidade de vida fica comprometida e surge muitas vezes o desejo de morrer.

O Desejo de Morrer

A forma como os individuos lidam com a propria morte ¢ variavel. Nalguns casos, a
consciéncia da morte e ansiedade associada invadem repentinamente e intensamente o
individuo, sobressaindo muitas vezes o terror ¢ medo de morrer. Apesar de poder parecer
paradoxal que alguém deseje morrer ou se suicide por causa do medo da morte, tal

124
acontece .
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Também acontece muitas vezes, ouvirmos falar de boa morte ou morte santa. Sera, de
acordo com a nossa vivéncia e experiéncia profissional, aquilo que as pessoas comummente
referem como uma morte repentina, livre da consciéncia da mesma e de sofrimento.

Porém, essa boa morte ocorre apenas numa minoria, sendo o processo de morrer dos
restantes individuos apo6s doengas cronicas e prolongadas. Estes processos sao bem mais
complexos e acercam ou levam, nalguns casos, os doentes a desejarem que a sua propria
morte chegue de forma célere.

Até certo ponto, a desisténcia da propria da vida, a perda de vontade de viver, o desejo
de que a morte chegue rapidamente ou um grande desejo de morrer, poderdo ser sérios
indicadores da qualidade dos cuidados em fim de vida e um sério teste a esses mesmos
cuidados.

Em todas as suas vertentes, o desejo de morrer oferece alguma dissolugdo do terror de
morte, sendo um passo activo que permite ao doente algum grau de controlo sobre aquilo que
o controla a ele — 0 medo da morte e de morrer'**.

O desejo de morrer ou de acelerar a morte foi estudado por Chochinov e colegas™ em
200 doentes oncologicos terminais. Observaram que apesar do desejo frequente destes
doentes (44,5%) de que a morte chegasse rapidamente, apenas 8,5% desses mesmos doentes
reconheceram que esse desejo era persistente, continuado e real. Esse desejo continuado em
morrer foi correlacionado com a elevagdo de pontuacdes em escalas de dor fisica; com a
auséncia de suporte familiar; e de forma mais significativa com indices elevados de depressao
e de sofrimento psicologico. Apos duas semanas, em entrevistas de seguimento, os desejos de
morte reduziram-se significativamente. Desta forma, os investigadores concluiram que os
desejos de morte estdo maioritariamente associados a condigdes que tém tratamento eficaz — a

depressdo e o sofrimento psicologico — e que podem diminuir com o decorrer do tempo.
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Outro estudo, com 92 doentes oncologicos terminais, aponta resultados semelhantes e
sublinha mais uma vez a importancia das variaveis psicoldgicas na compreensao do desejo de
morrer ou de acelerar a morte'”.

Outras investigagdes, com doentes terminais, verificaram que uma pequena
percentagem destes optaria pela eutandsia ou suicidio assistido devido a: desesperanca;
depressao; sentimentos de nao serem compreendidos; auséncia de sentido da vida; estarem
preparados ou prontos para morrer; medo de ficarem dependentes e de perderem o
controle™**,

Analisando a vontade de viver em doentes terminais, estudos indicam que esta tende a
variar rapidamente, mesmo em intervalos curtos de tempo””''2. Por outro lado, relativamente
a vontade de viver com o aproximar da morte, um dos estudos revela que: a maioria dos
doentes (58%) preserva uma elevada vontade de viver; 18% perdem a vontade de viver; 11%
mantém um nivel moderado; 10% incrementa mesmo a vontade de viver com o aproximar da
morte e uma minoria de 3% apresenta uma vontade de viver baixa e consistente' .

Os estudos anteriores sugerem que o incremento ou diminui¢do da vontade de viver
pode verificar-se devido a reducdo/aumento dos sintomas de distress fisico, psicologico e
social.

Mais recentemente, um estudo com 189 doentes oncologicos terminais, verificou que
as variaveis existenciais (que incluiam a desesperanga, ser um peso para os outros € o sentido
de dignidade) apresentavam uma maior correlagdo significativa e influéncia no desejo de
viver dos doentes, comparativamente com as variaveis psicoldgicas, sociais e fisicas, as
Gltimas com o menor nivel de correlagio®.

Sobressaem daqui algumas ilagdes: na origem dos desejos de morte e morrer em

doentes terminais estdo, maioritariamente, aspectos que se podem corrigir, sendo esses
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mesmos desejos muitas vezes transitorios e alicer¢ados num sofrimento psicolégico que pode
ser actuado, atenuado e que se caracteriza por alguns sintomas caracteristicos: humor
depressivo, perda de interesse, impoténcia, desesperanca, culpa excessiva e sentimentos de
inutilidade.

Por outro lado, as evidéncias das investigacdes apresentadas sugerem que a perda do
desejo de viver, a sua manutencao ou incremento sao reflexo dos niveis das varias formas de
distress em fim de vida: existencial, psicologico, social e fisico, sobressaindo a importancia
da moldura existencial com o aproximar da morte, em contraponto com a sintomatologia
fisica.

Posto isto, a parte doutras tematicas, seria igualmente importante levar em
consideragdo tais aspectos nos debates sobre a eutandsia e o suicidio assistido. Tal, serd

aflorado mais adiante.

Sofrimento

O conceito de sofrimento tem em si intrincado uma multiplicidade de dimensades, ndo
sendo apenas um sintoma ou um diagnostico, mas sim uma experiéncia humana muito
complexa™'’.

Se recuarmos a Kleinman’' encontramos a diferenciagdo entre ter uma doenca
(disease) e estar ou sentir-se doente (illness), este ultimo corresponde a forma como as
pessoas percepcionam, experimentam, explicam, avaliam, respondem e actuam em relagdo a
sua doenga. O autor engloba ndo apenas as reacgdes do individuo doente, mas também as
reaccdes da familia, da sua rede social e por vezes até as da comunidade.

O sofrimento ¢ intrinsecamente definido pela pessoa que o experimenta. Ocorre

quando hd uma ameaca de destruicdo ou perda dessa pessoa, relativamente a qualquer
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aspecto que a define enquanto tal. Logo, para saber porque alguém sofre, nada melhor que
perguntar-lhe!

Como diz Cassel'™!”

, referindo-se ao sofrimento em contexto médico: ndo se confina
aos sintomas fisicos; deriva tanto da doenca como do tratamento; € ndo se pode antecipar o
que o doente definira como fonte de sofrimento.

Inferimos que cada sofrimento ¢ pessoal, Unico, irrepetivel, ndo padronizado,
correspondendo a um estado emocional que visa responder a um agente stressor especifico
quando a propria integridade ¢ ameacgada ou destruida. O sentido das coisas € os medos sdao
pessoais e individuais, assim, se dois doentes padecem dos mesmos sintomas, o seu
sofrimento vai ser diferente. O que causa dor ou sofrimento num doente ndo tem que causar
necessariamente noutro'’.

Podemos entdo considerar que a saide e o bem-estar pessoal sao uma experiéncia
biografica, muito mais que uma disfun¢do de 6rgao ou doenca.

Foi neste sentido que Cicely Saunders'®', fundadora do movimento moderno dos
cuidados paliativos, introduziu o conceito de dor total (fotal pain), alertando para a
subjectividade e multidimensionalidade da dor e do sofrimento.

Como principais fontes de sofrimento referidas pelos doentes terminais encontramos:
dependéncia, perda de autonomia e de controlo; dor e outros sintomas ndo controlados;
alteracdes da imagem corporal; perda de papéis sociais; questdes econdmicas; alteragdes dos
relacionamentos; falta de suporte, (sensacdo de) abandono e sentimentos de ser um peso para
os outros; perda de sentido da vida e falta de dignidade'®*1**1%%,

Para além da dimensdo temporal associada a cronicidade, e da sintomatologia fisica, o

doente depara-se com problemas de ordem sanitaria (por exemplo, acesso a cuidados de satide
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especificos e continuados), com exigéncias e reacgdes psicologicas/existenciais, € com
problemas/preocupacdes de ordem social'®’.

A carga, o peso social e as expectativas do que pode acontecer, tornam muitas doengas
cronicas (por exemplo a doenga oncoldgica) impossiveis de esquecer™®.

Embora os avangos para interferir no decurso da doenga oncoldgica, ao nivel do
controlo da dor, quimioterapia e radioterapia sejam extraordindrios, o que se verifica € que,
claramente, o sofrimento associado a fase terminal da vida ¢ frequentemente negligenciado,
em termos de avaliagdo, intervencao e cuidados, pelos profissionais de saude''’. Tal acontece,
pela dificuldade dos profissionais de saude em abordarem o doente nas suas distintas
dimensdes' ’17; em identificarem o distress existencial, inerente a ameacgas a vida humana98; e
ao obstaculo que é a dicotomia corpo/mente na identificacdo e alivio do sofrimento’.

A dificuldade referida anteriormente deve-se ao facto do papel da grande maioria dos
médicos ser o de curadores da doenga, ao invés do papel cada vez mais desejado de

cuidadores do doente.

Posto isto, torna-se importante abordar o conceito de healing.

Healing

O conceito de Healing e os aspectos que encerra, num sentido holistico, parece ter
actualmente escassa aten¢ao médica.

Por healing entendemos cura holistica, cuidar ou sarar, este Gltimo numa perspectiva
de transcender o sofrimento. Corresponde a um processo de uma maior ¢ mais completa

totalidade do cuidar na abordagem do doente.
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Interessante a investigagio que Egnew™ efectuou, chegando a uma defini¢do de
. : . 15,16,17 72
healing, através das entrevistas que efectuou, entre outros, a Cassell , a Kubler-Ross'* e
a Saunders'%”.
Tendo por base a andlise de contetido das defini¢des apresentadas pelos médicos

estudados (Tabela 1): healing ¢ a experiéncia pessoal de transcender o sofrimento™ (p.257).

TABELA 1. DEFINICOES DE HEALING

MEDICO IMPLICA OBJECTIVO DEFINICAO

E. Cassell Transformacao Totalidade Fazer-se total de novo

E. Kubler-Ross | Perdal/lsolamento Totalidade Tornar-se total de novo

C. Saunders Sofrimento Totalidade Encontrar a totalidade
T. Inui Continuidade Narrativa Bem-estar e

funcionamento
B. Siegel Pessoal Narrativa Um estado da mente
C. Reconciliagao Espiritualidade | A harmonia entre a mente,

Hammerschlag

0 corpo e o espirito

G. Stephens

Transcendéncia

Espiritualidade

Uma experiéncia espiritual

(Adaptado de T. Egnew42)

Em sintese, healing pressupde a aquisicao ou o alcance da totalidade enquanto pessoa,

de modo a transcender a crise, que causa sofrimento, e a restabelecer o equilibrio.

Ser total de novo implica estar em relagdo consigo proprio, com o seu corpo, cultura e

outros significativos — € ser total entre os outros, envolvendo os aspectos fisicos, emocionais,
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intelectuais, sociais e espirituais da experiéncia humana. Por isso, devido a sua componente
restritiva a doenca nega o que significa ser em si proprio™>"’.

Tornar-se total de novo € o caminho para a cura, para o sarar € para a aceitacao das
mudancas e limitagdes.

Pelo sofrimento podemos desenvolver a espiritualidade. O crescimento espiritual
descende do sofrimento e fomenta a reconciliagdo, o que potencia a transcendéncia desse
mesmo sofrimento. Apesar da doenca abalar toda a estrutura de uma vida, pode também
oferecer a oportunidade de se ver a vida de um modo diferente’.

Isolar a doenga, reduzir a existéncia do doente a um conjunto de sintomas,
compromete o cuidar, uma abordagem holistica, a percepcao de totalidade e a transcendéncia
do sofrimento.

A melhor das formas de &ealing, combina o bom cuidado técnico-clinico ou cientifico
com o bom cuidado espiritual e existencial.

Sabemos que a doenga ameaca a vida e a integridade humana, isolando muitas vezes o
doente, o que implica sempre uma componente de distress existencial.

O distress existencial pode expressar-se: como um sentido invasivo de desesperanca,
angustia existencial ou espiritual; pela perda do sentido de dignidade; pelo sentir-se um peso
para os outros; pela diminui¢do da vontade de viver, de j4 ndo continuar a viver ou pelo
desejo da morte®'.

Desta forma, o sofrimento e o distress existencial geram uma crise de sentido,

comprometem a espiritualidade e reflectem-se numa narrativa pessoal intensa. S3o inerentes a

experiéncia humana e a capacidade da medicina lhes dar uma resposta, revela-se limitada.
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O desenvolvimento e o conhecimento base de um conjunto de aptiddes necessarias
para reconhecer, avaliar e direccionar de forma funcional os aspectos psicologicos, sociais,
espirituais e existenciais da experiéncia de morrer do doente, ¢ ainda muito incipiente®.

O sofrimento e o distress existencial suspendem, de alguma forma, no momento em
que se encontra sentido. Este transcender ¢ fonte de crescimento™®.

Apesar da sua industrializacdo e instrumentalizagdo, o &mago dos cuidados de saude

continua a ser o cuidar do doente — o healing — no entanto, ha que materializé-lo.
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ASPECTOS PSICOLOGICOS, ESPIRITUAIS E EXISTENCIAIS NOS

CUIDADOS EM FIM DE VIDA

Quanto mais cronicas sao as doengas e a medida que avangam e a morte se aproxima,
torna-se muito menos clara a distingdo entre o distress somatico e o distress psicologico,
espiritual ou existencial’’. Tal, implica que as preocupagdes existenciais ndo sejam bem
entendidas e intervencionadas, com inevitaveis custos para os doentes € com uma clara perda
de uma visao humanista da doenga/doente.

Por outro lado, muitos prestadores de cuidados encaram a religido, a espiritualidade, as
preocupacdes existenciais € a morte como temas fabu, onde o significado e sentido da doenga
e a possibilidade de uma morte iminente sao dificeis de abordar.

O conceito de distress existencial desafia as mais sofisticadas modalidades médicas ou
tecnologicas e exige cuidados a doentes entendidos de forma holistica, como todos integrados
num mundo pessoal e social, muito mais do que a simples soma das suas partes fisicas e
psicologicas™'.

Mais do que um conjunto de modalidades de tratamento prescritas, os cuidados
paliativos devem personificar uma abordagem global dos cuidados dos que estdo a morrer,
enquanto experiéncia de doenca tUnica de cada pessoa, extrapolando os sintomas fisicos e
incidindo igualmente sobre os aspectos psicossociais, espirituais e existenciais®'.

Desta forma, o conceito de cuidado em fim de vida deve ser expandido além do
controlo dos sintomas, passando a incluir os dominios psiquidtricos, psicologicos, sociais,
existenciais e espirituais'’.

Devem os profissionais de saude e os proprios doentes, identificar os dominios

psicolégicos e existenciais como prioritarios nos cuidados em fim de vida. Tal ndao acontece,
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subestimando, os profissionais de satde, os potenciais ¢ documentados beneficios da
psicoterapia na doenca terminal, com especial incidéncia na fase final da vida®’.

Ainda assim, as intervencdes psicoterapéuticas em doentes terminais, ainda que
escassamente aplicadas, encontram-se em crescente desenvolvimento“, dado que, o inefavel
das nossas relagdes com os doentes e suas familias, deriva da nossa capacidade, resposta
pessoal e profissional a confluéncia das preocupagdes existenciais, espirituais, psicossociais €

fisicas.

Influéncia da Cultura na Existéncia Humana e no Sentido de Vida

A palavra existéncia deriva do latim existere que significa emergir. De acordo com
esta definicdo, podemos entender existéncia ou existir, por um processo que nao ¢ estatico.
Existir é antes um processo que deriva do processo de vir a ser ou de se tornar™.

A questdo da existéncia e do sentido da nossa existéncia ¢ de dificil compreensao se
ndo enquadrada pela influéncia duma cultura particular.

Existiram momentos historicos e culturais onde o esfor¢o para direccionar e alcangar
objectivos era entendido de forma pejorativa.

Na Idade Média existia pouca preocupagdo pelos feitos, fama e necessidade de deixar
legados. O oposto ocorre desde o Renascimento até aos nossos dias, onde impera a ambigao, o
desejo da fama e de concretizar realizagdes.

Os primeiros cristaos valorizavam a contemplagdo acima de tudo e viam o trabalho e a
riqueza, ndo como objectivos a alcancar, mas como obstaculos impeditivos da devogdo e
dedicagdo a Deus.

No terminus da Idade Média os seres humanos iniciam a aspiracdo do conhecimento

das leis da natureza e o trabalho em torno da subjugacao activa a um mundo fisico.
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Actualmente, assistimos a uma sociedade que valoriza o trabalho arduo, a ambigao, o
estatuto e a posicdo social. Ainda assim, existem diferengas entre uma cultura denominada
ocidental, em contraponto com uma cultura chamada oriental.

A cultura ocidental pauta-se pelos objectivos e pelo esforco de cada individuo, esforgo
esse que deve ter uma conclusdo. E uma cultura objectiva e analitica, que explora a Natureza
e a disseca. A medicina e o esfor¢o pela cura sao um bom exemplo disso mesmo. A cura
permite prosseguir e perspectivar o futuro, como se a existéncia ocidental funcionasse em
termos de: o que se vai passar a seguir!? Se o passo seguinte estd comprometido em termos de
objectivos a cumprir e de continuidade, como no caso da morte, a vida torna-se incompleta. A
vida ocidental ¢ incompleta, pela necessidade de ser a fazer, isto €, pela necessidade de existir
por via da materializagao.

Por outro lado, a cultura oriental entende a vida como uma jornada, como um mistério,
onde ndo existe um epilogo, um fim ou uma conclusdo. E uma cultura mais subjectiva,
aproxima-se mais da Natureza, no sentido de a experienciar, de se harmonizar com ela e de a
transcender. A vida oriental é... pela necessidade de ser.

Porém, parece-nos, em virtude de uma globalizagdo cada vez mais abrangente, que a
separacgdo entre ambas as culturas ¢ agora menos evidente, € que o modo de vida ocidental se

tornou dominante, inclusive a nivel da cultura oriental.

Origens da Terapia Existencial
A Terapia Existencial tem as suas raizes na filosofia existencial e os filosofos
existenciais mais proeminentes incluem Nietzsche, Kierkegaard, Heidegger e Sartre™.

90,91

Nietzsche critica 0 dualismo cartesiano e toda a tradicdo dualista que faz da

consciéncia o nicleo ontologico do homem. Afirma a consciéncia como apenas um

24



instrumento da totalidade do individuo. Corta com qualquer forma de transcendéncia e refere
que, quando se coloca o centro de gravidade da vida, ndo na vida, mas no além — leia-se no
nada — tira-se a vida o seu centro de gravidade.

Existencialista ateu, Nietzsche apresenta um quadro niilista (do latim nihil, nada) do
mundo, no qual Deus estd morto, nao existindo qualquer instancia superior ou eterna. No
momento em que o Homem nega os valores de Deus e em que entende que ndo héa nada de
eterno apods a vida, deve aprender a ver-se como criador de valores e da sua propria vida.

O Homem de Nietzsche e a sua existéncia dependem apenas de si mesmo, sendo essa a
esséncia para a auto-afirmacio humana'".

Apesar da controvérsia em torno das suas ideias e afirmacgdes, Nietzsche parece
defender a eterna e suprema afirmacao e confirmacao da vida, onde se diz sim a vida terrena,
a existéncia, na sua plenitude e globalidade''®.

Kierkegaard®’, tedlogo, donde advém o seu existencialismo, advoga a liberdade como
existéncia. A liberdade acaba sempre por emanar, esteja ela inserida em que sistema de
crengas estiver.

Fala-nos da angustia da culpa e da angustia da possivel condenacdo perante a morte.
Descreve o receio, a ansiedade e o desespero — a doenga até a morte — dos humanos que se
afastam da sua natureza essencial e da sua liberdade.

Procura, na certeza da irracionalidade do mundo, a libertacdo da angustia da morte
pela fé.

O Ser e Tempo de Heidegger™® centra-se na procura do ser e analisa o conceito de
Dasein (de dificil tradugdo), ser no mundo ou existéncia, abordando as questdes do medo da

morte, angustia e decisdes associadas a esta, mas sempre em torno do sentido do ser.
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Procura a autenticidade da existéncia humana e o acesso ao ser. Aborda o ser humano
como um objecto constituido (ego empirico), que ao mesmo tempo constitui 0 mundo (ego
transcendente). A morte sera um elemento necessario para a existéncia humana na forma de
ser para a morte que caracteriza a totalidade dinamica dessa mesma existéncia.

A morte esta entio ligada & estrutura ontologica do ser humano heideggeriano® e
confere autenticidade a existéncia humana’®.

A morte heideggeriana corresponde a impossibilidade de toda a possibilidade humana
e a angustia de morte de que Heidegger fala ¢ a angustia do horror do nada. Refere que a fuga
das massas em relacdo a morte, deriva dessa angustia e ¢ uma fuga do perigo iminente ¢ da
ameagca a vida, sendo de certo modo, uma consciéncia universal da morte.

Sartre'” nega a ideia de que a morte possa conferir algum tipo de autenticidade a
existéncia humana. A morte torna a existéncia humana absurda, pela quebra abrupta e violenta
de toda a liberdade pessoal, de todo o projecto e de todo o significado da existéncia humana.

Para Sartre o projecto existencial ndo pode ser um percurso até a morte, nem tao pouco
uma espera que a morte chegue. Ecoa os pensamentos de Nietzsche sobre um mundo ateu;
aborda a angustia existencial como ameaca a afirmacdo do ser ante a morte — o ser e o ndo
ser; e elucida-nos sobre a premente e sempre presente necessidade humana, enquanto vivos,
de luta contra o desespero do ndo ser.

Como Deus ndo existe e vamos morrer, ndo hé esperanca alguma num projecto de
salvagdo e libertagdo. A vida ndo tem nenhum sentido, uma vez que os seus problemas nao se
solucionam e vamos continuar sem determinar o seu significado intrinseco.

O que importa ¢ a afirmacdo pela revolta, através da escolha e defini¢do da propria
vida, e pelo realizar do maior numero de experiéncias possiveis, num projecto livre de

existéncia.
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Pela sua proximidade a Sartre, abordamos ainda Camus'®. Porém, apesar dessa
proximidade, nega o projecto livre de existéncia deste, como constituinte da existéncia.

O mundo de Camus nao tem sentido nem razao e a existéncia (vida) ¢ va e absurda.
Nao existe Deus, o inferno, nem tao pouco o pecado.

Refere como primeiro sinal de absurdo e auséncia de sentido a monotonia do dia-a-dia,

que se estende ao facto de olharmos o futuro e ansiarmos e recearmos a morte.

Este coragdo, em mim, posso senti-lo e decido que ele existe. Este mundo, posso toca-

lo e decido que ele existe. Ai para toda a minha ciéncia, o resto € construcdo. (p. 151)

Para Camus, existe um duplo absurdo: o sentimento da divergéncia que ha entre o
homem e a sua vida, isto ¢, a despropor¢ao entre os anseios humanos e a realidade; e o
contraste entre as forgas reais do homem, frequentemente insuficientes, € os seus objectivos,
muitas vezes inalcangaveis.

O absurdo de Camus s6 tem sentido pelo inconformismo do homem e pela revolta
permanente com que ¢ combatido, uma vez que ndo existe a possibilidade de transcendéncia.

Os filésofos religiosos, entre os quais Buber (tedlogo do judaismo) e Tillich (tedlogo
cristdo protestante) influenciaram igualmente a terapia existencial™.

Buber considerou que os humanos ndo sdo entidades separadas, mas que existem
como criaturas em si e entre si>

A coragem de ser de Tillich'"” fala numa angustia espiritual ¢ ansiedade ontolégica,
decorrentes da ameaga e do confronto com a ideia de absurdo da existéncia.

A coragem para ser, para existir, baseia-se no acto ético, no qual o homem afirma o
seu proprio ser, apesar dos conflitos necessarios a auto-afirmagdo que atravessa.

Uma outra forma de abordar a génese da terapia existencial: vai da abordagem

experiencial (humanista) de Kierkegaard e Buber, cuja finalidade da intervencdo prima pela
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auto-descoberta, auto-conhecimento e auto-compreensao, até a abordagem existencial de
Husserl, Heidegger e Sartre, que visa uma construcao mais auténtica e significativa da prépria
existéncia' .

Torna-se entdo relevante e necessario abordar as questdes centrais da existéncia

humana e do sentido da vida na doenca terminal, por referéncia ao modelo existencial.

Terapia Existencial

A terapia existencial preocupa-se com a ciéncia do ser ou ontologia, do onthos,
palavra grega para ser. Desta forma, debruga-se sobre os processos do ser/existir ¢ a forma
como estes emergem.

Visa a autonomia ¢ a mudanga pessoal, centrando-se nas dimensoes historica e de
projecto, na responsabilidade individual na constru¢do do proprio mundo e no confronto com
as questdes basicas da existéncia e que provocam dor existencial: ansiedade, desespero,
morte, soliddo, alienacdo e falta de sentido. Preocupa-se igualmente com as questdes de
liberdade, responsabilidade, amor e criatividade'**,

A psicoterapia existencial de Irvin Yalom'** e a logoterapaia de Viktor Frankl*® sio as
abordagens que mais influenciaram, e ainda influenciam, a psicoterapia e o aconselhamento
existencial da actualidade®®.

Ainda assim, dos psicoterapeutas existenciais contemporaneos, que definem o fim
ultimo da psicoterapia existencial de formas distintas, destacamos os anteriormente referidos e
Rollo May®"".

6
Para May7 77

, 0 individuo procura-se a si proprio no confronto com a ansiedade
normal, originaria dos dados da existéncia humana. Define ansiedade como a ameaga a nossa

existéncia ou a valores que identificamos e atribuimos a esta.
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A ansiedade para May torna-se patologica ou disfuncional, quando na tentativa de
diminuir ou negar a ansiedade inerente ao confronto com os dados da propria existéncia, o
confronto ndo acontece. A auséncia do confronto ocorre com o intuito de possibilitar uma
existéncia segura, certa e livre de ansiedade.

Uma fonte normal de ansiedade ¢ a vulnerabilidade existencial dos humanos a
natureza, doenca e morte. Se, por exemplo, o medo da morte for negado; se existir a negagao
da liberdade de escolha e do assumir responsabilidades, estaremos perante uma ansiedade
patologica ou disfuncional com custos para o individuo.

Socorrendo-nos da terminologia de May’®"’

, a terapia existencial tem como objectivo
primordial ajudar os doentes a familiarizarem-se ou a adaptarem-se as ansiedades normais que
sdo e fazem parte da existéncia humana, prevenindo as ansiedades neurdticas e disfuncionais,
procurando potenciar a liberdade e a escolha e, que a culpa e sofrimento, a existirem possam
ser motor de crescimento pessoal.

A logoterapia de Frankl*® centra-se na procura incessante do sentido da vida, sentido
esse que pode ser encontrado até ao ultimo instante da vida. A falta de sentido ¢ o extremar do
sofrimento existencial e o que destréi o0 homem ndo ¢ o sofrimento, mas sim o sofrimento sem
sentido.

Frankl defende a procura do sentido da existéncia e de sentido para a vida como a
principal motiva¢do do individuo. A n3o consecucdo desse objectivo estard associada a
psicopatologia e a diferentes comportamentos desajustados.

Nao existe nada no mundo que capacite tanto uma pessoa a superar as suas
dificuldades externas e as suas limita¢des internas, como a consciéncia de ter um objectivo na

vida. Desta forma, o sentido da vida requer a convic¢do de que o doente tem um papel e

f it i e A6
proposito unicos .
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O sofrimento existencial residira, muitas vezes, na liberdade e responsabilidade
pessoais pela propria vida e na necessidade de efectuar escolhas que, de alguma forma,
questionem e comprometam o sentido da vida.

Na optica de Frankl®’, os doentes tém sempre controlo sobre a sua atitude ou
perspectivas, independentemente do quao grande ¢ a adversidade ou o sofrimento.

Encontrar sentido no sofrimento possibilitara a transicdo do desespero (sofrimento)
para o triunfo (sentido da vida). A titulo de exemplo, sentimentos de ansiedade, panico,
desesperanca perante um mau progndstico e a possibilidade de morte, poderdo ser
transformados positivamente, no sentido de consciente e activamente se escolher a atitude e o
comportamento a adoptar diante destes.

Neste sentido, a morte sera fonte de aprendizagem, desde que o doente seja
incentivado e trabalhado, possua a capacidade de se tornar agente, autor e produtor da sua
histéria de vida, o que engloba inevitavelmente a doenca e a morte, implicando sempre algum

grau de transcendéncia, através da ligacao a algo superior ao individuo.

Preocupacgoes Existenciais e Transcendéncia

O ser humano, entre outras, possui uma capacidade Unica, de transcender o tempo € o
espaco. Possuimos a capacidade de nos projectarmos no passado e no futuro, quer seja pelas
nossas recordagdes ou pelas nossas aspiragdes.

A capacidade de transcender situagdes concretas e imediatas confere aos humanos as
bases da sua liberdade e da sua responsabilidade. Essa capacidade para transcender situagdes
imediatas ¢ parte da natureza ontoldgica inata dos seres humanos'**.

A existéncia envolve os humanos num processo continuo de emergir — existere — no

qual transcendem o seu passado e presente para criar o seu futuro. A ndo ser que impere um
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bloqueio enraizado em desespero e ansiedade de tal ordem, todos os seres humanos passam
por este processo®’.

Mas nem sempre o acto de transcender o passado e o presente é pacifico. E nestes
actos que surgem muitas das preocupacdes e conflitos existenciais que, inevitavelmente,
causam sofrimento, como por exemplo, assuntos nao resolvidos do passado ou medo daquilo
que reserva o futuro.

As preocupagdes e os conflitos existenciais sdo, provavelmente, a fonte de sofrimento
menos compreendida nos doentes paliativos, porque encerram questdes acerca do sentido da
vida, do confronto e medo da morte e da iminente separacio dos seus significativos*'.

A existéncia pessoal tem que fazer sentido: a vida até entdo tem que ter sentido, ¢
necessaria a satisfagdo no alcance dos objectivos e alguma capacidade para transcender o
futuro™.

Para Yalomlz, o fracasso da elaboracdo existencial tem como consequéncias directas,
comportamentos desajustados ou disfuncionais. E no confronto com a propria existéncia que
surge a dor e o sofrimento existencial, origindrios em quatro preocupacdes existenciais
identificadas pelo autor — medo da morte, medo da liberdade, medo do isolamento e falta de
sentido da vida — que tém especial relevo quando a nossa existéncia ¢ ameacada, como no
caso das doengas terminais.

Cada preocupagio encerra um conflito existencial'** diferente que importa especificar

e desenvolver. A saber:

1- Preocupacgdo (conflito) existencial entre a consciéncia da inevitabilidade da morte
e o desejo de continuar a viver: o conflito entre 0 medo de ndo ser e o desejo de continuar a

SEr.
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Vida e morte, mais que concorrentes sdo interdependentes. Desde a infancia que de
forma mais ou menos consciente, se inicia uma preocupacao mais ou menos latente com a
morte. Para lidar eficazmente com esta preocupacdo, medo e ameaga, as pessoas utilizam
mecanismos de negacdo. Reprimem e negam como forma de evitar o desconforto e a

ansiedade de morrer.

2- Preocupacdo (conflito) existencial entre o confronto da liberdade (ou seu anseio)
e a responsabilidade e exigéncias que esta acarreta.

Em virtude da liberdade inerente a condi¢gdo humana, os humanos também estdo
condenados a responsabilidade. Nao sdo apenas responsaveis de dar ao mundo significado,
mas inteiramente responsaveis pelas suas proprias vidas, pelas suas accdes, pelas suas
escolhas e pelos seus fracassos.

O nosso mundo ndo ¢ ordenado, nem estruturado e ser livre ndo ¢ ser anarquico, pelo
que, a exigéncia de responsabilidade perante a liberdade, causa temor e ansiedade.

Os recursos internos para lidar com as exigé€ncias da responsabilidade por vezes sdo
escassos. Por isso mesmo, adoptamos determinadas defesas no sentido do evitamento da
responsabilidade: negamo-la ou deslocamo-la para outros. Este evitamento ndo ¢ propicio ao
bem-estar e até mesmo a saude mental.

Mas, se existem defesas disfuncionais, outras podem funcionar e contribuir para o
bem-estar do individuo, mesmo no confronto com a morte, como por exemplo a crenga e a fé
assumida na divina providéncia. Ainda assim, as questdes da fé e religiosidade revestem-se de
condicdes especiais, como veremos mais adiante.

O papel da responsabilidade no controlo das doencas crénicas ¢ importante. No caso
dos doentes oncoldgicos, que representam o cancro de acordo com o protdtipo de que ¢ uma

doenga cuja responsabilidade do seu surgimento ¢é externa a si, que surge repentinamente, que
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pouco podem fazer ou pouca responsabilidade tém para influenciar o seu curso invariavel até
a morte, originara certamente dificuldades de adaptacio a doenca'®.

A ndo assumpgdo da responsabilidade compromete posturas mais activas perante a
doenca. Este aspecto ¢ muito importante, dado que a impoténcia e a desmoralizagdo profunda
sdao frequentemente, a dada altura da doenca, os principais problemas no acompanhamento
dos doentes terminais'**,

A responsabilidade implica autoria, e ser consciente da prdopria autoria implica
abandonar a crenca de que existe outro que cria por ndés € nos protege. Na verdadeira
assumpcio da responsabilidade o sujeito da-se conta que esta sozinho'**.

A aceitagdo da responsabilidade capacita o individuo a encontrar a sua autonomia ou

todo o seu potencial.

3- Preocupacdo (conflito) existencial entre a consciéncia e a necessidade pessoal de
isolamento (de nos - isolamento intrapessoal; dos outros — isolamento interpessoal; e do
mundo - isolamento existencial) e o desejo/necessidade de contacto, de proximidade, de
protecgio e de fazer parte de um mundo amplo e ndo limitado a nés préprios.

No confronto com a finitude e com o vamos morrer percebemos que nao podemos
escapar a nossa liberdade, mas percebemos também que estamos inexoravelmente sozinhos.

O isolamento intrapessoal consubstancia-se na repressdo dos proprios sentimentos,
desejos e acgdes, suprimindo o nosso proprio potencial.

O isolamento interpessoal, comummente denominado de soliddo, refere-se ao
isolamento dos outros individuos. A evolu¢do das sociedades e o declinio das institui¢ées que
patrocinam a intimidade — familia, rede de vizinhos, igreja, entre outras — tem contribuido

para um incremento do afastamento interpessoal.
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O isolamento existencial implica a separagdo do mundo, € um isolamento que persiste
mesmo no mais profundo auto-conhecimento, integracdo € compromisso com 0s outros, € ¢
exacerbado perante a consciéncia da morte. Ter conhecimento da minha morte, certifica que

ninguém pode morrer com alguém ou por alguém.

Apesar de podermos estar cercados de amigos, apesar dos outros poderem morrer pela
mesma causa, apesar dos outros poderem morrer a0 mesmo tempo, a morte, contudo, no

nivel mais fundamental, é a experiéncia humana mais solitaria'>*. (p. 356)

4- Preocupacgdo (conflito) existencial: que sentido tem ou atribuimos a vida se
“tudo” um dia acaba!?

Nos necessitamos de coeréncia, razdes, propdsitos e significados. Acima de tudo,
necessitamos de respostas e a principal € a pergunta: Qual é o sentido, o significado ou o
proposito da minha vida!?

Embora com compreensdes diferentes, sentido (coeréncia), significado (termo
relacionado com sentido) e proposito (intengdo, fungdo, objectivo), em relagdo ao tema que
estamos a abordar, sdo usados como sindénimos.

1"** sobre a

Questionar sobre o sentido da vida ¢ questionar sobre o sentido universa
coeréncia da vida em geral ou da vida humana em particular.

O sentido universal abarca motivagdes exteriores e superiores ao individuo e
invariavelmente refere-se a uma ordem magica, espiritual ou transcendente do universo.

Perguntar qual o sentido da minha vida, é questionar sobre o sentido terrestre'**, sobre
qual o propdsito, qual o objectivo, qual a fun¢do a ser preenchida por mim.

Um individuo que possua um sentido de vida universal, geralmente experiencia um

sentido de vida terrestre correspondente. Mas, € possivel ter um sentido de vida terrestre sem

. . . : . : 124
um sistema de sentido de vida universal, sem entidades superiores ou transcendentes .
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Mesmo individuos que acreditem no sentido de vida universal, podem ser incapazes de
compreender qual o seu lugar ou incapazes de se conceberem /d (de transcender), quedando-
se pelo sentido de vida terrestre'*.

A procura de sentido e propdsito de vida tem por bases orientagdes enraizadas ao
longo dos tempos'**:

. Sentido de vida pelo altruismo: contribuir para um melhor sitio para se viver,
servir os outros, espirito de missdao em prol das geragdes vindouras;

. Sentido de vida pela dedicagdo a uma causa: aderir e trabalhar por uma causa
(familia; causa politica; causa religiosa; um objectivo cientifico, como a investigacdo e
procura da cura para o cancro) de modo a sentir-se integrado e parte da mesma;

. Sentido de vida pela criatividade: criar algo de novo, utilizar a criatividade na
vida quotidiana, em prol de si proprio ou dos outros;

. Sentido de vida pelo hedonismo: viver completamente, atingir a plenitude pelo
prazer e felicidade individual;

. Sentido de vida pela auto-actualizagdo: explorar e concretizar o potencial de
construgdo e evolucdo de si mesmo;

. Sentido de vida pela auto-transcendéncia: superagdo mesmo em situagdes
limite (sofrimento e morte), demonstrando a si proprio, aos outros, ou a uma entidade superior
(por exemplo Deus) que se pode sofrer e morrer com dignidade.

As trés primeiras formas de sentido de vida encerram em si algum desejo basico de
transcendéncia do proprio interesse (interesse do self), centrando-se em torno de algo ou
alguém exterior ou superior a si.

Ao invés, a busca de sentido pela auto-actualizacdo e/ou hedonismo centram-se no

proprio individuo.
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Vimos que, para uma melhor adaptacdo a situagdo terminal e ao confronto com a
morte, ndo basta apenas a atribui¢do de significados. Necessitamos de assumir a plena
responsabilidade pela propria vida, pelas nossas accoes, pelas nossas escolhas e também pelos
nossos fracassos.

Porém, quem assume e escolhe pode falhar e fracassar!

Culpa e Sofrimento Existencial

Alguém que escolhe ou falha uma escolha pode, inevitavelmente, experimentar culpa.
Essa culpa faz também parte da existéncia humana, ¢ universal, estd enraizada na consciéncia
e inexoravelmente ligada a no¢do de responsabilidade pessoal’®”’.

Nao ¢ uma forma de culpa neurética’® ou disfuncional, apesar de possuir o potencial
para se converter em tal, podendo ter uma ac¢do construtiva, no sentido de uma maior
humanidade e sensibilidade para com os outros, aumentando a criatividade.

A culpa ou sofrimento existencial residirA no constatar da divida que o
individuo/doente tem para consigo proprio ¢ na ansiedade e sofrimento que experiencia
quando se torna consciente da sua vulnerabilidade e da inevitabilidade da morte''”.

O sofrimento existencial decorrente do sindrome de desmoraliza¢cdo associado a
doenga terminal, ¢ um sofrimento caracterizado por um estado de distress no doente, que se
confronta com a sua mortalidade, cujos agentes stressores sao a impoténcia, futilidade, perda
de sentido da wvida, desilusdo, remorsos/arrependimentos, medo da morte e
despersonaliza¢io/disrupgdo da identidade pessoal®.

Deparamo-nos com o sofrimento e incerteza existenciais, na consciéncia de que nao

podemos prever ou controlar a nossa morte. Deparamo-nos e culpamo-nos pelo passado e até

mesmo pelo futuro.
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Ainda assim, cada ser humano possui a capacidade individual para livremente se
tornar consciente, escolher e ser responsavel no confronto e no aproximar da propria morte' .

Desta forma, as intervengdes orientadas para o sentido da vida e para o significado sdo
fulcrais na doenga terminal e modelam a forma como os doentes actuam e se véem a si
proprios, a sua doenga e ao seu futuro.

Tal, remete-nos para a necessidade dos cuidadores profissionais € ndo profissionais
encorajarem ¢ potenciarem nos doentes, & medida que estes enfrentam a morte, a procura de

significado no sofrimento.

Sintese da Terapia Existencial

A terapia existencial pode ser definida como o impulso para uma jornada de auto-
investigacdo ou investigacdo do self, pautada por™:

1- Entender o conflito existencial inconsciente (morte, liberdade, isolamento e falta
de sentido) que normalmente surge em situagdes limite;

2- Identificar mecanismos de defesa ndo adaptativos ou disfuncionais;

3- Descobrir a propria influéncia destrutiva (aumentar a consciéncia dos efeitos
negativos das defesas disfuncionais);

4- Diminuir a ansiedade secundaria corrigindo modelos restritivos de lidar com o self’
€ com 0s outros;

5- Desenvolver estilos de coping funcionais para lidar com a ansiedade primaria.

Os méritos da terapia existencial nos cuidados em fim de vida residem no trabalho
feito com os doentes, respeitando a sua individualidade, no sentido de explorarem seriamente
o seu passado, presente e futuro, em termos de escolhas significativas e das experiéncias que

criaram e continuam a produzir na sua historia pessoal e social'>*.
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O seu objectivo primordial ¢ que os doentes experienciem a propria existéncia como
real.

Os terapeutas existenciais tentam evitar a abordagem mecanica dos doentes. Numa
abordagem mecanica, os doentes podem obter a cura sintomatica, mas as custas de
constringirem a sua existéncia®®. Nesse sentido, Chochinov®' alerta para uma inclinagdo dos
cuidadores em se focarem naquelas coisas que parecem poder ser atenuadas (os sintomas),
enquanto negligenciam aquelas que sentem estarem longe do seu alcance (os aspectos
psicossociais, existenciais € espirituais).

O trabalho de elaboragdo existencial ¢ um acto criativo e o terapeuta deve inventar
uma nova terapia para cada doente de acordo com a situa¢io e o momento'?*, num verdadeiro
encontro entre duas existéncias humanas’’. Tal, vai de encontro a Twycross''® quando se
refere a fase dos cuidados em fim de vida, em que tudo estd dito e feito: onde doente e
prestador de cuidados se encontram despidos dos seus recursos, face a face, nus e de mdos

vazias, como dois seres humanos, como duas verdadeiras existéncias.

Espiritualidade, Fé e Religiosidade

A procura de sentido e de significado surge muitas vezes associada a questdes
relacionadas com a espiritualidade, com a fé e com a religiosidade.

Importa desde ja, frisar, que espiritualidade ndo ¢ sinéonimo de religiosidade, sendo
certo que a pratica da segunda pode ajudar a primeira.

Espiritualidade ¢ um constructo que envolve os conceitos de fé e/ou de sentido da

vida’.
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De acordo com a Organiza¢io Mundial de Satude'** o espiritual diz respeito aos
aspectos da vida humana que tém a ver com experiéncias que transcendem os fendmenos
sensoriais.

Por espiritualidade devemos entender o que nos permite experienciar um sentido de
vida transcendente, algo que nos transcende, que nos ultrapassa € que nos permite procurar
significado ou sentido através da religidio ou de outras vias’®’®.

A dimensao espiritual serd mais vasta que a religiosa, incluindo o mundo dos valores e
a pergunta sobre o sentido ultimo das coisas, das experiéncias e da vida. Pertence ao dominio
interior do homem e a sua consciéncia ou percepcao de si no mundo.

Cecily Saunders'® define espiritual como o campo do pensamento que se relaciona
com os valores ao longo de toda a vida, onde se localizam recordagdes de decepgoes,
culpabilidade, vontade de colocar em primeiro lugar o considerado prioritario, de alcangar o
que se considera como verdadeiro e valioso. No espiritual sobressai o rancor pelo injusto e
muitas vezes o sentimento de vazio. Serd entdo, a avaliacdo dos aspectos ndo materiais da
vida, de modo a interioriza-los numa realidade duradoura.

A espiritualidade encontra-se ligada ao significado e finalidade da vida; a interligagao
e harmonia com os outros, com a Natureza, com a Terra e com o Universo; € a uma correcta
relagdo com uma realidade ultima, onde pode ou ndo estar incluido Deus''°.

Sintetizando, a espiritualidade abarca os sentimentos acessiveis, como a paz interior,
os significados existenciais e o proposito da nossa vida. Corresponde a um processo continuo
de experiéncias espirituais que vao desde o comum e acessivel, até ao extraordindrio,

transcendente e transformativo.
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Fé corresponde a uma crenca num poder superior transcendente, ndo necessariamente
Deus e ndo obrigatoriamente alcangado através de rituais ou crencas de uma religido
organizada'’.

Falar de fé na espiritualidade ¢ frequentemente sinonimo de religido e de crengas
religiosas, enquanto que falar de sentido da vida na espiritualidade, parece ser um conceito
mais universal que se pode encontrar em individuos religiosos e néo religiosos’.

Deste modo, devemos distinguir convicgdes e praticas religiosas especificas da
capacidade mais lata e universal para experiéncias espirituais, que podem ou nao incluir as
experiéncias religiosas.

A religido da uma visdo particular do mundo ¢ do homem, manifestada através de
rituais, de filiagdes, de normas éticas, de doutrinas, da partilha, da responsabilidade e do
sentimento de pertenca a um grupo ou a uma comunidade®’, correspondendo a um conjunto
especifico de convicgdes e praticas relacionadas com um credo ou dominio reconhecido.

Falar de religiosidade organizada ¢ falar num conjunto de crencgas que confinam uma
visdo particular do universo, com uma ordem superior, um criador que da um significado
concreto ao sentido da vida humana.

Grande parte da bibliografia epidemiologica que indica uma rela¢do entre religido e
saude baseia-se em estudos de adesdo e participagdo num grupo religioso, ou na frequéncia e
assiduidade com que se visitam as Institui¢des religiosas, pelo que, a evidéncia que suporta a
relacdo entre religido e saude ¢ fraca e inconsistente, sendo prematuro promover a fé¢ e
religiio como tratamento médico adjuvante'®.

As praticas religiosas ou a crenca em Deus, por exemplo, sdo muito mais do que o

assistir a cerimodnias religiosas.
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Mas, como diz Neto, se a religiosidade for intrinseca — expressao de uma f¢ alicercada
em crengas reflectidas e plenamente assumidas — o periodo do fim de vida ocorre, por norma,
de uma forma pautada pela serenidade, em coeréncia com a fé que se proclama®, e com
ganhos em termos de qualidade de vida e de adaptacdo a doenca e a terminalidade'".

Ao invés, se a religiosidade ndo ¢ apoiada em rituais alicercados e se baseia numa
espiritualidade religiosa incipiente e ndo verdadeira, o sentido de plenitude e da vida
dificilmente serd alcangado, predominando a ideia de abandono (por parte da entidade
superior), de revolta e de injustica — perde-se a fé, como por exemplo a crenga em Deus”".

Investigacdes sugerem que, geralmente, os doentes recorrem a espiritualidade e a
religiosidade, enquanto ajudas face a doencas graves, manifestando o desejo que as suas
necessidades e inquietacdes espirituais e religiosas especificas sejam reconhecidas®®.

Desta forma, as crengas e orientagdes espirituais e religiosas, quando existem, devem
ser levadas em conta, compreendidas, estimuladas e direccionadas consoante as necessidades
do doente paliativo, sem esquecer que, como ja foi referido, podem ter um papel importante
na espiritualidade do doente.

Ser4d, no entanto, de toda a importincia, abordar com o doente as necessidades
anteriormente referidas de acordo com as diferentes culturas, e também de acordo com as
diferencas intra-culturais®,

O sentido da propria vida, as crencas na sobrevivéncia da alma apds a morte, a crenga
em milagres, entre outras, para além de influenciadas por uma cultura particular, sdo ainda
amplamente influenciadas pelo género, educagio e etnia dos individuos'".

Um estudo de Mangans & Wadland, citado por Breitbart’, sugere uma grande
divergéncia entre os médicos e os doentes em tematicas como: a crenca em Deus; a cren¢a na

vida apoOs a morte; rezar regularmente e sentir-se proximo de Deus. Sugere ainda, que parece
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existir uma maior consonancia e aplicabilidade universal, quer por doentes, quer por médicos,
em relacdo ao fer um sentido para a vida.

Por outro lado, estudos indicam que a religido e a espiritualidade normalmente
favorecem positivamente os mecanismos de coping e de aceitagdo em doentes com doencgas
cronicas® .

Brady e colegas’ verificaram, em 1610 doentes oncoldgicos de diferentes culturas,
uma correlagdo positiva entre espiritualidade e qualidade vida, e a0 mesmo nivel e com igual
importancia uma correlacao positiva entre bem-estar fisico e qualidade de vida.

O bem-estar espiritual e a depressdo estdo inversamente relacionados. Estudos com
doentes oncoldgicos em fase avangada da doenca demonstraram que o bem-estar espiritual e a
existéncia de sentido t€ém um papel central na preven¢ao ou atenuacao da depressdo,

. 87,78,92
desesperanca e desejo de morrer ou de acelerar a morte .

Tal, reveste-se de vital importancia, ndo apenas na fase final, mas em todas as fases da
doenca, quando existem evidéncias de que a depressdo e a desesperanca estdo associadas
com: uma menor sobrevida dos doentes oncologicos; ideagdes suicidas e desejo da morte;

Sy . c 1 12,2830
elevadas taxas de suicidio e desejo de morte assistida .
Para alguns médicos, a razao pela qual os doentes pedem suicidio assistido prende-se,
. . . .1 80
em 52% dos casos com a dor e sofrimento fisico e em 47% com a perda do sentido da vida™.

Desta forma, ¢ de assinalar que, tanto os profissionais de saide como os doentes tém
identificado a espiritualidade e a necessidade de sentido da vida como uma prioridade na
. ~ . . e 104,105
interveng@o no fim de vida e em cuidados paliativos .

Uma investigacdo com 85 doentes paliativos identificou uma correlagdo negativa entre

ansiedade e depressio, relativamente ao bem-estar espiritual e existencial .
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Incrementar o bem-estar espiritual e existencial em doentes com doengas graves e
avangadas, tem um efeito protector face a ansiedade de morte, podendo diminuir os niveis
desta'®,

A possibilidade do contacto e do didlogo livre com o transcendente — o encontro com
a propria espiritualidade — permite amenizar a angistia espiritual de que fala Tillich'"” e que
se concretiza na ameaca ¢ no confronto com a ideia de uma existéncia absurda.

O bem-estar espiritual e um sentido de vida encontrado parecem beneficiar
substancialmente os individuos que sofrem de distress psicologico ou sofrimento existencial
no fim de vida''.

Neste sentido, todo o profissional de satide deve estar apto, no minimo, a identificar e
avaliar as dimensdes existenciais e espirituais, potenciando a sua abordagem sistematizada,
dado estas tomarem especial relevo na fase final da vida.

Porém, o que se verifica ¢ que na maioria das vezes, a avaliagdao e identificagcdo sdo
limitadas apenas a orientagdo religiosa do doente (qual a sua religido?) e a sua referenciacao
para os servigos de capelania, o que se revela na maioria das vezes escasso'>.

Nao ha que ter medo e hd que desmistificar que a abordagem das dimensdes espiritual
e existencial, ndo ¢ apenas obrigacdo dos capeldes dos hospitais, pastores ou ministros
religiosos e que estas dimensdes existem em todos os seres humanos, independentemente da

crenca em Deus.

Pertencamos ou ndo a uma religido, a preparacdo para acompanhar as pessoas que
finalizam a sua vida deveria ter em consideracdo a dimensdo espiritual do ser humano.
Nao s6 ndo deveriamos envergonhar-nos, sendao que deveriamos saber que ha ai uma

, . ; - ~ 33
eficacia de outra ordem, a eficacia do coragao™. (p. 7)
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Todos os integrantes da equipa de cuidados paliativos, devem, num ou noutro
momento, ajudar o doente nalguns aspectos do seu trajecto, tdo importantes como
intangiveis'.

Existem evidéncias de que, em doentes oncoldgicos terminais, os niveis de bem-estar
espiritual e de sentido de vida sdo fortes preditores dos niveis de desesperanca, de desejo da
morte e de qualidade de vida™'®.

Num estudo com doentes oncologicos, os que referem um sentido de vida elevado, em
comparagdo com os que revelam um baixo ou inexistente sentido de vida, toleram mais
sintomas fisicos gravosos (dor e fadiga). Por outro lado, apesar da intensidade desses mesmos
sintomas, os doentes com um maior grau de sentido de vida, referem uma maior satisfagao
com a sua qualidade de vida’.

Assim, o bem-estar existencial, principalmente a semsa¢do de sentido de vida,
relaciona-se, de forma primordial, com a capacidade dos doentes continuarem a viver,
independentemente dos altos niveis de dor ou fadiga.

No mesmo sentido, outro estudo que avaliou o que doentes oncolégicos consideram
importante em determinados dominios dos cuidados paliativos, a qualidade de vida e as
questdes espirituais revelaram-se preponderantes, sendo a segunda, um dos requisitos para a
primeira'®,

Qualidade de vida para estes doentes implicava um adequado controlo da dor e de
sintomas; evitar um prolongamento desadequado da morte; estreitar relagdes com as pessoas
significativas; ndo ser um peso para os outros ¢ alcangar a paz espiritual.

Numa analise sobre necessidades espirituais e existenciais em diferentes culturas, 248

doentes oncologicos paliativos dos Estados Unidos da América referiram que as suas

principais necessidades passavam por ajuda para: ultrapassar os medos; encontrar esperanca;
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encontrar um sentido para a vida, encontrar recursos espirituais e paz de espirito®. Em 162
doentes japoneses, internados em cuidados paliativos, o distress psicologico estava
relacionado com: o sentido de dependéncia (39%); a perda do sentido de vida (37%); a
desesperanca (37%); o sentir-se um peso para os outros (34%); a perda da sua funcao social
(29%) e o sentir-se indtil ou emocionalmente irrelevante (28%)™.

Niveis elevados de angustia existencial e/ou espiritual podem contribuir para praticas
teraputicas mais deficientes e incompletas, e condi¢cdes de saude e psicossociais mais
deficitarias® .

Torna-se entdo evidente a importancia, nos doentes paliativos, do bem-estar
existencial e espiritual e da sua estreita relagdo com a existéncia de um sentido de vida,
esperanga, desejo de viver e qualidade de vida.

Esta mesma importancia esta bem vincada na filosofia dos cuidados paliativos, que
defende: para além do controlo de sintomas, os principios dos cuidados paliativos baseiam-se
no bem-estar psicologico e espiritual, optimizando a qualidade de vida e ajudando os doentes
a morrer com dignidade'™*’.

Relativamente as preocupagdes existenciais e espirituais dos doentes, uma ultima nota,
para a necessidade de serem abordadas precocemente e ndo serem apenas uma questdo da fase
terminal (Gltimas semanas ou dias de vida), dado que, para além do que advém da nossa

experiéncia profissional, existem dados que nos dizem que estas surgem em qualquer

. s 86
momento apods o diagnostico .

Intervencao

Assistimos a varias formas de intervencao sobre a doenga cronica que incidem sob o

bem-estar psicoldgico, espiritual e existencial, e que se querem numa interdisciplinaridade.
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Vio desde o ioga, 4 meditaco, a auto-ajuda’, passando pela filosofia Budista, até as
perspectivas de auto-transcendéncia.

Encontramos ainda métodos que procuram combinar os conhecimentos da medicina
moderna ocidental com os da antiga sabedoria oriental®'.

Consideramos as abordagens anteriormente referidas como complementares a
intervencdo paliativa sistematizada, e na verdade, muitas das vezes a intervengao sobre os
aspectos espirituais e existenciais do doente ¢ percepcionada pelos técnicos de saude, ao
contrario dos doentes, como algo da responsabilidade da medicina complementar e
alternativa, sendo portanto subestimada™”.

Tal, pode ser indiciador da dificuldade dos técnicos de saude, em geral, e dos médicos,
em particular, em abordarem com os doentes as preocupagdes espirituais € existenciais
destes'™.

Por outro lado, existem abordagens que sugerem a intervengdao sobre as questdes
existenciais e espirituais, de forma enquadrada e sistematizada, enquanto integrantes dos
principios e concepgao dos cuidados ao doente paliativo.

Puchlaski e Romer”® sugerem uma estrutura mnemonica — FICA — como orientagdo na
avaliagdo do bem-estar espiritual. FICA: fé (F); importancia e influéncia (I); comunidade (C);
direccionar (A de address). Esta mnemonica servira como auxiliar nos temas e nas questdes a
explorar com os doentes: o que ¢ a sua fé ou no que acredita?; qual a importancia ou que
papel tém as suas crengas na sua saude?; pertence a alguma comunidade espiritual ou
religiosa?; como ¢ que podemos ajuda-lo ou como ¢ que estas questdes podem ser tratadas
pelo seu cuidador?

A estrutura pratica que Rousseau” sugere como intervengdo no sofrimento espiritual

e/ou existencial baseia-se: no controlo de sintomas fisicos; estar presente e fornecer suporte;
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potenciar uma revisdo da vida pessoal, como reconhecimento da funcdo no mundo;
possibilitar a procura e a validacao do valor e sentido; explorar e atenuar a culpa; possibilitar
o perdao e a reconciliagdo; facilitar a expressao religiosa e focar-se nas praticas de meditagao
ou outras que promovam a cura total e o sarar das feridas.

Breitbart’ ¢ Heller® numa clara inspiragio na pratica terapéutica existencial e na
logoterapia de Frankl*® desenvolveram intervengdes centradas no sofrimento espiritual dos
doentes terminais, visando incrementar o sentido de vida destes. Procuram, pela psicoterapia
de grupo centrada no sentido, direccionar o sofrimento espiritual dos doentes, ajudando-os a
sustentar ou reforgar o sentido, paz e proposito das suas vidas. Desejam que os doentes facam
o mais possivel no tempo que lhes resta, na perspectiva de que a consecu¢ao de sentido ¢
possivel até ao fim da vida. Véem o sofrimento, tal como Frankl*’, que abordaremos mais
adiante, como uma possibilidade de crescimento, dada a necessidade de sentido e de procura
desse mesmo sentido.

O diagnoéstico e a intervengdo sobre o sindrome de desmoralizagdo em doentes
oncolégicos™ visa intervir sobre a desesperanca, a impoténcia, a falta de sentido e o distress
existencial. Esta abordagem sustenta-se: no controlo de sintomas e no garante da continuidade
dos cuidados; em explorar atitudes face a esperanca e sentido de vida; pela promog¢do da
esperanca actuar sobre a dor; em fomentar a procura de um propdsito ou objectivo renovado e
de um papel na vida — sentir-se util; pela terapia cognitiva, reestruturar cognitivamente as
crengas irracionais; em facultar apoio espiritual, envolvendo o counseling pastoral/espiritual;
em promover relacdes de apoio e suporte e envolver voluntérios; em refor¢ar o funcionamento
familiar, promovendo e conduzindo encontros com a familia; em reavaliar os cuidados e

redefinir os objectivos da interven¢do em reunides de equipa multidisciplinar.
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Mais recente, e alvo de posterior abordagem detalhada, o trabalho de Chochinov, Hack

e Colega518,19,23,26,54

, que sustentado no Modelo a que chegaram, visa a preservagao da
dignidade em doentes terminais — a que chamaram Terapia da Dignidade — englobando as

questoes espirituais e existenciais.
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DIGNIDADE

Pelo exposto até aqui, os cuidados paliativos destacam-se e consolidam-se como uma
forma de humanizacdo ¢ um meio de facilitar que a fase final da vida ocorra com o menor
sofrimento possivel, abordando os doentes holisticamente e potenciando que a sua morte
ocorra com dignidade.

A dignidade humana ¢ definida como o valor particular que todo o homem tem como
homem, isto €, como ser racional e livre, como pessoa62.

A moral da dignidade humana ¢ a doutrina segundo a qual o principio ético
fundamental é o respeito da pessoa humana em si mesma e nos outros®.

A dignidade pessoal corresponde a propria dignidade que ¢ individual, transitéria e
esta frequentemente relacionada com questdes pessoais e circunstincias sociais'”.

Assim, afirmamos que a dignidade ¢ parte central do ser ou da esséncia pessoal e do
seu sentido, revelando-se um conceito central para o doente em fim de vida.

Muitas das investigagdes realizadas com doentes terminais que pedem a morte,
manifestam o desejo de que alguém os mate ou ajude a morrer, demonstram que as questoes
de perda de dignidade e de sentido da vida sdo as principais razdes para os pedidos de
eutanasia e de suicidio assistido”'**>%.

Sao evidéncias de grande importancia na discussao das abordagens alternativas aos
cuidados paliativos sistematizados e rigorosos, no contexto das doengas cronicas, progressivas
e avancadas.

O conceito de dignidade ¢ invocado como argumento por posicdes e intervengoes
diametralmente opostas face a doenga terminal, ao fim de vida e a morte, como ¢ o caso dos
cuidados paliativos, em contraste com a eutanasia e/ou o suicidio assistido.

Posto isto, impera uma clarificacao dos conceitos anteriormente referidos.
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Por eutanésia entende-se a acc¢ao (activa) ou omissao (passiva) por parte do médico ou
profissional de satde, com intencdo de, por compaixdo, provocar a morte do doente em
sofrimento, a pedido deste. Existe uma inten¢do expressa de por termo a vida de alguém que

, . 1
esta em grande sofrimento .

O suicidio medicamente assistido ¢ definido como a actuacdo intencional de
disponibilizar ao doente, a pedido voluntario e capacitado deste, os meios para o suicidio (por
exemplo barbitlricos), encontrando-se o doente fisicamente capaz de se suicidar, agindo

. 66,75
subsequentemente por conta propria’ .

Ao invés, os cuidados paliativos afirmam a vida, mas defendem que ela ndo tem que
ser mantida obstinadamente a todo o custo e aceitam a morte como um processo natural, ndo a
provocando ou atrasando.

Na perspectiva dos cuidados paliativos, tdo condenavel como a eutandsia ¢ a
obstinacdo terapéutica, que se traduz na pratica de medidas agressivas e inuteis,
condicionadoras de mais sofrimento para o doente, e habitualmente designadas por futilidade

Avrgi 89
terapeutica
54 r r1: 4 .

Hack e colegas™ através de uma andlise de conteudo de 50 entrevistas a doentes
oncologicos em cuidados paliativos, chegaram a um Modelo de Dignidade composto por trés
categorias primarias. Essas categorias encerram um conjunto de assuntos que determinam

como os doentes experienciam o sentido de dignidade, @ medida que a morte se aproxima. A

saber:

1- Preocupacoes com a doencga, avaliadas pelo nivel de dependéncia (nivel de
manutencdo de aptiddes cognitivas e capacidades funcionais) e pelos sintomas de distress

fisico e psicoldgico. O distress psicologico inclui a incerteza e a ansiedade de morte;
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2- Repertorio da preservacio da dignidade, avaliado pelas perspectivas de
preservacao da dignidade (qualidades internas que suportam o lugar do doente no mundo) e
pelas praticas de preservacdo da dignidade (praticas ou estratégias pessoais que os doentes
usam no sentido de preservarem o seu sentido de dignidade).

As perspectivas de preservagdo da dignidade incluem: a continuidade da esséncia
individual ou do self; a preservacao de papéis congruentes com a auto-percepgao anterior; o
sentido de deixar um legado duradouro e que transcende a morte; a manutengdo de auto-
estima e auto-conceito, face a progressiva dependéncia; a manuten¢do da esperanca e de uma
vida com sentido e proposito; o sentido de autonomia, auto-controlo e posse do curso da
propria vida; a aceitagdo e adaptacdo gradual as mudancas e as condicionantes da vida; a
capacidade de resiliéncia e espirito combativo face as preocupacdes relacionadas com a

doenga;

3- Inventario da dignidade social, avaliado pela qualidade das interacgdes e relagdes
com o0s outros que realgam ou podem colidir com o sentido de dignidade do doente: limites e
invasdo da privacidade e ambiente pessoal do doente durante a prestacdo de cuidados e/ou
apoio; suporte social, sustentado na comunidade, amigos, familias e cuidadores; a qualidade
das interacgdes com o doente e atitudes no contacto com o mesmo (conteudo do cuidado); o
recurso aos outros, dada a dependéncia, para uma variedade de actividades da vida pessoal e
necessidades de cuidado, e que pode originar o sentido de peso para os outros; os medos e
preocupacdes associados a antecipagdo do futuro e as consequéncias que a morte pode ter no

futuro dos outros.

Mediante este modelo pode-se compreender a evolucdo (positiva ou negativa) do

sentido de dignidade dos doentes, bem como potenciar a sua preservagdo ou incremento.
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Orienta ainda para a necessidade de levar em conta as perspectivas/necessidades
fisicas, psicoldgicas, espirituais, culturais e sociais dos doentes na fase final da vida.

Chochinov e colegas®, através de uma analise quantitativa, num estudo a 211 doentes
em cuidados paliativos, chegaram a um conjunto de evidéncias — assuntos e preocupagdes que
podem influenciar o sentido de dignidade de um doente terminal — que suportam a validade
do Modelo de Dignidade anteriormente citado.

Assim, dos itens apresentados apenas “sentir que a vida ja ndo tem significado”,
independentemente das varidveis demograficas (género, idade, educacgao e religido) ¢ preditor
do sentido de dignidade.

Ao invés, apenas o item “ser capaz de lutar mentalmente” ndo se correlaciona
significativamente com o sentido de dignidade.

Com maior influéncia no sentido de dignidade foram identificados os itens “ndo ser
tratado com respeito e ndo ser compreendido” e “sentir-se um peso para os outros”’, ambos
referidos por 87,1% dos doentes inquiridos.

Dada a escassez de investigacdes sobre a tematica, vamos deter-nos um pouco mais
sobre este estudo, alguns dos seus resultados e sua pertinéncia.

A maioria dos itens identificados com o sentido de dignidade, remetem-nos para a
importancia da auto-percep¢do e do modo como os doentes se experienciam. Estes itens —
“ndo sentir apoio social”; “ndo se sentir Util ou valorizado™; “ndo ser capaz de controlar
fungdes corporais”; “sentir que ndo se fez uma ultima contribuigdo significativa”; “ndo sentir
controlo sobre a sua vida”; “sentir-se um peso para os outros”’; € “nao ser tratado com respeito
ou nao ser compreendido” — funcionam como um forte mediador na preservacgao do sentido de

dignidade pessoal dos doentes?**°.

52



O sentir-se um fardo para os outros leva a sentimentos de que a vida perdeu
significado, e a percepcdes de que os outros nao nos consideram tteis ou estimados, o que de
acordo com a investigacdo em torno do desejo da morte ¢ identificado como um dos
principais factores no comportamento suicidario'>*-°.

A nocao de ser um peso para os outros foi estudada por Wilson e colegas, citados por
Chochinov?!, em 69 doentes oncologicos avancados. Este estudo verificou, em relagao ao
sentimento de ser um peso para os outros, que: 39% dos doentes possuia uma preocupagdo
minima a moderada; 38% revelaram niveis de distress moderados a graves e apenas 23% nao
possuia um sentido de peso para os outros.

Do estudo anterior sobressai ainda que, sentir-se um peso para 0s outros tem uma
baixa correlagdo com a sintomatologia fisica, alguma correlagdo com a sintomatologia
psicolégica e uma correlacdo elevada com as questdes existenciais, incluindo a perda de
dignidade, a desesperanga e a perda de controlo. Os autores constataram mesmo, a associagao
entre o sentimento de peso para os outros e a dignidade, sendo a Ultima, a primeira variavel
preditora da primeira.

Ainda na validagdo do modelo da dignidade®, doentes mais novos relacionaram mais
com o sentido de dignidade os itens respeitantes a: incapacidade de efectuar tarefas da vida
diaria; dificuldades ao nivel das fun¢des corporais; pensamentos sobre o fim de vida;
dificuldade de aceitacdo da sua situacdo de doenca e questdes relacionadas com a sua
intimidade.

Conclui-se que os doentes mais novos, em comparagdo com os mais velhos, atribuem
uma maior importancia as perdas.

As mulheres relacionaram mais com o sentido de dignidade as alteragdes da aparéncia;

a capacidade para pensarem claramente e uma vida espiritual com significado.
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Comparativamente aos doentes menos escolarizados, os mais diferenciados (60,5%)
pontuaram um maior niumero de itens com implicacao ao nivel da dignidade, destacando-se:
“incapacidade para realizar actividades de vida diaria”; “incertezas quanto a doenca”;
“preocupagdes sobre o fim de vida”; “ndo se sentirem valorizados” e “dificuldades de
aceitacao”.

Os doentes terminais que possuiam uma filiagao religiosa, referiram como relacionado
com o sentido de dignidade, o facto de nao poderem ter uma vida espiritual significativa e a
“dificuldade de aceitacdo”, comparativamente com os doentes sem filiagao religiosa.

A existéncia de doentes com estruturas de suporte ou apoio fortes, quer ao nivel
familiar, quer ao nivel social, indicam que a auséncia desses cuidados influencia
negativamente o sentido de dignidade, por exemplo: ndao ser tratado com respeito (quem
coabita com alguém), ndo se sentir valorizado (casados) e nao sentir apoio social (internados).

Os autores sugerem ainda que escutar os doentes, validar as suas preocupagdes e
incrementar sentido a sua experiéncia de vida, pode fornecer esperanca e fortalecer a
dignidade no fim de vida.

Este estudo ndo permite perceber em que medida cada item contribui para o sentido de
dignidade global, dado os doentes terem sido questionados sobre a relagdo tedrica entre os
itens e o constructo de dignidade.

Ainda assim, sublinha, mais uma vez, a importancia da vida ter que fazer sentido e
sugere como linhas orientadoras no garante da qualidade dos cuidados no fim de vida, as
necessidades fisicas, psicologicas, sociais, espirituais e as mudancgas que os doentes enfrentam
com o aproximar da morte.

Permite operacionalizar o conceito de dignidade, levando em considerag@o o contexto

social e cultural e indicando as areas de preocupacao e sofrimento dos doentes.
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Reflecte como ¢ que os doentes em fase terminal podem experienciar um declinio da
sua dignidade, permitindo assim, programar e definir objectivos e intervengdes terapéuticas
na promogao da dignidade em doentes préximos da morte, tendo por base o modelo, os temas
e os sub-temas apresentados.

Sustentada na validagdao do modelo abordado anteriormente, a terapia da dignidade
tem como alvo a depressdo e o sofrimento dos doentes em cuidados paliativos®'.

Aborda questdes que permitem aos doentes explorar os aspectos mais importantes da
sua vida ou aqueles que tém mais significado, e permite efectuar uma revisao da historia
pessoal, potenciando a verbalizacdo de assuntos/sentimentos importantes.

E uma terapia breve, que pretende chegar ao doente e a familia e que permite deixar

legados, ja que as sessdes sao gravadas, transcritas, editadas e devolvidas ao doente.
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COMUNICAGAO E RELAGAO TERAPEUTICA

Apesar de todas as mudancas culturais, sociais e cientificas no dominio da doenca e da
morte, ¢ possivel falar de tudo aquilo que da sentido a vida e ajudar a elaborar a morte, sendo
desejavel facultar essa possibilidade aos doentes. De um ponto de vista psicologico significa
criar um sentido para a vida/existéncia.

Pode ser feito por uma revisao da vida pessoal, mas acima de tudo, sempre assente
numa comunicagao e relacao terapéutica com sentido, genuina, empatica, fonte de elaboragao
de medos, de anseios, de reducao do sofrimento e de ligacao aos outros.

No sentido de vincar a importancia dos temas agora abordados, ndo devemos esquecer
que os doentes se véem nos olhos do cuidador e que pelo menos em parte, a dignidade, o
sentido que o doente atribui as suas realidades e aquilo que sente, reside no olho do
observador®’.

Embora existam dados que apontam a adaptacdo espiritual como um dos recursos mais
poderosos para enfrentar as doengas cronicas € progressivas, como o cancro, € a maioria dos
doentes oncologicos, independentemente do diagnéstico, pareca aceitar a abordagem e o
didlogo sobre ditas temadticas, alguns doentes e suas familias podem apresentar alguma
resisténcia em abordar os assuntos existenciais, espirituais e a tematica da morte®*.

No entanto, podemos atenuar essa resisténcia e facilitar o acesso a tais questoes.
Independentemente do tipo de abordagem que se utilize para trabalhar com os doentes as
questdes da existéncia humana, o ponto de partida € possibilitar que o doente as verbalize,
estar receptivo ao dialogo e respeitar os ritmos, tempos e prioridades do doente relativamente
as tematicas em questao.

Poderao bastar dez minutos de escuta activa, nao interrompida para que o doente nos

diga tudo o que necessitamos saber para o ajudar®.
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Assim, sem qualidade relacional e comunicacional ndo € possivel aceder e trabalhar as
preocupacoes existenciais do doente paliativo.

Na perspectiva existencial a qualidade da relagio terapéutica é central. E através desta
que se pode atingir a profundidade das confrontagdes dos doentes com as suas ultimas
preocupacoes.

A terapia existencial, como qualquer outra o deveria fazer, tenta perceber a situagao
actual do doente terminal, os seus medos € o seu sofrimento.

May’’ refere que o terapeuta existencial é aquele que para além do conhecimento
técnico, se pode relacionar com os doentes. Chama-lhe uma verdadeira comunica¢ao de uma
existéncia com a outra, ou dando voz a Yalomm, que refere o cuidar como uma actividade
conjunta que pode ser redentora e curativa, falando mesmo na importancia do toque e de um
olhar quente para com o doente.

Deseja-se entdo que a abordagem do doente paliativo, a semelhanca da terapia
existencial, se paute por presenca, autenticidade, compromisso e se sustente numa verdadeira
e genuina comunicacdo e empatia.

Como tal, devemos substituir as frases feitas, as tendéncias moralizadoras sobre o que
o doente diz, sente ou fez: “ha outros que estdo pior”’; “o tempo cura tudo”; “deixa l4, ndo
penses nisso”; “ndo estejas triste, € pior”; “vai correr tudo bem”, “se ndo tivesses feito isso”,
“deves fazer....” Devemos evitar as frases que ndo se centrem na experiéncia Unica de quem
procura o sentido.

Saber acompanhar na fase final da vida permite promover o bem-estar no outro, pelo
partilhar de medos e duvidas; no libertar de sofrimentos e tensdes acumuladas; no dar nomes

a0s sentimentos e falar desses mesmos sentimentos.
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E importante comunicar com o doente na verdade, o que ndo se resume apenas i
transmissao de mas noticias. Quando nao o fazemos, utilizamos a proteccdo do doente como
argumento, mas fazemo-lo por medo do encontro connosco proprios, com os nossos medos,
davidas e fragilidades.

E neste sentido que Yalom'** aponta para a necessidade de, por vezes, partilharmos
com o doente os nossos proprios conflitos existenciais, no sentido de, ambos, nos
familiarizarmos com as preocupagdes existenciais do doente e na convicgao, baseada na sua
experiéncia clinica, de que invariavelmente o doente beneficia disso.

A verdade ¢ antidoto do medo e o terrivel e conhecido ¢ muito melhor que o terrivel e
desconhecido.

A verdade ¢ um dos agentes terap€uticos mais poderosos, alimenta a relagdo
profissional-doente, que ¢ sustentada pela honestidade ¢ envenenada pela mentira''®.

Nao estabelecer uma comunicacdo genuina, activa, verdadeira e empatica, implica
deixar o doente numa soliddo emotiva e afectiva e que nos atrevemos, aqui, a apelidar de
morte individual e social ou suicidio individual e social assistido.

Efectivamente muitos doentes vivenciam o seu processo de doenca na conspira¢ao do
siléncio ou com o receio de serem enganados. Temem que lhe seja ocultada a verdade, o que
verdadeiramente por vezes acontece.

Tal, acarreta ainda mais sofrimento, dada a exclusdo do doente do processo de partilha

de informagio®*''®

e a impossibilidade de tomar decisdes informadas sobre os seus cuidados e
sobre a forma de lidar com a (in)certeza da morte?.
Num servico de cuidados paliativos britanico, verificou-se que mais de metade dos

doentes oncoldgicos, observados nas oito semanas anteriores a morte, niao estava

completamente consciente de uma morte iminente. No momento em que a morte estava
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prestes a ocorrer, apenas metade dos doentes estudados aceitou a ideia de morrer e 18% dos
doentes apresentou flutuagdes ou diminuicao relativamente a aceitagdo da morte, enquanto
esta se aproximava’".

Chochinov?' refere mesmo que, estar informado, saber os detalhes da propria condicio
e de como a morte ird chegar, faz parte das estratégias de preservacao da dignidade de alguns
doentes.

Na ultima fase da vida, os doentes precisam de informagdo que os ajude a lidar com a
morte e com o morrer.

Essa informagao ¢ condi¢do essencial para a aceitagdo e elaboracao da propria morte, e
¢ consubstanciada nas necessidades fisicas, psicoldgicas, emocionais, espirituais e financeiras
dos doentes”.

O estudo de Kutner e colegas’ aponta igualmente para a necessidade de informacio
diversa, por parte dos doentes terminais, sobre: diagnostico, prognostico, opgdes de
tratamento, alteracdes da doenga, questdes financeiras, aspectos legais e questdes existenciais.

Na auséncia ou na omissdo de uma comunicacdo de qualidade o acesso a estas
questdes e a sua partilha, revela-se extremamente dificil.

Mesmo nos momentos de maior siléncio do doente, deve existir partilha.

Como dizia Séneca, as pequenas dores sdo eloquentes; as grandes calam estupefactas.
Substitua-se, pequenas dores por doentes agudos e grandes dores por doentes cronicos e
tirem-se ilagdes!

Porém, devemos saber que héd perguntas que ndo sdo feitas para serem respondidas,

mas apenas para serem escutadas.
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Podemos apoiar-nos, em relacdo a comunicagao com o outro, na sabedoria do povo e
na velha méxima: fica calado se ndo consegues melhorar o siléncio. Por vezes, € esse 0 nosso
unico papel, o de estar no siléncio com o doente.

As perguntas existenciais e transcendentes sdo para serem vividas por quem as coloca,
a resposta que nao existe, talvez seja o alcangar do equilibrio interior, a coragem de assumir
essas mesmas perguntas e a sabedoria para as poder enfrentar e vivenciar até ao fim.

O objectivo de uma relacdo e comunicagdo genuinas ¢ o de potenciar que o doente
retome o controlo da sua vida, ajudando-o a viver plenamente e a ser capaz de expressar as
suas necessidades, os seus medos e o seu sofrimento abertamente.

Todos nos, na nossa experiéncia profissional, conhecemos doentes que se afundam
com a doencga, sem mais conseguirem emergir, mas também, conhecemos doentes capazes de
usar a sua doenga como uma oportunidade de crescimento pessoal. Muitos doentes dizem-nos
que: as suas prioridades mudaram; o trivial passa a ser acessorio; comegam a apreciar mais a
Natureza e a dar mais valor as relagdes € aos momentos.

Descobrir quem o doente ¢ enquanto pessoa, o que realmente ¢ importante para ele e
aquilo que valoriza, isto €, conhecer o doente na sua totalidade, ¢ tdo central para o cuidado da
preservacdo da dignidade como para a generalidade dos aspectos da qualidade dos cuidados
em fim de vida'®*'*>*,

Emanuel ¢ Emanuel® abordam modelos de relagio dos profissionais de saude com o
doente, baseados em quatro premissas: objectivos da interac¢do, obrigagdes dos profissionais,
valores do doente e conceito de autonomia do doente. Independentemente dos modelos
propostos, importa salientar que a diferenga destes baseia-se, essencialmente, na concepgao
do que ¢ a autonomia do doente, repercutindo-se a manutencdo (possivel) desta,

decisivamente na cooperacao do doente nas intervencdes e terapéuticas propostas.
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Daqui sobressai a importancia de levar tais premissas em consideracao na relagdo com
o doente paliativo e de, em cuidados paliativos, se insistir na tonica de que na fase final da
vida o doente deve continuar a ser alguém personalizado, com vontades, direitos, deveres e
poder de decisao, mesmo perante tamanha crise existencial.

Importa reforcar: sem qualidade relacional e comunicacional, ndo ha qualidade
assistencial. Este aspecto, para além de fulcral na intervengdo paliativa em geral, ¢, em
particular, preponderante e decisivo no intenso trabalho de elaboragao existencial dos doentes
que estdo a morrer.

Seguidamente, abordaremos algumas estratégias e algum tipo de trabalho de
elaboragdo das principais preocupagdes existenciais, por referéncia ao modelo existencial e ao
trabalho de Yalom'**. Importa vincar novamente que, embora este trabalho de elaboracio
existencial deva ser conduzido por técnicos especializados, os restantes elementos da equipa
nao se devem demitir da sua avaliacdo e monitorizagcdo, devendo para tal, estar familiarizados
com as preocupagdes existenciais (porque também as t€m!) e suas possibilidades de
elaboragao.

De referir ainda que, nos proximos pontos, onde se 1€ doente(s) deve igualmente ler-se
ndo doentes, porque embora as preocupagdes existenciais surjam principalmente quando as
pessoas véem a sua vida ameacada, estas relacionam-se igualmente com aspectos e

preocupagdes expressas no nosso dia-a-dia.

A Consciéncia das Preocupac¢oes Existenciais
A consciéncia das preocupagdes existenciais pode emergir de distintas formas: pelo
confronto e necessidade de ajuste as mudancas fisicas, emocionais ou sociais; ou através da

procura da redefini¢do da identidade pessoal em circunstancias de mudanga.
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De forma lata, as preocupagdes existenciais tém como fim ultimo a procura de sentido
para os acontecimentos e para vida, procura que tem tanto de pessoal como de universal.

As preocupagdes existenciais ¢ a procura de sentido tornam-se mais conscientes
quando a nossa rede de relacionamentos — connosco proprios € com os outros significativos;
com locais e com coisas; com os grupos ¢ comunidades; com o terreno e objectivo, € com o
transcendente — ¢ ameagada ou quebrada, como acontece em eventos que mudam
drasticamente a vida, dos quais pode ser paradigma o diagnostico de uma doenga cronica e
progressiva.

Necessitamos, que a nossa rede de relagdes (fisicas, psicologicas, sociais, espirituais e
existenciais) que forma um padrdo Unico, permaneca largamente intacta de modo a que nos
confira seguranga.

A nossa rede de relagdes fundamentais define-nos, € quando essas relagdes se
quebram, a vulnerabilidade invade-nos.

De acordo com a nossa experiéncia e pratica profissional, sabemos que alguns dos
doentes, ou muitos, dirdo outros, principalmente os idosos, sdo religiosos num sentido
tradicional, enquanto que outros ndo toleram qualquer conversa sobre religido ou
espiritualidade. Mas, em ambos os casos as preocupagdes existenciais estao 1a.

Os profissionais do cuidar devem comprometer-se com os doentes na procura do
sentido da vida. Em cuidados paliativos, atender as preocupagdes existenciais ¢
responsabilidade de toda a equipa. Nao no sentido de uma elaboragdo aprofundada, isso
cabera aos técnicos mais aptos a esse trabalho, mas sim, no sentido de toda a equipa poder
atender a rede de relacdes do doente e as suas rupturas.

Algumas destas relagdes e suas rupturas, tornam-se evidentes numa primeira

entrevista de admissdo; outras, emergem a medida que a relacdo terapéutica se consolida, e a
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medida que a confianga no técnico aumenta, permitindo a partilha de historias de vida,
preocupacoes actuais, esperangas € medos em relacao ao futuro.

E fulcral que as preocupagdes existenciais sejam monitorizadas ao longo do curso da
doenca e da relagdo terapéutica, na medida em que surgem em diferentes pontos para pessoas
diferentes, mas também, porque surgem para além dos assuntos relacionados coma doenca'**,

A vantagem do trabalho em equipa reside na possibilidade de mais facilmente se poder
identificar e monitorizar as preocupacdes existenciais.

Para alguns doentes ¢ suficiente que as suas preocupagdes existenciais sejam, implicita
ou explicitamente, reconhecidas e validadas pela equipa de cuidados paliativos. No entanto,
para outros doentes sera necessario um trabalho de elaboracao e de andlise do significado do
que emergiu. Neste ultimo caso, comparativamente a apenas observar as preocupacoes
existenciais, o trabalho de exploragdao do sentido das relagdes e das suas rupturas, ¢ melhor
feito pelos membros da equipa com especializagdo em processos de: auto-compreensao; de
elaboracdo e mudancga de cognicdes e percepgdes; de desenvolvimento pessoal e espiritual, no
sentido de revisao do sentido do self e/ou reanalise das crengas fundamentais.

O trabalho existencial encoraja a busca de sentido e potencia as relagdes que dao vida,
considerando, como ja foi amplamente referido, os aspectos fisicos, psicologicos, sociais,
espirituais e existenciais.

O trabalho de elaboragdo existencial deve ser disponibilizado e ndo prescrito, nem tao
pouco imposto, sob pena de poder ser sentido como uma intrusdo’. Os profissionais de
cuidados paliativos estdo numa posi¢ao privilegiada para tal disponibilizagdo, dado que, estao
envolvidos nalgumas das mais intensas experiéncias que quebram as relacdes, questionam e

abalam as vidas dos doentes, como € o caso do confronto com a iminéncia da morte.
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Incrementar a Consciéncia de Morte

Enquanto profissionais de saude devemos atender a adverténcia de Yalom'?*: “g
ansiedade da morte é inversamente proporcional a satisfagcdo da vida” (p. 207).

Como ja constatamos pela teoria e investigacdes apresentadas, esta ansiedade ¢ em
geral, propria da vida, e em particular, propria da doencga crénica, progressiva e prolongada.

E certo que as intervengdes para incrementar a consciéncia da morte podem aumentar
a ansiedade dos doentes (e ndo doentes) a curto prazo. Ainda assim, o objectivo ndo ¢ que
essa ansiedade ndo surja (ird surgir num ou noutro momento), nem tao pouco anestesia-la (o
que ¢ de todo impossivel em muitas situagdes).

O objectivo primordial ¢, com base numa relagdo terapéutica e comunicacao
solidificadas, ajudar quem a sofre a familiarizar-se, aprender a lidar, e a usar essa ansiedade
de forma construtiva, de modo a aumentar e elaborar a consciéncia de morte de forma
funcional.

Para tal, podemos utilizar determinadas estratégias que vamos aqui agrupar e
sistematizar:

. Permitir e validar a discussao de questdes relacionadas com a morte;

. Nao ser conivente com a negagdo da morte dos doentes (implica que o
profissional saiba tolerar a sua propria ansiedade de morte);

. Identificar os mecanismos de defesa disfuncionais e ndo adaptativos e suas
consequéncias negativas, o que pode implicar, com base na sensibilidade, persisténcia e
oportunidade clinica: ajudar os doentes a identificar e a renunciarem as formas infantilizadas
de percepcionar a morte; identificar e confrontar racionalmente com os medos de ter uma

morte dolorosa, de soliddo e preocupagdo com aqueles de que se gosta;
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* Encorajar os doentes a partilharem os seus sonhos e pesadelos, onde a ansiedade e
os conflitos existenciais surgem sem serem reprimidos e utilizd-los como base de trabalho;

» Utilizar os indicadores de finitude que fazem parte da vida: morte de pessoas
amadas que pode funcionar como uma demonstra¢ao da mortalidade pessoal; morte dos pais,
como lembranga que a proxima geragdo a morrer € a nossa; a crise da meia-idade, por
exemplo, a menopausa, onde se acentua o envelhecimento; a reforma ou ameagas inesperadas
ao emprego; perda de faculdades fisicas (por exemplo da visdo) e as dores que vao surgindo,
devido ao passar da idade; sinais fisicos da idade (por exemplo as rugas, os cabelos brancos);
0 nascimento dos netos, que embora, normalmente gratificante, também certifica o avango da
idade; enfim, tudo o que lembre a passagem do tempo e abale a ilusdo de juventude
permanente € eterna,

» Guiar os doentes, visando contribuir para o aumentar da consciéncia de morte, em
fantasias acerca da sua morte, imaginando onde, quando, como ¢ o funeral.

Dos aspectos anteriormente referidos, destacamos a morte de pessoas amadas, como,
talvez, o principal cartdo de visita da consciéncia da morte.

Todos, incluindo as criangas t€ém uma nog¢do de morte. Mas o inicio da consciéncia
concreta da nossa morte inicia-se com a morte da pessoa amada, a qual o sentido da minha

existéncia esta radicalmente ligado.

Na pessoa amada a morte fere-me a mim mesmo... Aqui a morte irrompe concretamente

. . . . A+ 49
como ameaga do amor e hipoteca o sentido em si mesmo da minha existéncia™ (p. 298).

Esta morte podera ser dos principais contributos para a morte deixar de ser impessoal e

neutral e para o inicio da consciencializa¢do da mesma.
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Incrementar a Consciéncia da Responsabilidade
Em relagcdo ao trabalho existencial relacionado com a liberdade, este visa tornar os
doentes mais conscientes da responsabilidade pessoal pelas proprias vidas.
Para tal, podem ser trabalhados varios aspectos:
= [dentificar defesas e métodos de evitamento da responsabilidade, por exemplo
relacionados com uma situacdo criada pelo doente: doentes solitarios, por vezes, sao eles
proprios responsaveis por essa solidao;
= [dentificar o evitamento da responsabilidade no aqui e agora;
= Confrontar limitagdes realistas, ajudando o doente a alterar atitudes ou a
reconstruir circunstancias externas inalteraveis, no sentido do ajuste e adaptacao a realidade.
Por outro lado, o trabalho de elaboragdo pode ser no sentido de ajudar os doentes a assumirem
as suas responsabilidades nas proprias relagdes'>*, como no caso dos doentes oncolégicos:
assumirem as relagdes com os seus médicos, solicitarem informac¢dao de forma assertiva,
participarem nas decisdes terap€uticas e nas decisdes importantes sobre o seu presente e sobre
o seu futuro;
* Confrontar a culpa existencial, no sentido de, por exemplo, as mas escolhas do
passado ndo serem desculpa para a recusa em efectuar novas escolhas;
= Libertar os desejos, desmontando os bloqueios que impedem a progressdo. O

6 . .
7677 como tal, para os doentes desejarem precisam de contactar com

desejo precede a vontade
0 que sentem e com 0s seus objectivos;

= Facilitar as decisdes, consciencializando e validando que algumas sdo dificeis,
pois requerem escolhas, que se opte e tém componentes de incerteza. Devemos encorajar os

doentes a perceberem que cada accdo ¢ precedida por uma decisdo e ajuda-los a analisar os

sentimentos gerados pelas decisdes e suas consequéncias. Enquanto asseguramos que a
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responsabilidade pelas decisdes permanece no doente, podemos ajuda-los a tomar decisdes
activas de modo a aceitarem as suas vontades, o seu poder e o poder dos seus recursos’’. A
validacao por parte do técnico € crucial para que os doentes aprendam a confiar nas suas
capacidades, nas suas vontades e a acreditarem que tém direito a agir. Tal passa-se na doenca
oncologica, como noutros assuntos do quotidiano, por exemplo na decisdo em mudar de

emprego.

Incrementar a Consciéncia da Solidao ou Isolamento

= Confrontar o isolamento: ajudando o doente a perceber que em tltima instancia
todos estamos sozinhos; orientando o doente no sentido de perceber o que pode, ou ndo, obter
das pessoas e das relacdes. Assim, embora se possa aumentar o medo e ansiedade do
isolamento, também emergem os recursos e a coragem escondidos'**;

» Identificar mecanismos de defesa que ajudem a lidar com o conflito entre a
necessidade de pertenga e o isolamento existencial, como sdo o exemplo de relagdes fusionais
e dependentes;

» Identificar mecanismos interpessoais, em relagdo ao modo como o doente evita
relacionar-se com os outros ou em relagdo a forma e contetido dos relacionamentos, como no
caso de relagdes onde o objectivo é apenas a satisfacio das proprias necessidades. E também
importante incutir nos doentes a linguagem da intimidade e da expressdo de sentimentos'*;

» Usar a relagdo terapéutica para identificar o que pode interferir nas relagdes
actuais e futuras. Frequentemente o doente transfere sentimentos e atitudes de relagdes
importantes do passado, por vezes de forma distorcida. Um dos objectivos ¢ aumentar a
consciéncia dessas distor¢des e das suas consequéncias para outras relagdes do passado,

124
presente e futuro °;
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= A relacdo de healing: como ja foi referido anteriormente, ¢ decisivo
desenvolver relagdes genuinas e verdadeiras com os doentes. Apesar das relagdes serem
temporarias, o relacionamento com o técnico pode ser intensamente positivo para o doente,
na medida em que deposita confianca em alguém que realmente o conhece ou se preocupa em
conhecé-lo, respeita os seus desejos e vontades, € o aceita de forma incondicional. O healing
pode ser decisivo na luta perante o isolamento e o sofrimento existencial, e também na

percepcio da responsabilidade pessoal pelas proprias vidas™.

Elaboragao da Falta de Sentido da Vida
Algumas das possiveis formas de elaboragdo da falta de sentido da vida:

= Redefinir o problema, na medida em que, quando um doente refere que a vida
ja ndo tem sentido, parece admitir que o sentido existe, embora se tenha desvanecido,
desaparecido ou ndo se consiga encontrar. O objectivo ¢ trabalhar com o doente que nao ha
um sentido unico e universal para a vida, para as coisas e para os acontecimentos, mas que
cada um de nos é responsavel por criar e atingir o seu proprio sentido'?*;

= Identificar e consciencializar as defesas disfuncionais face a ansiedade da falta
de sentido, suas consequéncias e seus custos. Certo tipo de defesas contra a falta de sentido
podem contribuir para uma vida superficial’'**, o que origina problemas que consciente ou
inconscientemente o doente procura evitar. Por exemplo, uma vida desprovida de sentido,
onde existe objectivamente a possibilidade de mudanga, mas que ndo ocorre, por medo ao
risco e a falta de seguranca; noutro sentido, a ansia de poder, de afirmagdo ou de dinheiro,

pode também, nalguns casos, encerrar em si o conflito relativo a falta de sentido da propria

vida;

68



72101 sartindo sempre do principio

» Ajudar ao compromisso com a propria vida
de que o desejo de compromisso estd sempre presente nos doentes'’!. O compromisso
depositado pelo técnico na relacdo com o doente, pode contribuir para o compromisso do
doente com a sua propria vida. Podemos e devemos, explorar com o doente a sua panoplia de
esperangas € objectivos, os seus sistemas de crencas, a sua capacidade de amar e de se
relacionar com os outros € as suas intencodes criativas ¢ de expressao de criatividade. Outro
tipo de trabalho de facilitagdo do compromisso pode ser feito: os doentes podem encontrar
sentido suficiente ou insuficiente nos seus relacionamentos, no seu trabalho, nas suas
actividades criativas e de lazer e nas suas orientagdes religiosas; cada uma dessas areas, pode

e deve ser analisada, em termos dos seus obstaculos e potencialidades de progressao em torno

do compromisso e sentido da vida.
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SINTESE DAS PRINCIPAIS PREOCUPAGCOES EXISTENCIAIS DOS

DOENTES PALIATIVOS

De acordo com os temas abordados até aqui, podemos sistematizar da seguinte forma

as preocupacodes existenciais dos doentes paliativos:

Desejo da morte

Ideagao suicida e/ou pedidos de suicidio assistido
Sindrome da desmoralizacdo

Desesperanga

Perda de sentido da vida

Sofrimento: distress fisico, psicologico e existencial
Perda do sentido de dignidade

Dificuldade de aceitagao

Desejo de continuar a viver

Consciéncia da inevitabilidade da morte
Bem-estar espiritual (espiritualidade)

Sentir-se um peso para os outros

Sentir-se sem valor/inttil e desrespeitado

Bem-estar existencial (que abarca todas as preocupagdes anteriores)
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INVESTIGAGAO EMPIRICA

INTRODUCAO

A compreensdo dos problemas existenciais facilita a intervencdo na fase paliativa.
Sabendo que a condi¢cdo de vida dos doentes oncoldgicos cria espago para um profundo
trabalho de elaboracdo existencial, ndo existe razdo para que as preocupagdes existenciais nao
sejam identificadas e trabalhadas pelos prestadores de cuidados.

A elaboragdo existencial ocorre em todas as pessoas com maior ou menor
profundidade, sendo necessarias condi¢des especiais para chegar as dimensdes da existéncia
humana e realizar uma elaboragao, o mais funcional e integradora possivel destas.

Tais condigdes traduzem-se no encontro genuino e empatico com os doentes, com um
tempo de duragdo que permita o aprofundamento de assuntos de que as pessoas normalmente
ndo falam nos settings médicos, € mesmo nalguns settings psicologicos. Sao estas condigdes
as premissas iniciais e fundadoras da identificagcdo e deteccdo das preocupacdes e problemas
existenciais no doente paliativo, cuja finalidade visa a sua elaboragdo e integragcdo na vida do
doente, sendo tao decisivas, como as outras dimensdes da doenga/vida, na consecugdo de uma
melhor qualidade de vida, conforto e bem-estar.

Esta investigacdo foi motivada pela pratica clinica pessoal de psicélogo, onde as
tematicas em questdo sdo frequentemente abordadas pelos doentes oncoldgicos, que se
encontram em acompanhamento psicolégico, independentemente da fase da doenga. Assim,
em 160 doentes oncoldgicos, nas varias fases da doenga, seguidos num Hospital, em consultas
de psico-oncologia ou em acompanhamento psicolégico em internamento, apds analise

retrospectiva do contetido dos respectivos processos de psicologia, verificou-se que 92% dos
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mesmos apresentou problematicas, alvo de intervencao, relacionadas com as questdes centrais

da existéncia humana.

FINALIDADE

Sensibilizar para a necessidade das preocupacdes existenciais serem atendidas na
intervengdo paliativa, promovendo-a e contribuindo para uma abordagem holistica e
humanizada do doente, tendo por base a antecipagdo dos problemas e dos assuntos, quer

sejam eles de indole fisica, social, psicologica, espiritual ou existencial.

OBJECTIVO GERAL

Identificar preocupagdes existenciais no doente oncoldgico paliativo ou que retina

critérios para tal.

OBJECTIVOS ESPECIFICOS

Verificar a ocorréncia e frequéncia de preocupagdes existenciais no doente oncoldgico
paliativo ou que retina critérios para tal;

Compreender se as preocupagdes existenciais surgem em fodos os doentes oncologicos
paliativos ou que retinam critérios para tal, independentemente das variaveis demograficas, da
sua condicao de vida e da sua situacao de doenga;

Compreender as dimensdes existenciais, sua influéncia e importancia nos cuidados a

doentes paliativos.
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MATERIAL E METODOS

Tipo de Estudo

Estudo exploratdrio, do tipo transversal qualitativo e quantitativo.

Participantes

Individuos com doenca oncologica, progressiva e incuravel; que reuniam critérios para
receber cuidados paliativos; com idade igual ou superior a 18 anos; capacidade de falar
portugués e sem evidéncia de deterioragdo cognitiva.

Entre Maio e Agosto de 2007 foram abordados 37 doentes, potenciais participantes e
que numa analise preliminar preenchiam os critérios de inclusdo. Destes, um foi seleccionado
para entrevista piloto; 2 faleceram antes de serem entrevistados; 7 sofreram um agravamento
subito da sua situagdo de doenca ou apresentavam, no momento da entrevista, deterioragdo
cognitiva, pelo que ndo foram considerados; 5 embora entrevistados € com a doenca em
progressao, encontravam-se a efectuar tratamentos activos dirigidos a mesma, pelo que,
perante duvidas relativamente ao preenchimento dos critérios para cuidados paliativos,
decidiu-se pela sua exclusao da amostra estudada. Assim, no final, apenas 22 doentes foram

considerados.

Procedimento
Foi solicitada autorizagdo para efectuar a investigacdo a Administracdo do Hospital do
Servigo de Oncologia onde a mesma foi realizada e parecer & Comissdo de Etica do mesmo

Hospital, tendo sido deliberado autorizar a realizagao do estudo (Anexo 1).
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Foi efectuada uma entrevista piloto (Anexo 3) a um dos doentes, que preenchia os
critérios de inclusdo, como ponto de partida para a delineagao da metodologia a utilizar e de

forma a avaliar a exequibilidade da investigacao.

Instrumentos

O guido de 50 questdes, desenvolvido na fase inicial do trabalho, apos a entrevista
piloto, foi revisto e reduzido, chegando-se a metodologia para recolha de dados: entrevista
clinica, com guido semi-estruturado (Anexo 4), abordando dimensdes centrais da existéncia
humana, por referéncia ao modelo existencial.

O guido final foi desenvolvido com abertura a uma exploracao de diversos topicos que
os doentes decidissem apresentar.

A entrevista clinica foi aplicada aos doentes, ap6s consentimento informado (Anexo
2).

Com o intuito de optimizar a recolha dos dados, as entrevistas, conduzidas pelo autor,
foram realizadas individualmente, gravadas e posteriormente transcritas na integra.

Recolheram-se igualmente os dados demograficos, o diagnostico e tempo de
diagndstico (Anexo 5 e 7).

Foi também pedido aos doentes para referirem o diagnostico pelas proprias palavras;
avaliarem qualitativamente a sua saude no momento, tendo sido convencionada uma escala de
7 pontos, de 1 — ferrivel a 7 — excelente, e o grau de importancia desta na propria vida, através
de uma escala de 10 pontos, de / — nada importante a 10 — extremamente importante (Anexo

6¢7).
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Tratamento de Dados
Andlise estatistica descritiva e analise de conteudo, com a utilizacdo do programa

ATLAS.ti versio 5.0 V7% .

Andlise dos Dados

A entrevista clinica utilizada neste trabalho aborda dimensdes centrais da existéncia
humana, por referéncia ao modelo existencial, cujo objectivo foi, em especial, a recolha de
dados qualitativos.

Dado ser um estudo exploratorio, com um objecto de estudo escassamente pesquisado,
os dados foram submetidos a uma analise de contetido, a luz de algumas das principais
premissas da metodologia da Grounded Theory ", dado esta ser uma abordagem que estuda
sistematicamente a maioria dos dados qualitativos (por exemplo, transcrigdes de entrevistas
ou protocolos de observagdes) *.

A andlise das entrevistas foi guiada por categorias preexistentes referentes ao modelo
existencial, e feita de forma sistematica e rigorosa, com o objectivo de reduzir o material
recolhido aos conteudos essenciais, através de um processo de categorizacdo indutiva. Partiu-
se de afirmagdes/questdes que definiram o objecto a estudar, tendo em atengcdo o modelo
existencial, e com base em questdes suficientemente abertas, que a medida que a investigagao
e o processo de producdo do conhecimento progrediram, foram sendo cada vez mais fechadas
¢ orientadas’™'%’.

O processo de categorizagdo indutiva processou-se por intermédio de codificagdes —
aberta, axial e selectiva — e utilizou-se o método da comparacdo constante, entre a constru¢ao

e interpretagdo do investigador — condutor de todo o processo — os resultados e o feed-back

dos dados™®.
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A codificacao aberta incluiu leituras repetidas das entrevistas e analise dos dados linha
a linha, permitindo a sua divisdo em grupos comuns de acordo com conteudos
partilhados/comuns, permitindo a comparagdo constante de acontecimentos e categorias
emergentes das entrevistas subsequentes.

Pela codificagcdo axial os dados foram classificados de acordo com temas gerais e
obtiveram-se categorias e subcategorias, ligadas entre si.

Na codificacao selectiva final foram identificados, um tema (categoria) central e trés
temas (categorias) principais, que foram articulados e ligados com as outras categorias a si
associadas, permitindo a revelagdao de conceitos que traduzem o processo psicologico.

Analisados e interpretados os dados ficou patente que a dimensao da amostra foi
suficiente, uma vez que nenhum novo tema emergiu de analises adicionais, isto ¢, dos dados
disponiveis, nenhum novo dado gerou novas descobertas, estando estes associados as
categorias existentes, apontando assim para o alcance da saturacao.

A saturacgdo atingiu-se com um numero reduzido de participantes. O motivo pelo qual
foi recrutado e entrevistado um niimero mais elevado de participantes do que o necessario
para a saturagdo, prendeu-se com a imprevisibilidade da evolugdo da condi¢do de satide dos
doentes e consequentemente, da efectivacdo das entrevistas aos individuos seleccionados. Por
outro lado, verificou-se, nalguns casos, uma grande distdncia temporal entre a selec¢cdo do
doente ¢ a realizagdo da entrevista.

A metodologia utilizada permitiu aliar o rigor e a criatividade na interpretacdo e
conceptualizacdo dos dados; suportar a sensibilidade teorica, conferindo sentido e significado
aos dados; e possibilitar a formulacdo de questdes, de modo a criar abertura para desafiar os

proprios pressupostos, aprofundando a experiéncia e indo mais além da literatura e da teoria
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preexistente — deu liberdade e autonomia ao investigador no processo de elaboracao,
exploracio e produgdo do conhecimento™.

A utiliza¢ao de uma metodologia deste tipo permitiu ainda estreitar a liga¢ao entre a
teoria e a realidade estudada, sem demitir o investigador de um papel activo no processo,
tendo assumido este um papel interpretativo, valorizando as condigdes contextuais em que 0s

fenomenos ocorreram e incluindo as perspectivas das vozes estudadas™.
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RESULTADOS

Do total de entrevistados (N = 22) verificou-se que: 17 eram do sexo feminino e 5 do
sexo masculino, com idades variaveis entre os 33 ¢ os 77 anos (média de 58,86 anos ¢ desvio
padrdo de 12,77). 64% eram casados ou viviam em unido de facto, 14% divorciados, 14%
vitvos e 9% solteiros. Em relagdo a escolaridade, 27% possuia o 4° ano, 23% a escolaridade
obrigatoria, 18% o 12° ano, 9% eram analfabetos, 9% possuia o 6° ano, 9% eram licenciados e

4,5% sabia ler e escrever sem possuir o 4° ano de escolaridade (Anexo 7).

O diagnédstico inicial de doenca oncolégica dos 22 doentes estudados foi: 50%
neoplasia da mama, dos quais uma doente com neoplasia bilateral da mama; com 9% cada,
neoplasia do pulmdo, neoplasia do coOlon, neoplasia gastrica; com 4,5% cada,
hepatocarcinoma, neoplasia da supra-renal, mieloma multiplo, neoplasia do recto e neoplasia
da prostata. (Anexo 8). O tempo médio do diagnostico correspondeu a 29,36 meses, com um
desvio padrao de 21,96. (Anexo 7).

De referir que, até¢ 30 de Setembro de 2007, 4 dos doentes entrevistados ja haviam

falecido.

Relativamente a orientacdo espiritual/religiosa (Anexo 7), 23% apresentou uma
orientagdo alicercada em crencas reflectidas, plenamente assumidas e praticadas, dos quais
18% eram catodlicos e 4,5% filiados a uma Ordem Espiritual; 41% apresentou uma orientag@o
catolica, tida como ndo consolidada e praticada; e 36% referiram nao possuir uma orientagao

espiritual/ religiosa ou cren¢a nalguma entidade ou forca superior.
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Em relagdo ao conhecimento que os doentes possuiam do seu diagndstico: 64%
revelou um conhecimento parcial, 23% conhecia o seu diagnostico na totalidade e 14%

desconhecia, embora presumisse sobre a gravidade da situagao (Anexo 7).

O grau de importincia que a propria saude tinha, no momento da entrevista, para os
participantes, apresentou uma média de 9 (I — nada importante a 10 — extremamente
importante). Sendo a sua avaliacdo qualitativa, também no momento de, md (45%), muito ma

(36%), terrivel (9%), razoavel (4,5%) e boa (4,5%) (Anexo 7).

Numa analise global dos resultados, a andlise de conteido e a codificacdo das
transcrigdes das entrevistas revelou, na totalidade da amostra, um tema central sobre uma
questdo fundamental da existéncia humana: a preocupacio (conflito) existencial pela

resposta as perguntas:

- QUAL O SENTIDO DA VIDA E QUAL O PROPOSITO E SIGNIFICADO DA

MINHA VIDA? (Figura 1)

Do total da amostra, 17 individuos (77%) referiram auséncia de sentido ou sentido de
vida comprometido. Em relacdo a determinacdo do sentido de vida, dos 22 entrevistados
verificou-se que: 5 (23%) entendem o sentido de vida como espirito de missdo, de dever e
objectivos cumpridos; 4 (18%) compreendem o sentido de vida como auto-conhecimento;
18% (4) definem o sentido de vida pela capacidade de auto-transcendéncia e superagdo; 3
(14%) véem o sentido de vida na perspectiva de oportunidade de progressao; 9% sustentam o
sentido de vida na dedicagdo aos outros; o sentido de vida alicer¢ado no sofrimento ¢ referido
por 9%, igual percentagem refere o alcance do sentido de vida com o chegar da morte,

possibilitando o encontro com quem ja morreu e uma vida livre de sofrimento.
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E uma vida e ndo posso pensar que o vou deixar! Sei que a vida continua, mas custa-me
viverem sem mim! Tenho tido dias muito tristes e revolto-me contudo e com todos...

Estou a ver que ndo vou fazer mais nada de util nesta vida e que ndo consigo sair das
dunas... a situagdo é grave, eu sei, mesmo que digam o contrario! Assim ndo é facil

encontrar sentido para isto! Qual é, diga-me!? (E 20)

Parece uma vida muito vazia do que vale a pena, de sentimento, paz, tranquilidade...
muito vazia. Afinal... ando ca a fazer o qué, o que andei ca a fazer!? Nem para os meus
filhos esta vida serviu... um deficiente, o outro trabalha, mas o que lhes deixa a mde!? A
doenga, um divorcio, dificuldades! Apetecia-me fechar os olhos e ver coisas boas, sonhar
e sentir-me bem! A vida no geral ndo faz muito sentido e a minha também o perdeu! (E

21)

Ja tive tantas vidas, numa vida so... sei que preciso dos outros, mas tenho muita
dificuldade em restabelecer relagoes... estou meses sem falar com a minha mde e com a
minha irmd... o sentido da vida é transcendéncia, é “carmico”, é equilibrio... é na
procura desse equilibrio que me vou curar! E no transcender tudo isto, no superar-me

que encontro o sentido e consigo corrigir as coisas... (E 2)

Eu quero sempre fazer mais, porque ainda quero sair, contactar com as pessoas e Sentir-
me viva, precisamente por acreditar que depois disto ndo hd mais nada... apetecia-me
ser livre, como um passarinho e ndo ter que dar satisfagoes e fazer o que me desse na
real gana! Porque o significado que também dou a vida ¢ fazer coisas, viver, progredir,

melhorar!... e é assim que um dia quero ser lembrada! (E 3)

Olho para as pessoas, para as coisas, para o Dr., olho para isto tudo e pergunto isto é
para qué!?
A vida é uma passagem estupida, vivo por viver! Queria descanso, tranquilidade nesta

fase dificil... Eu sei que ela estd la sentada, numa cadeirinha, com um cajadinho... estd
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la a minha espera no céu! Quando for para junto dela termina o sofrimento e as coisas

passam a ter sentido... é esquisito, mas parece que na morte vem um novo comego... (E

7)

Apercebi-me que nos temos ainda algo para fazer, temos que cumprir uma missdo, cada
um de nos que veio a Terra...

Pronto, ele foi-se embora... adeus... e eu voltei para tras! Entretanto vinha a minha irma
com a minha mde, que também ja faleceram as duas, vinham atrds... aquilo era muito
fofinho e verde, onde nos colocavamos os pés... ele diz, para aqui ja ndo podes passar,
aqui é outra coisa e tu ficas! Entdo voltei a perceber, temos uma missdo e temos que

cumpri-la, é isso que estou ca a fazer! Por isso continuo, mesmo sem vontade! (E 11)

Para além do tema central, a anélise, mostrou-nos trés temas principais, igualmente,

relacionados com as questdes da existéncia humana:

- PREOCUPACAO (CONFLITO) EXISTENCIAL PELA NECESSIDADE
PESSOAL DE ISOLAMENTO E O DESEJO/NECESSIDADE DE CONTACTO, DE
PROXIMIDADE, DE PROTECGAO E DE FAZER PARTE DE UM MUNDO AMPLO

E NAO LIMITADO A NOS PROPRIOS (95%) (Figura 2).

Eu propria queria que estivesse perto de mim e ao mesmo tempo que se fosse embora.

Apetece o isolamento, mas queremos estar rodeados de pessoas, ¢ estranho... (E 4)

- PREOCUPAGCAO (CONFLITO) EXISTENCIAL PELA CONSCIENCIA DA

INEVITABILIDADE DA MORTE E O DESEJO DE VIVER (91%) (Figura 3.);

E pensei que tenho que lutar, sei que vou morrer, mas quero viver e tenho que

lutar...comecei mal, mas espero ter um bom fim... (E 3)
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- PREOCUPACAO (CONFLITO) EXISTENCIAL PELO DESEJO DE

LIBERDADE E A RESPONSABILIDADE QUE ESTA ACARRETA (91%) (Figura 4);

Preciso de sentir que ndo fago falta aos outros... de viver a minha vida, pensar mais em

mim, SO em mim e ndo nos outros, mas ndo é facil desligarmo-nos! (E 13)

Passiveis de integrar nas preocupacdes existenciais anteriormente referidas,
agrupamos nas categorias doenga, futuro e morte, temas mais especificos e que importa

abordar.

DOENCA
Para a totalidade dos participantes a doenca oncologica é tida como uma grande
mudanca e fonte de sofrimento, que desperta sentimentos de tristeza, apatia, impoténcia e

revolta.

Pensamos que temos tudo e controlamos tudo... passei para uma vida, no minimo a
prazo, onde falta substancia, onde investi pouco no sentimento e naquilo que realmente
importa... Importa investir nas pessoas, nos sentimentos, nos afectos, nas relagéoes... é
isso que levamos de ca... investir mais na minha mulher, em nos os dois... e agora tenho
medo de ndo conseguir e de ndo ter tempo para isso... tenho medo de partir e que ela
ndo sinta que valeu a pena a nossa vida a dois. Estou revoltado com tudo e comigo...

sinto-me incapaz, atado de pés e mdos... (E 1)

Esta de pernas para o ar, completamente! Ando muito ansiosa, triste e desanimada
devido ao prolongar da situagdo... as coisas ndo melhoram e a Dra. ndo me diz nadal...
Ndo ha direito! Esta incerteza ¢ muito dificil, ja hd mais de 3 anos que ando nisto e nada,
é so sofrer... depois, olhamos para tras e percebemos que tinha que ser diferente e que

temos que ser diferentes e mudar coisas!... (E 16)
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Verificou-se o sentimento de estigmatizagdo do cancro, o sentir-se desrespeitado e o

sofrimento que origina em 77% dos doentes.

Continuo a ter vontade propria e mesmo debilitada, a vida é a minha, é minha!... ndo

quero que seja tudo doenga... reduzirem-me a doenga é faltarem-me ao respeito! (E 5)

Depois, acho que as pessoas se tém afastado um pouco de mim! Ndo sei se pensam que a

doenga ¢ contagiosa!? Isso doi e magoa, parece que ja ndo sou a mesmal... (E 8)

FUTURO

Verificou-se na totalidade dos entrevistados, preocupagoes e sofrimento sobre o

futuro pessoal e de doenca: medo de piorar, de sofrer, de fazer sofrer os outros e que o

sofrimento aumente.

O que vai ser de mim?; O que me vai acontecer?; O que se vai passar a seguir?;Vou
piorar?; Ainda vou sofrer mais?; A que idade vou chegar?; Como serd a vida sem
mim?; O que vai ser da minha familia, dos meus filhos?; Ndo quero que eles sofram!;
Quanto tempo ca andarei?; Vou morrer?; Como serd a minha morte?; Serd que ouvimos

e sentimos?; Existirdo avangos na medicina e cura para a doenga?; Serd que descobrem

a cura e eu ja ca ndo estou?

Verificou-se, sofiimento devido a dependéncia/limitagdes fisicas e/ou intelectuais ja

existentes e medo (sofrimento) pela possibilidade de dependéncia total em 82% dos doentes.

Era inevitavel, é inevitavel com esta doenga ficarmos dependentes! Mas, ndo gosto, ndo

gosto... quando tenho dores e fico de cama, ndo gosto... a dependéncia completa, fisica e

intelectual é desumana! (E 12)
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FIGURA 1. TEMAS ASSOCIADOS AO CONFLITO EXISTENCIAL PELA QUESTAO:
QUAL O SENTIDO DA VIDA E QUAL O PROPOSITO E SIGNIFICADO DA MINHA VIDA?

ﬁ Doenga como grande mudanga, fonte de
sofrimento e ameaca a vida (100%)~

\

% Sofrimento devido & dependéncia ou
possibilidade de dependéncia total (82%)

%% Confito: Consciéncia da morte que leva
ao desejo de viver (91%)~

{2 Qual o sentido da vida?/Qual o sentido

da minha vida e do sofrimento? (100%)~

\

I/

$% Conflito: Desejo de liberdade e a

= AN
AN

isolamento e a vontade de

$% Conflito entre a necessidade de

relacionar-se com os outros (95%)~

~NL S~

/

responsabilidade que acarreta (91%)~

estare

ﬁ Medo e sofrimento de ficar sozinho/ser
abandonado (59%)~

ﬁ Medo de néo ter tempo/Vida a prazo|
(73%)

ﬁ Desejo de apressar a morte: Desejo de|
morrer, ideacdo suicida e eutanasia

(36%)~

ﬁ Necessidade de salvagdo espiritual

—— Associacao

$% Reequacionar a vida, objectivos e valor
das coisas (59%)~

I
|§§ Entregar-se & Fé oua Deus (73%)'

ﬁ Sofrimento pela estigmatizagdo do
cancro e desrespeito enquanto pessoa
(77%)~

|§§ Viver umdia de cada vez (45%)||

(36%)~

ﬁ Procura equilibrio interior e paz
existencial/espiritual (68%)~

|§2 Questdes/assuntos pendentes (50%)~||

£% Desejo de uma morte digna, tranquiia e
%% Conflto entre a Perda da nogéo de

livre de sofrimento (54%)~

controlabilidade/ infalibilidade e a
Necessidade de Posse da Prdpria vida
(45,5%)~

%% Desejo de morte stbita, inconsciente e
livre de sofrimento (23%)

termos de fé (32%)~

ﬁ Questionar as convicgdes pessoais em|

X
'{2 Sofrimento devido & incerteza (64%)~||
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FIGURA 2. TEMAS ASSOCIADOS AO CONFLITO EXISTENCIAL ENTRE A NECESSIDADE
PESSOAL DE ISOLAMENTO E A NECESSIDADE DE PROTECGAO E PERTENGA

ﬁ Doenga como grande mudanga, fonte de
sofrimento e ameaga a vida (100%)~

ﬁ Qual o sentido da vida?/Qual o sentido
da minha vida e do sofrimento? (100%)~

$% Conflito: Desejo de liberdade e a
responsabilidade que acarreta (91%)~

\
ﬁ Reequacionar a vida, objectivos e valor| ﬁ Confiito entre a necessidade de
isolamento e a vontade de estar e

das coisas (59%)~ //

|§2 Entregar-se & Fé oua Deus (73%)' %% [Doana comd mudanga pesitna o4

aspectos positivos (36%)~

\S relacionar-se com os outros (95%)~

I $% Medo e sofrimento de ficar sozinho/ser

abandonado (59%)~

———— Associac¢io

ﬁ Desejo de apressar a morte: Desejo de
morrer, ideagdo suicida e eutanasia
(36%)~

Ansiedade por uma vida a prazo e o medo de ndo ter tempo, ¢ referido por 73% da

amostra, sendo causa de sofrimento devido a incerteza.

Quando pensamos que temos tudo e controlamos tudo... passei para uma vida, no

minimo a prazo... sem saber o que vou e 0 que posso fazer... ¢ angustiante... fico muito

ansioso e nervoso. Tenho medo de ndo ter tempo para tudo! (E 1)

E ter passado a ter uma vida mais curta... o querer fazer tudo num dia, com muito medo

de ndo ter tempo de fazer! (E 7)

Da totalidade dos entrevistados, 73% referiu entregar-se a fé ou a uma entidade ou

forca superior, frequentemente Deus. Nestes

73% englobam-se todos os individuos com
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orientagdo espiritual/religiosa, praticantes € nao praticantes. Verificou-se ainda em metade

dos individuos sem qualquer tipo de orientagdo espiritual/religiosa ou crenga em entidades ou

forcas superiores (18%), o recurso ao conceito de fé e/ou Deus.

Sabemos que o cancro é fatal...

um ser que esta acima de nos todos e que nos podera ajudar se Ele quiser...

se o meu vai ser ultrapassado so o futuro o dirda! Deus é

se Ele

quiser, Ele pode, e como eu acredito muito em Jesus, nesse filho Dele, nesse filho feito

homem e em Nossa Senhora...

tenho estes pontos que me ligam a uma drea mais acima

de mim... seja Deus ou outra coisa, entrego-me a algo, a uma for¢a superior que existe...

(E5)

FIGURA 3. TEMAS ASSOCIADOS AO CONFLITO EXISTENCIAL ENTRE A CONSCIENCIA DA
INEVITABILIDADE DA MORTE E O DESEJO DE CONTINUAR A VIVER

ﬁ Doenga como grande mudanga, fonte de Sofrlrnento devido a dependéncia ou
softimento e ameaga a vida (100%)~ p055|b|I|dade de dependéncia total (82%)

e

$% Conflito: Consciéncia da morte que leva
ao desejo de viver (91%)~

das coisas (59%)~

ﬁ Reequacionar a vida, objectivos e valor // \\ ﬁ Qual o sentido da vida?/Qual o sentido

da minha vida e do sofrimento? (100%)~

|§§ Entregar-se a Fé oua Deus (73%)||

|ﬁ Viver umdia de cada vez (45%)||

ﬁ Sentimentos de Tristeza, Apatia, :
Impoténcia e Revolta (73%)~ $% Medo de sofrer e de que o sofrimento

$% Medo de ndo ter tempo/Vida a prazo

(73%)

aumente (73%)~

—— Associacdo

ﬁ Medo e pensamentos persistentes sobre|
a morte e o morrer (59%)~
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A procura de equilibrio interior e paz existencial/espiritual verificou-se em 68% dos

doentes.

Acho que estou agora no caminho para conseguir isso, para me encontrar comigo, com

os outros e com o Mundo. (E 4)

Em 59% dos entrevistados verificou-se a presenga de medo e sofrimento de ficar
sozinho/ser abandonado. Por outro lado, metade dos inquiridos revelou sentimentos de

inutilidade e de se sentir um peso para os outros (ou sua possibilidade).

E sempre aquela sombra que anda atras de nos... de ficarmos sozinhos e pergunto-me,

até quando é que o meu marido vai ter aquela paciéncia de Santo. (E 4)
Também ando muito preocupada se o meu filho se anda a despegar de mim! (E 10)

Ser um peso na vida deles iria incomodar-me mesmo muito!... e ja ndo vou prestando

para nada! (E 13)

Metade dos inquiridos revelou preocupacdo, ansiedade e sofrimento por questoes do

passado ou pela existéncia de assuntos pendentes ¢ pela incapacidade da sua resolugdo ou

concretizagao

Tenho muita coisa por resolver na minha vida... aquilo que ja lhe contei...quando tinha
17 anos... outros com o meu ex-marido e até com a pessoa com quem eu vivo... e hd

coisas que nunca vdo ser ditas! Transtorna-me muito... (E 7)

Ha muita coisa de que me arrependo e muito sofrimento... coisas que ndo vou poder

emendar, nem vdo poder mudar o que me fizeram... isso ndo me deixa descansada! (E 9)
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Custa-me muito falar comigo propria! Desde rever situagcoes passadas, perceber o que
correu mal, resolvé-las... analisar onde é que descarrilou a conversa... Existem lutas

internas e lutas com os pensamentos, mas tudo sobre o que ja lhe disse! (E12)

Do total da amostra, em 41% verificou-se medo de ndo ser recordado e necessidade
de deixar marca pessoal. Igual percentagem, evidenciou necessidades de informacdo e
comunicagdo para poderem decidir sobre a propria vida, e em 5 doentes (23%) identificou-

se conspiracgdo do siléncio.

Seria uma forma de deixar ca a minha marca e de ela ter algo de mim junto a ela... (E 1)

Eu quero viver, quero que as minhas recordagoes, os meus feitos sejam bons... (E 5)

Ndo percebo a nossa existéncia... ndo sei até onde posso ir, tudo é uma incerteza!
Depois, ha falta de informacgdo, ndo sei bem o grau do que tenho, o que posso ou ndo
fazer... o que posso ou ndo planear... o trabalho que faz aqui com os doentes é muito,
muito importante, na medida em que é importante cada doente saber e perceber o que
esta a sofrer na pele e o que tem... parece que falando, partilhando duvidas torna-se
mais facil... ficamos mais abertos, com maior abertura para tudo e... para falar da vida,
da morte e dos assuntos que queremos fazer de conta que ndo existem.

Eu queria saber mais sobre a minha situagdo, preciso de saber mais... actuam como se
nada fosse, mas sabem tdo bem como eu que ¢ grave e o que pode acontecer... ninguém
tem coragem de falar abertamente comigo, médicos, enfermeiras, familia... sufoca a
duvida e fico raivosa com isso! Vejo doentes iludidos a morrerem de um dia para outro

sem saberem. Precisamos de saber e o que fazer a vida, ndo ¢!? (E 7)

36% revelou incapacidade completa de se projectar no futuro ¢ em igual

percentagem verificou-se a crenga de ndo existir nada apos a morte.
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Tenho pensado essas coisas... o meu futuro é curto ou ndo existe! (E 3)

Mas ndo me consigo ver no futuro, nem quero! (E 13)

Nada! No meu entender nada... morremos e acabou! E tal e qual como antes de

nascermos: ndo existimos! Da terra a gente é e para a terra a gente vai! (E 17)

MORTE
O desejo de uma morte digna, tranquila e livre de sofrimento verificou-se em 54%

dos participantes.

Morrer em paz com todas as relagoes humanas normais, com dignidade... a pessoa pode
optar e ter consciéncia que vai partir e vai morrer e que fez o que tinha a fazer, podendo

partir em paz, sem raiva, sem dor! (E 12)

Foi identificado em 41% dos doentes o medo de ndao conseguir viver até ao fim.

Medo de deixar de viver, mesmo estando cd, medo de me degradar. (E 5)

Tenho medo de poder deixar de ser eu e de ndo conseguir viver até ao fim, percebe-me!?

E7)

O desejo de apressar a morte: desejo de morrer, ideacdo suicida e eutandsia foi
manifestado por 36% dos entrevistados. Destes, do total da amostra, 14% apresentou um
desejo de morrer com alguma solidez, fundamentado numa profunda desesperancga e auséncia
de sentido de vida. Nos 9% de doentes que manifestaram ideagdo suicida e nos 4,5% que
manifestaram o desejo de eutanésia, verificou-se também medo da responsabilidade que esses

actos iriam acarretar.
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Passa-me muitas vezes pela cabegca acabar com isto tudo! Mas, ndo é facil fazé-lo e

assumir uma decisdo destas! E depois o que iriam pensar de mim!? (E 1)
Quem ficar que resolval... Devia haver uma eutandsia, mas ndo é facil fazé-lo. (E 15)

Em 36% verificou-se a necessidade de salvacdo espiritual.

Salvar-me da doenga ou salvar-me dos pecados, para que possa partir em

paz...encontrar a paz espiritual... contribuir para um fim em paz e digno!... (E 19)

Tenho fé, acredito que Deus me pode ajudar, peco-lhe e rogo-lhe muito! Confesso os

meus pecados para poder ser salva e poder ir em paz quando chegar a minha hora! (E

10)

Do total dos doentes, 32% questionou as suas convicgoes pessoais de fé ¢ 23%

manifestou o desejo de morrer de morte subita.
Porqué meu Deus!?... Ja ndo sei como esta a minha fé! (E 19)

Actualmente é uma boa pergunta! Ja nem sei se acredito em Deus, estou tdo baralhada
que nem sei... ndo fiz nada para merecer isto e se existe Deus, acho que estd a ser

injusto... com tanta injustica na vida, sinceramente ja ndo sei em que acreditar! (E 20)

Queria morrer a dormir, sem ter nogdo e de repente... porque iria ter sofrimento mental,

insuportavel para mim... (E 8)

Se pudesse escolher preferia morrer de repente, de morte subita... ndo me quero

aperceber do fim e que estou a morrer de hora para hora ou de minuto para minuto! (E

17)

A percentagem de doentes que referiu sentimentos de ja ter partido e de afastamento

gradual da vida ¢ de 9%.
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Por vezes é como se ja ca ndo estivesse. Tive quase a plena convicgdo que eu passei para
o outro lado e que ja cd ndo estava, inclusive a médica disse-me que tinha pensado que
eu tinha ficado ali! Eu senti ter subido, senti essa coisa...

E como se tivesse partido, é como partir uma asa... Partiu-se qualquer coisa em mim.
Como se tivesse abalado de mim mesma e... senti que alguém me empurrou, uma espécie

de coisa, alguém que me empurrou... (E 11)
Uma minoria de 9% referiu estar preparado para a morte.

Esta tudo resolvido e o que ndo consigo resolver ndo me preocupa... a morte ndo me

assusta e estou preparada para morrer! (E 13)

Por fim, o estudo revelou-nos ainda que, todos os doentes referem e atestam a

necessidade de serem abordadas as questoes existenciais, incluindo o tema da morte.

Todos os doentes tém historias diferentes e estas questoes ao serem abordadas, sdo para
0 bem de todos nos... as coisas estdo a mudar e o médico e os técnicos devem procurar
melhores qualidades de vida para todos os seus doentes. E muito interessante ter esta
disponibilidade e possibilidade, o tempo para efectuar esta procura e ao mesmo tempo

para me orientar a mim propria e ser ajudada tanto quanto possivel! (E 11)

Estas aqui (conversas) tém logica e sentido e uma perspectiva de construgdo e ndo de
destrui¢do como as outras. So o facto de falar acalma e acho que os assuntos, incluindo
a morte, devem ser abordados... se sao abordados com os outros doentes nao tenho tanta
certeza disso...essa abordagem deve partir da classe médica, da classe profissional, que
devia avaliar sempre as necessidades dos doentes, mas as necessidades globais... isso
seria necessario, essencial, fundamental! Levando em conta a forma de vida das pessoas,

porque existem pessoas que foram educadas a ndo pensar na morte e limitam-se a ir

vivendo. (E 12)
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FIGURA 4. TEMAS ASSOCIADOS AO CONFLITO EXISTENCIAL ENTRE O DESEJO DE
LIBERDADE E A RESPONSABILIDADE QUE ESTA ACARRETA

ﬁ Doenga como grande mudanga, fonte de
sofrimento e ameaga a vida (100%)~

ﬁ Qual o sentido da vida?/Qual o sentido
da minha vida e do sofrimento? (100%)~

Conflrto Desejo de liberdade e a
responsabllldade que acarreta (91%)~

ﬁ Reequacionar a vida, objectivos e vanr%// \\ ﬁ Conflito entre a necessidade de

isolamento e a vontade de estar e

das coisas (59%)~ &
// / \ relacionar-se comos outros (95%)~

|ﬁ Entregar-se a Fé oua Deus (73%)'

Medo e sofrimento de ficar sozinho/ser|
abandonado (59%)~

ﬁ Doenga como mudanga positiva ou
aspectos positivos (36%)~

ﬁ Desejo de apressar a morte: Desejo de
morrer, ideagdo suicida e eutanasia
(36%)~

—— Associacdo
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DISCUSSAO

Doenca e suas Consequéncias

A totalidade dos entrevistados refere que a doenga oncologica acarreta grandes
mudangas na vida pessoal e familiar, sendo uma grande fonte de sofrimento, que desperta
sentimentos de tristeza, apatia, impoténcia e revolta, o que corrobora outras investigacdes e

. ~ 10,16,29,30,84,104,108
orientagoes 7T

Foi uma mudanca total, mudou do dia para a noite...mudou tudo, a minha maneira de
ser, a minha maneira de encarar a vida. Ld em casa ficou tudo complicado... Acho que a
vida ndo devia ser assim, ndo é justa... conhego pessoas mds, mds, que nada lhe

acontece!... sentimo-nos sem for¢a e impotentes... abate uma pessoa e doi. (E 3)

Para mais de metade dos entrevistados, a doenca ¢ fonte de reequacionamento e
. A , . ., 84 . . . ..
redefinicdo da propria vida™, dos objectivos e valor das coisas, existindo mesmo doentes que
a conseguem identificar como positiva ou contendo aspectos positivos, tais como: mudanca
enquanto pessoa e oportunidade de crescimento; dar mais valor a vida e & Natureza; centrar-se
na propria vida e ndo nos outros; e viver um dia de cada vez. Fica claro, na linha da
- . 146,76,77,124 . . :
abordagem existencial que ¢ possivel, na adversidade e na doenga, encontrar fontes e
formas de crescimento, no sentido de uma existéncia mais plena. A possibilidade de

transcender a doenga e o sofrimento, deve-nos merecer especial atengao.

E a primeira vez que luto por algo, pela minha vida! Deixei de andar ao sabor do vento e

ao sabor das circunstancias! (E 2)
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Mas também crescemos e crescemos positivamente sendo nada disto faria sentido, mas
também ndo era aquilo que precisavamos para crescer, mas que se cresce a custa do

sofrimento, la isso cresce. (E 4)

No entanto, o cancro, enquanto doenga que ameacga a vida e a existéncia, suscitou
preocupacdes e sofrimento sobre o futuro pessoal ¢ de doenca em todos os doentes.
Sofrimento e preocupagdes sobre o curso da propria vida; sobre o curso da vida daqueles que
ficam e o sofrimento que lhes pode ser causado; e sofrimento sobre o curso da doenga e o
modo do seu fim ou epilogo: medo de piorar, de sofrer, de fazer sofrer os outros e de que o
sofrimento aumente. Os resultados desta investigacao observam isso mesmo.

De igual modo, verificou-se, como noutras investigagdes' 2208104108

, nalguns casos
até com maior incidéncia, que o confronto com a evolugcdo da doenga causa sofrimento'®
numa grande maioria dos doentes, devido a dependéncia fisica e/ou intelectual ja existente e
medo (sofrimento) pela possibilidade de dependéncia total, revelando-se este aspecto fulcral

na qualidade de vida dos doentes, na sua dignidade, nos seus niveis de auto-estima e no

sentido que atribuem a propria vida™,

De morrer ndo tenho medo, tenho é receio que... fique para ai a sofrer... sofrer, é disso
que tenho medo, de ficar na cama, moribundo, a morrer aos poucos e sem ninguem!

Deixamos de ser nos, ndo é vida ndo ¢ nada, ndo tem sentido... perdemos valor! (E 17)

Isto ndo pode ser so isto, sermos s6 nos aqui!...Ndo faz sentido... Nos temos uma mente
que ndo pode existir so assim no nosso corpo! Sdo duas for¢as opostas, a for¢a da
doenga por um lado contra a for¢ca da mente e da natureza que é a minha, a minha
mente! Tenho uma raiva a esta doenga, tenho uma raiva tdo grande! Se eu tivesse um
“fecho éclair” eu ndo a tinha, ndo a tinha, ja me tinha raspado a mim mesma, ja me

tinha operado e feito o tratamento a mim propria e tirado isto tudo!... mas sei que ela
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esta a avangar. Sinto-me mal pela dependéncia fisica e por a minha mente estar mais

além, mas ainda tenho mais medo da dependéncia mental! (E 5)

Morte e Futuro

Esta investigacdo identifica claramente, ndo s6 a existéncia de preocupacdes
existenciais nos doentes oncoldgicos em fase paliativa, como demonstra também que, a
condicdo de vida dos doentes que estdo proximos da morte, desperta conflitos centrais sobre a
existéncia humana e cria espago para um profundo trabalho de elaboragao existencial.

4 .
, 0 confronto com a finitude e sua

A semelhanga do identificado por Yalom'
proximidade suscita, na quase totalidade dos entrevistados, a preocupacdo existencial entre a
consciéncia da inevitabilidade da morte e o desejo de continuar a viver.

26,54
Tal como noutros estudos™

a consciéncia de uma morte proxima implica medo da
morte, ansiedade por uma vida a prazo e o medo de ndo ter tempo, o que causa sofrimento
devido a incerteza numa larga maioria dos entrevistados. Essa consciéncia, leva metade dos
inquiridos a revelar preocupacdo, ansiedade e sofrimento por questdes do passado ou pela
existéncia de assuntos pendentes, bem como pela incapacidade da sua resolucdo ou
concretizagdo. Tal, deve ser retido, dada a existéncia de evidéncia, de que o numero,
gravidade e intensidade destas questdes ou assuntos referidos pelos doentes ¢ um forte
preditor de ansiedade e depressdo’*.

A consciéncia de morte proxima implica ainda, para alguns doentes, a incapacidade

completa de se projectarem no futuro. Ainda assim, uma pequena minoria refere estar

preparada para a morte, o que ndo pode deixar de ser referenciado.
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Espiritualidade, Fé e Religiosidade

Para alguns dos doentes estudados, a perspectiva da ndo cura, envolta em grande
incerteza em relacdo ao futuro, parece orienta-los para a entrega a fé ou a uma entidade ou
forca superior. Tal, foi verificado nos individuos com orientagdo espiritual/religiosa,
praticantes € ndo praticantes e nalguns dos individuos sem qualquer tipo de orientacao
espiritual/religiosa ou crenga em entidades ou forgas superiores. Estes dados apontam para a
independéncia da fé em relagdo a religiosidade. Ficou patente que fé corresponde a uma
crenga num poder superior transcendente, ndo necessariamente Deus e ndo obrigatoriamente

. . . . e . 11
alcancado através de rituais ou crengas de uma religido organizada .

Sobressai ainda, deste estudo, a importancia das questdes espirituais, de fé e de
religiosidade deverem ser consideradas na abordagem do doente paliativo, dada a sua
. a . - 1..7,26,54,70 .. . - 1.89 .
influéncia na qualidade de vida , bem-estar espiritual, sentido da vida™ e dignidade

19,23,25,26,54 . . .
humana . Desta forma, torna-se importante actuar sobre o sofrimento espiritual e

. . 189 26,54,96,98
existencial ™ 2”770,

Liberdade e Responsabilidade

Os dados revelam que, o querer tomar posse da propria vida, decidir liviemente sobre
a mesma, implica responsabilidade pelas decisdes e pelos actos, o que gera conflitos,
nomeadamente entre a perda de no¢do de controlabilidade e a necessidade de posse da propria
vida. O facto do estudo ter identificado, nalguns doentes, a entrega a fé ou a uma entidade
superior, aponta para uma das formas em melhor lidar com a preocupagdo existencial entre o
desejo de liberdade e a responsabilidade que esta acarreta, verificada na quase totalidade dos

doentes estudados, e verificada também por Yalom'** no seu extenso trabalho.
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Deixei de ser daquelas pessoas com tudo bem definido, tudo bem controladinho! Mas

ainda dou por mim a controlar, afinal é a minha vida, e so tenho uma!! (E 4)

Sinto-me a afastar de tudo e de todos, quanto mais quero agarrar-me a vida, mais me
afasto...estou a perder o controlo de tudo, ja ndo dependem so de mim. Preciso de saber
0 que se vai passar, para poder decidir... sinto-me impotente... Quero decidir sozinho,
fazer o que me apetece, mas tenho medo das decisoes e suas consequéncias. O médico
disse-me: “O Homem médico fez o que pode, agora o resto é com Deus!”, é mais ou
menos assim... quero saber, mas ndo quero pensar e falar muito, tenho medo de falar...
do que possa surgir nas conversas! Resta-me acreditar em algo, ter fé... chamem-lhe

Deus ou ndo... é o que me resta! (E 1)

Acredito que existe qualquer coisa... acredito que somos todos partes de um mesmo, nos
como seres, os animais, as plantas o universo, os planetas... somos todos partes de
algo... somos energias positivas ou energias negativas, acredito mais em energias! Sdo
essas energias e forcas superiores que me vdo salvar, é nelas que acredito...Tenho uma
mente forte, com tanta vida, num corpo podre, tem que existir algo superior a nos, é a

isso que me agarro! (E 12)

Comunicacgao e Informagao

Ndo sei se faga os tratamentos ou ndo!? Ndo sei o que faca a minha vida!? Vou fazer
tratamentos para qué!? Sei bem o meu estado, eles é que pensam que ndo! Enganam-me,
ndo me dizem...esta doenga ¢ soO sofrimento... faco os tratamentos... sei que Sao
tratamentos que custam! E se ainda fico pior! Ndo me explicam, ndo me ajudam...
preciso de saber, para saber o que fazer, tenho coisas para resolver. Vai ficar bem, deixe
la! Mas vejo na cara deles o contrario! Nao acredito em nada do que me dizem e nem sei

o que ca venho fazer!... (E 9)
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O que tenho é uma dor no pulmdo, sinto-me cada vez mais cansado, mas quero é andar
bem... eles dizem que me vou curar e voltar a andar de bicicleta. Quero é andar bem!...

(E 14)

Ndo tém abertura nenhuma, ndo me explicaram este esquema de tratamento, para que é,
para que serve!?... so me estda a dar dores e ninguém me avisou... claro, que assim a
cabecga trabalha mais! Se ndo sabemos o que se passa connosco torna-se mais dificil

viver... (E 19)

O conflito entre o tomar posse da propria vida, decidir livremente sobre a mesma
(desejo de liberdade) e a assumpgdo da responsabilidade que dai advém, parece estar
relacionado com a grande percentagem dos entrevistados que revela desconhecimento ou
conhecimento parcial do seu diagnostico; com as necessidades identificadas de informacao e
comunicagdo para poder decidir sobre a propria vida; e com a conspiragdo do siléncio
verificada nalguns doentes. Tal, junta-se a evidéncia existente de que, doentes
insuficientemente ou desadequadamente informados ficam impossibilitados de um ajuste
adequado e uma gestdo adequada das expectativas face ao presente, ao futuro e ao decurso da
doenca avangada e progressiva, € a possivel incapacidade que esta pode gerar, com
comprometimento da sua qualidade vida''"®, do alivio do sofrimento e do poder encontrar um

89,116 ~ o A
. Por outro lado, uma relacdo baseada na conspira¢do do siléncio ¢ uma

sentido de vida
relacdo minada, que impossibilita o doente de tomar decisdes informadas e partilhadas sobre
os seus cuidados e sobre a forma de lidar com a (in)certeza da morte’. Fica patente, a
semelhanca de outra evidéncia, que na ultima fase da vida, os doentes precisam de informagao
que os ajude a lidar com a morte € com o morrer, com o0s aspectos da sua doenca e acima de

. 4 . - . .
tudo com a sua vida’*. Dados recentes, ainda nio publicados, relativos a um estudo com 68

doentes oncologicos, nas varias fases da doenga, desenvolvido pelo Servico de Bioética e
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Etica Médica da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, confirmam a necessidade
a que nos referimos anteriormente, e revelam que a maioria dos doentes (61,9%) prefere saber
tudo sobre a sua situacdo, pela necessidade de perceberem o que se estd a passar consigo, 0
que vai acontecer no futuro, de modo a organizarem as suas vidas e assuntos. Os doentes
apontam ainda como razdo para serem informados, a necessidade de se prepararem a si

proprios e aos seus familiares para o que ird acontecer futuramente.

Necessidade de Pertenca e Isolamento

O medo e o sofrimento de ficar sozinho/ser abandonado verificado em muitos doentes,
pode estar relacionado com a anterior preocupagdo existencial (desejo de liberdade e a
responsabilidade que esta acarreta) e com a preocupagdo existencial, verificada na quase
totalidade dos participantes, entre a necessidade pessoal de isolamento (de nos, dos outros e
do mundo) e o desejo/necessidade de contacto, de proximidade, de proteccdo e de fazer parte
de um mundo amplo e ndo limitado a nos proprios.

Na forma como se consubstancia o desejo de relacionamento e de pertenga e/ou a
necessidade de isolamento encontramos: a estigmatizacdo do cancro e o sentir-se

. ‘o 26,54
desrespeitado, em percentagens proximas a outros estudos™

, referidos por um grande
nimero dos entrevistados e, por outro lado, os sentimentos de inutilidade e de sentir-se um
peso para os outros (ou sua possibilidade) verificados em metade dos doentes e em
percentagem algo superior a outras investigagdes’®>*. Sdo aspectos a ter em muita atengdo,
dado que, se revestem de vital importancia no sentido de dignidade dos doentes, na perda de

: . o . L 12,21,242930
uma vida com significado, no comportamento suicidario e no desejo de viver =7,

Isolo-me muito mais do que me isolava e as pessoas também mudaram... acho que isto

afecta todos! Ha atitudes e comportamentos dos outros que magoam, mesmo nas poucas
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vezes em que ha vontade, acaba por desaparecer! Depois ndo quero dar trabalho e

atrapalhar a vida dos outros... (E 15)

Sentido da Vida

Se ndo tivesse esta doenca tinha uma vida boa, cheia de sentido! Bem... ja procurei
muitas vezes o sentido para muitas coisas, mesmo antes de adoecer, sofremos na
mesma... Mas, assim é mais dificil encontrar sentido para certas coisas! Algumas vezes a
minha vida tem deixado de ter sentido e penso, a minha vida acabou aqui e “agora”, ndo
tem mais sentido! As vezes também penso, agora mais, que tenho que ir para a frente! O
desespero... a falta de saude... o ndo saber se ha amanhd! Leva-nos a sofrer, a pensar

coisas esquisitas... na vida, no passado... (E 6)

O questionar qual o sentido da vida e o significado ou propoésito da propria vida,
verificou-se em todos os doentes, estando de acordo com o trabalho de Yalom'** com doentes
com doenga cronica, terminal, e mesmo com individuos livres de doenga.

A auséncia de sentido ou sentido de vida comprometido identificado relaciona-se com
aspectos encontrados noutros estudos ou orientacdes: com sofrimento fisico e

1630104108 & com o sofrimento existencial® perante o confronto com a propria

psicologico
mortalidade, a incerteza, impoténcia e medo da morte; a perda de sentido das coisas e da vida;
a tristeza e desilusdo; os remorsos e arrependimentos por questdes do passado; a
impossibilidade de resolver assuntos pendentes ou concretizar objectivos futuros; o sentir-se
um peso ou com a possibilidade de ficar sozinho; e com a despersonalizagdo e desrespeito
pela identidade pessoal. Parece ainda relacionar-se com orientagdes religiosas/espirituais nao

consolidadas e praticadas, mais do que com a auséncia destas. Estes dados surgem na linha de

estudos que indicam que a religido e a espiritualidade, normalmente, favorecem positivamente
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os mecanismos de coping ¢ de aceitacdo dos doentes com doencas cronicas”*"'!!; que a

espiritualidade ¢ tio importante como o bem-estar fisico na qualidade de vida™*’; e que o
bem-estar espiritual e a existéncia de sentido t€ém um papel central na prevencao ou atenuagao

da depressio, desesperanca e desejo de morrer ou de acelerar a morte’> 2.

Procura do Sentido da Vida

Foi possivel identificar no estudo, alguns mecanismos de sentido da vida: o sentido de
vida como espirito de missdo, de dever e objectivos cumpridos; o sentido de vida como auto-
conhecimento; o sentido de vida pela capacidade de auto-transcendéncia e superagao; o
sentido de vida na perspectiva de oportunidade de progressao; o sentido de vida na dedicagao
aos outros; o sentido de vida alicer¢ado no sofrimento; e o sentido de vida alcangado com o
chegar da morte, possibilitando o encontro com quem ja morreu e uma vida livre de
sofrimento. Os trés primeiros sdo congruentes com algumas evidéncias baseadas em pratica
clinica, tendo sido também identificados no trabalho de Yalom'?.

Os sentidos de vida espirito de missdo e dedicagdo aos outros encerram em si algum
desejo basico de transcendéncia do proprio interesse pessoal, centrando-se em torno de algo
ou alguém exterior ou superior a si, com especial relevo para a familia e religido, nos
resultados identificados.

Os sentidos de vida como auto-conhecimento € como oportunidade de progressao,
identificados, centram-se no préoprio individuo e na propria vida, explorando e concretizando
o potencial de construcdo e evolugdo de si mesmo.

O sentido de vida pela auto-transcendéncia e superacgdo, verificado na investigacao,

permite o confronto com situagdes limite, como a morte e o sofrimento, demonstrando a si
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proprio, aos outros, ou a uma entidade superior que se pode sofrer, lutar e morrer com
dignidade.

O sentido de vida alicercado no sofrimento, identificado nalguns doentes, estd
relacionado com a adesao solidificada a crengas religiosas, suas praticas e percepcao dos seus
valores e ideais.

Por ultimo, o sentido de vida com a chegada da morte e como possibilidade de
reencontro, associa-se ao alivio do sofrimento pelas perdas de familiares de alguns dos
entrevistados. Véem nele, a possibilidade do reencontro, como forma de amenizar a dor da
perda e como permissdo para prolongar a vida apds a morte.

Como tal, serd importante, perceber os mecanismos de sentido da vida de cada doente,
de modo a poder potencia-los ou reestrutura-los.

De referir ainda que, alguns doentes estudados véem a doenga como uma li¢do de
vida, um colocar a prova ou um castigo por questoes passadas ou algo que fizeram. O castigo
relacionou-se com a culpa racional pela doenga ou pela sua situagdo de doenga, devido a

comportamentos que a precipitaram, devido ao esconder da mesma ou a um castigo divino.

Terei que aceitar...se apareceu foi porque fiz alguma coisa... estou a pagar por alguma
coisa que fiz... se é o que Deus quer... é a divina providéncia, que pague em vida, para

descansar depois! (E 21)

A morte é algo que me assusta profundamente, em varias medidas... na medida em que
sei que contribui muito para a situagdo em que estou (fumador cronico) e nas asneiras

que fiz a mim, a minha mulher e a minha saude... (E 1)

Sou culpada... é o resultado de ter escondido e ter andado ao sabor do vento com dois

cancros! (E 2)
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Por outro lado, em percentagens importantes, encontramos também associados a
procura de sentido da vida ou a sua auséncia: a procura de equilibrio interior e paz
existencial/espiritual; o desejo de uma morte digna, tranquila e livre de sofrimento; o medo de
ndo conseguir viver até ao fim, nalguns casos com sentimentos de ja ter partido e de
afastamento gradual da vida; a necessidade de salvagado espiritual; a crenga de ndo existir nada
apds a morte; o questionar das convicgdes pessoais de f€; e o desejo de morte subita. Tais
aspectos remetem-nos, sobretudo, para a existéncia e importancia das necessidades espirituais
e existenciais no fim de vida, sua importancia na qualidade de vida, dignidade e sentido de

vida, amplamente identificados e sinalizados em estudos anteriores’**>*#1%,

Desejo de Apressar a Morte

A auséncia do sentido da vida, verificada em muitos doentes, principalmente, € os
aspectos a si associados: o sofrimento, o medo da dependéncia e da perda de controlo; o
confronto com a finitude e medo da morte, parecem contribuir para o desejo de apressar a
morte (desejo de morrer, ideagdo suicida e pedido de eutandsia) que surgiu nalguns dos
entrevistados. Destes, apenas 3 doentes apresentam um desejo de morrer com alguma solidez,
fundamentado numa profunda desesperanga e auséncia de sentido de vida. Estes dados

. 9,12,25,30,44,48,69
apontam para resultados semelhantes aos de estudos sobre o desejo de morrer > 77"

: . 27,112
sobre o desejo de viver''%.

Por outro lado, alertam também, a semelhanca doutra

investigagdo, para a importancia das varidveis existenciais no confronto entre o desejo de
. - 24
viver e o desejo de morrer™.

Percebeu-se, nalguns dos entrevistados, que o desejo de morrer surge também no

sentido do doente poder controlar (ou ter essa sensa¢do) o que o controla a si — o medo da

. , 124
morte e a morte, amenizando, até certo ponto, o terror de morte .
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A morte, para mim hoje em dia é a melhor coisa que me podia acontecer. Talvez a unica

coisa que me reste e que seria eu a mandar. Eu ia, mas a doenc¢a ia comigo. (E 7)

A ideac¢do suicida e o desejo de eutandsia sdo travados, nalguns casos, pelo medo da
responsabilidade, igualmente identificado e estudados por Yalom'**, que esses actos iriam
acarretar, pela preocupacdo com a imagem que ficaria de si e pelo sofrimento acrescido para a
familia e amigos. De alguma forma, reflecte também o medo de ndo ser recordado e a
necessidade de deixar marca pessoal verificado em quase metade dos doentes, o que esta de

25.26,54
acordo com outros estudos™ ",

Ja me passou pela cabe¢a acabar com isto, mas sei que ¢ uma grande
responsabilidade... ia ferir muito a minha esposa e ndo consigo tomar essa decisao

sozinho... (E 1)

Ja cheguei a desejar a morte, mas ao mesmo tempo penso que seria um grande pecado e
um grande desgosto para os meus filhos e pais. Depois lembravam-se de mim pelo pior.

Por vezes estamos tdo aflitos que nos vem tudo d cabega. (E 10)
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SINTESE DA DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Questao Central e Preocupacgodes da Existéncia Humana

Numa andlise mais global dos resultados, a andlise de conteudo e a codificacdo das
transcricoes das entrevistas revelou, em todos os entrevistados, um tema central sobre uma
questdo fundamental da existéncia humana: a preocupacgdo (conflito) existencial pela resposta
as perguntas:

*  Qual o sentido da vida e qual o propdsito e significado da minha vida?

Esta questdo central da existéncia humana parece tornar-se tanto mais consciente e
premente, quanto mais consciente o doente oncoldgico estd da inevitabilidade da morte.

Associados com este tema central, a analise, mostrou-nos, na quase totalidade da
amostra, trés temas principais, igualmente relacionados com as questdes da existéncia
humana:

»  Preocupacdo (conflito) existencial pela consciéncia da inevitabilidade da morte e
o desejo de viver;

»  Preocupagdo (conflito) existencial pelo desejo de liberdade e a responsabilidade
que esta acarreta,

»  Preocupacgdo (conflito) existencial pela necessidade pessoal de isolamento e o
desejo/necessidade de contacto, de proximidade, de protecgdo e de fazer parte de um mundo
amplo e ndo limitado a nos proprios.

A questdo central da existéncia humana pode surgir, € surge mesmo, na auséncia de

doenca. Ficou bem patente que surge nos doentes oncologicos na fase paliativa.
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Apesar de serem passiveis de discussdo independente, as quatro preocupagdes

apresentadas estdo indelevelmente relacionadas e sdo interdependentes (Figura 5), assim

como a vida, o é da morte.

Outros Temas que se Destacam na Investigagao:

» A doenga enquanto grande mudanga e fonte de sofrimento;

» O sofrimento devido a dependéncia/limitagoes fisicas e/ou intelectuais ja

existentes e o medo (sofrimento) pela possibilidade de dependéncia,

» O sofrimento pela estigmatiza¢do do cancro e por se sentir desrespeitado

FIGURA 5. CONFRONTO COM A MORTE, LIBERDADE, ISOLAMENTO E FALTA DE SENTIDO

¥ Qual o sentido da vida?/Qual o sentido
da minha vida e do sofrimento? (100%)~

&% Confiito: Consciéncia da morte que leva
ao desejo de viver (91%)~

—— Associacdo

ﬁ Doenga como grande mudanga, fonte de

sofrimento e ameaga a vida (100%)~

£ Confiito: Desejo de liberdade e a
responsabilidade que acarreta (91%)~

£% Confiito entre a necessidade de
isolamento e a vontade de estar e
relacionar-se com os outros (95%)~

ﬁ Sofrimento e preocupagdes sobre o
futuro pessoal e de doenga (100%)~
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Escada Existencial

Numa analise mais exaustiva aos vinte entrevistados que referiram as quatro
preocupacdes existenciais identificadas, verificou-se que a questdo sobre qual o sentido da
vida/qual o sentido e o propdsito da minha vida, esta fortemente relacionada com as outras
preocupacoes existenciais.

Deixamos, como mera hipotese tedrica e sugestao para posterior investigacdo, o que
nos parece ser a existéncia de uma escada existencial, sustentada na sucessao e causalidade,

atribuida por alguns doentes, relativamente as preocupacdes existenciais (Figura 6).

FIGURA 6. ESCADA EXISTENCIAL

DESE)O DE VIVER

20u3l
RESPONSABILIDADE

3ou2

ISOLAMENTO NECESSIDADE DE
» PERTENCA

P
«

Assim, a consciéncia da inevitabilidade da morte e o desejo de continuar a viver, leva
a necessidade de uma posse /ivre da fotalidade da propria vida, o que necessariamente implica
responsabilidade. Suportar o peso de decisdes livres, no contexto de uma vida a prazo, de

sofrimentos multiplos, de relacionamentos com o Mundo e com os outros que t€ém que se
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redefinir, no contexto de uma dependéncia progressiva, coloca, quase invariavelmente o
doente na dicotomia isolamento/necessidade de proximidade e pertenca. Perante tamanhos
dilemas, exigéncias e mudangas, surgem as interrogagoes: “O que andamos ca fazer?; Qual o
sentido disto tudo?; A minha vida assim ndo pode fazer sentido!?”.

Importa, no entanto, voltar a referir que, de acordo com o modelo existencial
preconizado por Yalom'?*, estas wlfimas questdes existenciais podem emergir mesmo na
auséncia de doenca e de forma isolada, embora necessariamente relacionadas entre si.

Importa também tentar perceber, o porqué da nao identificagdo da preocupagdo
existencial entre a consciéncia da inevitabilidade da morte e o desejo de viver em dois
doentes.

Assim, verificou-se que um doente refere sentir-se preparado para morrer € o outro,
embora pense na morte, refere a doenga como algo de muito positivo na sua vida, que lhe
permitiu resolver conflitos interiores e assuntos pendentes do passado e acima de tudo,
deslocar o foco de atencdo de uma vida a prazo sob o espectro da morte, para uma vida
centrada em si, no auto-conhecimento e espiritualidade. Tais aspectos, sugerem alguma

proteccdo em relagdo ao conflito em causa.

Esta tudo resolvido e o que ndo consigo resolver ndo me preocupa... a morte ndo me

assusta e estou preparada para morrer! (E 11)

Ser eu cada vez mais... a doeng¢a dd-nos um estatuto de eu querer cada vez mais ser eu...
mais genuina, auténtica, porque durante a vida, muitas das vezes, faz-se aquilo que os
outros gostavam que nos fizéssemos! Fazer e viver em funcdo dos outros e agora, acho-
me cada vez mais no direito de fazer e viver em fung¢do de mim! Focar-me mais nas

minhas necessidades, ndo ter obrigacdes com ninguém, nem ter a responsabilidade de
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viver em fun¢do dos outros e ficar presa a questoes do passado... ndo ter a
responsabilidade e ndo viver mesmo em fungdo dos outros!...
Ao contrario do que acontece com algumas pessoas tenho procurado o meu lado

espiritual... (E 13)

Aborddmos e analisamos anteriormente, um dos dois doentes que referiram estar
preparados para morrer. Importa também efectuar uma referéncia ao outro, na medida em que,
embora referindo-se sem medo da morte e preparado para morrer, apresenta a preocupacao

existencial entre a morte e o desejo de viver.

Enquanto for mexendo a coisa esta bem e hd que dar valor a isso... ndo tenho medo da
morte e estou preparado para morrer, mas, se ficar ca mais uns diazinhos, ndo me
chateio... Andava ca até me deixarem andar! Mas sei que ndo posso andar ca

eternamente, temos limites e isso dd-me que pensar e preocupa-me! (E 17)

Necessidade Universal de Abordar as Preocupagdes Existenciais

A investigacdo sugere-nos, a semelhanca de outras™”, que os temas da existéncia
humana sdo negligenciados, omitidos e subestimados pela generalidade dos técnicos e
igualmente nao abordados espontaneamente pelos doentes (Figura 7).

Esta omissdo, parece ser indiciadora da dificuldade dos técnicos de saude, em geral, e
dos médicos, em particular, em abordarem com os doentes as preocupacdes espirituais €
existenciais destes, o que vai de encontro a dados semelhantes j4 existentes'*.

Posto isto, surge a necessidade que a totalidade dos entrevistados refere, de serem
abordadas as questdes existenciais, € dentro destas, o tema da morte; a espiritualidade e bem-

estar espiritual®7%?98104 o sentido da vida®*’*'™; ¢ a dignidade humana®*>*. No mesmo

10,21,46,124

sentido, apontam diversas orientagdes em relacdo a intervencdo em cuidados
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paliativos, e também, em relacdo a necessidade de abordar o doente de forma holistica, face a
todas as suas dimensoes.
As questdes existenciais revelam-se decisivas na qualidade de vida dos doentes, até

porque, surgem em qualquer momento apds o diagndstico™.

Ndo sdo assuntos faceis de falar, mas sdo muito importantes serem abordados, mesmo
para quem ndo esta doente! E importante para mim e para os outros doentes, para

podermos ser preparados para o futuro... para um futuro que nem sempre é facil! (E 8)

Penso que todos nos e especialmente todos nos doentes temos estes sentimentos que
abordei aqui... devia ser acompanhada frequentemente!...

Acho importante abordar estes assuntos e sentimentos. Afinal de contas somos nos que
sentimos na pele e somos nos que sentimos a falta desse apoio, e ao abordarmos estes
assuntos e ao termos este acompanhamento, aliviamos doutra forma e dividimos os
medos e sentimentos, falta é o resto da parte médical...

Devido aos médicos perdi 8 meses de qualidade de vida e fui desrespeitada 8 meses...
andaram a brincar as quimioterapias e ndo conseguem falar nas coisas da vida, das
coisas da alma... ndo sdo so as dores que contam.

Nao dizem nada... vao empatando, tém medo de falar, empurram de uns para os outros,
como se eu ndo soubesse!

Quando chegamos a esta fase em que estou, em que jd ndo hd resposta ou é remota, na
fase terminal, onde nos poem, para onde nos enviam, o que nos fazem!? O que fazem

para que tenhamos dignidade no meio de tanto sofrimento!? (E 15)
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Modelo Existencial como Central na Promogao do Sentido da Vida e do Desejo
de Viver

Parece-nos de toda a relevancia tomar como referencial o modelo existencial, as
preocupacdes que encerra (Figura 5) e o modo como todas as questoes, medos, sofrimentos e
potencialidades do doente paliativo confluem para o seu sentido de vida (Figura 1). Tal, ¢
sustentado por um estudo recente®®, anteriormente referido, que verificou que as variaveis
existenciais se correlacionam e influenciam mais significativamente o desejo de viver dos
doentes, do que as variaveis psicoldgicas, sociais e fisicas, as ultimas com a menor correlagao,
sendo no entanto, de acordo com os resultados do presente estudo € com a nossa pratica
clinica, as variaveis existenciais as menos abordadas no trabalho com o doente (Figura 7).

As preocupagdes existenciais parecem apontar para o sofrimento humano universal,
pelo que, pela identificacdo das mesmas e assuntos a si inerentes, este estudo pode contribuir
para o desenvolvimento de intervengdes terapéuticas eficazes na sua elaboracdo e

consequentemente no alivio do distress existencial.

FIGURA 7. DIMENSOES DA DOENGA CRONICA
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»
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Consideragoes Finais e Implicagdes Futuras

O facto de nao existirem cuidados paliativos organizados no Hospital em que o estudo
se desenrolou, ndo parece ser uma limitacao do estudo ou influenciar os seus resultados, dado
que, se procuraram identificar dimensdes existenciais, que parecem nao ser directamente
afectadas pela prestacao dos referidos cuidados.

As preocupacgdes existenciais podem ou nao ser resolvidas pela presenga de cuidados
paliativos, porém, a existéncia e a pratica estruturada deste tipo de intervengao pode contribuir
para a sua resolugao.

A identificacdo de preocupagdes existenciais efectuada neste estudo, demonstra a
necessidade destas serem atendidas em termos profissionais, constituindo mais uma resposta a
oferecer as pessoas, numa perspectiva humanista e de consideragdo integral do ser,
perspectiva essa que deve ser basilar nas horas de vida, mas também na hora da morte.

Podemos afirmar que num plano psicologico, seria uma oportunidade importante
atender a dimensdo existencial e aos aspectos da sua expressdo mais concreta, como por
exemplo, dar sentido a vida, quer seja por um processo de revisdo da vida pessoal, ou por um
processo de elaboragdo de documentos que possam constituir legados para as geragdes
futuras.

Posto isto, esta investiga¢do pode e deve constituir-se como mais um apelo para que a
sociedade humanize os seus cuidados de saude, saindo da dimensdo puramente fisica da
doenca e estendendo-a a uma dimensdo total da sua vivéncia, tal como preconiza a
Organizagio Mundial de Saude'”.

Relativamente aos aspectos metodologicos, no tipo de estudo em questdo, ndo se

procurou representatividade, nem generaliza¢do a populagdo estudada ou a outras populacdes.
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A saturacdo alcancada indica que o assunto foi compreendido em toda a sua
complexidade e implicagdes.

Sugerimos que em investigagdes futuras se realizem estudos mais quantitativos ou que
envolvam a construcdo de escalas sobre as dimensdes existenciais, que permitam
representatividade e generalizagao.

No entanto, este tipo de estudos de larga escala, afiguram-se, pelo menos para ja,
muito dificeis de realizar em Portugal, dada a insipiéncia de servigos que prestam cuidados
paliativos e a dificuldade na recolha dos dados para os mesmos. Sem uma identificagdo clara
dos doentes inseridos em cuidados paliativos, sem o acesso facil e directo a esses doentes,
torna-se dificil a realizagao de estudos mais abrangentes.

Ainda assim, estudos mais pequenos e exploratorios, como este, sdo muito uteis para a

compreensdo dos fendmenos.
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CONCLUSOES

As crises existenciais decorrentes do medo e terror da morte e da sua consciéncia sao
crises € sofrimentos proprios de quem ndo se viu nascer, nem tao pouco nunca se viu morrer.
Porque no fundo, todos sabemos o mesmo sobre a morte!

Todos nds sabemos que possuimos um limite comum: o da morte. Conscientemente
ndo 0 negamos, no entanto, até certo ponto ou até dada altura, todos negamos o resultado final
da equacdo da vida, reconhecendo o resultado (a morte) apenas nos calculos dos outros.

A morte ¢ a condicdo da vida que nos torna possivel viver a vida de um modo
auténtico. Se imaginarmos a vida sem qualquer pensamento de morte, talvez ela perca algo da
sua intensidade'?*.

Com as mudangas na sociedade, o declinio das instituigdes que patrocinam a
proximidade e intimidade (por exemplo familia, igreja, rede de vizinhos), as pessoas da
sociedade actual deparam-se com a necessidade de descobrir um significado pessoal e muito
proprio para a vida em geral e para a sua vida em particular, o que nem sempre ¢ facil, uma
vez que: ndo temos tempo para nds proprios, para os outros € para a natureza; a
impessoalidade impera e o valor intrinseco deu lugar ao materialismo; s6 necessitamos da
atribuicao de significados e s6 nos questionamos quando a nossa estrutura ¢ de alguma forma
abalada e a nossa existéncia ameacada, como no diagnostico de uma doenca cronica
progressiva e incuravel, que nos coloca definitivamente no didlogo e confronto com a morte e
despoleta preocupagdes existenciais.

A transcendéncia da morte ¢ um dos objectivos prioritarios da existéncia humana,

como tal, sera importante repensar, criar ou recuperar uma cultura que integre a morte como
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dimensao propria da vida e que se debruce em particular sobre os doentes e sobre todas as
suas dimensdes sem excepgao € nao apenas na patologia.

Desafiando e na posse da consciéncia da inevitabilidade da morte, do poder exercer
uma liberdade pessoal de escolhas, assumindo uma responsabilidade e questionando e
procurando o sentido da vida, os doentes comecam a reflectir e a (voltar) ter posse das vidas
que escolheram e que até entdo viveram, tomando consciéncia das possibilidades que ainda
estao disponiveis até ao momento da propria morte.

Ser ou existir ¢ o participio do verbo que coloca o individuo em pleno processo de se
tornar em algo. Esse processo ¢ o potencial para afirmar a capacidade de auto-consciéncia e a
escolha da propria existéncia’®.

A reflexdo e o questionamento existencial fornecem aos doentes paliativos e terminais
um mecanismo de elaboracao e sustentagdo do proprio sofrimento e da propria morte, com
sentido, robustez e dignidade.

Ser4 importante desenvolver avaliagdes e intervengdes sustentadas, que se foquem no
aumento da manuten¢ao do sentido da vida e que incluam as questdes existenciais.

Devemos potenciar uma interveng¢ao interdisciplinar sobre estas tematicas, colocando
a tonica no facto da compreensdo dos problemas existenciais facilitar a interven¢do na fase
paliativa.

Este estudo aponta para um questionamento e necessidade de elaboragdo existencial
nos doentes oncoldgicos paliativos ou que reunem critérios para tal, e que segundo o modelo
existencial, ocorre em todas as pessoas com maior ou menor profundidade. S3o necessarias
condi¢des especiais para chegar a estas dimensdes e realizar uma elaboragdo, o mais

funcional, antecipatoria e integradora possivel.
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A intervencgao paliativa deve ter por base a antecipacao dos problemas. Sabendo que a
condi¢do de vida dos doentes paliativos cria espago para um profundo trabalho de elaboragao
existencial, ndo hé& razdo para negligenciar tais necessidades, abrindo-se espago para
intervengdes psicologicas antecipatorias que podem levar a um melhor cuidado e
acompanhamento das pessoas, contribuindo para a posse da propria vida, de modo a ser
vivida o mais intensamente possivel até¢ ao fim. Desta forma, contribuimos para uma morte
mais digna e mais livre de sofrimento.

A separagdo ¢ requisito de todo o encontro! Por outras palavras, para se viver
intensamente até ao fim, devera existir uma separacao da vida infinita e uma integragao da
morte, que por vezes, sera mesmo fonte de crescimento. Para tal, ¢ necessario bem-estar
existencial como efeito protector contra o desespero no fim de vida.

O sentido de liberdade, poder e controlo do doente deve ser refor¢cado e grande parte
do trabalho deve centrar-se na desesperanga, impoténcia e incremento do sentido de vida,
como factores decisivos para uma vida plena de sentido até ao fim.

E no confronto com o ndo ser, com o ndo existir que os individuos em geral, e os
doentes paliativos em particular, podem emergir com um aumentado sentido de ser e
existéncia € com uma maior consciéncia de si proprio, dos outros € do mundo que os rodeia.

Mesmo sujeitos a condigdes extremas, como FrankI*® prisioneiro de Auschwitz, e
perante situagdes limite, como a prisdo e a doenca terminal, temos a liberdade de escolher a
atitude com que enfrentamos essas crises existenciais.

Dada a insuficiéncia e disparidade de estruturas de cuidados paliativos em Portugal, o
acesso a esses mesmos cuidados ocorre de forma arbitraria e em funcdo da sorte de se viver
numa area geografica onde existam as referidas estruturas. Mas, independentemente desta

infeliz evidéncia, cabe a quem lida com doentes paliativos e terminais, independentemente da
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existéncia das estruturas anteriormente referidas, saber abordar e orientar para um trabalho de
elaboragdo das questdes centrais da existéncia humana.

Porém, ¢ de vincar que para facilitar a elaboracdo das preocupacdes existenciais do
doente paliativo sdo desejaveis e necessarias determinadas condigdes: a identificacao das
preocupacdes existenciais € a sua elaboracdo devem ocorrer em todas as fases da doenga,
embora devam ser intensificadas quando existe a impossibilidade de cura e uma previsivel e
rapida progressao da doenca; o doente deve ser considerado holisticamente, de forma
personalizada e humanizada, preservando-se a sua autonomia, enquanto dono e agente da sua
propria vida, com direitos, deveres e poder de decisdo; os técnicos do cuidar tém a
responsabilidade de aliviar a dor e outras fontes/sintomas de sofrimento, independentemente
da sua indole; os cuidados devem ser estendidos aos familiares, bem como a abordagem e
elaboragdo das preocupagdes existenciais, uma vez que as pessoas significativas do doente
também sofrem e sentem a sua existéncia ameacada; a interven¢ao e os cuidados ao doente
devem integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais; no trabalho em equipa interdisciplinar e
na formacao do pessoal de satde, devem as questdes existenciais ser abordadas e deve, cada
técnico, individualmente ou com apoio especializado, reflectir sobre a sua propria existéncia e
sobre a forma como esta pode influir nos cuidados que presta; a intervengdo ndo deve acelerar
nem atrasar a morte, devendo pautar-se pela afirma¢do da vida, considerando o morrer um
processo normal e natural, e contribuindo para a ressocializagdo e reintegracdo da morte,
enquanto ultima, inerente e necessdria parte da vida. S6 assim, percebendo e interiorizando a
morte como parte natural da vida, se podera viver intensamente até ao fim.

Os que vdo morrer ensinam-nos a viver, por isso, parafraseando Marguerite

Yourcenar, devemos aos doentes a possibilidade de entrarem na morte de olhos abertos, ou
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pelo menos, devemos esforgar-nos por assumir esse compromisso € pugnar pela concretizagao
do seu principio em estreita relacao e cooperagdo com o doente!

Se o doente nos ajuda a viver, devemos ajuda-lo na preparagdao para a morte, com a
certeza de que desconhecemos (os técnicos ¢ o doente) o dia e a hora em que esta
inevitavelmente chega, e facilitando que viva tdo intensamente quanto possivel até ao fim,
integrando o que foi, o que € € 0 que aspira continuar a ser.

Se ndo a negarmos e se aqueles que nos rodeiam a aceitarem com verdade e amor,
cada um de nos, pode aproximar-se da morte, olhando-a e enfrentando-a directamente™.

Preparar para a morte € preparar para vida!
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ANEXO |

REQUERIMENTOS, PARECERES E AUTORIZAGOES



Exmo. Sr. Presidente do Conselho de
Administracdo do HESE, EPE
Prof. Dr. Antonio Serrano

Paulo Jorge Lapdo Simdes, portador do B.I. n° 11575625, erhitido- em
26/10/2001, pelo Arquivo de Identificagdo de Evora, Licenciado em Psicologia Clinica,
Psicélogo Clinico no Servigo de Oncologia do HESE, EPE, com o Curso de
especializa¢do conducente ao grau de Mestre em Cuidados Paliativos (média final de 18
valores), realizado na Faculdade de Medicina de Lisboa, vem, solicitar & dignissima
Administrag@o deste Hospital autorizagio para efectuar, no Servico de Oncologia do
HESE, EPE, o projecto de investigagdo que conduzird a sua Dissertagdo Original
intitulada “Isto é mesmo uma questio de vida ou de morte!”: preocupagées
existenciais no doente oncoldgico, a ser orientada pelo Prof. Doutor Telmo Mourinho
Baptista.

A definigdo do tema foi sustentada na necessidade, reconhecida pelo Director
do Servigo de Oncologia, de uma meihor identificagio e compreensdo das
dimensdes/preocupagdes existenciais no doente oncolégico, visando uma resposta mais
funcional e integradora as necessidades dos doentes com doenga crénica, incuravel e
progressiva. |

O projecto de investigagdo, ja aprovado pelo Conselho Cientifico da
Faculdade de Medicina de Lisboa, visa estudar as condigdes de vida e a forma como &
vivenciada a doenga oncoldgica, progressiva e incuravel, através de entrevista clinica
semi-estruturada, onde sdo abordadas dimensdes centrais da existéncia humana, por

referéncia ao modelo existencial,

Sugere-se ainda que seja solicitado parecer 2 Comissdo de Etica do HESE,
EPE.

C/ os melhores cumprimentos . ESIScnRFT ]
: Evora, 3 de Abril 2007

\ ot \_f;]m‘? S

= lo Jorge Lapdo Simdes




Exmo. Sr. Presidente do Conselho de
Administracio do HESE, EPE
Prof. Dr. Antonio Serrano

Assunto: Solicitacdo de autorizacio para realizacao de investigacio por parte do Dr. Paulo
Simées, Psicologo do Servico de Oncologia

Na qualidade de Director do Servico de Oncologia do HESE, EPE e dada a
pertinéncia do tema para o Servico de Oncologia e para os seus doentes em particular,
venho desta forma manifestar a inteira disponibilidade do Servico para a
implementacdo da Investigacdo/Projecto de Tese de Mestrado — “Isto ¢ mesmo uma
questdo de vida ou de morte!”: preocupacdes existenciais no doente oncolégico — do Dr.
Paulo Simdoes.

Considero ser uma tematica importante, ainda pouco estudada, na prestacio de
melhores cuidados, nas diferentes fases da doenca oncoldgica, em especial na fase
paliativa.

Concordo igualmente com a importincia de parecer da comissdo de ética do
HESE, EPE.

Respeitosos cumprimentos ﬁ 7882

wi Yo

.

Evora, 2 de Abril de 2007

Dr. Antonio Fraguas
(Director do Servi¢co de Oncologia do HESE, EPE)
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ANEXO I

CONSENTIMENTO INFORMADO
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Data: / / Numero ID: DD

CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, , afirmo

concordar participar de livre vontade no projecto de investigacdo levado a cabo pelo
Psicologo do Servigo de Oncologia do HESE,EPE, Paulo Simdes, englobado no Projecto da

sua Tese de Mestrado, orientado pelo Prof. Doutor Telmo Mourinho Baptista.

A investigacdo pretende abordar e perceber como é vivenciada a doenc¢a oncolégica, como
esta afecta a vida dos doentes e que problemas surgem, relacionados com a existéncia de

cada pessoa que a vive. Para tal, serd efectuada uma entrevista.

Com o objectivo de uma mais eficaz recolha da informacao, a entrevista sera gravada, estando
garantida a total confidencialidade dos dados recolhidos. As informagdes por si prestadas sao

apenas para fins de investigacgao.
De salientar que, ndo ha respostas incorrectas, o importante ¢ a sua opinido. Pedimos-lhe que
considere as situagdes que lhe vao ser apresentadas, descreva como as sente, como as vive e

nao como acha que deveriam ser.

A sua participa¢do nesta investigacdo ¢ voluntaria. Qualquer divida ou questdo podera ser

colocada a qualquer momento.

Desde ja, agradecemos a sua preciosa colaboragao!

Assinatura do Investigador Assinatura do(a) Participante



ANEXO III

ENTREVISTA PILOTO
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Data: / / Numero ID: 0 - PILOTO

1 Como vé a sua vida, apos o surgimento da doeng¢a?

Vejo a minha vida como algo que se redefine constantemente, onde impera o material, onde
apenas se preocupam com a doenga, com o impingirem-me quimioterapia... tem falta de
substancia, falta de sentimento... viver por viver, andar c4 por andar!? Nao abdico do som
dos péssaros, do cheiro a terra molhada... s6 pensam na quimioterapia, s6 me traz mais
sofrimento e mutila-me a aparéncia... ja sofria antes da doenga... o que a doenga me trouxe
foi a confirmacdo da morte, que tem custos, mas também beneficios, perco a minha

existéncia, tudo o que me dé prazer, mas liberta-me...

2 Que perguntas faz a si propria?

Questiono-me, ap6s o diagnodstico do cancro, quem sou!? O porqué de sucessivos retrocessos
e de as coisas correrem mal... ando ha muito a procura de me conhecer, agora estou a estudar
a minha familia, as relagdes... a morte!? Significa o quebrar de relagdes e € o passo decisivo
que nos diz se vivemos ou se fomos vivendo. Procuro agora, desde a doenca, encontrar-me e
conhecer-me a mim prépria, muito mais do que antes da doenca... a dor pode ser bem mais
profunda que os efeitos dos tratamentos... ndo ha abertura dos médicos, ndo ha espaco para
dialogar e pensar... tem metastases e vai fazer quimioterapia e andlises, nem tdo pouco
explicam os objectivos dos tratamentos e nao discutem as opcdes, para mim isso € importante,
preciso de saber o que vai ser a minha vida materialmente, para a poder definir mentalmente e
em termos de existéncia... obrigam-me a perder a forma como concebo a vida, as coisas e 0s
sentimentos, instalam-me apenas interrogagdes e ndo percebem que também estou a sofrer...
o medo, as duvidas também devem ser tratadas... muda tudo, os objectivos, as metas, os

relacionamentos. ..

3 Surgiram medos?
Os medos que tenho!?... Tenho medo de chegar ao fim e deixar coisas por fazer, medo de nao
estar com as pessoas que gosto, falar abertamente da minha situagdao e do que vai ser a vida

depois de mim... ¢ isso, sim, medo de ndo me poder despedir daqueles e daquilo que gosto,
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medo de ndo fazer nada por o fim estar préximo... medo de que se esquecam de mim... ja
nao olham do mesmo modo, ndo falam do mesmo modo, ndo sentem do mesmo modo... a

morte ndo precisava de ser tdo fria e distante...

4
Como lhe disse, vejo a minha vida, apos ter esta doenga, de forma bem diferente...s6 consigo
ver um futuro incerto... E 0 que esta para tras!? O que estd para tras esta esquecido, nao
tem sentido... sim, ndo ¢ que ndo tenha sentido, ¢ o valor que os outros lhe dao, as conversas
que tém comigo... s6 doenga, s6 doenca... ha-de passar, vais ficar bem... ndo te canses...
deixei de existir para a vida, a vida, a minha vida aos olhos dos outros ¢ s6 doenca... E aos
seus olhos!? E aos meus!? Gosto muito de viver, adoro a terra, a vida... mas sei que ndo vou
viver muito mais, sei que os médicos ndo fazem milagres, mas custa-me partir, custa-me nao
continuar a sonhar e ndo concretizar projectos inacabados... Quer falar-me de alguns

deles!? Nao quero, para j4, falar deles.... (Choro)

5 Que sentido atribui a sua vida!?

Que sentido atribuo & minha vida!? Nao sei... ndo sei donde vimos, ndo sei para onde
vamos... tudo nasce, cresce e morre... a fé ndo explica tudo, muito pelo contrério... ¢ mesmo
uma passagem, mas para onde!?!? Tenho-me perguntado muitas vezes e aos outros também...
Ja encontrou alguma respostal!? A resposta!? Nao pensei nisso! E sente necessidade de
pensar nisso!? Claro que sinto necessidade de pensar nisso! Afinal estou proxima dessa
passagem, dessa transi¢do... e sei que “l4” ndo vou ter tudo o que tenho aqui e tudo o que me

faz feliz... ndo sei se vou voltar a ser feliz!!!

6 Que conhecimento tem de si!?

Nao sei se me conheco completamente, porque nem sempre pensei bem sobre as coisas que
me foram acontecendo. Nunca teve essa oportunidade ou nunca quis pensar!? Sim, porque
nunca tive essa possibilidade... ¢ isso, nunca pude falar comigo prépria e debater comigo
propria as minhas interrogacdes... Sera que a relacao que tive com a minha mae, os medos, as
tensdes, a incompreensdo... serd que contribui para este estado das coisas. Serd que
influenciou o aparecimento e a evolugdo da doenca!? Porque foram e sdo assim as coisas!?

Porque ndo me apetece falar, mas dentro de mim existe um turbilhdo de emogdes e gritos para
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dar ao Mundo e as pessoas!? Penso que € por ndo nos darem essa possibilidade e por os outros
terem também medo em enfrentar o fim... nunca resolvemos as coisas, deixamos sempre para
amanhad, mas o amanha pode ser tarde... em relagdo a minha mae foi! E tem medo que em
relacio a si também o seja!? (Choro) somos tdo cruéis... queria ter muita gente perto, mas
ao mesmo tempo té-los longe... ndo € por estar a morrer que as coisas mudam! Nio existe
uma paz interior consigo e com os outros!? E!! Ha assuntos e sentimentos pendentes, por
resolver!? (choro), sim!... E se eu pudesse dar uma maozinha!? Talvez fosse mais facil,
mas para algumas coisas nao ha tempo e outras sdo impossiveis!

Fala-me da sua mae!? Sim... Mas ha formas de resolvermos os problemas, pelo menos
dentro de nods! O facto de nio termos alguém fisicamente, ndo implica que nao possamos
comunicar com essa pessoa e que essa pessoa deixe de existir dentro de néds... Gostava de
falar com ela!... Podemos pensar os dois na melhor forma... O principal, vocé adivinhou, ¢

o medo que a historia se repita!l...

7 O que lhe causa mais dor ou sofrimento?
O que me causa mais dor e sofrimento ¢ ndo perceberem que estou a sofrer € ndo me
deixarem continuar a viver... ¢ s6 medicamentos... preciso de aten¢do, carinho e de me sentir

viva.

8 Que decisoes dificeis ja teve que tomar, apoés ter adoecido?

Muitas!... Abdicar de coisas flteis, mas que me davam muito prazer; parar com coisas que
tinha em andamento, voltar a inicid-las e chegar a conclusdo que ndo consigo acaba-las... nao
poder ajudar mais os meus filhos, ter que deixa-los e ndo poder ser avo...ndo poder planear
nada... precisar do meu marido, mas nao suportar o cheiro dele; ter que abdicar de algumas
pessoas, porque ndo querem ou nio conseguem adaptar-se & minha doenga... A sua doenga
ou as suas mudancas enquanto pessoa!? As duas, mas é capaz de ser mais como diz. Deixei
de ser como era, com doencas destas passamos a valorizar mais a vida enquanto vida e nao
apenas o dinheiro, as grandes conquistas, casas, carros... tudo isso ndo tem valor se nao
gostarmos de noés e da nossa vida... E gosta de si e da sua vida!? Gosto, ndo gosto ¢ de ter
que morrer ¢ estd-me a ser dificil aceitar... O que esta a ser mais dificil!? Tudo o que tenho

que deixar, tudo o que vai acabar e... tenho receio de como serd mesmo o fim, o sofrimento,
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se estou sozinha, se vou piorar de repente e aquilo de que falamos, poder ndo ter tempo para

fazer e resolver tudo...

9. O que acha de serem feitas entrevistas deste tipo, que abordem temas da vida, da
nossa existéncia e da morte? O que mais deveria abordar ou perguntar aos préximos
doentes?

Sao importantes... devemos abordar estes assuntos, aligeiram os medos e fazem-nos dialogar
connosco proprios! No geral falamos do que podera ser importante, pelo menos para mim...

outros doentes terdo outras necessidades!



ANEXO IV

GUIAO DA ENTREVISTA CLINICA
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ENTREVISTA MODELO

Como V¢ a sua vida, apds o surgimento da doeng¢a? (O que mudou?)

Que perguntas faz a si propria?

Surgiram medos com a doenga?

Ha sentimentos ou questdes pendentes, por resolver, na sua vida?

Que decisdes dificeis ja teve que tomar, apos ter adoecido?

Tem pensado muito no futuro? (Como se vé no futuro?)

Que conhecimento tem de si?

O que lhe causa mais dor ou sofrimento?

Ja alguma vez se questionou o que podera existir para além da vida?

O que esta a ser mais dificil para si?

Como se sente em termos da sua existéncia?

Que sentido atribui a sua vida?

O que acha de serem feitas entrevistas deste tipo, que abordem os temas da nossa

existéncia e da morte?

O que mais deveria abordar ou perguntar aos proximos doentes?
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ANEXO V

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO
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Data: / / Nutmero ID: D D

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO

Data Nascimento/Idade:

Estado Civil:

N° de Filhos:

Habilitacoes Literarias:

Profissao/Situacao Laboral:

Diagnostico:

Tempo de diagnostico:

Diagnostico nas palavras do doente:

Orientacio espiritual/religiosa:

Outra informacio relevante:
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ANEXO VI

AUTO-AVALIAGAO DA SAUDE
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Data: / / Nutmero ID: D D

Comparada com pessoas com saude excelente, como avalia_a sua saude neste
momento? (Assinale uma):

Terrivel | Muito ma Ma Razoavel Boa Muito boa | Excelente

Assinale com um circulo o grau de importancia que a saude tem para a sua vida:

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Extremamente
importante importante
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ANEXO VII

CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS DA
AMOSTRA
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CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS DA AMOSTRA

Total | Homens | Mulheres
22 5 17 Minimo | Maximo | Média D. Padrao
Grupo etario 33 77 58,86 12,77
30-39 1 0 1
40-49 5 0 5
50-59 7 1 6
60-69 3 1 2
70-79 6 3 3
Estado Civil
Solteiro(a) 2 1 1
Casado(a)/Uniao
de facto 14 4 10
Divorciado(a) 3 0 3
Viavo(a) 3 0 3
Escolaridade 0 Lic.
Analfabeto 2 2 0
Sabe ler e
escrever 1 0 1
4° ano 6 1 5
6° ano 2 0 2
7° - 9° ano 5 0 5
12° ano 4 1 3
Licenciatura 2 0 2
Vive Sozinho 2 0 2 |
N° de Filhos 1 3 1,22 1,06
0 8 2 6
1 3 1 2
2 9 1 8
3 2 1 1
Tempo de 3 84 29,36 21,96
Diagnéstico
< 6 meses 1 0 1
6 - 12 meses 3 0 3
13 - 24 meses 1 2 9
25 - 48 meses 3 1 2
49 - 72 meses 3 2 1
> 72 meses 1 0 1
Conhecimento
do Diagnéstico
Total 5 1 4
Parcial 14 2 12
Desconhece 3 2 1
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CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS DA AMOSTRA (Cont.)

Total

Homens

Mulheres

22

17

Minimo

Maximo

Média

D. Padrao

Orientagao
Espiritual/Religiosa

Com Orientagao e
praticante

Com Orientagao e
nao praticante

Sem
orientagao

Avaliagao da
propria saude *

2,59

0,91

Terrivel (1)

Muito ma (2)

Ma (3)

Razoavel (4)

Boa (5)

Muito boa (6)

Excelente (7)

olo|=|=|a|we|n

OO~ |O|~|(Ww|O

O|OO|=|O©(ON

Importancia da
saude na prépria
vida #

10

12,11

Doentes falecidos
até 30 de Setembro
2007

* Comparada com pessoas com

(Assinale uma):

salde excelente, como avalia a sua saude neste momento?

Terrivel

Muito ma

Ma

Razoavel

Boa

Muito boa

Excelente

# Assinale com um circulo o grau de importancia que a saude tem para a sua vida:

1

Nada

Importante

10

Extremamente
Importante
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ANEXO VI

DIAGNOSTICOS DE DOENCA ONCOLOGICA DA AMOSTRA
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DIAGNOSTICOS

Tempo Progressao da doenga Diagnéstico nas Conhecimento
Doente Diagnéstico Inicial Diagnostico palavras do doente do Diagnoéstico
Inicial
Neoplasia da Prostata 18 meses Neoplasia da prostata e Tumor maligno da
1 Neoplasia da bexiga ¢/ bexiga Total
Metastases hepaticas
Neoplasia Bilateral da 15 meses Metastases Osseas € Cancro
2 Mama localmente cerebrais Parcial
avancada
Neoplasia do Colon 14 meses Metastases hepaticas e Cancro do Coélon c/
3 (1v) ovaricas metastases no figado Total
4 Neoplasia da Mama 19 meses Metastases Osseas Cancro da mama Parcial
av)
Neoplasia do Recto 3 meses Em progressao local, Cancro no intestino
5 av) com suspeita de Parcial
metastisagao
Neoplasia da Supra- 20 meses Metastases pulmonares | Carcinoma na supra- Total
6 Renal (IV) ¢ envolvimento do rim renal
Neoplasia da Mama 15 meses Inoperavel e em Cancro na mama
7 localmente avangada progressao Parcial
av
8 Mieloma Multiplo 21 meses Em progressao Mieloma Parcial
Neoplasia do Pulméao 10 meses Inoperavel, em Doenga no ruim e
9 progressao e ¢/ suspeita qualquer coisa no Desconhece
de metastases cerebrais pulmio
Neoplasia da Mama 69 meses Recidiva Local, Cancro da Mama Parcial
10 metastases cerebrais e
suspeita de metastases
hepaticas
11 Neoplasia da Mama 19 meses Em progressao, Operagdo da mama, Parcial
infiltrante metastases Osseas cancro
Neoplasia da Mama 10 meses Metastases hepaticas e Cancro da mama
12 localmente avancada oOsseas e suspeita de Parcial
sarcoma
Neoplasia da Mama 48 meses Recidiva cuténea, Cancro da mama com
13 ductal invasiva metastases ovaricas, na metastases nos 0ssos Total
calote craniana e e duas lesoes no
cerebrais cérebro
14 Neoplasia do Pulméao 35 meses Metastases cerebrais Dor nas costas Desconhece
Neoplasia da Mama 40 meses Recidiva local, Doente oncoldgica Parcial
15 ductal invasiva metastases cutaneas, com cancro da mama
Osseas e suspeita de
metastases pulmonares
16 Hepatocarcinoma 36 meses Em progressao, Doenga do rim e Parcial
inoperavel figado sem cura
Neoplasia Gastrica 60 meses Metastases no Cancro no estomago
17 Invasiva (IV) mesocolon Total
18 Neoplasia do Colon 60 meses Disseminado Doenga ruim Desconhece
av
19 Neoplasia da Mama 14 meses Metastases pulmonares Cancro Parcial
Iv) bilaterais
Neoplasia da Mama 12 meses Disseminado Cancro
20 localmente avangada Parcial
Neoplasia da Mama 84 meses Metastases Cancro da mama
21 ductal invasiva ganglionares, cervicais, Parcial
bacia e hepaticas
22 Neoplasia Gastrica 24 meses Inoperavel, metastases Cancro no estdmago Parcial

av)

peritoneais
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