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Resumo

Compreender e aliviar o sofrimento humano devem ser entendidos como
elementos fundamentais do cuidar em enfermagem, sendo de preocupacao
ética e moral, a procura do seu alivio. Assim, o objetivo geral do estudo
consiste em perceber como a pessoa com doenca crénica hospitalizada
vivencia o sofrimento e analisar a sua correlacdo com variaveis
sociodemograficas, clinicas e psicossociais (espiritualidade, personalidade e
percecao sobre os cuidados de enfermagem). Trata-se de um estudo nao
experimental, descritivo-correlacional e transversal, utilizado numa amostra
nao probabilistica por conveniéncia constituida por 307 pessoas
hospitalizadas e com doenca crénica. Os dados foram colhidos através de um
instrumento de colheita de dados que integrava quatro seccoes: uma primeira
de caracterizacdo sociodemografica, a segunda de caracterizacdo clinica e uma
terceira de caracterizacao psicossocial. Nesta seccdo foi aplicada a escala de
“Espiritualidade” de Pinto e Pais-Ribeiro, o Inventario de Personalidade ‘“NEO-
FFI-20” de Bertoquini e Pais-Ribeiro e um grupo de questdes para avaliar a
percecao da pessoa com doenca crénica acerca dos cuidados de Enfermagem
prestados no ambito do alivio do sofrimento. A quarta seccao integrou o
‘Inventario das Experiéncias Subjetivas do Sofrimento na Doenca” de Mclntyre
e Gameiro com o objetivo de avaliar o sofrimento. Este protocolo foi aplicado
entre janeiro e junho de 2013, num Centro Hospitalar da regiao centro do pais.
A sua aplicacdo foi autorizada por parte do Conselho de Administracao apods
apreciacdo e parecer positivo da Comissdo de Etica.

Os resultados mostram que o sofrimento global dos doentes crénicos

encontra-se num nivel moderado (M=3.01 numa escala de 1 a 5, sendo a
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dimensao psicologica a mais afetada (M=3.18). A Espiritualidade e os tracos
da Personalidade “conscienciosidade’ e “abertura a experiéncia’, revelaram-se
preditores de Sofrimento, explicando 24.3% da sua variancia. Os cuidados
Enfermagem sdao percecionados pelos doentes como fontes de alivio do
sofrimento, operacionalizados através da demonstracao de disponibilidade,
interesse e dedicacdo. Para a maioria (62.4%) dos participantes, o carinho e
acompanhamento da familia, constitui uma estratégia de cop/ing fundamental.
Concluimos que o sofrimento é uma realidade vivida pelas pessoas
hospitalizadas com doenca cronica, verificando-se que as pessoas mais
crentes e esperancadas (espiritualidade) e com maior abertura a experiéncia
(personalidade), apresentam menor sofrimento. Ja as pessoas com maior
conscienciosidade (personalidade) sao aquelas que apresentam niveis
superiores de Sofrimento, constituindo-se estas variaveis como preditoras do

sofrimento.

Palavras-chave: sofrimento; doenca crénica; espiritualidade; personalidade;

enfermagem.



Abstract:

To understand and alleviate human suffering, must be assumed as a
fundamental element of Nursing Care, being an ethical and moral concern,
searching of its relief. Thus, the main objective of this study is to understand
how the hospitalized chronically ill person experiences suffering and to
analyse its correlation with sociodemographic, clinical and psychosocial
variables (spirituality, personality and perception about nursing care). This is
a non-experimental, descriptive-correlational, cross-sectional and
triangulated study, used in a non-probabilistic convenience sample of 307
hospitalized chronically ill patients. Data were collected through a survey
instrument that integrates four sections: a first of sociodemographic
characterization, a second one of clinical characterization and a third one of
psychosocial characterization. In this last one, the Pinto and Pais-Ribeiro
Spirituality” scale was applied, the ‘NEO-FF/-20” Personality Inventory of
Bertoquini and Pais-Ribeiro and a group of opened and closed questions to
evaluate patients’ perceptions about Nursing care. The fourth section
integrated Mcintyre and Gameiro’s “/nventory of Subjective Experiences of
Suffering in Disease” with the objective of assessing suffering. This protocol
was applied between January and June 2013, in a hospital centre in the central
region of Portugal. Its application was authorized by the Administrative Council
after evaluation and positive opinion of the Ethics Committee.

The results show that the chronic patients’ global suffering is at a moderate
level (M = 3.01 on a scale of 1 to 5), being the psychological dimension the
most affected. Spirituality and Personality traits ‘conscientiousness” and

‘openness’, proved to be predictors of Suffering, explaining 24.3% of its
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variance. Nursing care is perceived by patients as sources of suffering relief,
operationalized through the demonstration of availability, interest and
dedication. For the majority (62.4%) of the participants, the caring and
accompaniment of the family, constitutes a fundamental coping strategy.

We conclude that suffering is a reality experienced by people hospitalized with
chronic illness, and it is verified that the most believing and hopeful people
(spirituality) and with greater openness to experience (personality), present
less suffering. On the other hand, people with greater conscientiousness
(personality) are those who present higher levels of Suffering, being these

variables, Suffering predictors.

Key words: suffering; chronic iliness; spirituality; personality; nursing.
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1. INTRODUGAO

O exercicio profissional dos enfermeiros, tem vindo, nos ultimos anos, a
afastar-se gradualmente do modelo biomédico, direcionando-se para uma
pratica baseada na evidéncia e consequente valorizacdo da Teoria de
Enfermagem como base estrutural para a melhoria continua da qualidade do
exercicio profissional. Os cuidados de enfermagem tomam por foco de
atencdo a promocao dos projetos de saude de cada pessoa, procurando ao
longo do ciclo vital, prevenir a doenca, promover os processos de readaptacao,
satisfazer as necessidades humanas fundamentais e promover a maxima
independéncia na realizacdao das atividades de vida diaria (Ordem dos

Enfermeiros, 2001).

As doencas cronicas sdao reconhecidas internacionalmente como um sério e
prioritario problema de saude publica, pois trazem consigo consequéncias
humanas, sociais e econdmicas bastante graves. Estas, passaram a ser a maior
causa de morbilidade e de morte em todo mundo, sendo em Portugal
responsaveis por oitenta e seis por cento das mortes existentes,
(Noncommunicable diseases: progress monitor, 2017), e oitenta e oito por
cento das causas de morbilidade/incapacidade, (Direcao-Geral da Saude,

2016).

Com o aumento da longevidade, a presenca de pessoas com doenca cronica é

na realidade, cada vez mais frequente nos hospitais portugueses. Os doentes
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perante estas vivéncias ndo esperam a cura e tém que aprender a lidar com
esta nova condicdo, mostrando-se o modelo biomédico, seguido por largos
anos, desajustado as suas necessidades reais. Os enfermeiros testemunham
diariamente o sofrimento humano, sendo os prestadores de cuidados que, em
ambiente hospitalar, passam mais tempo com os doentes e respetivas familias.
Neste pressuposto, compreender e aliviar o sofrimento deve ser entendido
como elemento fundamental do cuidar em enfermagem, devendo constituir

uma preocupacao ética e moral, a procura do seu alivio.

Diz-nos Barbosa (2010) que o sofrimento provém da ameaca percebida, sendo
esta entendida como tudo aquilo que mexe com a nossa continuidade,
integridade, capacidade de enfrentar e capacidade de resposta. Resulta de um
processo de mudanca na vida (intencional ou nao) que conduz o individuo a
um processo de transicao (saudavel ou patologica) que o expde a uma
vulnerabilidade e a riscos que podem vir a afetar significativamente a sua

saude (Meleis A. I., Sawyer, Im, Hilfinger Messias, & Schumacher, 2000).

Assim, e tendo em consideracao, que as respostas das pessoas as transicoes
de vida em situacdes de saude ou doenca, constituem um foco de atencao para
pratica de enfermagem, os enfermeiros devem dar os seus contributos nesta
area, de modo a que a pessoa com doenca crénica e respetiva familia se

adaptem de forma eficaz a nova situacdo de vida.

Na opinidao de Ribeiro e Cardoso (2008), lidar com uma situacao limite como a
doenca crénica, implica muitas vezes alteracdes de carater emocional e
comportamental. A perda de esperanca é muitas vezes inevitavel, tornando-

se necessario, fazer reajustamentos na tentativa de encontrar um equilibrio e
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um sentido para a vida. E nestas situacdes que podem surgir interrogacoes
relacionadas com o sentido da vida, podendo a pessoa apresentar

necessidades de caracter psicoldgico e espiritual.

Para Wright (2017), o sofrimento no contexto de doenca, conduz-nos ao
dominio espiritual da vida, sendo a religiosidade e a espiritualidade,
importantes recursos no alivio do stress e do sofrimento associados a doenca.
De facto, sabemos que a espiritualidade é uma caracteristica da humanidade
que pode ajudar a pessoa a ultrapassar um momento de crise e sofrimento.
Ela integra aspetos relacionados com a saude das pessoas, sendo por isso
considerada ndao sé, como um principio da vida inerente e vivenciado por todas
as pessoas, como também, olhada muitas vezes como um elo entre a perda de
esperanca e um sentido de vida com significado, constituindo uma estratégia

eficaz adotada muitas vezes pelos doentes.

Percebemos que o sofrimento humano esta também associado a um fator
intrinseco e ao mesmo tempo dindmico da pessoa, que é a personalidade. A
personalidade é um constructo, que tem sido descrito como conjunto de
caracteristicas psicoldégicas marcantes que determinam a individualidade da
pessoa influenciando a sua forma de pensar, sentir e agir. O estudo da
personalidade, tem estado muito associado ao grau de vulnerabilidade da
pessoa ao stress, e aos comportamentos de risco para a saude (Bennett, 2002;
Alminhana & Moreira-Almeida, 2009; Sutin, Zonderman, Ferrucci, &
Terraciano, 2013). Porém tem sido menos explorada nos estudos sobre

adultos em situacao de doenca crénica.
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Estes dados, no seu conjunto, levam-nos a considerar que o desenvolvimento
de estudos que relacionem os tracos de personalidade com o sofrimento na
doenca, sdo de grande pertinéncia e utilidade se considerarmos a
personalidade como um fator intrinseco da pessoa, que ndao é estanque
(Chapman, Hampson, & Clarkin, 2014) e que podera condicionar a sua
resposta num processo de transicao. A compreensao desta problematica para
a pratica de enfermagem, torna-se deveras essencial uma vez que pode
permitir potenciar ganhos em saude, garantindo a pessoa com doenca cronica

um processo de transicao/ adaptacao saudavel.

A escolha do tema surge, por um lado, do contacto direto e diario que como
profissionais de saude temos com a pessoa com doenca cronica e sua familia,
e por outro, pelo desafio que constitui o interesse em conhecer a intensidade
e complexidade do sofrimento e a correlacio com a espiritualidade e

personalidade destas pessoas em contexto hospitalar.

O estudo foi desenvolvido num Centro Hospitalar localizado na Regidao Centro
de Portugal, que serve cerca de 284 997 habitantes. Trata-se de uma regido
com um indice de envelhecimento de 166.9%, valor este que € superior em

28,3% a média nacional (138,6%), (PORDATA, 2015).

Assim, conscientes desta realidade/conjuntura descrita, emergiu 0 nosso
interesse por este estudo, traduzindo-se o seu propdsito na formulacdao de um
conjunto de questdes de investigacdo (descritas no capitulo dos
procedimentos metodoldgicos), cujas respostas nos permitissem
compreender o fendmeno do sofrimento do doente cronico em contexto

hospitalar e sua relacdo com a espiritualidade e personalidade. Uma outra
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guestdo para nos fundamental, corresponde ao conhecimento da percecao da
pessoa com doenca crénica relativamente aos cuidados prestados pelos
enfermeiros na perspetiva do alivio do sofrimento, tal como as estratégias

individuais de enfrentamento, conhecidas por estratégias de coping.

Estudar a problematica em causa, conduz-nos a um vasto campo de
abordagens e nesse sentido este documento foi estruturado em varios
capitulos. Comecamos com uma nota introdutodria que contextualiza o tema e
a relevancia do estudo, ndo s6 no contexto global, mas também, no contexto
local e regional onde foi desenvolvido. Seguidamente mergulhamos no quadro
tedrico com o objetivo de fundamentar cientificamente o estudo através dos
achados de referéncia publicados por outros autores. Deste modo, foi dado
destaque em primeira instancia a pessoa com doenca créonica em sofrimento,
nas suas diferentes formas de expressao (psicologica, fisica, existencial,
socio-relacional, experiéncias positivas); abordamos também os constructos
relativos as estratégias pessoais de Coping, Espiritualidade e Personalidade e
por fim, os Cuidados de Enfermagem dirigidos ao alivio do Sofrimento. Neste
ultimo, é feita inicialmente uma analise da evolucao do pensamento teodrico na
area da Enfermagem, seguindo-se o seu posicionamento perante a pessoa
doente em sofrimento. Para o efeito, foram retratadas e analisadas as teorias
de enfermagem mais ajustadas ao tema em estudo, nomeadamente a teoria

de médio alcance das Transicoes de Afaf Meleis.

O capitulo relativo a metodologia contém as questdes de investigacdo, a
conceptualizacao e objetivos do estudo, varidaveis, hipoteses, amostra,
procedimentos, instrumento de colheita de dados e procedimentos (de campo

e estatisticos). Seguidamente procedemos a anadlise e discussao dos
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resultados, que compreende a analise descritiva, a analise inferencial, bem
como a sua discussdao, que é perspetivada num modelo integrador e
comparativo entre as dimensoes do estudo e as descritas no estado da arte da

problematica em causa.

Por ultimo, apresentamos as principais conclusdes do estudo e as respetivas

implicacOes para a pratica de enfermagem.
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2. PERCURSOS E CONTEXTOS DA PESSOA EM SOFRIMENTO

A populacdo mundial enfrenta hoje um grave problema de saude publica com
efeito massivo em termos de morte prematura e incapacidade: a doenca
créonica. De acordo com dados da Organizacao Mundial de Saude (OMS),
estima-se que até ao ano de 2050, o numero de idosos ira quadruplicar, tal
como a necessidade de prestacao de cuidados de saude a longo prazo,
prevendo-se assim uma crescente afluéncia aos hospitais portugueses de

populacao portadora de doencas crénicas.

A OMS define doenca cronica como “doenca ndo transmissivel, de longa
duracdo e de progressdo geralmente lentd’, identificando como principais: a
doenca cardiovascular, o cancro, a doenca respiratoria cronica (asma, doenca
pulmonar obstrutiva crénica) e diabetes, (WHO, 2015). A sua prevaléncia
aumenta com a exposicdo a fatores de risco modificaveis: o tabagismo, dieta
pouco saudavel, o sedentarismo e a ingestao alcodlica excessiva. Em Portugal,
75.7% da mortalidade em 2014 deveu-se a doencas cronicas como
insuficiéncias organicas: doencas do aparelho circulatério (30.6%) doencas do
aparelho respiratorio (11.6%), doencas do aparelho digestivo (4.4%); tumores

malignos (25.0%) e diabetes (4.1%), (PORDATA, 2016).

Na verdade, com o aumento da longevidade, é cada vez mais frequente a
presenca de pessoas com doenca crénica nos hospitais portugueses. No

entanto, numa cultura ocidental essencialmente focada na cura da doenca, a
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incurabilidade e morte sdo encarados quase como um fracasso. Deste modo,
consideramos o modelo biomédico desajustado as necessidades reais da
pessoa com doenca crénica. Esta, ndo podendo obter a cura, tera que aprender
a lidar com a sua condicao, sendo este um processo complexo e doloroso. O
enfermeiro em contexto hospitalar tem um papel fundamental neste processo
de transicdo, devendo constituir uma preocupacao ética e moral prevenir e

aliviar o sofrimento humano.

Com o quadro teodrico de referéncia pretende-se expor a informacdo obtida
através da consulta e analise bibliografica que se julgou relevante para a
compreensao da tematica em estudo, e que proporcionasse dados suscetiveis
de ajudar a responder cientificamente as questdes de partida. Assim serdo
abordados aspetos relacionados com o Sofrimento da pessoa com doenca
cronica hospitalizada, estratégias de Coping ou enfrentamento,

Espiritualidade, Personalidade, Enfermagem, Intervencao no Sofrimento.

2.1. SOFRIMENTO DA PESSOA COM DOENCA CRONICA HOSPITALIZADA

Aliviar o sofrimento em contexto de doenca exige dos enfermeiros, uma
profunda compreensao do sofrimento e do que é estar doente, tendo presente
uma visdo transformadora do ser humano como ser total e Unico. E este ser

humano que devera ocupar sempre o centro do cuidar em enfermagem.

O estudo do sofrimento marcou a génese dos cuidados paliativos com Cicely
Saunders, (licenciada em administracao publica e social, enfermagem e mais

tarde em medicina), que teve um papel fundamental ndo sé no controlo da dor
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através da morfina, mas também na compreensdao do sofrimento da pessoa
em fim de vida, tendo introduzido pela primeira vez o conceito de “dor total”

em 1964, (King's College of London, 201 8).

Eric Cassel, médico e investigador, foi também um dos pioneiros dos cuidados
paliativos. Cassel identificava como obrigacdes da sua pratica clinica, a cura
da doenca e o alivio do sofrimento. Considerava que o sofrimento podia incluir
a dor fisica, contudo, “os corpos ndo sofrem, so as pessoas como seres totais
sofrem”, (Cassel, 1982). Nesta afirmacao tao simples, o autor revela-nos que
nao faz sentido pensar em dor como um elemento fisico independente, uma

vez que essa dor é sentida e vivida por alguém.

Robert Twycross, médico e investigador, seguidor de Cicely Saunders, adotou
o conceito de “dor total’, muito util na sua pratica clinica em cuidados
paliativos, (Twycross, 2003). O conceito de “dor total’ possui uma natureza
multidimensional que engloba quatro aspetos fundamentais:
- Fisico: outros sintomas/ efeitos secundarios do tratamento/ insonia e
fadiga cronica;

- Psicologico. cOlera pelos atrasos de diagndstico e fracasso
terapéutico/ desfiguracao/ medo da dor e/ou da morte/ sentimento de

desprotecao;
— Espiritual: por que me aconteceu isto?/ por que Deus permite que eu

sofra assim?/ de que serve tudo isto?/ a vida tem algum significado ou

finalidade?/ poderao ser-me perdoados os meus erros passados?;

- Social: preocupacoes familiares e econdmicas/ perda do emprego, do
prestigio e dos rendimentos/ perda da posicao social/ perda do papel

na familia/ sentimentos de abandono e isolamento.
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Antonio Barbosa, médico, professor e investigador, foi um grande
impulsionador dos cuidados paliativos em Portugal. O acompanhamento de
doentes em fase terminal e a investigacao em cuidados paliativos, faz emergir
a sua definicdo de sofrimento: “estado complexo (corporal, afetivo, cognitivo,
espiritual) negativo de mal-estar, caracterizado pela sensacao experimentada
pela pessoa (como um todo) de se sentir ameacada/ destruida na integridade
e/ou continuidade da sua existéncia, pelo sentimento de impoténcia para fazer
frente a essa ameacga e pelo esgotamento dos recursos pessoais e psicossociais
que lhe permitiram enfrenta-/a’, (Barbosa, 2010, p. 569). O autor considera
gue o cerne do sofrimento é a ameaca (real ou imaginaria) a continuidade
existencial e ao sentido de /ntegridade como pessoa, acrescentado ao
sentimento de J/ncapacidade de fazer frente e esgotamento de recursos

instalando-se o desamparo.

Mcintyre (1995, p. 26), professora investigadora na area da Psicologia Clinica
e da Saude, afirmou a este propdsito que ‘o sofrimento de um doente é um
estado severo associado a uma ameacga a integridade da sua pessoa como ser
biopsicossocial, envolvendo a constru¢cdo de significados profundamente
pessoais, acompanhados de uma forte carga afetiva e que sdo passiveis de

modificar esse sofrimento’.

Entenda-se por identidade pessoal a experiéncia Unica de estar vivo,
incorporado e unico, um campo percetivo que inclui aspetos sensoriais,
emocionals e cognitivos. Este campo é formado ou estruturado pelas atitudes,
valores e crencas pessoails, e através dele o individuo percebe e avalia

ativamente os fenomenos do mundo’, (Kanh & Steves, 1986, pp. 626-627).
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Tanto Barbosa como Mclntyre dao um particular realce do conceito de ameaca
a integridade/identidade pessoal, sendo esta, considerada a base do
sofrimento, uma vez que se transforma em desamparo com o esgotamento de

recursos e a incapacidade de o enfrentar

Este sofrimento pode ser modificado através de significados atribuidos a
experiéncia vivida, que Lorraine Wright, denomina de Crencas e considerando-
as intimamente ligadas ao Sofrimento e Espiritualidade. E na interseccdo
destes trés conceitos que o significado/ proposito da vida sao fundamentados,
questionados, contestados ou mesmo postos em causa, (Wright L. , 2017).
Wright, enfermeira e investigadora reconhecida a nivel mundial, na area da
Enfermagem de Familia, criou uma Unidade de Enfermagem de Familia onde
pesquisou e ajudou a “curar’ familias em sofrimento por doencas graves,

através da comunicacao terapéutica, sobre a qual é autora de varios livros.

Krikorian & Limonero (2012), numa revisdao sistematica da literatura a
propoésito do sofrimento, encontram varios modelos explicativos. Apds sua a
analise, acabaram por concluir que o sofrimento é uma experiéncia dinamica,
pois muda, consoante a doenca progride e a morte se aproxima. A magnitude
da ameaca percebida, e as fontes reguladoras disponiveis, deviam ser foco de
atencdo na pratica clinica, pois sdo o cerne do sofrimento. “A melhor
abordagem para cuidar, é aquela que inclui uma abordagem biopsicossocial e
espiritual através de uma equipa multidisciplinar. Uma visdo integrada do
sofrimento pode contribuir para um melhor entendimento das experiéncias do

sofrimento em fim de vida’, (Krikorian & Limonero, 2012).
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O sofrimento apoia-se no sentimento de vida contrariada, na exclusao forcada
da vida quotidiana, esforco de tentar aguentar/ perda de controlo sobre si,
desejo de amar e ser amado, dor, dependéncia, conflito, angustia,
interferéncia no amor e nas relacdes, perda dos quadros de referéncia
habituais e alteracdo da consciéncia interna do tempo, (Wright L. M., 2005;
Barbosa, 2010). “Sofrer é viver o impacto de um mal-estar biopsicossocial
intenso que domina a consciéncia e altera a experiéncia existencial e a

capacidade de relacio com o mundo’, (Gameiro M. G., 1999, p. 36).

Em contexto de doenca, a pessoa que experiencia uma alteracao de si, é
forcada a interromper os seus projetos de vida, sendo confrontada com os
préprios limites, incluindo a prépria morte, que é a ultima e grande ameaca:
“o ser humano diante da morte sofre a dor indescritivel do fim da existéncia.
Perto do fim, os sentimentos de angustia, medo, soliddo e tristeza surgem
com muita forca e podem levar a pessoa humana ao desespero’, (Martins A.

A., 2007).

Gameiro explica que “a doenca é um fenomeno que é vivido como uma
experiéncia de crise e normalmente desencadeia um processo de significacées
pessoais que sdo as principais responsdveis pelo sofrimento que lhe estd
associado’, (Gameiro M. G., 2004, p. 42). Na mesma linha de pensamento
surge Bennett (2002) ao afirmar que as crencas relativas a doenca e emocodes
a ela associadas podem ter um impacto muito superior ao do préprio processo

fisioldgico subjacente.

A base da compreensao das representacoes cognitivas da doenca centra-se

essencialmente na identidade da doenca (rétulo abstrato atribuido a doenca,
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aos sinais e sintomas), nas suas consequéncias (fisicas, sociais, econdmicas,
emocionais), nas causas (fatores genéticos, trabalho, stress, tipo de
alimentacao), evolucdo (cronicidade, ameaca) e na cura/controlo, (Bennett,
2002). O processo de construcdo desses significados estdo intimamente
relacionados com o imaginario da pessoa, suas experiéncias de vida e
crencas/representacdes acerca da saude/doenca, podendo desencadear
vivéncias emocionais fortes relacionadas com perdas ou danos pessoais, que
podem introduzir conceitos falsos ou distor¢cdes cognitivas (Gameiro M. G.,

2004).

Deste modo, torna-se evidente a importancia de compreender os processos
psicolégicos que influenciam o comportamento do doente, ja que a sua
interpretacao dos sintomas e os significados atribuidos a prépria doenca
podem ndo coincidir com a realidade baseada na evidéncia médica. O
enfermeiro em ambiente hospitalar ocupa um lugar privilegiado para poder
intervir neste campo. Ao facilitar a compreensao real da situacdo, ira conduzir

a uma sensacdo de controlo e diminuicao da ansiedade.

O contexto hospitalar é geralmente considerado um evento stressante e
descrito como uma experiéncia desagradavel (Bennett, 2002; Morrison, 2001).
O ambiente fisico, a tecnologia, o pessoal de uniforme, a linguagem
especializada (Morrison, 2001), a ameaca potencial a saude, a incerteza acerca
dos tratamentos, dor, desconforto, o afastamento do lar, perda de controlo
das funcdes quotidianas, perda de privacidade e dependéncia de terceiros
(Bennett, 2002), sdao fatores que contribuem para o aumento da

vulnerabilidade que pode ser esmagadora.
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Para Bennett (2002), a hospitalizacdo é um processo de socializacao complexo,
espera-se que a pessoa adote o “papel de paciente’: simpatico, sossegado,
cooperante, obediente, respeitoso, pouco exigente e que deposite as
responsabilidades diarias nos profissionais de saude. O autor verifica que para
os profissionais de saude, o que distingue um “bom’ de um “mad’ doente é a
regularidade com que este se queixa e procura informacdo. No entanto, o “bom
comportamento’ de um doente pode espelhar um determinado grau de
desamparo e depressao, que serdao impeditivos de uma possivel reabilitacao
ou potenciadores de complicacbes de saude; por sua vez, o “mau
comportamento’ manifestado pelas queixas e procura de informacdo
constantes, podem refletir elevados niveis de ansiedade ou preocupacao em
relacao ao diagnédstico/tratamento. Os dois tipos de comportamento descritos
podem originar uma diminuicdo da comunicacdao profissional de

saude/doente, atitude esta que pode perpetuar problemas.

A equipa de saude, totalmente focada na doenca, tende a esquecer a
individualidade da pessoa doente. A comunicacdo é apontada por varios
autores como o instrumento basico do cuidar em enfermagem, (Morrison,
2001; Morais, Costa, Fontes, & Carneiro, 2009; Baptista, 2011; Perry, Potter,
Elkin, & Ostendorf, 2013), pois a sua falha despersonaliza e limita o acesso as
reais necessidades do doente. Morrison (2001) identifica esta falta, que
considera comoda para o profissional uma vez que assegura que o doente nao
questione acerca do que o perturba. Como resultado, encontra doentes que
em ambiente hospitalar se sentem tratados como objetos e ignorados como

pessoas, gerando ansiedade; e outros que comentam o efeito positivo de
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serem tratados como pessoas no hospital, o que os ajudou na recuperacao,

fazendo-os sentir-se bem.

A chegada de uma doenca aguda ou crénica implica uma mudanca subita que
exige a aquisicao de novos conhecimentos, alteracdo de comportamentos e
uma redefinicao do eu em contexto social, (Meleis A. I., 2010). Reconhecendo
a importancia da comunicacdo, é imperativo que se estabeleca uma relacao
empatica enfermeiro/doente. A acdo de enfermagem neste processo
pressupde habilidades interpessoais essenciais para uma comunicacao
terapéutica eficaz ou seja: ter um estilo agradavel e acolhedor, ser empatico,
ter uma atitude de ndo julgamento, douta da comunicacao verbal e nao-verbal,
providenciar uma linguagem corporal adequada, ser paciente e sensivel aos
sinais dos doentes oferecendo um feedback adequado (Perry, Potter, Elkin, &

Ostendorf, 201 3).

Existem varios modelos que representam processos de comunicacao humana,
sendo os mais conhecidos: o modelo linear, o modelo interativo e o
transacional, (Wood, 2014). No Reino Unido, por exemplo, o modelo Roper-
Logan-Tierney é muito utilizado pelos enfermeiros, para avaliar como a vida

do cliente mudou devido a doenca ou a admissao hospitalar, (Williams, 2015).

A comunicacdo terapéutica em enfermagem é uma ferramenta essencial pelo
impacto nos cuidados e na vida das pessoas, (Coelho M. T., 2015). A
comunicacgao ocorre dentro de sistemas e contextos (cidade, cultura, familia,
religido, amigos) que afetam o gqué e como as pessoas comunicam, tal como

os significados que criam, (Wood, 2014).
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Percebemos com isto que a comunicacdo terapéutica deve ser um instrumento
de trabalho para a enfermagem, pois qudao melhor for esta comunicacao,
melhor serd o acesso as necessidades reais do cliente/familia e melhor sera o

cuidado aos mesmos.

A comunicacdo terapéutica é um instrumento de trabalho que requer
aprendizagem e treino, contudo ha escolas de enfermagem em Portugal, cujo
plano de estudos do primeiro ciclo, nao contempla nenhuma unidade
curricular especifica na area da comunicacao, (Coelho M. T., 2015). Esta
realidade reflete-se na pratica, na qual se identifica essa falta de formacao.
Maria Coelho (2015, p. 170) revela que pouco menos de metade dos
enfermeiros da sua amostra, utilizava a comunicacdo terapéutica na sua
pratica diaria, de forma intencional: apenas os detentores de formacao
académica superior (mestrado ou doutoramento) e os detentores de titulo de

especialista o fazem.

Por outras palavras, para que nao se ofenda ou melindre a dignidade da pessoa
que sofre, é necessario medir as consequéncias dos gestos e palavras,
compreender a mentalidade cultural do outro e aceitar o doente como pessoa
tal como é: fragil, incrédula, agressiva, meiga, astuta, confusa, para nao se cair

na desumanizacao (Carvalho, 1996).

O sofrimento relacionado com os cuidados de saude é retratado pela tedrica
de enfermagem Katie Eriksson (2006, pp. 76-90). Esta autora, da Teoria do
Cuidado Caritativo (“Caritative Care’), dedicou-se ao estudo do sofrimento,
considerando que o objetivo principal do cuidado de enfermagem é aliviar o

sofrimento através da compaixdo, confirmacdo de dignidade e comunhao no

40



cuidar baseada na caridade ou amor. Na sua definicao de ‘sofrimento no cuidar

e nos cuidados de saude” (“suffering in caring and health care”), a autora inclui

trés formas de sofrimento:

Sofrimento na doenca. sofrimento fisico experienciado na relacao
com a doenca e tratamento; sofrimento psicologico e espiritual
relacionado com a experiéncia de humilhacao, vergonha e/ou culpa
resultantes da atitude condenatéria do cuidador ou pelo contexto
social;

Sofrimento no cuidar. sofrimento causado pelo préprio cuidado de
saude através da violacdo da dignidade do doente, condenacdo e
castigo, afirmacdo de poder, omissao ou privacdo de cuidados;
Sofrimento da vida. sofrimento experienciado em relacdao a proépria
e Unica vida, que inclui sentir-se ameacado pela morte, ter medo de
morrer, ter falta de forca para continuar a lutar, desistir perante uma
situacdo aparentemente sem esperanca, falta de valor e de missao

na vida.

Por sua vez, Travelbee (cit. Jones & Fitzpatrick, 2012, p. 24), na sua Teoria da

Relacdo de Humano-com-Humano, define sofrimento como um “sentimento

de desprazer que varia entre um simples desconforto mental, fisico ou

espiritual e uma angustia extrema’, angustia esta que se nao tiver a devida

intervencdo pode evoluir para uma fase de ‘“desespero maligno’, manifestado

por sentimentos de raiva e desespero, e atingir o maximo do sofrimento numa

fase terminal de “indiferenca apdtica”’manifestado pelo desespero total e perda

de vontade de viver. A autora considera que o sofrimento implica intervencao

de enfermagem com o objetivo de impedir/prevenir a sua progressao para
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niveis mais elevados, e de ajudar a enfrentar doenca/sofrimento através da
atribuicio de significado e de esperanca. E para isso necessario que se
estabeleca uma relacdo enfermeiro/doente, uma relacdo Humano-com-
Humano que devera passar por cinco fases: “encontro inicial, identidades

emergentes, empatia, simpatia e harmonia’.

Analisando as definicoes de Eriksson e Travelbee, ambas consideram o
sofrimento como uma experiéncia negativa a nivel fisico, psicolégico e
espiritual. A relacao enfermeiro/doente é um foco de atencdo para ambas,

sendo os seus conceitos complementares.

Para Eriksson, cuidar baseia-se na compaixao, na comunhdao e amor ao
proximo. A autora alerta que para além do sofrimento causado pela
experiéncia da doenca e pela ameaca de vida, existe também um grande
sofrimento causado pelos profissionais de saude, um sofrimento que rebaixa

e vulnerabiliza o doente/familia.

Travelbee reforca esta necessidade de relacionamento enfermeiro/doente que
deve culminar na harmonia. Para que tal aconteca é necessario investir numa
relacao livre de preconceitos, julgamentos e intervir nas reais necessidades do
doente/familia, nomeadamente na atribuicao de esperanca e de sentido para
a vida. Travelbee introduz uma escala de sofrimento que culmina na
‘indiferenca apatica”, ao que Eriksson chama de “sofrimento de vida”
manifestado pela falta de vontade de viver, falta de sentido para a vida, falta

de forca para enfrentar, desistir por falta de esperanca.

De facto, os resultados dos estudos que abordam a tematica do sofrimento na

doenca, mostram que, o sofrimento na doenca é experienciado sob varias
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dimensodes: sofrimento psicologico, que resulta do confronto com as
possibilidades de cura; sofrimento fisico, relacionado com a dimensao
biolégica da doenca; sofrimento existencial, com a procura de sentido de vida,
espiritualidade e pratica religiosa; sofrimento socio relacional, manifestado
essencialmente pela auséncia de apoio familiar/social, problemas econémicos
e solidao; experiéncias positivas de sofrimento, manifestadas pela sua

capacidade de resposta e de crescimento, (Batista & Martins, 2014).

Importante para o esclarecimento do conceito de sofrimento na doenca em
contexto hospitalar foi também o trabalho de investigacao desenvolvido por
Mcintyre e Gameiro (1999), do qual resultou no “Inventario das Experiéncias
Subjetivas do Sofrimento na Doenca” (IESSD). Desde entao o IESSD tem sido
muito utilizado pela comunidade cientifica em Portugal, em particular na area

da enfermagem e dos cuidados paliativos.

E necessario clarificar que o estudo do sofrimento é algo tdo amplo que nido
se resume as dimensdes assinaladas, no entanto, consideramos que dardo
uma imagem, embora simplificada, das experiéncias subjetivas do sofrimento
na doenca. Uma vez que o presente estudo se ira basear no IESSD, optamos
por fazer uma breve caracterizacdo de cada dimensdo avaliada nesse

instrumento.
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Sofrimento psicologico

O sofrimento psicoldgico é caracterizado pelos “sentimentos relacionados com
a perda ou ameaca da unidade pessoal e pelos esforcos para encontrar sentido
e manter controlo da situacdo’, sendo a angustia, a tristeza e ansiedade as
principais expressdes emocionais, (Gameiro M. G., 1999, p. 40). O IESSD avalia
a este nivel, o grau de apreensdo da pessoa, de medos sentidos, de cansaco,
de pensamento em coisas mas, o grau de tristeza, de revolta, de desespero,
de preocupacao com as dores, de sentimento de pena de si, de angustia, falta

da familia, receio de ficar com deficiéncia fisica, (Gameiro M. , 2000, p. 62).

As reacdes psicologicas associadas a doenca incluem o choque perante a
doenca e as suas implicacdes, reacOes de stress pds traumatico, ameaca e
ansiedade, aflicio extrema (“distress”) relacionada com a hospitalizacao e
tratamentos, autocontrolo reduzido, auto-imagem prejudicada, perda de
autoestima, angustia, raiva, depressdo, negacao, crise stress e culpa do
parceiro, independéncia ou dependéncia exageradas, (Nichols cit. NS550

Priest, H., 2010, p. 51).

A dor psicoldgica é um tipo de dor que surge com o confronto com a doenca
e perda de controlo (Paulo, 2006). O sofrimento psicolégico surge com a
possibilidade de morte a curto prazo e pode somatizar-se em ansiedade,
medo, depressdo, preocupacao, irritabilidade, dificuldade de concentracao,
isolamento psiquico, luto antecipatério, perda de autonomia, sentimento de
impoténcia. De salientar que o luto por antecipacao é um luto que pode
acontecer meses e anos antes da perda, sofrendo-se com o que ha-de vir, é

um luto que se mantém no siléncio intimo de cada um, (Santos, 2009).
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Analisando as varias definicbes, podemos afirmar que o sofrimento
psicolégico é a resposta emocional a uma ameaca/perda percebida da
identidade pessoal. Esta resposta depende do campo percetivo de cada um,
pois é a atribuicdo de significado a experiéncia vivida que ira causar
sofrimento. Das varias respostas emocionais descritas podemos destacar:
ansiedade, medo, angustia, depressdao, preocupacao, irritabilidade,
dificuldade de concentracdo, isolamento psiquico, luto antecipatorio, perda de
autonomia, sentimento de impoténcia, autocontrolo reduzido, autoimagem

prejudicada, perda de autoestima, raiva e negacao.

Sofrimento fisico

Partindo da definicdo de bem-estar fisico: ““magem mental de estar em boas
condicées fisicas ou conforto fisico, satisfacao com controlo de sintomas tais
como o controlo da dor ou estar contente com o meio fisico envolvente”
(Ordem dos enfermeiros, 2011), podemos considerar sofrimento fisico tudo o
que contraria o bem-estar fisico, tal como a percecao de descontrolo de
sintomas fisicos e desconforto. Neste contexto, Gameiro (1999) afirma que o
sofrimento fisico resulta da doenca, da privacdo sensorial, da dor, da fraqueza
ou da incapacidade que podem impedir a pessoa em aceder ao mundo ou a
diminuir os seus horizontes, provocando sofrimento. O IESSD avalia a este
nivel o grau de cansaco, dor, ma disposicdo, energia, forca fisica, desconforto,

tensdo, e dependéncia, (Gameiro M. , 2000, p. 62).

Num estudo levado a cabo por Fernandes (2009) em pessoas com Esclerose
Multipla verificou-se, que a perda de vigor fisico manifestada pela sensacao

de fadiga é a maior causa de sofrimento fisico nessas pessoas, embora a dor
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e o desconforto também estejam presentes. No estudo de Coelho (2011),
também em doentes com esclerose multipla, foi dado particular destaque a
perda de autonomia por incapacidade fisica, incontinéncia de fezes associada
ao uso de fralda e consequente mau odor, retencdo urinaria associada ao uso
de sonda vesical e infecOes urinarias recorrentes e disfuncao sexual, com

repercussoes socio-relacionais.

Também Morins (2009) conclui que quanto menos sintomas ocorrerem,
nomeadamente a fadiga, dor, dispneia, insénia e perda de apetite, menor é o
sofrimento e mais sao as experiéncias positivas de sofrimento. O sofrimento
fisico é capaz nao sé de iniciar outra dor (psicoldgica, espiritual, socio
relacional), mas também perpetua-la e agrava-la (Santos, 2009). Na verdade
o sofrimento fisico deve ser entendido como todo o sintoma que cause mal-

estar, sofrimento e perda de qualidade de vida.

Por sua vez, a dor é um sintoma fisico que interfere no nosso bem-estar,
podendo ser mesmo incapacitante e ao qual tem sida dada muita atencao a
nivel nacional e internacional. A dor tem sido objeto de estudo em inumeros
artigos e classificada como um grave problema de Saude Publica, com elevados
custos econdmicos e sociais. A luta contra a dor tem sido abracada por muitas
associacoes nacionais e internacionais, cujo objetivo principal sera de a ajudar

as pessoas que sofrem de dor a receber assisténcia adequada.

A Associacdo Internacional para o Estudo da Dor (1994), define dor como
sendo “uma experiéncia multidimensional desagradavel, envolvendo ndo so
um componente sensorial mas também um componente emocional, e que se

associa a uma lesao tecidular concreta ou potencial, ou é descrita em fungao
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dessa lesao’. A dor cronica é um problema de saude real que atinge “marss de
trés milhées de portugueses, e por isso, consideramos que a falta de oferta de
tratamento adequado da dor é uma violacdo dos Direitos Humanos de um

paciente’ (APED, 2011).

Conscientes desta problematica e numa tentativa de resposta, a Direccdo-
Geral da Saude emite uma circular normativa a 14/06/2003 (Dia Nacional da
Luta Contra a Dor), dirigida as Administracdes Regionais de Saude e servicos
prestadores de cuidados de saude, identificando a dor como 5° sinal vital. No
mesmo documento, consta como norma de boas praticas, no ambito dos
servicos prestadores de cuidados de saude: o registo sistematico da Dor; a
mensuracao da sua intensidade através de uma das escalas validadas
internacionalmente (“Escala Visual Analégica”, “Escala Numérica”, “Escala
Qualitativa” ou “Escala de Faces”); a inclusdo de espaco proprio para registo da
intensidade da Dor, na folha de registo dos sinais e sintomas vitais, em uso
nos servicos prestadores de cuidados de saude. Mais recentemente, em
Fevereiro de 2011, a Associacao Portuguesa para o Estudo da Dor (APED)
assinou a Declaracdao de Montreal, juntando-se a mais de 50 instituicbes em
todo o mundo, que querem assegurar o reconhecimento do acesso ao

tratamento da dor como um Direito Humano Fundamental.

Sofrimento existencial

Barbosa (2010) considera a dimensao existencial como uma parte integrante
da espiritualidade do Ser Humano. Define a dimensdo existencial como o
resultado do confronto incessante com a fragilidade e mortalidade “que nos

permite construir um sentimento de proposito, liberdade e autenticidade na
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vida’, tal como um “sentido de realizacdao como profissionais, conjuges ou
progenitores (...) fundamental para o desenvolvimento de um sentimento de
completude e para a procura de significado, num processo existencial

continuo ao longo da vida’, (Barbosa, 2010, p. 599).

Nesta perspetiva, a dimensdo existencial da vida humana resulta do confronto
com a propria finitude. E um processo que se desenvolve ao longo da vida que
traduz o sentimento de proposito de vida, liberdade, autenticidade e

realizacdo pessoal que permitira a pessoa sentir-se completa.

Em contexto de doenca, ¢ comum falar-se em sofrimento existencial.
Adotando a definicdo de Gameiro (1999), sofrimento existencial é “a nocdo de
desvio de principios morais, disparidade entre a situacdo vivida e a idealizada
ou a perda de sentido no futuro, que resultardo em sentimentos como:
vergonha, remorso, culpa, desapontamento, infortunio, desgraca, futilidade,

falta de sentido e desespero’.

Na opinidao de Barbosa (2010, p. 601) o sofrimento existencial pode ser
considerado um processo de transformacdo que se inicia com a ‘“angustia
existencial normal” (“ser no morrer”’) podendo agravar-se até ao ‘desespero
existencial” (“descontrolo do ser’). Esta transformacdo pode ser iniciada de
quatro formas diferentes: a duvida existencial pode conduzir a culpa
existencial (relacionada com crencas espirituais/religiosas) que por sua vez se
traduz em ambivaléncia existencial culminando em desespero existencial: uma
mera apreensdo existencial pode conduzir a um verdadeiro medo existencial
(de morte, separacdo, abandono, dependéncia) até ao evitamento existencial

podendo atingir o desespero existencial: por sua vez a soliddo existencial pode
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conduzir ao /isolamento existencial (sentimento de separacao inultrapassavel
dos outros) e alienacdo existencial que podera resultar em desespero
existencial: por sua vez o sentimento de absurdo existencial desemboca num
vazio existencial (falta de objetivos e sentido de vida) que se pode transformar

em sentimento de revo/ta existencial, culminando em desespero existencial.

O sofrimento existencial faz parte do processo de crescimento existencial
continuo ao longo da vida, no entanto, quando irrompe uma ameaca
desestruturante a integridade da pessoa, o sofrimento existencial pode passar
a niveis de desespero. Dos varios estudos analisados, emergem como fonte de
sofrimento existencial o sentimento de perda de continuidade, a perda de
controlo, o desespero (Paulo, 2006), as interrogacdes sobre o sentido da
propria vida e da vida em geral, a consciéncia da inevitabilidade da morte, o
medo da morte, o medo de deixar de viver antes de morrer, a dicotomia entre
a necessidade de proximidade/pertenca e a necessidade de isolamento,

(Simoes, 2007).

Ja araiva, a incapacidade de expressar criatividade, as interrogacdes acerca do
sofrimento e a alienacdo, sdao fontes de sofrimento existencial apontadas por
Chaves e colaboradores, (2010). A falta de esperanca manifestada pela falta
de vontade de investir no futuro, o abandono de projetos de vida devido a
incapacidades sentidas tal como a decisdao de nao ter filhos, sao aspetos que

também causam um grande sofrimento existencial, (Coelho J. C., 2011).

O IESSD avalia a este nivel o grau de esperanca no futuro, de dificuldade na
atribuicdo de sentido a vida, de liberdade de decisao sobre a prépria vida, o

sentir-se diminuido como pessoa, a perda de emprego e medo de perder
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capacidade econdmica, desilusao em relacdo ao que esperava da vida,
dificuldade no autocontrolo, incapacidade em fazer as mesmas coisas,

dificuldade em compreender e pena de si, (Gameiro M. , 2000, p. 62).

Sofrimento socio-relacional

O sofrimento socio-relacional, ou sofrimento nas relacdes interpessoais pode
estar associado a “situacdes de perda ou separacdo de outros significativos e
também a perda de objetos importantes ou de papéis ou estatutos sociais’,
(Gameiro M. G., 1999, p. 38). O IESSD neste contexto avalia a percecdo de
sofrimento da familia, preocupacao com o futuro dos entes queridos, ideia de
poder deixar as pessoas que gosta, por de lado alguns projetos, medo de se
tornar sobrecarga para a familia, percecao de tempo roubado para fazer o que

gostaria, (Gameiro M., 2000, p. 62).

Na verdade o sofrimento social e relacional surge com o confronto com a
dependéncia e auséncia de apoio da familia, de cuidadores e da comunidade,
associado a sérios problemas econémicos e por fim a soliddo, (Santos, 2009).
Aliado as estratégias pessoais de ajustamento a doenca, verificou-se que o
apoio sentido por parte de outros conduz a revalorizacao da vida, permite

manter expectativas e diminui o sofrimento, (Fernandes J. L., 201 3).

Logo, a auséncia de suporte familiar/social podem ser fonte de sofrimento, tal
como a relacdo com os profissionais de saude, amigos, conhecidos, colegas e
familiares, (Paulo, 2006). O sentimento de incompreensao pelos outros, algum
juizo negativo, comentarios ou juizos constrangedores sao também apontados

por Coelho, (2011) como causa de sofrimento socio-relacional.
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Norbert Elias (cit. Santos, 2009) da um particular destaque ao sofrimento
socio-relacional do moribundo que é abandonado através, por exemplo, da
sua ocultacdo: “/ntimamente ligado em nossos dias, a maior exclusdao possivel
da morte e dos moribundos da vida social, e a ocultacdo dos moribundos dos
outros (...) o embaraco bloqueia as palavras. Para os moribundos essa pode

ser uma experiéncia amarga. Ainda vivos, ja haviam sido abandonados’.

O doente moribundo é, deste modo, privado de viver a sua prépria morte mas,
nesse sentido, Pagola (2004) adverte que nem sempre foi assim: de facto ha
alguns anos o moribundo era protagonista da sua prépria morte. Ao chegar a
sua “ultima hora ele mesmo presidia o acontecimento. reunia os seus entes
queridos, dava-lhes as ultimas recomendacoes, pedia perddo, recebia os

sacramentos e despedia-se até a outra vidd’, (Pagola, 2004, p. 84).

O sofrimento socio-relacional corresponde a dor das relacdes, com os entes
mais préoximos, como familia e amigos, com os profissionais de salde, com
todos os que se relacionam ou deixam de relacionar com a pessoa, (Gameiro
M., 2000; Pagola, 2004; Santos, 2009; Barbosa, 2010). Este tipo de sofrimento
culmina geralmente com a soliddao, muita das vezes, soliddo acompanhada,
em que mesmo rodeadas de pessoas, as pessoas se sentem sos, (Pagola, 2004;

Barbosa, 2010; Fernandes J. L., 2013).

Experiéncias positivas do sofrimento

Apesar de todos os fatores e dimensdes do sofrimento descritos, vai sendo
consensual que este pode conduzir a mudancas que podem resultar em
experiéncias positivas e crescimento pessoal. Por exemplo, Gameiro (1999)

diz-nos que o sofrimento desintegra o eu psicossocial e confronta a pessoa
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com as suas fragilidades e finitude. No entanto, é algo inevitavel e recorrente
ao longo da vida, sendo necessario que se aprenda a integra-lo, pois “pode
assumir um papel positivo, como fator de reajustamento através da procura

de significados e novos sentidos para a vida’, (Gameiro M. G., 1999, p. 50).

Tem-se verificado também que as experiéncias positivas do sofrimento estiao
relacionadas com a qualidade das respostas do individuo as situacdes ou
eventos negativos vividos. Tedeschi & Calhoun (2004) introduzem o termo
‘posttraumatic growth’, ou seja, crescimento pos-traumatico, que definem
como “experiéncia subjetiva de mudancas psicologicas positivas vivenciadas
como resultado dos esforcos empreendidos para lidar com circunstancias de

vida altamente ameacadoras’.

Diversos estudos reconhecem a presenca de crescimento pos-traumatico em
contexto de doenca, nomeadamente na doenca coronaria (Bluvstein,
Moravchick, Sheps, Schreiber, & Bloch, 2013) e oncoldgica (Danhauer , et al.,
2013; Tang, et al., 2015). A ocorréncia de um evento traumatico ameacador,
que desafie o sistema de crencas do individuo (ex.: diagnostico de uma doenca
grave), pode ter o poder de transformar o individuo na percecdo de si, nas

relacoes interpessoais e filosofia de vida (Tedeschi & Calhoun, 2004).

Deste modo, o crescimento pos traumatico envolve: a aceitacdo - esforco para

aceitar as coisas e a ajuda dos outros; empatia - aumento de empatia

generalizada; relacdo familiar - maior proximidade com os membros da
familia, mais investimento nas relacbes interpessoais; apreciacdo - maior

apreco pela vida; visdo positiva de si proprio - sensacdao de maior forca pessoal

e mais capacidade para lidar com os problemas; redefinicao de prioridades -

52



mudancas na valorizacdo de alguns aspetos da vida, mudanca de prioridades,

(Tedeschi & Calhoun, 2004; Blum & Sherman, 2010) e crescimento espiritual -

vida espiritual e existencial mais ricas, (Tedeschi & Calhoun, 2004). Os autores
clarificam no entanto que o crescimento pos traumatico nao implica auséncia

de sofrimento, mas sim sabedoria de vida.

De facto, a doenca cronica afeta a pessoa de varias formas, provocando
sofrimento significativo, exigindo-lhe a utilizacdo de diferentes estratégias de
coping para se adaptar a doenca. E nesta perspectiva que passamos a
apresentar o seguinte capitulo sobre coping, nao como caracteristica
especifica de cada sujeito, mas sim como um conjunto de cognicdes e de
comportamentos que surgem de acordo com uma detreminada situacdo

stressante em particular.

2.2. ESTRATEGIAS DE COPING

A palavra coping, deriva do idioma inglés, do verbo “to cope” (with, com), que
significa “/idar”com um problema; “enfrentar”o perigo; “fazer frente”a, (cope

in Dicionario infopédia de Inglés-Portugués [internet], 2003 - 2018).

Richard Lazarus, foi talvez o investigador que mais contributos deu para o
estudo do coping, (Martz & Livneh, 2007) o que faz dele, autor de referéncia
nesta matéria. A sua definicao de coping prende-se com “esforcos cognitivos
e comportamentais em constante mudanga, para gerir exigéncias especificas
internas e/ou externas, que sdo avaliadas como sobrecarga ou que excedem

os recursos da pessod’, (Lazarus & Folkman, 1984, p. 141).
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A Classificacao Internacional para a Pratica de Enfermagem define coping
como a “atitude de gerir o stress e ter uma sensacdo de controlo e de maior

conforto psicologico”, (Ordem dos enfermeiros, 2011).

O modelo transacional de stress e coping (“Transactional Model of Stress and
Coping’) de Lazarus e Folkman (1984), baseia-se no pressuposto no qual o
stress é resultado da interacdo pessoa/ situacdo, sendo o agente stressor,
definido como o julgamento subjetivo de uma situacao percebida como
ameacadora, nociva ou que excede os recursos da pessoa. Townsend (2011)
explica que ha uma variedade de elementos que influenciam o modo como um
individuo percebe e responde a um evento stressante, os fatores
predisponentes. Esses fatores influenciam a qualidade da resposta, que pode
ser adaptativa ou mal-adaptativa (Lazarus & Folkman, 1984;Townsend, 2011;

Leventhal, Philips, & Burns, 2016).

Lazarus & Folkman (1984), classificam as estratégias de coping como:
centradas no problema ou centradas nas emocdes. Defendem que, se 0 agente
stressor for modificavel, é mais adaptativo a utilizacdo de estratégias de
coping focadas no problema; se o agente stressor nao for modificavel, é mais

adaptativo um coping focado nas emocoes,

O modelo tedrico de Leventhal, tem muitas semelhancas ao descrito
anteriormente, contudo, distingue-se pelo interesse em estudar as
representacdes e processamento cognitivo de doenca ou crencas “leigas”
associadas a doenca. Surge assim o modelo tedrico de senso comum de

autorregulacao, (Leventhal H, 1997).
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Leventhal e colaboradores descrevem cinco componentes dessas
representacdes da doenca: (1) identidade - rétulo ou nome dado a condicao e
0s sintomas que parecem acompanha-la; (2) causa - as ideias sobre a causa
percebida da condicao, representacoes baseadas em informacdes recolhidas
da experiéncia pessoal, das opinides e discursos de outras pessoas,

profissionais de saude, meios de comunicacao social; (3) linha do tempo

(“time-line”) - a crenca preditiva sobre quanto tempo a condicdo pode durar,

sdo crencas reavaliadas a medida que o tempo avanca; (4) consequéncias -

crencas individuais sobre as consequéncias da condicao vivida, qual sera o seu
impacto fisico e social, estas sé evoluem para crencas mais realistas ao longo

do tempo; (5) curabilidade/ controlabilidade - as crencas sobre se a condicao

pode ser curada ou controlada e o grau em que o individuo desempenha um

papel nesse sentido, (Leventhal H, 1997).

Isto é, o individuo, quando confrontado com uma doenca, cria uma
representacao baseada na sua experiéncia da doenca e nas informacdes que
recebe sobre ela, incluindo fatores como: causa, consequéncias, tempo e

controlabilidade.

O modelo tedérico de senso comum de autorregulacao, ¢ um modelo que esta
estruturado para descrever transicoes de comportamento, da ndo adesdo até
a adesdo terapéutica, (Hale, Treharne, & Kitas, 2007). E uma ferramenta que,
na area da saude, permite explicar os processos pelos quais os pacientes
tomam consciéncia de uma ameaca a saude, respondem afetivamente a
ameaca, formulam percecdes de ameaca e potenciais acoes de tratamento,

criar planos para conduzir a ameaca e integrar feedback continuo sobre a
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eficacia do plano de acao e sobre a progressao de ameacas, (Leventhal, Philips,

& Burns, 2016).

Considerando que as representacoes da doenca formam cognicbes que sao
potencialmente alteraveis, com a aplicacao do modelo de representacoes da
doenca, podem adaptar-se intervencbes cognitivo-comportamentais para
influenciar positivamente os resultados, por exemplo, de uma doenca, (Hale,

Treharne, & Kitas, 2007).

Townsend (2011), da alguns exemplos de estratégias de coping adaptativas:
o desenvolvimento da ‘“sensibilizacao” - reconhecimento dos fatores
desencadeantes e sentimentos associados a resposta stressante;
‘relaxamento” - exercicio fisico, exercicios respiratérios, técnicas de
relaxamento; “meditacdao’; “comunicacao interpessoal’, com uma pessoa que
se preocupa; “resolucdo do problema - avaliacdo objetiva do problema e

resolucdo; “animais de estimacdo’; “musica’.

Num estudo qualitativo com doentes hemodialisados Jordaos, verificou-se que
0s mecanismos de coping mais utilizados foram a fé religiosa e o apoio
prestado por familiares e amigos, (Nazly, Ahmad, Musil, & Nabolsi, 2013). A
familia é identificada, em varios estudos, como um importante instrumento de
coping em situacoes de doenca. De acordo com o relato de doentes criticos,
ser admitido numa unidade de cuidados intensivos significa estar entre vida e
morte, sendo uma experiéncia de sofrimento assustador e exasperante,
(Castro & Botelho, 2017). A familia desempenha um papel fundamental na
medida em que representa o porto de abrigo, a resposta a necessidade

emergente de seguranca. Esta seguranca também esta relacionada a
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momentos que proporcionam a oportunidade de falar sobre a doenca,
tratamento, mudancas na familia e adaptacdes, resultando num melhor
confronto com a doenca, (Teixeira, et al., 2016). As familias disfuncionais sdo
geralmente associadas a desnutricdo, diabetes, pneumonia e pressdo arterial

elevada, (Carrazco-Pefia, Tene, & Elizalde, 2015).

Varios autores também falam de coping religioso e espiritual, como
importante instrumento para o alivio do sofrimento, pois permite a utilizacao
da fé de cada um para lidar com o stress, mostrando-se associado a melhores
indices de qualidade de vida e saude fisica e mental, (Panzini & Bandeira, 2005;

Koening, 2007).

O coping espiritual e religioso reporta-se ao modo como as pessoas utilizam
a fé, as crencas, a relacao com a transcendéncia, a ligacdo aos outros, para se
adaptarem/gerirem situacoes de crise, (Wright L. M., 2005); € o ‘wso de
crencas ou prdticas religiosas para reduzir o stress emocional causado por
uma perda ou mudanga’, (Koening, 2007). O coping religioso tem objetivos
como a procura de significado e transformacao de vida, sentimento de

controlo, conforto espiritual, intimidade com Deus e com os outros.

Carqueja (2009) revela que no seu estudo, o grupo dos doentes com maior
pratica religiosa foi o que apresentou o nivel mais elevado de experiéncias
positivas no sofrimento. Um outro estudo com doentes hemodialisados
revelou que o principal mecanismo de coping utilizado pela amostra foi a fé
em Deus, afirmando que é assim que obtém a forca para lidar com os
stressores associados a doenca e seus tratamentos, (Nazly, Ahmad, Musil, &

Nabolsi, 201 3).
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Em suma, a doenca cronica é um evento adverso que irrompe a vida de
qualquer pessoa abalando as suas estruturas internas e externas, implicando
mudancas tanto para a pessoa que esta doente como para a familia e meio em
que esta inserida, (Mcintyre T. M., 1995; Meleis A. I., Sawyer, Im, Hilfinger
Messias, & Schumacher, 2000; Barbosa, 2010; Wright L., 2017). Sao processos
complexos que podem causar um sofrimento profundo (Wright L. , 2017),
resultante do desequilibrio persistente ou ruptura da integridade individual,
(Townsend, 2011). As estratégias de coping surgem no sentido de tentativa de
adaptacao, contudo esta nem sempre acontece, (Lazarus & Folkman, 1984;
Townsend, 2011; Leventhal, Philips, & Burns, 2016). “£ essencial que
estejamos preparados para responder com sensibilidade espiritual aos clientes
e membros da familia, que estdo a passar pela experiéncia de doencas sérias,
morte, adicdo, abuso, perda, guerra, catdstrofes terroristas, e aprender que
tipo de conversacoes terapéuticas e pradticas espirituais, podem assistir melhor
ou inibir a esperancga e a cura’, (\Wright L. , 2017, pp. 2-3). A espiritualidade é
uma potencialidade que tem sido apontada como importante mecanismo de

coping e por esse motivo passaremos a analiza-la no préoximo sub-capitulo.

2.3. ESPIRITUALIDADE

O crescente interesse do estudo da espiritualidade, na area da saude, revela
uma mudanca de paradigma do cuidar em enfermagem. E o resultado de uma
abordagem mais centrada na pessoa, que torna o cuidado espiritual mais

importante, no cuidado das pessoas com doenca crénica ou terminal, (Austin,
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Macleod, Siddall, McSherry, & Egan, 2017). Pretendemos com o presente
capitulo explorar a definicdo de espiritualidade e pesquisar o seu potencial

para a pratica de enfermagem.

Espiritualidade é a capacidade propria do Ser Humano de sair de si, de se
transcender, de se centrar no outro, no sentido da vida e nos valores,
(Magalhaes, 2015). A Espiritualidade atribui significado e um objetivo final a
vida, apresenta formas particulares de estar no mundo, em relacdo com os
outros, consigo mesmo e com o universo, (Wright L. M., 2005). Refere-se a
uma perspetiva pessoal de um poder exterior que é visto como fonte de ajuda,
para que se transcenda a experiéncia imediata e restabeleca a esperanca,
(Barbosa, 2010, p. 603). Relaciona o existencial com o transcendente, seja ele

Deus, a natureza, o sobrenatural ou o sagrado, (Santos, 2009).

7

E uma ““magem mental de estar em contacto com o principio de vida, que
atravessa todo o ser e que integra e transcende a sua natureza biologica e

psicossocial”, (Ordem dos enfermeiros, 2011).

Da analise conceptual da espiritualidade inferimos, corroborando outros
autores, que esta se refere aos fatores invisiveis que influenciam o nosso
pensamento e comportamento, sendo que esta inclui: religido, crencas e
valores, intuicao, reconhecimento do desconhecido, amor incondicional, um
senso de pertenca, um senso de conexao com 0O universo, reveréncia a vida,
“empoderamento” pessoal, (Morton, Fontaine, Hudak, & Gallo, 2007) e de paz

interior, (Barbosa, 2010).

Sabemos que a espiritualidade contém principios religiosos, morais e éticos

gque guiam a existéncia, ajudam a pessoa a reconhecer a sua verdadeira
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natureza e o que é bom para si, (Wright L., 2017). “A espiritualidade constroi-
se nos contextos socioculturais e historicos, estruturando e atribuindo
significado a valores, comportamentos, experiéncias humanas, e por vezes
materializa-se na pradtica de um credo religioso especifico’, (Pinto & Pais-
Ribeiro, 2007). Além disso, contém as respostas existenciais da pessoa as
questoes relativas a vida, a morte, a soliddo, a finitude e ao desejo de ser livre

de um modo responsavel, (Chalifour, 2008).

E consensual que todos os seres humanos possuem necessidades espirituais
comuns: ser reconhecido como pessoa; reler a sua vida e ligar os
acontecimentos entre si; busca de sentido; necessidade de se desculpabilizar,
reconciliar e de se perdoar a si préprio; crer na continuidade da vida, de deixar
um traco vivo, de se abrir a transcendéncia, a uma forca, a um Deus, (Carole
Kohler cit. Neves, Pavin, & Lannebere, 2000). A espiritualidade é independente
de qualquer crenca religiosa, embora as religides facam parte das diferentes
respostas dadas pelas pessoas as questdes da existéncia humana (Monteiro,

2007).

Todos somos seres espirituais, mesmo o individuo que nao acredita na
existéncia de Deus (ateu), mas que procura significado para a sua vida através
do trabalho e das relacbes com os outros (Perry, Potter, Elkin, & Ostendorf,
2013), assumindo um forte sentido de responsabilidade por si e pelos outros
e vendo-se a agir em nome de toda da Humanidade, (Barbosa, 2010). Do
mesmo modo, o individuo que acredita numa realidade absoluta
desconhecida, ou que nao é possivel conhecer (agnostico), mas que vive a

experiéncia da forca da vida como espiritualidade (Perry, Potter, Elkin, &

60



Ostendorf, 2013), acreditando que sdao as pessoas que dao significado as

coisas que fazem, (Barbosa, 2010).

A espiritualidade é uma dimensao interior do ser humano que transcende a
razao, é invisivel e dificil de mensurar, mas é real e move a vida de forma
determinante, (Betto, Gleiser, & Falcdo , 2011). Quando a espiritualidade se
traduz em principios e valores que visam o bem do outro, exerce-se a ética,
(Souza, Pessini, & Hossne, 2012). E esta ética que rege o cdédigo deontoldgico
do enfermeiro que, ao ser confrontado com a fragilidade e vulnerabilidade
humana na sua pratica diaria, tem deveres éticos para com o cliente, a familia,
a comunidade, a profissdo, a exceléncia do exercicio, outras profissoes, a
informacdo, o sigilo, o respeito pela intimidade, o respeito pelo doente
terminal, a humanizacao dos cuidados, a objecdo de consciéncia, (Ordem do
Enfermeiros, 2009). A enfermagem é uma profissdo que baseia a sua pratica

nos direitos humanos fundamentais.

Apesar da evidéncia que nos define como seres espirituais, vivemos numa
sociedade impregnada de valores articulados a vida material. Negar a
espiritualidade é o primeiro passo para se perderem valores como a
compaixao, solidariedade, amor e justica, que inspiram o nosso modo de ser
e agir, em prol do bem comum, (Souza, Pessini, & Hossne, 2012). O modelo
biomédico é o reflexo desta sociedade que fragmenta a pessoa humana,
ocupando-se maioritariamente do corpo, da doenca, deixando para segundo

plano a dimensao psicoldgica e esquecendo a dimensdo espiritual.

Vive-se o vazio espiritual do homem moderno, a negacdao da passagem do

tempo e a realidade fundamental de sermos seres para a morte, a realidade da
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alma e do espirito, o que podera ter implicacdes com os processos de doenca
fisica como psiquica, (Monteiro, 2007). Reinam o secularismo e o
endeusamento da nossa autossuficiéncia, mas esquecemos que sem
espiritualidade morreremos sés, tristes e sem sentido, encontrando apenas
pequenas fugas pelo prazer, afirmacoes de poder pela violéncia e falsas

religiosidades, (Magalhaes, 2015).

O sofrimento espiritual é descrito como das maiores dores, podendo mesmo
levar ao desespero. Assim sendo importa proceder a uma analise concetual e

dimensional no sentido do seu entendimento e consequente atuacao.

Sofrimento espiritual

O sofrimento espiritual tem sido entendido com uma ‘perturbacao do principio
de vida que anima todo o ser de uma pessoa e que integra e transcende a sua
natureza biologica e psicossocial’, (Neves, Pavin, & Lannebere, 2000). O
sofrimento espiritual pode exprimir-se pela procura de um sentido para a vida
ou para o que esta a acontecer, por uma questdao de vida apdés a morte, por
um sentimento de comunhdao com o mundo, a humanidade ou a natureza, pelo

desejo de um processo religioso, (Neves, Pavin, & Lannebere, 2000).

Diz-nos ainda Barbosa que ‘a doenca pode despertar preocupacoes e duvidas
existenciais, sofrimento espiritual, sentimento de abandono, desespero, perda
de sentido/completude/dignidade. De realcar que a dor espiritual tem sido
descrita como a maior de todas as dores, a que menos se conhece e na qual
menos se intervém, (Santos, 2009). Contudo, a confianca na relacao

profissional de saude/cliente, a procura de significado, o sentido de pertenca
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e a conexdo transcendental, podem ser modos de restaurar a perda de

integridade, aliviando ou reduzindo o sofrimento, (Barbosa, 2010).

A investigadora O’Brian (2003, pp. 67-69) tem-se debrucado sobre a
espiritualidade e o cuidar em Enfermagem, descrevendo-nos sete diagnosticos
possiveis relacionados com as “alteracbes na integridade espiritual’
nomeadamente: (a) dor espiritual, (b) alienacdo espiritual, (c) ansiedade
espiritual, (d) culpa espiritual, (e) raiva espiritual, (f) perda espiritual e (g)

desespero espiritual.

a. Dor espiritual - evidenciada por expressdoes de desconforto ou
sofrimento relacionado com o relacionamento de cada um com Deus;
verbalizacdo de sentimentos de vazio ou falta de realizacdo espiritual,
e/ou falta de paz com o “Criador’. Um doente terminal ao experimentar
tal “dor espiritual’ pode verbalizar medo de “ndo ter vivido de acordo
com a vontade de Deus’; é uma preocupacdo que é exacerbada com a
possibilidade de morte iminente.

b. Alienacdo espiritual - evidenciada por expressdes de solidao, ou pelo
sentimento de que Deus parece encontrar-se muito afastado da sua vida
diaria; verbalizacdao de que se tem de depender de si mesmo nos
momentos de provacdo ou necessidade; e/ou atitude negativa para
receber qualquer conforto ou ajuda de Deus. Muitas vezes a pessoa com
doenca cronica expressa frustracdo em termos de proximidade com
Deus durante a doenca; pode ouvir-se o comentario “onde estd Deus
quando mais preciso dEle? .

c. Ansiedade espiritual - evidenciado como expressao de medo da ira ou

castigo de Deus; medo de ser abandonado por Deus; medo de que Deus
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esteja desagradado com o seu comportamento. Alguns grupos culturais
recebem o conceito de que a doenca pode ser um castigo de Deus por
faltas reais ou imaginarias.

Culpa espiritual - evidenciada por expressdes que sugerem que a pessoa
nao fez as coisas que deveria ter feito na vida; e/ou fez coisas
desagradaveis a Deus; afirmacdes relacionadas com o tipo de vida que
teve. Alguns individuos com tradicdes religiosas mais fundamentalistas
experienciam ‘culpa” relacionada com a sua percecao de falha no
seguimento da vontade de Deus, tal como a compreendem. Esta “cu/pa”
é exacerbada nos momentos de doenca fisica ou psicolégica.

Raiva espiritual - evidenciada por expressoes de frustracdo, angustia, ou
ultraje para com Deus por ter permitido a doenca ou outros sofrimentos;
comentarios acerca da injustica de Deus; e/ou observacdes negativas
acerca da religido institucionalizada e os seus ministros ou cuidadores
espirituais. Membros da familia dos que se encontram doentes podem
expressar raiva de Deus por permitir o sofrimento do ente querido.
Perda espiritual - evidenciada por expressdes de sentimentos de ter
perdido temporariamente ou terminado o amor com Deus; medo de ter
uma relacdo com Deus ameacada; sentimento de vazio espiritual. A
perda espiritual pode muitas vezes estar relacionada com a depressao
psicologica; para um individuo que se sinta inutil e impotente, pode ser
um sentimento resultante da alienacao de algo ou alguém percebido
como bom, tal como o préprio Deus.

Desespero espiritual - evidenciado por expressdes que sugerem que nao

ha esperanca de alguma vez ter um relacionamento com Deus, ou de
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agrada-Lo; e/ou que Deus pode ja ndo se interessar ou ja ndo se
interessa pela pessoa. Apesar de o desespero espiritual ser
relativamente raro, entre os crentes, tal diagndstico pode estar
relacionado com sérios disturbios psiquiatricos. Se tais pensamentos ou
sentimentos sdo expressos por um paciente, o enfermeiro deve ficar

alerta para uma potencial ideacao suicida.

Segundo a autora, todos os diagndsticos descritos estdao relacionados com
alteracdes na integridade espiritual, sendo o mais frequente a “dor espiritual’.
Nao ha duvidas de que a experiéncia de uma doenca cronica pode fazer
emergir necessidades espirituais que, em certos grupos religiosos monoteistas
como o Judaismo, o Cristianismo, e o Isldao estao habitualmente relacionadas
com a relacdo com Deus, (O'Brien, 2003). Porém, as necessidades espirituais
de uma pessoa com doenca cronica podem incluir a fé, as crencas a esperanca,
a confianca, a coragem, a paz, o amor e a compaixao, (O'Brien, 2003; Barbosa,

2010).

Em sintese, o sofrimento espiritual resulta da perturbacao do principio de vida
que pode conduzir ao desespero espiritual. Contudo, o sofrimento espiritual
pode ser aliviado através da confianca na relacdo enfermeiro/cliente, do
sentido de pertenca, ligacdo transcendental, da procura de novos significados.
Falar de significados € falar de crencas. Para melhor compreender o conceito,

mergulhemos no modelo trinitario de Lorraine Wright.

Espiritualidade, Crencas e Sofrimento

No entender de Lorraine Wright (2005), ndo é possivel falar de espiritualidade

sem pensar em crencas e sofrimento, tal como nao é possivel pensar em
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sofrimento sem falar de espiritualidade e crencas. Fala-nos do seu “Model/o
Trinitdrio’ que traduz uma correlacdo entre trés conceitos que considera
intimamente interligados: espiritualidade, crencas e sofrimento. E na
interseccao destes trés conceitos que o significado/proposito da vida sao

fundamentados, questionados, contestados, postos em causa.

As crencas sao a atitude que demonstra “opinides, conviccoes e fé’, (Ordem
dos enfermeiros, 2011). Elas sdo confirmadas, contestadas, ou ameacadas
quando surgem situacdes de doenca grave, (Wright L. M., 2005). As crencas
espirituais estruturam um quadro do tipo ativo-cognitivo, que permite as
pessoas enfrentarem as crises existenciais ameacadoras, favorecendo o
suporte social e emocional, (Pinto & Ribeiro, 2007), sao a ‘conviccao e
disposicao pessoal para reter e abandonar acées tendo em conta os principios
de vida que impregnam, integram e transcendem a natureza biologica e
psicossocial de cada um’, (Ordem dos enfermeiros, 2011). Muitos doentes
recorrem as suas crencas e/ou praticas religiosas para enfrentar a doenca;
essas crencas influenciam muitas vezes decisées clinicas, especialmente

qguando a doenca € séria ou terminal, (Koening, 2007).

As crencas podem ser facilitadoras ou limitadoras, isto é, podem ajudar ou
prejudicar o cliente e familia a enfrentar da doenca, (Wright L. M., 2005). Deste
modo, a autora considera fundamental a identificacdo do sistema de crencas
do doente e familia, para analisar a experiéncia de doenca e tentar modificar
as crencas limitadoras sobre a doenca, propondo crencas facilitadoras.
Pretende-se assim que o doente e familia encontrem novos rumos e

apresentem solucdes para o seu sofrimento, (Wright L. M., 2005).
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A espiritualidade, crencas e sofrimento estdo interligados no sentido de vida.
Sentido de vida este que pode ser abalado por uma doenca, fazer estremecer
o sistema de crencas ou conviccoes e causar sofrimento. O recurso a
espiritualidade como método de enfrentamento do evento adverso,
denomina-se por coping espiritual, contudo ndao devemos esquecer uma outra
variavel chave que é a personalidade, que seguidamente passamos a

desenvolver.

2.4. PERSONALIDADE

A personalidade “consiste num sistema constituido pelos tracos de
personalidade e pelos processos dindmicos, mediante os quais afetam os
processos psicologicos do individuo’ (McCrae & Costa, 1996). E a “combinacio
de tracos de cardcter comportamentais, temperamentais, emocionais e

mentais unicos a cada individuo’, (Townsend, 2011).

Numa tentativa de compreender o comportamento humano, tém sido
desenvolvidas varias teorias em torno da personalidade: teoria psicanalitica de
Freud, teoria interpessoal de Su//ivan, teoria do desenvolvimento psicossocial
de Erikson, teoria das relacdes objetais de Mahler, teoria de desenvolvimento

moral de Kohlberg, (Townsend, 2011) entre outras.

Na area da psicologia da saude e psicologia, os modelos tedricos de
personalidade hoje em dia mais utilizados sao o modelo de trés fatores de

Eysenck (“neuroticismo’, “extroversdo’, ‘psicoticismo’) e o de cinco fatores de

McCrae e Costa (‘neuroticismo”,  ‘“extroversdo”, ‘conscienciosidade’,
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“agradabilidade’, “abertura a experiéncia’) (Telles-Correia, Barbosa, & Mega,

2010). A revisao da literatura mostra-nos que os estudos da personalidade

ndo reinem consensos. Observamos concretamente que os psicélogos da

personalidade ndao estao de acordo relativamente ao niumero de dimensdes

que caracterizam a personalidade, sendo o modelo dos cinco fatores aquele

que consegue reunir maior aprovacao (Hansenne, 2004).

Veja-se que ja em 1967 Hans Eysenck tinha desenvolvido o model/o

tridimensional da personalidade, defendendo que bastam trés dimensodes

basicas para definir a personalidade da pessoa:

Neuroticismo - Um indicador da labilidade emocional e da hiper-
reactividade - os individuos que obtém uma elevada pontuacdo para
este item, tém uma tendéncia para ter respostas hiper reativas, com
dificuldade em regressar ao estado emocional prévio apods
experiéncias emocionais importantes;

Extroversdo - As pessoas que obtém uma elevada pontuacdo neste
parametro, sao geralmente desinibidas, impulsivas, tendo muitos
contactos sociais e participando frequentemente nas atividades de
grupo;

Psicoticismo (ou Psicopatia, termo defendido por vdrios autores) - Os
individuos que obtém uma elevada pontuacdo neste parametro, para
sdo egocéntricos, agressivos, frios, carentes de empatia, impulsivos,

pouco preocupados com os direitos e bem-estar dos outros.

Mais tarde (1990) Eysenck (cit. Telles-Correia, Barbosa, & Mega, 2010)

demonstra que alguns fatores bioldégicos podem estar por tras destas
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dimensodes: os niveis de neuroticismo e extroversao podem relacionar-se com
caracteristicas do Sistema Nervoso Central (SNC), nomeadamente a reatividade
do sistema nervoso auténomo a estimulacdo sensorial, podendo,

consequentemente estar associados a uma determinagdo genética.

Também McCrae & Costa (1996) contribuiram para o esclarecimento da relacao
entre o neuroticismo e a percecdo da doenca: assinalam o paralelismo entre
os elevados indices de queixas somaticas e os niveis de neuroticismo. Deste
dado empirico resulta que estes sujeitos evidenciam um estilo enviesado de
percecao e comunicacdo de ‘sintomas’, manifestado continuamente, mesmo

na auséncia de qualquer doenca.

O modelo dos cinco fatores, desenvolvido por McCrae & Costa (1996), é
baseado no modelo dos trés fatores. Os autores consideram que baixas
cotacdes nos itens ‘conscienciosidade” e ‘agradabilidade” correspondem a
dimensao de “psicoticismo’ no modelo tridimensional, pelo que optam por a
eliminar. Identificam entdo como tracos basicos de personalidade o
“neuroticismo’, a “extroversdo’ e acrescentam trés novos conceitos:
‘conscienciosidade” - individuos mais organizados e determinados;
“agradabilidade”- individuos mais honestos, sinceros e com vontade de ajudar
os outros; “abertura a experiéncia - individuos mais curiosos acerca do mundo

exterior e interior, e abertos a novas ideias e experiéncias.

Sdo varios os autores contemporaneos que sublinham a teoria das cinco
dimensdes, embora reconhecam que possui algumas limita¢cdes, contudo
entendem que constitui um dos modelos mais validos de personalidade para

explorar a relagdo entre personalidade e saude fisica e mental.
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O modelo de cinco fatores de McCrae e Costa foi aplicado a amostras com
culturas altamente diversificadas, com cinco familias de lingua diferentes:
Americanos, Alemaes, Portugueses, Hebreus, Chineses, Coreanos, Japoneses.
Estes dados sugerem fortemente que os tracos de personalidade sdao de

estrutura universal (McCrae & Costa, 1997).

Entre os instrumentos mais difundidos estdo o Inventario de Personalidade
NEO Revisto (NEO-PI-R) com 240 itens e a sua versao reduzida NEO-FFI de 60
itens de McCrae & Costa em 1989. No entanto, ao integrarem instrumentos
com diversas variaveis, revelam-se muito extensos, diminuindo a adesao dos
participantes, o que representa uma limitacdo. Por este motivo, Bertoquini &
Pais-Ribeiro (2006) sentiram necessidade de construir uma escala muito
reduzida de 20 itens (NEO-FFI-20), com base no NEO-PI-R, que veio a revelar
validade convergente, discriminante e concorrente. Demonstrou-se
especialmente atil quando o tempo é limitado e a informacao global sobre a
personalidade é suficiente (Bertoquini & Pais—Ribeiro, 2006). E por estas razoes

nos o adotamos para este estudo.

Mas se a escolha dos instrumentos de avaliacao da personalidade se torna
fundamental num estudo desta dimensdao ndao menos importante se torna uma
abordagem sobre as intervencdes de enfermagem na pessoa em sofrimento,

que descreveremos no capitulo a seguir.
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2.5. INTERVENCAO DA ENFERMAGEM NA PESSOA EM SOFRIMENTO

A Pratica de Enfermagem Avancada é sustentada por modelos e teorias que
tém evoluido ao longo dos tempos. Encontramos na Ciéncia de Enfermagem,
trés grandes correntes de pensamento, ou maneiras de compreender o mundo,
que se designam por paradigmas. Podem ser também denominados por
enquadramento conceptual ou modelo conceptual, expressdao usada para
mostrar a abordagem sistematica dos fendmenos com os quais a disciplina se

relaciona, (George, 2000).

Kérouac e colaboradores em 1996 propuseram uma terminologia especifica
destes paradigmas, tendo em conta a sua influéncia sobre as concecdes da
disciplina: paradigma da categorizacdo, paradigma da /integracdo e paradigma
da transformacdo. Estes tém como base o0s quatro conceitos
metaparadigmaticos da enfermagem, que englobam o contelddo e o ambito da
disciplina: pessoa, ambiente/sociedade, saude e enfermagem. Estes conceitos
sdo as unidades basicas na linguagem do pensamento tedrico usadas para
gerar teorias e continuam a ter utilidade como conceitos de organizacao para
a disciplina e para a profissao (Kérouac, Pepin, Ducharme, Duquette, & Major,

1996).

Basto e Portilheiro (2003), propuseram substituir o paradigma das
categorizacdes de Kérouac e colaboradores, por concecdes de cuidados de
enfermagem, pois permitem a reflexdo sobre a pratica e a analise da atuacdo
dos enfermeiros. As autoras classificam como correspondente ao paradigma

da categorizacdo, os cuidados centrados nas tarefas; o paradigma da
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integracao corresponde aos cuidados centrados nas acdes dos enfermeiros; o
paradigma da transformacao corresponde ao cuidado centrado na pessoa

(Basto & Portilheiro, 2003, p. 50).

Focando-nos no paradigma da transformacdao (Kérouac, Pepin, Ducharme,
Duquette, & Major, 1996), ou no cuidar centrado na pessoa (Basto &
Portilheiro, 2003), podemos verificar que ambos perspetivam os fenédmenos
como Unicos mas em interacdo com tudo o que os rodeia. Deste modo, tendo
em conta os conceitos metaparadigmaticos da enfermagem definem: a pessoa
como ser Unico, maior do que a soma das suas partes, indissociavel do seu
universo; o ambiente é composto pelo universo do qual a pessoa faz parte,
sendo este distinto da pessoa, no entanto coexiste com ela (a pessoa e o
ambiente estao em constante mudanca, mutua e simultanea); a saude é um
valor e uma experiéncia vivida segundo a perspetiva de cada pessoa em
constante interacdo com o ambiente; (4) os cuidados de enfermagem visam
manter o bem-estar tal como a pessoa o define, estabelecendo uma verdadeira
parceria nos cuidados individualizados. O processo inter-relacional entre a

enfermeira e utente ganha assim o seu verdadeiro significado.

Tanto a teoria de Watson, Leininger e Meleis, se inserem no paradigma da
transformacdo ou do cuidar centrado na pessoa. Trata-se de um paradigma
que teve inicio nos anos 70 e representa a base de uma abertura das ciéncias
de enfermagem ao mundo e a um sistema de cuidados baseados numa
filosofia que reconhece as pessoas a capacidade e a possibilidade de serem
agentes/parceiros nas decisdbes de saude que lhes dizem respeito. Esta
corrente de pensamento veio dar origem a varios modelos tedricos atuais, nos

quais podemos verificar uma grande preocupacao pelos aspetos humanisticos
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e filoséficos do cuidado. Constantemente a pratica de enfermagem é desafiada
por novas teorias que através da investigacdo devem culminar na melhoria

continua da sua pratica.

Os modelos conceptuais de enfermagem refletem a evolucao do pensamento
tedrico em enfermagem ao longo do tempo. Numa analise dos modelos
existentes na historia da enfermagem, ja em 1996 Kérouac e colaboradores os
agrupavam em seis escolas de pensamento: Escola das Necessidades, Escola
da Interacdo, Escola dos Resultados, Escola da Promocdo da Saude, (todas
orientadas para a pessoa); Escola do Ser Humano Unitario e Escola do Cuidar,

caracterizadas essencialmente por uma abertura ao mundo.

Das escolas enumeradas, destacamos a £scola do Cuidar que nos diz que o
Cuidar é formado pelo conjunto de acdoes de enfermagem que permitem
facilitar e ajudar, respeitando os valores e as crencas, a forma de vida e a
cultura das pessoas. Tem como elementos centrais o cuidar, a cultura, a
orientacao de abertura para o mundo e o paradigma da transformacao,

(Kérouac, Pepin, Ducharme, Duquette, & Major, 1996).

A pratica de enfermagem baseada no conceito do Cuidar tem sido
desenvolvida por varios autores no ambito do desenvolvimento da disciplina.
Para Bennere Wrubel, o cuidar inclui a promocdo, a prevencao e a restauracao
da saude, enquanto para Watson o cuidado de enfermagem deve ser
essencialmente humanista e cientifico. Leininger vai mais longe, porque
acredita que o cuidado de enfermagem vai mais além, devendo este facilitar e
ajudar, respeitando os valores, crencas, cultura e forma de vida das pessoas.

As tedricas mais significativas da Escola do Cuidar creem que os enfermeiros
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podem de facto melhorar a qualidade dos cuidados prestados as pessoas,
abrindo-se a dimensdes como a espiritualidade (Watson) e a cultura

(Leininger).

Jean Watson (cit. Sitzman & Eichelgerger, 2011) defende uma orientacao
existencial, fenomenoldgica e espiritual, inspirando-se na metafisica,
humanidade, arte e ciéncia. Acredita que todos aprendemos uns com os outros
a ser humanos, identificamo-nos e reconhecemo-nos nos outros: e nesta
perspetiva cuidar € um processo mutuo, em que ha interacdo entre o

enfermeiro e o paciente.

Madeleine Leininger (cit. Tomey & Alligood, 2007) é uma autora que se
inspirou na antropologia e ciéncias de enfermagem, apresentando um conceito
que designou de “Caring’ como essencial e central na sua concecdao da
disciplina de enfermagem. E a fundadora da enfermagem transcultural,
acreditando na prestacdo de cuidados de enfermagem especificos a cultura da
pessoa e a0 mesmo tempo universais, que visem a promocao da saude, bem-
estar, ou simplesmente ajudar a pessoa a enfrentar condicdes humanas
desfavoraveis de doenca ou morte. Prevé que culturas diferentes percebem,
conhecem e praticam o cuidado de maneiras diferentes, apesar de haver

pontos comuns.

A Enfermagem tem sido alvo de varias tentativas de definicio, com o objetivo
de poder articular, de forma clara, os papéis e funcées do profissional de
enfermagem. As definicdes recentes mais consensuais sdao apresentadas pela
OMS e o ICN. “A Enfermagem abrange a prestacdo de cuidados autonomos e

de colaboracdo a individuos de todas as idades, familias, grupos e
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comunidades, doentes ou sdaos e em todas as definicoes. Inclui a promo¢do da
saude, a prevencdo da doenca e o cuidar da pessoa doente, incapaz e em fim

de vida’ (ICN, 2017; WHO, 2017).

O ICN acrescenta que é funcdo de enfermagem avaliar as respostas do
individuo (sao ou doente) ao seu estado de saude; ajudd-/o na realizacao das
atividades que contribuem para a saude, recuperacdao ou morte digna, que iria
realizar sem ajuda se tivesse a forca necessaria, vontade, ou conhecimento;
ajudda-lo a ganhar independéncia total ou parcial, tao rapidamente quanto
possivel; assistirna promocdo de um ambiente seguro, pesquisar e participar
na elaboracdo de politicas de salude e na gestao de doentes e sistemas de

saude e educacao.

O Coédigo de Etica do ICN completa as definicdes apresentadas, realcando o
respeito pelo principio da dignidade da pessoa humana como valor
fundamental por exceléncia, qualidade inerente aos seres humanos e origem
e fundamento de todos os direitos fundamentais. O enfermeiro deve respeitar
“os direitos culturais, o direito a vida e a livre escolha, o direito a dignidade e
a ser tratado com respeito (...) manifesta respeito por, e é prestado sem
distincdo de idade, cor, crenca religiosa, cultura, incapacidade/deficiéncia ou
doenca, género, orientacdo sexual, nacionalidade, conviccdo politica, raca ou
condicdo social. As (os) enfermeiras (o0s) proporcionam servicos de saude a
pessoa, familia e comunidade, e coordenam suas atividades com as de grupos

relacionados, (ICN, 2012).

A evolucao histérica mostra que o exercicio profissional dos enfermeiros tem

vindo a afastar-se gradualmente do modelo biomédico, direcionando-se para
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uma pratica baseada na evidéncia e consequente valorizacdo da Teoria de
Enfermagem como base estrutural para a melhoria continua da qualidade do
exercicio profissional. Em Portugal, a definicio oficial de Enfermagem, foi
publicada pela Ordem dos Enfermeiros em 1996 através do Regulamento do
Exercicio Profissional dos Enfermeiros (REPE) e para esta a “Enfermagem é a
profissdo que, na drea da saude, tem como objetivo prestar cuidados de
enfermagem ao ser humano, sdo ou doente, ao longo do ciclo vital, e aos
grupos sociais em que ele esta integrado, de forma que mantenham,
melhorem e recuperem a saude, ajudando-os a atingir a sua madxima

capacidade funcional tao rapidamente quanto possivel’.

Ainda de acordo com os Padroes de Qualidade definidos pela Ordem dos
Enfermeiros, “os cuidados de enfermagem tomam por foco de atencdo a
promogao dos profetos de saude que cada pessoa vive e persegue’, assim, 0s
enfermeiros procuram, “ao longo do ciclo vital, prevenir a doenca e promover
0s processos de readaptacdo, a satisfacdo das necessidades humanas
fundamentais e a mdxima independéncia na realizacdo das atividades da vida’,

(Ordem dos Enfermeiros, 2001).

As perspetivas apresentadas veem a Enfermagem como uma profissdo que
cuida do ser humano desde o nascimento até a sua morte. Um cuidado
centrado na pessoa, tendo como foco principal, as respostas humanas as

transicoes de vida.

E funcdo de Enfermagem avaliar as respostas da pessoa ao seu estado de
saude, promover processos de readaptacdo e alivio do sofrimento; prestar
cuidados de promocdo, protecdao, prevencado, reabilitacdo, recuperacao da
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saude e em fim de vida ao individuo, familia, grupos e comunidade, de forma
autébnoma ou em equipa. Para isso o enfermeiro deve ter competéncia
cientifica, técnica e humana, assistir na promocao de um ambiente seguro,
pesquisar e participar na elaboracao de politicas de saude, na gestao de

doentes e sistemas de saude e educacao.

Enfermagem perante o Sofrimento

O tema do sofrimento humano tem sido alvo de atencdo por parte de varias
teodricas de enfermagem. Katie Eriksson dedicou-se ao estudo do sofrimento,
tendo uma visao muito alargada do conceito. Relativamente ao lugar que
ocupa na pratica de enfermagem, considera que o alivio do sofrimento do
outro é o principal objetivo do cuidar em enfermagem através da “compaixao,
confirmacao de dignidade”e ‘comunhdo carinhosa”baseada na “caridade” ou

“amor’, (Eriksson, 2006).

O Modelo de Relagao Pessoa-a-Pessoa de Travelbee (cit. Tomey & Alligood,
2007, pp. 470-471) demonstra—-nos a importancia do estabelecimento de uma
relacdo terapéutica enfermeiro/doente para o alivio do sofrimento. Este
modelo concebe (1) enfermagem como um processo interpessoal através do
qual o enfermeiro ajuda o individuo, familia ou comunidade na prevencado e a
lidar com a experiéncia da doenca, do sofrimento e, se necessario, a encontrar
sentido nestas experiéncias; (2) a pessoa como um individuo Unico e
insubstituivel, que se encontra num processo continuo evolutivo e de mudanca
em que tanto a enfermeira como doente sdo seres humanos; (3) a saude como
um estado de bem-estar subjetivo, definido pela propria pessoa, “de acordo

com a autoestima do estado fisico-emotivo-espiritual’, € também um estado
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objetivo de “auséncia de doenca percetivel, incapacidade ou defeito conforme
avaliado por meio de observacdo fisica, andlises laboratoriais, apreciacdo por
um médico espiritual ou conselheiro psicologico’; (4) o ambiente como nao

sendo explicitamente definido.

O valor do estabelecimento de uma relacdo terapéutica enfermeiro/doente é
na verdade vital para atingir os objetivos de enfermagem. Trata-se de uma
relacaio humana com o humano, que os mesmos autores descrevem como
progressiva e que passa por cinco fases: (1) encontro inicial - caracterizado
pela primeira impressao através da percecao, tanto do enfermeiro como da
pessoa doente, com base nos papeis tradicionais estereotipados; (2)
identidades emergentes - caracterizado pelo inicio de uma relacdo em que
cada um se reconhece como ser unico; (3) empatia - fase caracterizada pela
capacidade de compartilhar a experiéncia do outro, resultando na capacidade
de prever o comportamento, com base na compreensdao do seu pensamento e
sentimentos; é necessario empatia para desenvolver simpatia; (4) simpatia -
ocorre quando um enfermeiro deseja aliviar a causa do sofrimento da pessoa
doente, e estabelece uma acao util de enfermagem; (5) harmonia -
caracterizada pelas acdes de enfermagem que aliviam o distress (aflicao,
angustia); inclui a preocupacdo pelo outro e interesse ativo nele, acreditar no
valor, dignidade, unicidade e insubstituibilidade de cada ser humano, com

uma abordagem de aceitacdao e nao julgamento.

A importancia do alivio do sofrimento na pratica de enfermagem nos nossos
dias, consta do Cddigo de Etica do ICN, e é descrita como uma das quatro
responsabilidades fundamentais da enfermagem:” promover a saude, prevenir

a doenca, restaurar a saude e aliviar o sofrimento’, (ICN, 2012, p. 3).
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O conhecimento do modelo de Travelbee permitiu uma compreensdao do
fendmeno do sofrimento e do seu alivio, no entanto, para o caso do nosso
estudo iremos basear-nos na Teoria de Médio Alcance de Afaf Meleis. Estas
teorias apresentam um nivel menos abstrato do conhecimento tedérico uma vez
que incluem pormenores caracteristicos da pratica de enfermagem, (Tomey &
Alligood, 2007). A Teoria das Transicoes de Afaf Meleis é considerada nao
apenas uma ferramenta de trabalho, mas sobretudo uma perspetiva para a
organizacao do conhecimento relacionado com eventos e respostas a
transicoes saude/doenca, (Chick & Meleis, 1986). Consideramos que o
sofrimento do doente crénico hospitalizado é o retrato da resposta da pessoa
ao processo de transicdo saude/doenca, pelo que julgamos pertinente recurso

a teoria referida.

Teoria das Transicoes de Afaf Meleis

“A enfermagem ocupa-se do processo e das experiéncias dos seres humanos
que passam por transicoes onde a saude e ser humano percebido é um

resultado’, (Meleis A. |., Sawyer, Im, Hilfinger Messias, & Schumacher, 2000).

A teoria de médio alcance de Afaf Meleis e colaboradores é publicada pela
primeira vez em livro no ano 2000 com o titulo: “Experienciando Transicoes.
uma Teoria de Médio Alcance emergente’ (“Experiencing Transitions: an
emerging middle range theory’). Tratando-se de uma teoria de transicao
central em contexto de enfermagem, passaremos a analisa-la essencialmente

com base nos escritos desta autora.

Transicdo € um processo acionado por eventos criticos e mudancas em

individuos ou ambientes, uma passagem de um estado razoavelmente estavel
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para outro razoavelmente estavel. A experiéncia da transicdo comeca assim
gue um evento ou mudanca é antecipada e muitas vezes quando se sabe o que
esperar, o stress associado com a mudanca ou transicdo é reduzido, (Zerwekh
& Claborn, 2009). Trata-se portanto de processos complexos e simultaneos

em que as transigc")es acontecem ao mesmo tempo.

Ao longo da vida, a pessoa experimenta transicoes que podem ser
classificadas quanto a sua natureza (tipo, padrdao e propriedades), as
condicées facilitadoras e inibidoras (pessoais, comunidade e sociedade) e
padroes de resposta (indicadores de processo e indicadores de resultado).
Trata-se por isso de um paradigma preditivo e prescritivo, mostrando a

interacdo dos componentes do constructo.

% Natureza das transicoes

A natureza das transicoes pode ser classificada quanto ao tipo, padrdao e
propriedades. Podemos encontrar quatro tipos de transicao: de
desenvolvimento (ex.: ser mae, crise da meia idade), de situacao (ex.: tirar o
curso de enfermagem, mudanca na carreira, divorcio), de saude/doenca (ex.:

lidar com uma doenca cronica), organizacional, (ex.: mudanca de chefia).

Em relacdo ao padrdo, as transicoes podem ser caracterizadas como Unicas ou
multiplas, sequenciais ou simultaneas e relacionadas ou ndo (ex.: uma
transicdao de desenvolvimento, relacionada com a menopausa, pode associar-

se a uma situacional, relacionada com a migracdo e o trabalho).
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Foram ainda descritas como propriedades das transicoes: a
consciencializacdo, o envolvimento, a mudanca e diferenca, o tempo de

transicdao (“t/ime span’), os pontos e eventos criticos.

% Condicoes facilitadoras e inibidoras

As condicbes inibidoras e facilitadoras sao aquelas circunstancias que
influenciam o modo como a pessoa se movimenta durante uma transicdao e
que facilita ou inibe uma transicdo saudavel. Essas condicbes podem ser
pessoais, comunitarias (falta de recursos na comunidade) ou sociais (ex.:

marginalizacdo de imigrantes).

As condicoes pessoais incluem o significado (eventos precipitantes e o
processo de transicdo), crencas e atitudes culturais, estatuto socioeconémico,
preparacao e conhecimento (a preparacdao ou a falta dela podem facilitar ou
inibir uma transicao saudavel), (Meleis A. I., Sawyer, Im, Hilfinger Messias, &

Schumacher, 2000).

% Padrébes de resposta

Os indicadores de transicao sauddveis definidos por Schumacher & Meleis
(1994) foram substituidos pelos padrées de respostana Teoria das Transicoes
de Médio Alcance por Meleis e colaboradores em 2000. Os padrées de resposta
incluem /ndicadores de processo e indicadores de resultado e caracterizam

respostas saudaveis.

Os /ndicadores de processo revelam-nos se a pessoa se encontra na direcdo
certa, isto é, no sentido que conduzirda a uma transicao saudavel ou se pelo

contrdrio a conduz para a vulnerabilidade e risco. Deste modo, os indicadores

81



de processo permitem uma precoce previsao e intervencdao de enfermagem
para a obtencao de resultados em saude. Estes incluem a necessidade de
sentir-se ligado (feeling connected), interagir, localizar-se e estar situado,

desenvolver confianca e adaptagao.

Os indicadores de resultado pertencem ao dominio das habilidades e
comportamentos necessarios para gerir novas situacdes ou ambientes. Podem
ser definidos em patamares intermédios ao longo do tempo, permitindo a
identificacao faseada e final, dos ganhos em saude. Facilitam a identificacdo
do final da transicdo e possibilitam a avaliacdo da evolucao do
desenvolvimento de competéncias, comparando com os resultados finais. Os

indicadores de resultado sao dois: a mestria e uma nova identidade.

Na verdade, importa desenvolver competéncias, novos padroes de
pensamento e acdo para gerir a nova condicao. Deste modo, a transicao
saudavel ira traduzir-se em percecdo de conforto na nova identidade, (Meleis

& Schumacher, 2006).

% Resposta a evento de transicdo

Ainda segundo Meleis, mas mais recentemente (2010), a transicao
corresponde a passagem de uma fase da vida, condicdo ou status para outro,
sendo um conceito que abrange os elementos do processo, o intervalo de

tempo e a percecdo:

e O processo envolve tanto a rutura como as respostas da pessoa a esta

interferéncia;
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e O /ntervalo de tempo vai desde a primeira antecipacdao da transicao até

a estabilidade no novo estado atingido;

e A percecdotraduz a forma como a ambiguidade de papel e a ameaca ao

autoconceito estao a ser vivenciados;

Concluimos que a transicao se refere tanto ao processo como ao resultado das
interacdes complexas pessoa-ambiente. A Figura 1 descreve o evento de
transicdo interligando-o com os fatores relacionados, com a resposta, o

significado e as consequéncias.

Figura 1. Fatores relacionados com resposta a evento de transicdo

\ / Alivio
Evento de

Cliente Transicao Resposta
\4 Neutra

Significado Nivel de bem-estar

Sintomas de

Crescimento pessoal

Sintomas de Stress

Nao afetado

Ambiente

Apoio social Grau de stress

Fonte: Adaptado de Meleis A. I, Transitions Theory: Middle-Range and
Situation-specific Teories in Nursing Research and Practice, 2010, p. 28.

X/

% Terapéuticas de enfermagem

“Os enfermeiros ajudam clientes, familias e comunidades a lidar com

transicoes, antecipando respostas, providenciando orientacdo antecipada,
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aliviando sintomas, melhorando a saude e bem-estar, e apoiando o

desenvolvimento das acoes do autocuidado’, (Meleis A. I., 2010)

Segundo Meleis & Schumacher (2006) na pratica clinica, as transicoes possuem

determinadas propriedades que se caracterizam por:

e Ser precipitadas por eventos marcantes ou pontos de viragem
(“turning points’) que requerem novos padroes de resposta, novas
estratégias para lidar com as experiéncias da vida diaria familiar;

e Ser processos que ocorrem ao longo to tempo, desde a primeira
antecipacdo de uma transicdao até a formacao da nova identidade na
conclusao da transicao;

e Existir sensacao de desconexao do mundo familiar, sensacdo de
perda ou alienacdao do que era familiar e valorizado;

e Mudancas fundamentais no modo como se vé a si mesmo e o mundo,
ocorrendo mudancas de identidade, de papeis e de padrdes de

comportamento;

A transicdo saude/doenca estabelece-se perante a mudanca de uma condicao
saudavel para uma condicao de doenca na qual o individuo se depara com
alteracdes abruptas que provocam sentimentos de inadequacao perante a nova
situacdo, que conduz a uma vulnerabilidade a riscos que podem vir a afetar a
saude, (Meleis et al., 2000). A qualidade da transicdo € significativamente
melhor se as mudancas de papel forem graduais, se houver a preocupacao de
integrar a rede de relacdes significativas do utente no processo de transicao,
(Meleis A., 2010) se forem identificadas fases, pontos criticos e estratégias de

coping durante a experiéncia de transicao, (Meleis & Schumacher, 2006).
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Segundo a autora, os enfermeiros encontram inumeras situacoes de mudang¢a
de papel da saude a doenca e do nascimento a morte. Dai os enfermeiros se
encontrarem na posicdo mais oportuna para aceder as necessidades
psicologicas dos clientes durante os periodos de transicao de papéis e para
providenciar as intervencdes necessarias com base nas necessidades e
privacoes individuais criadas pelas transicoes de papel. A teoria das transicdes
inicia com a conceptualizacdo de potenciais problemas que os individuos
podem sofrer se ndo estiverem preparados adequadamente para a experiéncia
de transicao (/nsuficiéncia de papel), e a descricio do desenvolvimento da
intervencdo preventiva e terapéutica de enfermagem (suplementacdo de

papel), (Meleis A. , 2010).

A base conceptual da intervencdo de enfermagem € a suplementacao de papel,
que pode ser preventiva e terapéutica. A suplementacdo terapéutica de papel
esta intimamente ligada a /nsuficiéncia de papel, que é antecipada e
experienciada pelas pessoas durante transicoes de papel/ com implicacdes

saude/doenca, situacionais e de desenvolvimento.

Os principais objetivos da suplementacdo de papel em enfermagem sdao a
clarificacdo de papel e aquisicio de novo papel, atingidos através das
estratégias de modelamento de papel (role modeling), ensaio de papel (role

rehersal) e grupo de referéncia, (Meleis A., 2010).

A capacidade de compreender o comportamento dos clientes é imperativo para
a elaboracdo dos diagndsticos e intervencdes de enfermagem apropriadas. O
papel como constructo sociopsicologico é particularmente util para identificar

problemas de enfermagem e planear intervencoes de enfermagem.
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Em conclusdo, a teoria das transicbes promove o desenvolvimento do
conhecimento relacionado com mudancas em pessoas, saude e ambiente. E
uma teoria que deve ser tratada como uma ferramenta que permite descobrir

e explicar padrdes de resposta e pontos criticos que requerem intervencoes

de enfermagem.

Intervencdo de Enfermagem no Sofrimento

Com o aumento da prevaléncia das doencas cronicas e a consequente
morbilidade, verifica-se a indisponibilidade dos profissionais de saude na
criacao de condicdes para que os doentes ou as familias verbalizem a sua

experiéncia subjetiva do sofrimento, (Barbosa, 2010).

Falar de alivio do sofrimento na doenca crénica, remete-nos de imediato para
os cuidados paliativos, pois sao “uma abordagem que melhora a qualidade de
vida dos pacientes e suas familias que enfrentam o problema associado com a
doenca com risco de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento por
meio da identificacdo precoce, avaliacdo impecavel, tratamento da dor e outros

problemas fisicos, psicossociais e espirituals’, WHO, 2015).

Os cuidados paliativos centram-se na “importancia da dignidade da pessoa
ainda que doente, vulnerdvel e limitada, aceitando a morte como uma etapa
natural da Vida que, até por isso, deve ser vivida intensamente até ao fim'’.
Mas ndo se resumem a assistir a pessoa nos ultimos dias de vida. Os cuidados
paliativos definem-se como “uma resposta ativa aos problemas decorrentes
da doenca prolongada, incurdvel e progressiva, na tentativa de prevenir o
sofrimento que ela gera e de proporcionar a maxima qualidade de vida possivel

a estes doentes e suas familias” (APCP, 2017).
86



A intervencao dos Enfermeiros no sofrimento é fundamental uma vez que a
doenca crénica implica mudanca de estilo de vida que pode conduzir a uma
luta interior silenciosa. Da presente pesquisa emergem cinco necessidades
para intervencdao de enfermagem: necessidade de cuidar com compaixao,
necessidade de promover a autodeterminacdo, necessidade de promover a
aceitacao da doenca crénica, necessidade de prestar cuidados espirituais,

necessidade de facilitar a pratica religiosa.

Cingel (2011) identifica a necessidade de cuidar com compaixdo através do
envolvimento, ajuda, presenca, compreensdo, aten¢do, escuta e conforto, pois

suporta a relacao enfermeiro/ doente.

A necessidade de promover a autodeterminacdo é identificada no estudo de
Strohbuecker et al (2011)como fundamental . Estes manifestam a necessidade
de ser reconhecido como pessoa, ter opcao de escolha, desejo de controlar o
dia-a-dia, manter relacdo com a familia e o com exterior, sentir-se ligado

espiritualmente, sentir-se fisicamente confortavel e controlar os sintomas.

De facto sao varios os autores que identificam a necessidade de promover a
aceitacdo da doenca cronica, uma vez que o sofrimento nos convida a
considerar se vamos aceitar ou nao as nossas experiencias, tornando-se
profundo quando ha resisténcia a situacdao (Wright, 2008), rejeicao, negacao

da condicdao de doente e revolta (Péres, Santos, Zanetti, & Ferronato, 2007).

Neste sentido o enfermeiro deve promover a aceitacdo da doenca através do
aconselhamento, da auto atualizacdo, sem esquecer 0s aspetos emocionais,

sociais, culturais e espirituais aquando da transmissao de conhecimentos e do
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encontro de significado e proposito de vida (Paulo, 2006; Wright, 2008;

Batista, 2011),

Através do intercambio privilegiado que o enfermeiro tem com o doente e
familia, o Modelo Trinitario de Lorraine Wright transforma-se no cerne da cura
do sofrimento. Entenda-se por cura, aprender a viver sem medo, estar em paz
com a vida, estar em paz com a morte (Wright L. , 2017). Ou seja “...que a
palavra cura, como busca de totalidade, de ser inteiro. fisico, emocional, social
e espiritual seja uma referéncia constante em nossa atuacdo’, (Monteiro,

2007).

Os cuidados de enfermagem incluem o reconhecimento e o apoio a natureza
espiritual dos seres humanos, (Morton, Fontaine, Hudak, & Gallo, 2007).
Zerwekh e Claborn (2009)consideram que para o enfermeiro ter conhecimento
das necessidades espirituais do seu cliente, deve fazer as perguntas certas,
com base em seis dimensdes espirituais: praticas espirituais ou rituais,
experiéncia de Deus ou transcendéncia, nocdo de sentido, dar e receber amor
ou ligacdao consigo e com os outros, fontes de esperanca e forca, ligacao entre

espiritualidade e saude.

Independentemente das suas crencas pessoais, o enfermeiro deve avaliar o
bem-estar espiritual do seu cliente “avaliar os sistemas de crencas espirituais
do paciente e assisti-los a reconhecer e determinar os valores e crencas que
fazem sentido para eles” (Morton, Fontaine, Hudak, & Gallo, 2007). As praticas
de cuidado espiritual devem incluir conversacoes sobre sofrimento, a
orientacao e as experiéncias de vida (Wright L. M., 2005). O objetivo nao é

procurar respostas de fora mas acompanhar o doente na procura de direcao,
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apoiar a pessoa doente no seu percurso ou trabalho de luto e ajuda-la a

apoiar-se nas suas conviccoes religiosas, (Neves, Pavin, & Lannebere, 2000).

No entanto a dimensdo espiritual da pessoa podera ser ignorada ou descurada
por alguns intervenientes que se definem como ndo crentes ou nao
praticantes, (Chalifour, 2008). O profissional de salde que se confessa nao
crente ou sem religiao pode deixar que os seus pontos de vista pessoais

influenciem a qualidade de cuidados prestados, (Koening, 2007).

Confiar na esperanca oferecida pela fé é nao ter medo do fim, pois ele é a
oportunidade do encontro com o infinito e esse é o objetivo supremo da
constante procura do ser humano, (Martins A. A., 2007). “O termo fé refere-
se auma relacdo de fidelidade com uma divindade, um poder, uma autoridade,
um ente superior’, (Barbosa, 2010). A fé oferece um sentido para a dor e para
o sofrimento, levando a uma preparacdo para a morte e, em muitos casos, a
desejar a morte, porque ela proporcionara o encontro definitivo com o Ser

Criador, (Martins A. A., 2007).

Koening (2007) considera que o profissional de saude deve ter consciéncia das
suas proprias crencas religiosas e de como podem interferir com a sua
capacidade de avaliar a situacdo objetivamente e por em causa a satisfacao
das necessidades reais da pessoa doente. Muitas vezes ha a tendéncia dos
profissionais de saude de apresentarem a sua forma de compreender aos
utentes que passam por uma doenca grave. O enfermeiro deve evitar
explicacoes ou conselhos prematuros para reduzir o sofrimento, pois mesmo
que bem-intencionado, uma expressao como devia ser a hora do seu filho,

pode nao dar conforto nenhum, (Wright L. M., 2005).
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A necessidade de prestar cuidados espirituais é apontada por varios autores
como fundamental para a pratica de enfermagem. “As preocupacoes
existencialis sdo das principais fontes de sofrimento dos doentes e das menos
compreendidas, monitorizadas e intervencionadas”, (Simoées, 2007). Varios
estudos confirmam a relacdo entre as experiéncias de sofrimento e as crencas
acerca da doenca, podendo esse sofrimento ser transformado, redefinindo
objetivos, encontrando significado e propésito de vida (Sobral, 2006; Wright,

2008; Baptista, 2011,).

O enfermeiro deve antecipar os problemas existenciais; identificar o sistema
de crencas do doente e familia, tentar modificar as crencas limitadoras sobre
a doenca, propor crencas facilitadoras, redefinir objetivos para a vida (Sobral,
2006; Simoes, 2007; Wright, 2008; Baptista, 2011). Muitos doentes gostariam
que os profissionais de saude conhecessem as suas necessidades espirituais
e que lhes dessem apoio nessa area, especialmente quando falamos de
doentes idosos, doentes com doenca crénica ou grave. No entanto, muito
poucos enfermeiros reconhecem que a sua propria espiritualidade e crencas
culturais e praticas, podem influenciar a maneira como se relacionam e

prestam cuidados, (Koening, 2007).

Rushton (2014) revela que as necessidades espirituais dos doentes
hospitalizados nao sao atendidas, enumerando uma série de barreiras
responsaveis por essa lacuna nos cuidados de enfermagem: dificuldade em
definir espiritualidade, a falta de linhas orientadoras acerca do papel do
enfermeiro no cuidado espiritual, falta de tempo dos enfermeiros, falta de
treino e formacdo na area. O enfermeiro deve estar consciente do seu proprio

caminho espiritual ou religioso e ousar aventurar-se nesta partilha sem impor
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as suas proprias crencas, valores e esquema do mundo (Neves, Pavin, &

Lannebere, 2000).

Os enfermeiros sao testemunhas das inumeras histérias de sofrimento, forca,
compaixao, resisténcia e amor que, em contexto de doencas graves, oferecem
esperanca, inspiracdo e mesmo orientacdo para as nossas vidas (Wright L. M.,
2005). No entanto, estas situacoes vivenciadas podem ser desgastantes e
muitas vezes levam ao sofrimento os préprios enfermeiros (Shimizu, Couto, &

Merchan-Hamann, 2011).

Lorraine Wright (2008), enfermeira investigadora na Universidade de Calgary,
tem dedicado a sua vida ao estudo do sofrimento na doenca. Acompanha
familias na Unidade de Investigacao “Family Nursing Unit’, e através da sua
experiencia em aconselhamento propde as seguintes praticas de Cuwidado

Espiritual para o alivio do sofrimento:

Ir ao encontro do sofrimento dos individuos e familias: requere estar

verdadeiramente presente, manter-se focado, deixar o sofrimento vir na
conversa terapéutica entre o enfermeiro e a familia. E a intervencio mais
dificil para um enfermeiro. E muito mais facil tentar animar as familias,
mudar de assunto, inquirir sobre outros aspetos da experiencia da doenca
ou evitar completamente alguma conversa sobre sofrimento.

Falar sobre o sofrimento na doenca para compreender o impacto que a

doenca tem na vida e relacdes da pessoa: Necessitamos de questionar mais
do que a historia clinica, que é muito importante, mas é também necessario
perceber o impacto que a doenca tem na vida da pessoa, saber como a

mudou: no casamento, familia, vida sexual, trabalho.

91



VL.

VII.

Escutar ativamente através do coracdo, estando totalmente presente: que

as pessoas sintam que foram ouvidas, entendidas, que o seu sofrimento é
reconhecido. Encontrar estratégias em equipa, para o alivio do sofrimento
da familia e revelar as impressdes e recomendacdes: talvez encontrar um
novo significado e objetivo de vida.

Oferecer compaixao, amor e envolvimento sdo ingredientes essenciais para

facilitar a cura: Tem que se entrar profundamente numa relacdo com os que
sofrem para facilitar a cura.

Reconhecer o sofrimento e o sofredor é indispensavel para a cura ter

oportunidade de prosperar.

Explorar o significado e propdsito que os membros da familia dao as suas

experiéncias de sofrimento.

Oferecer esperanca para facilitar a cura: encorajando uma nova, alternativa,

facilitadora crenca. Ex.: enfoque em viver o momento e focar a atencdo para
pequenos momentos de alegria. No entanto se um enfermeiro oferecer
esperanca demasiado rapido, as familias tendem a acreditar que o seu

sofrimento ndo foi entendido ou trivializado.

A prdtica do cuidado espiritual que se baseia no amor e compaixdo, permite
que o sofrimento na doenca seja “suavizado’, e que comece a esperanca e a
cura’, (Wright L. , 2017, pp. 8-9). Identifica ainda a necessidade de facilitar a
prdtica religiosa, pois em sua opiniao a oracdao tem um efeito positivo no alivio

do sofrimento da doenca tal como no sistema endécrino e imunitario.

No capitulo que agora terminamos, propusemo-nos explorar os percursos e
contextos da pessoa com doenca crénica. O presente estudo, procura centrar

a pratica diaria da enfermagem no cliente e familia, baseando-nos no estudo
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das respostas humanas ao evento adverso que é a doenca. Doenca que aparece
como ameaca e causadora de um sofrimento que pode abalar as estruturas da

pessoa, colocando-a numa situacao de vulnerabilidade, (Barbosa, 2010).

Abordamos as estratégias de Coping ou enfrentamento, que sao um recurso
valioso, pois podem permitir a adaptacao da pessoa a realidade vivida,
(Lazarus & Folkman, 1984). A Espiritualidade vem dar sentido a vida humana,
o que faz dela um recurso de enfrentamento poderoso, (Wright L. , 2017). A
Personalidade é uma area pouco explorada no contexto de intervencdao de
enfermagem, apesar de ser algo intrinseco a pessoa e que talvez condicione
as suas respostas a eventos stressantes (Chapman, Hampson, & Clarkin,
2014). O ultimo subcapitulo surge na tentativa enquadrar a problematica a luz
de algumas tedricas Enfermagem, realcando a teoria das transicoes de Afaf
Meleis, (Meleis A. I., 2010). Finalizamos com propostas de alguns autores, de

intervencdes de enfermagem para o alivio do Sofrimento.

A consciéncia resultante do contacto com o sofrimento de pessoas com doenca
cronica, associada a vontade por nds sentida em alterar o curso deste
processo, impele-nos para a investigacao cuja metodologia passamos a

descrever no proximo capitulo.
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3. METODOLOGIA

A investigacdo cientifica para Fortin (2009), é um método de aquisicao de
conhecimentos que visa responder a questdes precisas, de forma metddica e
sistematica para resolucdo de problemas ligados ao conhecimento dos
fendmenos do mundo em que vivemos. Em enfermagem, a investigacao
define-se como um processo cientifico que valida e melhora o conhecimento
existente e gera novo conhecimento que influencia direta e indiretamente a

pratica de enfermagem, (Burns & Grove, 2012).

Os métodos devem ajustar-se ao problema em estudo, a natureza dos
fendmenos, ao objeto da pesquisa, aos objetivos delineados, a equipa humana
e a outros elementos que possam surgir no campo da investigacao, (Hill & Hill,

2008).

Nesta perspetiva a fase metodolégica baseia-se em determinar como o
fendmeno em estudo sera integrado num plano de trabalho que ditara as
atividades conducentes a realizacdo da investigacdo. E também nesta fase do
projeto que se indica o tipo de investigacao realizada, se procede a formulacao
de hipoteses, se definem as variaveis (e respetiva operacionalizacao), devendo

haver coeréncia entre as definicbes conceptuais e os critérios de mensuracao.

Para além do descrito, define-se também o processo de selecao da amostra,

os instrumentos utilizados para colher os dados, os procedimentos
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(administrativos e éticos) desenvolvidos para a colheita de dados, bem como

as técnicas e medidas estatisticas utilizadas.

A investigacdo deve iniciar-se pela delimitacao do problema a investigar, em
funcao do qual devem ser tracados os objetivos. O objetivo de um estudo
indica normalmente o porqué da investigacdo e define-se como um enunciado
declarativo precisando as variaveis-chave, a populacdo alvo e a orientacao da

investigacao, (Fortin, 2009).

3.1. CONCEPTUALIZACAO

Como ja referimos anteriormente, as doencas crénicas sao responsaveis por
uma significativa morbilidade prematura, correspondendo em 2012 a mais de
40% de mortes antes dos 70 anos. Para além disso trazem consequéncias
humanas, sociais e econdmicas adversas, pelo que existe uma preocupacao
séria por parte da OMS na sua prevencao (Noncommunicable diseases:

progress monitor, 2017).

Em Portugal, o hospital é o grande recetor de pessoas em situacao de crise por
patologia aguda, cronica ou agudizacao da mesma. A prevaléncia das doencas
cronicas aumenta também com a idade, estimando-se que até ao ano de 2050,
o numero de idosos ira quadruplicar, tal como a necessidade de prestacao de

cuidados a longo prazo, (INE, 2015).

Os enfermeiros sao os prestadores de cuidados que, em ambiente hospitalar,
passam mais tempo com os doentes e familias, testemunhando diariamente o

sofrimento humano a todos os niveis. Deste modo, compreender e aliviar o
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sofrimento devem ser entendidos como elementos fundamentais do cuidar em
enfermagem, devendo constituir uma preocupacao ética e moral, a procura do

seu alivio.

Na tentativa de compreender o sofrimento humano em contexto de doenca,
corroboramos Barbosa (2010) ao considerar que o sofrimento provém da
ameaca percebida, sendo esta entendida como tudo aquilo que mexe com a
nossa continuidade, integridade, capacidade de enfrentar e capacidade de

resposta.

Para Meleis e colaboradores (2000) o sofrimento resulta de um processo de
mudanca na vida (intencional ou ndao) que conduz o individuo a um processo
de transicdo (saudavel ou patoldgica) que o expde a uma vulnerabilidade e a
riscos que podem vir a afetar significativamente a sua saude. Com base neste
pressuposto consideramos que para a pratica de enfermagem a compreensao
desta problematica se torna essencial uma vez que permite potenciar ganhos
em salde, garantindo a pessoa com doenca crénica um processo de transicao/

adaptacao mais saudavel e com menor sofrimento.

Na perspetiva de alivio do sofrimento na doenca, Wright (2005) sugere que o
sofrimento, no contexto de doenca, conduz a pessoa ao dominio espiritual da
vida e por isso a religiosidade e espiritualidade, sdao importantes recursos no
alivio do stress e do sofrimento. Outros estudos apontam necessidades como:
controlo de sintomas, cuidar com compaixdo, promover a autodeterminacao,
promover a aceitacao da doenca, prestar cuidados espirituais e de facilitar a

pratica religiosa.

97



O estudo da personalidade, tem sido muito associado ao grau de
vulnerabilidade ao stress, a comportamentos de risco para a saude (Bennett,
2002; Alminhana & Moreira-Almeida, 2009) e a estratégias de coping,
(Connor-Smith & Flachsbart, 2007). Similarmente, também a relacdao entre os
tracos de personalidade agradabilidade e conscienciosidade tem sido
analisada com a vivéncia da espiritualidade/ religiosidade (Lockenhoff,
Ironson, O'Cleirigh, & Costa Jr., 2009) em contexto de sofrimento na doenca
cronica. Consideramos que a personalidade, como fator intrinseco da pessoa

podera estar associado ao sofrimento, como variavel no nosso estudo.

De facto, da pesquisa feita, encontramos muitos estudos que relacionam o
contexto religioso com a saude fisica e mental, contudo os estudos relativos a
interface entre espiritualidade/religiao e personalidade sao ainda bastante
escassos, sobretudo quando associamos sofrimento e doenca crdonica nas
pesquisas desenvolvidas em Portugal e com especial relevo na area geografica

de regido centro.

Localizado na regido centro do nosso pais, o Centro Hospitalar no qual foi
realizada a colheita de dados, serve 284 997 habitantes com um indice de
envelhecimento de 163,4%, superior em 24,8% a média nacional divulgada

(138,6%), (PORDATA, 2015).

Assim, face a abrangéncia e pertinéncia da problematica da pessoa com
doenca cronica e prevalecendo em noés a relevancia cientifica quanto a
obtencdao de novos conhecimentos, nasceu o interesse em investigar a
tematica relativa ao sofrimento da pessoa com doenca cronica em contexto

hospitalar.
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A escolha do tema surge, por um lado, na sequéncia do contacto direto e diario
gue (como profissionais de saude), temos com a pessoa com doenca crénica e
sofrimento associado. Por outro, pelo desafio complexo e aliciante que o
interesse em conhecer os mecanismos do alivio do sofrimento em contexto
hospitalar constitui, através de uma abordagem biopsicossocial e espiritual da

pessoa que sofre.

3.2. QUESTOES DE INVESTIGACAO E OBJETIVOS

A consciéncia resultante do contacto com o sofrimento de pessoas com doenca
cronica associada a vontade por nds sentida em alterar o curso deste processo
e ainda a importancia da compreensdao do fendmeno do sofrimento e sua
relacio com a espiritualidade e personalidade, faz emergir as seguintes

questoes de investigagado.

1. Que “experiéncias subjetivas do sofrimento na doencd’ sao vivenciadas
pelo doente crénico hospitalizado?

2. Sera que as variaveis de caracterizacdao sociodemografica, clinica e
psicossocial interferem nas “experiéncias subjetivas do sofrimento na
doenca’ do doente crénico hospitalizado?

3. Em que medida a pessoa com doenca crénica hospitalizada, perceciona
as intervenc¢bes desenvolvidas pelos enfermeiros como tendentes ao

alivio do sofrimento?
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No sentido de dar resposta as questdes anteriormente formuladas,
definimos como objetivo geral do estudo: perceber como a pessoa com doenca
cronica hospitalizada vivencia o sofrimento e como este se correlaciona com

as variaveis sociodemograficas, clinicas, e psicossociais.

Como objetivos especificos definimos:

—

. Identificar o perfil sociodemografico dos sujeitos da amostra;

2. ldentificar o perfil clinico dos sujeitos da amostra;

3. Avaliar a espiritualidade da pessoa com doenca cronica;

4. Avaliar a personalidade da pessoa com doenca cronica;

5. Conhecer a percecao da pessoa com doenca crénica sobre os

cuidados de enfermagem;

6. Perceber as ‘experiéncias subjetivas do sofrimento na doengca” em

pessoas com doenca cronica hospitalizadas;

7. Determinar correlacdes entre variaveis de contexto
sociodemografico, clinico e psicossocial e as “experiéncias subjetivas

do sofrimento na doenca”da pessoa com doenca cronica,;

8. Testar preditibilidade das variaveis sociodemograficas e
psicossociais nas “experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca’

da pessoa com doenca croénica.
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3.3. OPERACIONALIZACAO DE VARIAVEIS

Relativamente as variaveis consideramos as “experiéncias subjetivas de
sofrimento na doeng¢a’ das pessoas com doenca crénica como a nossa variavel
dependente, passando a designa-la por Sofrimento. Ja as variaveis de contexto
sociodemografico, clinico e psicossocial, sao as nossas variaveis
independentes, de acordo com o modelo conceptual que apresentamos de

forma esquematizado na Figura 2.

Figura 2. Modelo conceptual da relacdo entre variaveis

SOCIODEMOGRAFICAS PSICOSSOCIAIS

eldade VARIAVEL eEspiritualidade

eGénero DEPENDENTE 4=== *Personalidade

eEstado Civil oPerOclegﬁo éobrefos

eProfissdo . cuidados de enfermagem

eHabilitacdes Literarias —) SFUXé’ERIENCIAS (questdes abertas) °

A JETIVAS DO

eZona de Residéncia SOFRIMENTO NA . .

eRendimento mensal DOENCA VARIAVEIS CLINICAS

eApoio formal/informal - ePatologia

eFuncionalidade familiar o0 que pensa da doenca
(questao aberta)

Varidvel dependente

Operacionalizamos Sofrimento como: os “sentimentos prolongados de grande
pena associados a martirio e a necessidade de tolerar condicoes devastadoras,
isto é, sintomas fisicos cronicos como a dor, desconforto ou lesdo, stress
psicologico cronico, mad reputacdo ou injustica’ (Ordem dos enfermeiros,
2011). Refere-se ao estado complexo (corporal, afetivo, cognitivo, espiritual)
negativo de mal-estar, caracterizado pela sensacao experimentada pela

pessoa de se sentir ameacada/ destruida na integridade e/ou continuidade da
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sua existéncia, pelo sentimento de impoténcia para fazer frente a essa ameaca
e pelo esgotamento dos recursos pessoais e psicossociais que |lhe permitiram

enfrenta-la (Barbosa, 2010).

Varidveis independentes

Varidveis Sociodemogrdficas: idade; género; estado civil; profissao;
habilitacoes literarias; zona de residéncia, rendimento mensal, percecao de
apoio formal/informal e percecdo de funcionalidade familiar avaliada através

da escala de Apgar familiar.

Varidveis Clinicas.: incluem a patologia crénica causadora de maior sofrimento
e ao significado que lhe é atribuido (questdao aberta). Consideramos doenca
cronica toda a patologia nao contagiosa, de longa duracao e geralmente de
lenta progressao, sendo as principais: doenca cardiovascular, cancro, doencas
respiratorias cronicas (como a doenca pulmonar obstrutiva crénica, asma) e

diabetes, (WHO, 2015).

Varidveis Psicossociais: incluem as escalas de avaliacdao da espiritualidade, da
personalidade e um conjunto de questdoes abertas (construidas pela autora
para o efeito) que avaliam a percecdo do doente sobre os cuidados de

enfermagem.
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3.4. HIPOTESES DE INVESTIGACAO

Relativamente ao estudo que se pretende efetuar foram identificadas trés
hipdéteses de investigacdo, cada uma acompanhada de uma hipotese nula (Ho)
que sera aceite ou rejeitada. A hipdétese nula corresponde a auséncia de

relacdes entre variaveis ou de diferencas entre grupos, (Fortin, 2009).

Hi - Existe associacdo entre as variaveis sociodemograficas (idade,
género, estado civil, profissao, habilitacbes literarias, zona de
residéncia, rendimento mensal, apoio formal/informal, funcionalidade

familiar) e as “experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca’.

H, - Existe associacdao entre variaveis clinicas (patologia, significado
atribuido pelo doente a patologia) e as experiéncias subjetivas do

sofrimento na doenca.

Hs - Existe associacdao entre variaveis psicossociais (espiritualidade,
personalidade e percecdao do doente sobre os cuidados de enfermagem)

e as “experiéncias subjetivas do sofrimento na doenc¢a'.

H4 - As variaveis sociodemograficas e psicossociais sdo preditoras das

“experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca’.

As hipodteses foram testadas com uma probabilidade de 95%, de onde resulta
um nivel de significancia de 5%. Este nivel de significancia permite-nos afirmar
com certeza de 95%, caso se verifique a validade da hipotese em estudo, a

existéncia de uma relacdo entre as variaveis, (Fortin, 2009).
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3.5. DESENHO DE INVESTIGACAO

O desenho de investigacao € um plano légico criado pelo investigador, com
vista a obter respostas validas as questdes de investigacdo colocadas ou as
hipéteses formuladas. Assim o desenho do presente estudo insere-se no
ambito das investigacOes empiricas, é nao experimental, transversal,

descritivo/correlacional e de carater quantitativo.

Empirico porque se fazem observacbes para compreender o fendOmeno a
estudar, (Hill & Hill, 2008). Neste sentido, realizdmos uma revisdo
bibliografica, a qual permitiu sustentar teoricamente a problematica, tendo a
preocupacao de selecionar os conteldos que nos pareceram mais pertinentes

e atuais.

Nao experimental uma vez que as variaveis independentes ndao sdo
manipuladas (Polit & Beck, 2011), com o intuito de explorar acontecimentos,
pessoas ou situacdes a medida que eles ocorrem naturalmente, (LoBiondo-

Wood & Haber, 2001).

Possui as caracteristicas de um estudo descritivo e correlacional: porque por
um lado recolhe informacdo sobre varidveis que se analisam especificando as
suas propriedades e caracteristicas oferecendo ainda a possibilidade de fazer
predicoes (Sampieri, Collado, & Lucio, 2007); por outro, assenta no estudo das
relacbes entre pelo menos duas variaveis, (Fortin, 2009) sem que o

investigador intervenha ativamente para influenciar as mesmas tem como
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proposito avaliar a relacao que existe entre dois ou mais conceitos, categorias

ou variaveis, (Sampieri, Collado, & Lucio, 2007).

Num estudo descritivo-correlacional, os objetivos prendem-se com o
descobrir e descrever as relagdes entre as variaveis. A articulacao das variaveis
estudadas encontra-se representada na Figura 2. Através do mapa conceptual,
pretendemos apresentar uma representacdo grafica das principais variaveis

gue nos propomos estudar assim como a relacdo entre elas.

Trata-se de um estudo transversal uma vez que a colheita de dados é efetuada
num determinado ponto temporal (Polit & Beck, 2011) pois caracteriza-se pelo
facto de a causa e o efeito estarem a ocorrer simultaneamente, embora a causa
possa existir s no momento atual, ou existir desde ha algum tempo no

passado, ou, por fim ser uma caracteristica do individuo.

7

E também quantitativo uma vez que recorremos a utilizacdo de escalas
validadas para a populacao portuguesa, pretendendo-se assim garantir a
precisdo dos resultados; caracteristicas do método qualitativo pois recorremos
a questdes abertas com intuito de obter uma visao mais ampla do fenédmeno
em estudo, cuja informacdao sera tratada em parte através da analise de

conteudo.

Para a recolha da informacao recorremos a aplicacio de questionarios
autoadministrados, pois segundo LoBiondo-Wood & Haber (2001), Sampieri,
Collado, & Lucio (2007) e Hill & Hill (2008), a utilizacdo deste método tem
vantagens sobre as entrevistas face a face, ou entrevistas pelo telefone uma
vez que nao existem intermedidrios, o individuo faz apelo a sua meméria e

com alguma facilidade responde as varias questdes, pois nao se sente
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pressionado e inibido pelo entrevistador. Contudo, em situagcbes pontuais,

tivemos que optar pela hétero-administracao.

3.6. PARTICIPANTES

A técnica de amostragem selecionada para o presente estudo, insere-se em
amostragens do tipo ndo probabilistico por conveniéncia e é constituida por
307 pessoas com patologia crénica, internadas nos Servicos de Cirurgia,
Cardiologia, Ginecologia, Medicina Interna ou a fazer tratamentos em
ambulatorio no Hospital de Dia Oncoldgico e Servico de Hemodialise, de um

Centro Hospitalar da regido Centro de Portugal.

Os critérios de inclusao definidos para o estudo consistiam em (1) possuir mais
de 18 anos, (2) nao ter comprometimento critico das fungdes vitais, (3)
inexisténcia de patologia psiquiatrica diagnosticada, (4) ser portador de
doenca crénica diagnosticada (5) estar diagnosticado, por critério médico, com
doenca crénica ha seis ou mais meses. De referir que foram inquiridos na
totalidade 326 doentes, no entanto, foram excluidos 19 questionarios por se

apresentarem incompletos ou indevidamente preenchidos.

3.7. INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADQOS

A colheita de dados é uma fase do processo investigativo, que deve agrupar
todos os elementos necessarios ao que o investigador pretende explorar

(Fortin, 2009).
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Desta forma e visando alcancar os objetivos do estudo, a recolha de dados foi
processada com recurso a um instrumento de colheita de dados (ICD) (cf.
Anexo 1), que foi autoaplicado, e que incorpora questdoes formuladas pelos

investigadores e escalas ja aferidas e validadas para a populacdo portuguesa.

O instrumento de colheita de dados contém uma breve nota introdutéria, onde
sdo explicados os objetivos do estudo e é solicitada a colaboracao livre do
participante. E composto por seis seccOes com questdes, na sua maioria
fechadas, contudo existem algumas que sao abertas, como explicitaremos a

seguir (cf. Tabelal). A duracdo do preenchimento do ICD rondou em média os

25 /30 minutos.

Quadro 1. Resumo estrutural do questionario

DOMINIOS EM ESTUDO GRUPO QUESTOES
Caracterizacao sociodemografica 1 1-14
Caracterizacdo clinica 2 15-16
Caracterizacdo psicossocial (escalas espiritualidade e personalidade; 3 17 - 50

perguntas abertas: percecdo sobre cuidados enfermagem)

Caracterizacao do sofrimento (IESSD) 4 51 -94

Grupo | - Caracterizacdo Sociodemogrdfica

Incide sobre a caracterizacao sociodemografica e sociofamiliar com o
proposito de recolher informacdo acerca da idade, género, estado civil,
situacdo profissional, habilitacdes literarias, rendimento mensal, condicdes
habitacionais, zona de residéncia, tipo de apoio e por fim a percecao de
“funcionalidade familiar” (FF), através da escala de APGAR Familiar. E uma

escala elaborada por Smilkstein em 1978 (Smilkstein, Ashworth e Montano,
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1982), (Versdo Portuguesa de Agostinho & Rebelo, 1988), constituida por cinco
questdoes que quantificam a percecdo que o individuo inquirido tem do

funcionamento da sua familia. As perguntas pretendem avaliar aspetos como:

v A adaptacao intrafamiliar (alude a utilizacdo dos recursos, dentro e fora
da familia, para solucdo dos problemas que ameacam o equilibrio da
mesma, durante uma crise),

v' A convivéncia e comunicacdo (referente a partilha da tomada de decisdes
e das responsabilidades pelos membros da familia),

v O crescimento e desenvolvimento (compreende a maturidade fisica,
psiquica, emocional e realizacao conseguida pelos membros da familia,
através de um mutuo apoio e orientacao),

v 0 afeto(existéncia de relacdes de cuidados ou ternura entre os membros
da familia)

v' Dedicacdo a familia (reflete o compromisso tomado de dedicar tempo a
outros membros da familia, encorajando-os fisica e emocionalmente. O

que implica também uma decisdo na partilha de bens e espaco).

As perguntas em causa apresentam trés opcoes de resposta (quase sempre,
algumas vezes e quase nunca), com uma valoracdao de, respetivamente, dois
pontos, um ponto e zero. Com estes dados encontraremos trés tipos de
familia: a altamente funcional (7 a 10 pontos), a moderadamente funcional (4

a 6 pontos) e a familia com disfuncdo acentuada (0 a 3 pontos).
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Grupo Il - Caracterizacdo Clinica

Aborda as variaveis clinicas do doente cronico hospitalizado, sendo
constituida por questdes que procuram determinar a patologia e o que pensa

sobre a patologia.

Grupo Ill - Caracterizacdo Psicossocial

Por uma questao de organizacao e sistematizacao do estudo integramos neste
grupo, que optamos por designar de variaveis psicossociais, uma escala de
espiritualidade, outra da personalidade e um conjunto de questdes abertas
(construidas pela autora para o efeito) que avaliam a percecdao do doente sobre

os cuidados de enfermagem.

a) Espiritualidade

A espiritualidade é avaliada através da escala da “espiritualidade” de Pinto &
Pais—Ribeiro, (2007). A escala foi aplicada a 426 pessoas que tinham tido um
cancro e que se encontravam em situacao de fo/low-up. Os itens selecionados
resultam da combinacdo da analise do constructo teorico, dos itens da
dimensao espiritual do “Quality of Life - Cancer survivor QOL - CS” (Ferrell,
Dow & Grant, 1995), e da subescala da espiritualidade do instrumento da
“World Health Organization Quality of Life Questionnaire” WWHOQOL) (Fleck,
Borges, Bolognesi, et al. 2003), e ainda de dados clinicos resultantes do
contacto/entrevistas com pessoas que tiveram cancro (descricio do modo
como as pessoas perspetivam a dimensado espiritual da vida e como a doenca

interferiu nessa dimensdo). Os autores procuraram construir uma escala
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simples e pequena, sem redundancias, que permitisse uma boa
aceitacao/compreensao das pessoas, que evidenciam alguma dificuldade no
preenchimento de inquéritos longos e redundantes, bem patente quando se

procede a colheita de dados em amostras clinicas.

Esta escala aponta para a existéncia de duas dimensdes espirituais. Uma
dimensao vertical traduzida como “crencas”’, associada a uma relacao com o
transcendente e que numa sociedade judaico-crista esta muito associada com
a pratica de religido. As “crencas” sao avaliadas através das duas primeiras
questoes: “as minhas crencas espirituais /religiosas ddo sentido a minha vida’
e “a minha fé e crencas ddo-me forcas nos momentos dificeis’. Por sua vez, a
dimensao horizontal é uma dimensado existencialista, na qual se enquadra o
sentido da esperanca, a atribuicao de sentido e significado da vida decorrente
da relacdo com o eu, os outros e o meio, traduzida para a escala como
“esperanca/ otimismo’. A “esperanca/otimismo’ sdao avaliados através das
guestoes trés, quatro e cinco que correspondem respetivamente a: “vejo o
futuro com esperan¢d’, “sinto que a minha vida mudou para melhor’ e “aprendi

a dar valor as pequenas coisas da vida'.

As respostas sao dadas numa escala de Likert com quatro alternativas de “1”
a “4”, entre “ndo concordo’ a “plenamente de acordo’, variando a nota global
entre 5 e 20. Quanto mais elevado for o valor atribuido a cada item, maior sera

a espiritualidade da pessoa, (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).

Para avaliar a consisténcia interna da escala, os autores utilizaram o a/pha de
Cronbach, obtendo para a escala global um valor de 0.74, para a dimensao

“crencas” um valor de 0.92 e 0.69 para a dimensao “esperanca/otimismo’.
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Verificaram que sdo valores aceitaveis dado o namero de itens e tendo em
conta os valores de referéncia limite em psicometria, (Pinto & Pais-Ribeiro,

2007).

Na nossa amostra os coeficientes de alfa de Cronbach variam de 0.681 (item
1 - as minhas crengas espirituais/religiosas dao sentido a minha vida) a 0.798
(item 4 - sinto que a minha vida mudou para melhor), com uma consisténcia
interna razoavel (x=0.782) para o total da escala. Na dimensao das “crencas”
a consisténcia interna € muito boa (x=0.917) e na dimensao “esperanca e
otimismo” o valor de alfa é de 0.565, valores semelhantes aos encontrados
pelos autores.

Tabela 1. Consisténcia interna da escala da Espiritualidade com a
amostra em estudo

r/ltem o sem

=l

Itens .
total item

1. As minhas crencas espirituais/religiosas dao sentido a minha 3.19  1.075 .724  .681

vida
2. A minha fé e crencas dido-me forcas nos momentos dificeis 3.27 1.003 .712 .689
3. Vejo o meu futuro com esperanca 2.94 1.083 .505 .759
4. Sinto que a minha vida mudou para melhor 1.88 1.094 .391 .798
5. Aprendi a dar valor as pequenas coisas da vida 3.41 .876 .490 .763
Crencgas (itens 1+2) 917
Esperanca e Otimismo (itens 3+4+5) .565
Nota Global da Escala da Espiritualidade: .782
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b) Personalidade

Os dados relativos a personalidade sdao recolhidos através do Inventario de
Personalidade NEO-FFI-20 de Bertoquini e Pais-Ribeiro (2006). Este
questionario é uma versao muito reduzida do original NEO-PI-R de McCrae &
Costa (1996). Contém vinte afirmacdes que avaliam cinco dimensdes que

correspondem aos seguintes tracos de personalidade:

e Ositens 1,6, 11 e 16 (p. ex. “raramente estou triste ou deprimido’,
“houve alturas em que experimentei ressentimento e amarqurd’)
correspondem a dimensao do “Neuroticismo’ (N);

e Ositens2,7,12 e 17 correspondem a dimensao da “Extroversao’ (E)
(p. ex. “sou uma pessoa alegre e bem disposta’, “muitas vezes sinto-
me a rebentar de energia’);

e Ositens 3, 8, 13 e 18 a dimensao da “Abertura a experiéncia’ (O) (p.
ex. “acho as discussobes filosoficas aborrecidas”, “ndo dou grande
importancia as coisas da arte e da belezd');

e ltens 4,9, 19 e 19 a dimensao da “Amabilidade’ (A), (p. ex. “tendo a
pensar o melhor acerca das pessoas’ e “algumas pessoas
consideram-me frio e calculista’);

e Porfim, ositens 5,10, 15 e 20 a dimensao da “Conscienciosidade’ (C)

(p. ex. “sou eficiente e eficaz no meu trabalhd’, “esforco-me por ser

excelente em tudo o que faco'.

Pontuados numa escala de Likert de 5 pontos cuja cotacdo varia entre “0” que

corresponde a “discordo fortemente’ e 4 a “concordo fortemente’, no entanto
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as afirmacgodes 3, 11, 13, 14, 18 e 19 sdo cotadas inversamente. A amplitude
dos resultados pode variar entre 0 e 16 pontos para cada dimensao.
Pontuacoes mais elevadas numa determinada dimensao correspondem a maior

presenca daquele tipo de traco de personalidade.

Bertoquini e Pais Ribeiro (2006) consideram que quando o tempo e 0s recursos
sdo escassos, e a informacdo global sobre a personalidade é considerada
suficiente, podera ser Gtil a utilizacdo de instrumentos muito reduzidos, como
o NEO-FFI-20. Este tem demonstrado uma estrutura fatorial conceptualmente
clara e uma consisténcia interna aceitavel para as cinco dimensdes e um
excelente ajustamento da analise fatorial confirmatoéria, apresentando valores
satisfatérios de consisténcia interna, com alfas de Cronbach iguais ou
superiores a 0.70 para todas as dimensoes e revelando ainda uma boa validade
convergente uma vez que foram encontradas fortes associacbes com as
dimensodes equivalentes do original NEO-PI-R e com as curtas versdes do NEO-
FFl e NEO-FFI-R, boa validade discriminante e de critério (Bertoquini & Pais-

Ribeiro, 2006).

¢) Percecao sobre os Cuidados de Enfermagem

Construida para determinar a percecao da pessoa acerca da intervencdao da
enfermagem, utilizando um conjunto de perguntas dicotdémicas e abertas no
sentido de os doentes manifestarem de forma qualitativa a sua opinidao sobre
os enfermeiros, os cuidados e a ajuda que os enfermeiros manifestam para

com os doentes cronicos hospitalizados.
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As questdes dicotémicas foram seis: “Sente que os enfermeiros se importam
com o seu sofrimento?’, “Os enfermeiros aliviam o seu sofrimento?”, ‘Alguma
vez sentiu a sua vida ameacada?’, ‘Sente que a sua vida tem sentido?” e “Os

enfermeiros alguma vez o ajudaram a encontrar sentido para a sua vida?’.

As questdes abertas foram as quatro que se seguem: “Como é que os
enfermeiros aliviam o seu sofrimento?’, “O que é que o faz sofrer?”, “O que é
que o ajuda a aliviar o sofrimento?’, “Que sugestoes daria para melhorar os

cuidados de enfermagem?”.

Grupo |V - Caracterizacdo do Sofrimento

A percecao de sofrimento foi avaliado através do “/nventdrio das Experiéncias
Subjetivas do Sofrimento na Doen¢a’ (IESSD) de Mcintyre e Gameiro, (1999). A
versao foi aplicada a 125 doentes adultos selecionados de modo consecutivo.
Foram tidas como condicoes de inclusao, os doentes terem pelo menos dois
dias de internamento, ndo terem comprometimento critico das funcoes vitais,
boa orientacdo no tempo e espaco, auséncia de patologia psiquiatrica
diagnosticada e capacidade para lerem, interpretarem e darem as respostas
por escrito ao questiondrio. O questionario inicialmente era constituido por 65
itens sendo posteriormente excluidos 21 itens com base na anadlise fatorial e
consisténcia interna, ficando a versao final constituida por 44 itens de resposta
sob a forma de escala tipo Likert de 1 a 5 pontos. A ultima versao da escala
apresenta valores de consisténcia interna (alfa de Cronbach) de 0.93 que

indicam uma elevada consisténcia interna. Os resultados obtidos confirmam a
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natureza multidimensional do sofrimento em situacdo de doenca,

justificando-se assim a criacdo de 5 subescalas/dimensdes do IESSD:

1. A primeira subescala é composta pelos itens que traduzem
experiéncias de “sofrimento psicologico”que engloba os itens: 2, 17,
18, 32 (alteracdes cognitivas) e os itens 3, 5,6, 9, 10, 19, 24, 33, 39
(alteracdes emocionais) com um valor de consisténcia interna de
0.88.

2. A segunda subescala integra os itens 1, 14 (perda de vigor fisico) 20,
31 (desconforto), 23 e 41 (dor) correspondentes a experiéncia de
“sofrimento fisico”, com uma consisténcia interna de 0.85.

3. A terceira subescala diz respeito ao “sofrimento existencial”
constituida pelos itens 4, 8, 13, 15, 16, 21, 26, 27, 28, 29, 30, 35,
36, 37,40 e 42 que aborda as tematicas das alteracdes da identidade
pessoal, do sentido de controlo, no projeto de futuro e limitacoes
existenciais. Apresentou um alfa de Cronbach de 0.85.

4. A quarta subescala congrega os itens que expressam o “sofrimento
socio relacional”integrando os itens 7, 11, 12, 22, 25, 34 e 43, com
uma consisténcia interna de 0.76.

5. A quinta subescala representa as ‘experiéncias positivas do
sofrimento” avaliadas através dos itens 24, 26, 38, 42 e 44. A
consisténcia interna foi de 0.69, apresentando os valores mais baixos

no conjunto das cinco subescalas.

A nota de cada subescala resulta da soma dos itens que a constituem. Os itens
sdo cotados de 1 a 5, sendo atribuido o valor “1” aos itens assinalados como

“é totalmente falso’, e “5” aos assinalados como “corresponde totalmente’. Sao
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excecao os itens invertidos que, conforme o nome indica sao cotados
inversamente e sao eles: 24, 26, 38, 42 e 44. A nota global da escala resulta
da soma da totalidade dos itens, podendo variar entre 44 e 220, sendo que a
nota mais alta corresponde uma maior experiéncia subjetiva de sofrimento na

doenca, (Gameiro, 1999).

Na presente investigacdo, aos valores de alfa de Cronbach variaram entre
0.913 e 0.923, o que revelou para a nota global da escala uma consisténcia
interna muito boa (x=0.918), com um “split-hal/f” da primeira metade do
questionario muito boa de 0.909 e uma segunda parte com uma consisténcia
interna razoavel (0.734). Calculando o indice de fiabilidade pelo método das
metades “split-half ” que se obtém dividindo a escala em duas metades e
relacionando-a uma com a outra notamos que os valores de alfa de Cronbach
se revelaram ligeiramente mais fracos, do que para a globalidade da escala, ja
que para a primeira metade se obteve um valor de 0.909 e para a segunda de

0.734 (cf. Tabela 2).

A consisténcia interna das cinco dimensdes indica valores razoaveis nas
dimensodes “sofrimento socio relacional’ (x=0.724), “sofrimento existencial’
(x=0.771) e nas “experiéncias positivas do sofrimento” (x=0.785), e boa
consisténcia interna nas dimensdes “sofrimento fisico’ e “sofrimento
psicologico’, com valores de alpha de Cronbach de 0.809 e 0.855,

respetivamente.

116



Tabela 2. Consisténcia interna do IESSD com a amostra em estudo

Itens

r/ltema sem

total item
1. Sinto-me mais cansado desde que estou doente. 4.05 1.311 .604 .914
2. Penso muito na gravidade e nas consequéncias da minha doenca. 4.00 1.352 .663 .914
3. Sinto-me apreensivo/ a em relacdo ao que poderd acontecer. 3.48 1.535 .559 .915
4. Sinto que a doenga me estd a roubar tempo para fazer aquilo que gostaria. 3.41 1.611 .506 .915
5. Sinto dificuldade em suportar o estado de tensdao que a doenca me 3.18 1.499 .600 .914
provoca.
6. Desde que fiquei doente sinto-me triste. 3.49 1.410 .758 .913
7. Preocupa-me a ideia de a minha doenca me poder fazer perder o 1.54 1.175 .007 .919
emprego.
8. A doenca obriga-me a p6r de lado alguns projetos importantes que tinha 3.19 1.600 .515 .915
em mente.
9. Desde que estou doente tenho tido momentos de grande desespero. 2.79 1.482 .683 .913
10. Desde que estou doente tenho sentido mais falta da minha familia. 2.50 1.644 .501 .915
11. Tenho receio de que com a minha doenca me torne uma sobrecarga para a
minha familia. 2.76 1.627 .585 .914
12. Angustia-me a ideia de poder deixar pessoas de quem gosto. 3.32 1.687 .568 .914
13. Nao consigo compreender o que estd a provocar a minha doenca. 3.15 1.595 .185 .919
14. Com a doenca tenho perdido muita da minha energia e forga fisica. 3.96 1.241 .708 .914
15. A minha doenca deixa-me desiludido/a em relacdo ao que esperava da 3.24 1.530 .723 .913
vida.
16. Desde que estou doente sinto dificuldade em me controlar e reajo com 2.03 1.374 .171 .918
agressividade.
17. Preocupo-me com as dores que possa vir a ter. 3.52 1.539 .601 .914
18. Tenho dificuldade em deixar de pensar nas coisas mas que me poderao 3.56 1.493 .626 .914
acontecer
19. Sinto-me revoltado/a perante a minha situacao de doenca. 2.52 1.547 .583 .914
20. Ndo consigo encontrar posicdo para estar confortavel. 2.34 1.471 .433 .916
21. Sinto que com a doenca perdi a liberdade de decidir sobre a minha vida. 2.86 1.739 .568 .914
22. A minha doenca faz-me preocupar com o futuro das pessoas que me sdo 3.60 1.557 .688 .913
queridas.
23. Tenho dores dificeis de suportar. 2.34 1.472 .422 .916
24. Apesar de estar doente sinto-me tranquilo/a. 3.61 1.369 -.394 .923
25. Preocupa-me a ideia de ndo poder ajudar a minha familia como antes de  3.54 1.530 .543 .915
adoecer.
26. Apesar da minha doenca ndo deixo de fazer planos para o futuro. 3.14 1.603 -.202 .923
27. Sinto que ja ndo sou capaz de fazer as mesmas coisas que fazia antes de  3.79 1.335 .560 .915
adoecer.
28. A minha situacdo de doente faz-me sentir pena de mim proprio/a. 2.79 1.611 .500 .915
29. Acho que para mim ja ndo vale a pena pensar no futuro. 2.42 1.609 .381 .916
30. A doenca faz com que me sinta diminuido/a como pessoa. 2.82 1.625 .713 .913
31. Sinto uma ma disposicao fisica que me impede de descansar. 2.50 1.436 .399 .916
32. Tenho receio de ficar com alguma deficiéncia fisica. 2.75 1,694 .518 .915
33. A minha doenca causa-me angustia. 3.14 1.550 .672 .913
34. Preocupo-me com a possibilidade de ndo ser capaz de “ganhar o pao” para 1.93 1.406 .255 .918
a minha familia.
35. O ver-me dependente dos outros tem-me sido dificil de suportar. 2.68 1.601 .540 .915
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36. Desde que fiquei doente ndo consigo evitar certos comportamentos de que 1.95 1.283 .389 .916

ndo gosto.
37. Sinto que pouco posso esperar do meu futuro. 3.02 1.612 .321 .917
38. Acho que vou recuperar as minhas forcas. 3.33 1.451 -.020 .920
39. Desde que estou doente tenho sentido muitos medos. 2.81 1.615 .579 .914
40. Desde que fiquei doente sinto dificuldade em encontrar sentido para a 2.30 1.548 .486 .915
vida.
41. Tenho dores que ndo me deixam descansar. 2.23 1.538 .244 914
42. Tenho esperanca de ainda vir a realizar os meus sonhos. 3.15 1.550-.118 .922
43. Desejaria que a minha familia ndo sofresse tanto por eu estar doente. 4.07 1.305 .368 .916
44. Penso que vou melhorar. 3.74 1.474 -.019 .920
Sofrimento Psicoldgico .855
Sofrimento Fisico .809
Sofrimento Existencial 771
Sofrimento Sécio Relacional 724
Experiéncias Positivas do Sofrimento .785
Nota Global da Escala do Sofrimento: .918
3.8. CONSIDERACOES ETICAS

Segundo o nucleo da ética kantiana, é imperativo o respeito pela dignidade
humana e assim, o ser humano deve ser tratando sempre como um fim e nunca
como um meio. Nao é moralmente justo utilizar seres humanos para atingir
metas econdmicas, cientificas ou politicas. Falamos assim do principio da nao
instrumentalizacdo, da dotacdo de poder (empowerment), da ética do discurso
que entende autonomia como participacao num dialogo e do principio de
responsabilidade que envolve o assumir o cuidado de um ser vulneravel e

valioso (Nunes, 2011).

A autonomia da pessoa exprime-se pela liberdade de pensar, decidir e agir em
conformidade. Para que tal aconteca, o investigador tem de obter sempre o
consentimento informado daqueles que tenciona trazer para a sua
investigacdo. Assim sendo, a pessoa deve ser esclarecida dos objetivos da

investigacao, dos riscos inerentes e das alternativas, livre de qualquer coacao,
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(Archer, Biscaia, & Osswald, 1996). Deve ser informada dos métodos, fontes
de financiamento, quaisquer possiveis conflitos de interesse, afiliacdes
institucionais, os beneficios antecipados, riscos potenciais do estudo e
qualquer desconforto que possa implicar, (World Medical Association, 2011).
A pessoa deve ainda ser informada do direito de se recusar a participar do
estudo ou de retirar seu consentimento para participar a qualquer momento,

sem retaliacao.

As pessoas internadas pertencem ao grupo considerado vulneravel, uma vez
gue podem sentir-se obrigados a participar nos projetos de investigacao, quer
pela sensacdo de obrigatoriedade de colaboracdao com o profissional de saude,
quer pelo receio de que os seus cuidados sejam afetados se recusarem, logo,
exigem uma protecdo acrescida e uma sensibilidade adicional da parte dos

investigadores, (Fortin, 2009).

3.9. PROCEDIMENTOS

Previamente ao estudo, foi solicitada autorizacdo aos autores das escalas
pretendidas para inclusdo no ICD (cf. Anexo lll). Foi também solicitada
autorizacao ao Conselho de Administracao do Centro Hospitalar para aplicacdo
do questionario aos doentes dos servicos anteriormente referidos (cf. Anexo
), que deu a sua aprovacao, ap0s avaliacao e parecer positivo da Comissao de

Etica.

Os participantes foram informados da finalidade e objetivos do estudo, tal

como do direito de se retirar do mesmo a qualquer momento visando a
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protecao contra o desconforto e prejuizo. Foi obtido o consentimento livre e
esclarecido, ficando assegurado o direito a autodeterminacao, a intimidade,

ao anonimato, a confidencialidade.

Os questionarios foram entregues pelo investigador as pessoas que aceitaram
participar no estudo que cumpriam os critérios de inclusao. De modo a
ultrapassar algum problema de interpretacao por parte de alguns inquiridos
mais idosos e/ou com baixa instrucao literaria, houve a necessidade de leitura
prévia e preenchimento do questionario por parte do investigador, sempre que

solicitado.

Apds a colheita de dados, efetuamos uma primeira analise a todos os
guestionarios, de modo a procedermos a eliminacdo daqueles que se
encontrassem muito incompletos ou mal preenchidos, tendo-se excluido
dezanove. De seguida procedeu-se a codificacado e tabulacao dos

questionarios inclusos para dar inicio ao tratamento estatistico.

O tratamento estatistico foi processado através do programa SPSS (Statistical

Package for the Social Sciences) versao 20.0 para Windows.

Na analise dos dados, recorremos a estatistica descritiva e analitica. Em relacao
a primeira, determinamos frequéncias absolutas e percentuais, algumas
medidas de tendéncia central ou de localizacdo como médias e medidas de
variabilidade ou dispersao como amplitude de variacao, coeficiente de variacao
e desvio padrdo, para além de medidas de assimetria e achatamento, de

acordo com as caracteristicas das variaveis em estudo.
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As medidas de forma, assimetria e achatamento, caracterizam a distribuicao
dos elementos da amostra em torno da média. A assimetria de uma
distribuicdo é caracterizada pelo enviesamento (skewness) em relacao a média
(Mardco, 2011). O skewness (SK) obtém-se através do quociente entre SK com
o erro padrao (EP). Se SK/EP oscilar entre - 2 e 2, a distribuicdo considera-se
simétrica. Se SK/EP for inferior a - 2, a distribuicao é assimétrica negativa, com
enviesamento a direita e se SK/EP for superior a + 2, a distribuicao é

assimétrica positiva com enviesamento a esquerda, (Pestana & Gageiro, 2005).

Para as medidas de achatamento ou kurtose (K) o resultado obtém-se através
do coeficiente com o erro padrao (EP). Deste modo se K/EP oscilar entre -2 e

2 a distribuicdo é considerada mesocurtica; se K/EP for inferior a -2, a

D~

distribuicdo é platicurtica; para K/EP superior a +2, a distribuicao
leptocurtica, (Pestana & Gageiro, 2005). Os testes de normalidade skewness e

kurtosis foram aplicados a todas as varidveis de natureza quantitativa.

Em suma, para que ndo seja problematica a analise com modelos lineares
generalizados (ex.: ANOVA, Regressao linear) é importante que a distribuicao
se considere normal, ou seja, os valores dos coeficientes descritos devem ser

proximos de zero, (Maroco, 2011).

O coeficiente de variacdo permite comparar a variabilidade de duas variaveis
devendo os resultados obtidos ser interpretados de acordo com Pestana &
Gageiro, (2005), do seguinte modo:

Coeficiente de Classificacao do Grau de

variacdo dispersdo

0% - 15% Dispersao baixa
—_—

16% - 30% Dispersao moderada

> 30% ' Dispersao alta
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No que respeita a estatistica inferencial, fizemos uso da estatistica

paramétrica, e para estudo de proporcdes, de estatistica ndo paramétrica.

A utilizacdo de testes paramétricos exige a verificacao simultanea de duas
condicoes, a primeira € que as variaveis de natureza quantitativa possuam
distribuicdo normal e a segunda que as variancias populacionais sejam
homogéneas caso se esteja a comparar duas ou mais amostras, (Mar6co,

2011).

Este autor acrescenta que os testes paramétricos sao robustos a violacdo do
pressuposto da normalidade desde que as distribuicbes nao sejam
extremamente enviesadas ou achatadas e que as dimensodes das amostras nao
sejam extremamente pequenas (Mardco, 2011), o que vai de encontro ao
referido por Pestana & Gageiro (2005) quando afirmam que para grupos
amostrais com um N superior a 30, a distribuicdo £ com x graus de liberdade
aproxima-se da distribuicdo normal, independentemente da distribuicao

amostral ndo apresentar caracteristicas de curvas gaussianas.

Ja a estatistica ndo paramétrica foi utilizada como alternativa aos testes
paramétricos, quando as condicOes de aplicacao destes, nomeadamente a
homogeneidade de variancias entre os grupos nao se verificou (Maroco, 2011)
ou seja, sO recorremos a estes testes quando o cociente entre o nimero de
elementos que constituem a amostra maior com a menor foi superior a 1.6
(Pestana & Gageiro, 2005). Estes testes sao menos potentes que 0s
correspondentes testes paramétricos deduzindo-se dai que a possibilidade de

rejeitar Ho € muito menor.
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Assim, quanto a estatistica paramétrica e ndo paramétrica destacam-se:

» Teste t de Student ou teste de U-Mann Whitney (UMW) - para

comparacdo de médias de uma variavel quantitativa em dois grupos de

sujeitos diferentes e quando se desconhecem as respetivas variancias

populacionais;

» Andlise de variancia a um fator (ANOVA) - para comparacao de médias

de uma variavel quantitativa (variavel endégena) em trés ou mais grupos

de sujeitos diferentes (variavel exdgena - qualitativa), isto €, analisa o

efeito de um fator na variavel enddgena, testando se as médias da

variavel endégena em cada categoria do fator sdao ou ndo iguais entre si.

O teste One-Way Anova é uma extensao do teste t de Student que

permite comparar mais de dois grupos em estudo. Todavia, quando se

testa a igualdade de mais de duas médias e, dependendo da natureza

nominal ou ordinal do fator, recorre-se habitualmente aos testes post-

hoc, para saber quais as médias que se diferenciam entre si (Pestana &

Gageiro, 2008);

» Regressdo € um modelo estatistico que foi usado para prever o

comportamento de uma variavel quantitativa (variavel dependente ou

endogena - Y) a partir de uma ou mais variaveis relevantes de natureza

intervalar ou racio (variaveis independentes ou exdgenas -

informando sobre as margens de erro dessas previsoes, isto é permite-

nos determinar quais as variaveis independentes sdo preditoras da

variavel dependente.
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Quando utilizamos apenas uma variavel dependente e uma independente,
efetuamos uma regressao linear simples. Por outro lado quando comparamos
uma variavel dependente com mais que uma variavel independente efetuamos
a regressdo multipla. Na regressao a correlacao que mede o grau de associacao
entre duas variaveis, ou seja, é usada para prever a variavel dependente (Y).
Quanto maior for a correlacdo entre X e Y melhor a previsao. Quanto menor

for essa correlacdo maior a percentagem de erro na previsao.

Em relacdo as correlacbes de Pearson que este tipo de teste gera, utilizamos

os valores de r que, por convencado, Pestana & Gageiro (2008) sugerem que:

» r < 0.2 - associacao muito baixa

» 0.2 <r <0.39 - associacao baixa

* 0.4 <r < 0.69 - associacao moderada
» 0.7<r < 0.89 - associacao alta

* 0.9 <r <1 -associacdao muito alta

O Teste de qui quadrado (X?), usado para o estudo de relacdes entre variaveis
nominais. Aplica-se a uma amostra em que a variavel nominal tem duas ou
mais categorias comparando as frequéncias observadas com as que se
esperam obter no universo, para se inferir sobre a relacao existente entre as
variaveis. Se as diferencas entre os valores observados e esperados ndo se
considerarem significativamente diferentes, o valor do teste pertence a regidao
de aceitacdo e as variaveis sao independentes, caso contrario, rejeita-se a
hipétese de independéncia ou seja os valores do teste pertencem a regido
critica. Quando ha relacdo entre as variaveis, os residuos ajustados
estandardizados situam-se fora do intervalo -1.96 e 1.96, para p=0.05
(Pestana & Gageiro, 2008, p.127, 128 e 131). Na analise estatistica utilizamos

os seguintes valores de significancia:
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* p < 0.05 * - diferenca estatistica significativa

» p < 0.01** - diferenca estatistica bastante significativa

» p < 0.001 *** - diferenca estatistica altamente significativa
= p > 0.05 n.s. - diferenca estatistica ndo significativa

Para o tratamento qualitativo das respostas as questoes abertas, procedeu-se
a andlise de conteudo. Segundo Sampieri, Collado, & Lucio (2007) a analise
qualitativa de dados consiste em primeiro lugar, em rever o material para
analise e codificar os dados obtidos organizando-os em unidades ou
segmentos de significado (palavras, linhas, paragrafos, intervencbes de
sujeitos, paginas, temas, texto integral). A medida que emergem as unidades
de significado é-lhes dado um nome (categoria de analise) e um codigo, sendo
que as categorias de analise podem surgir dos dados ou ser impostas pelo
investigador desde que se mantenham relacionadas com os dados. Segue-se
a interpretacdao dos resultados que consiste na descricdo completa de cada
categoria, na analise do significado da categoria para os sujeitos e a frequéncia
com que aparece no material analisado, (Sampieri, Collado, & Lucio, 2007;

Bardin, 2016).

Expostas as consideracdes metodoldgicas, iniciamos no capitulo seguinte a

apresentacao e analise dos resultados.
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4. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

O presente capitulo tem por finalidade apresentar e analisar os resultados
obtidos nesta investigacdo, a partir do questionario aplicado aos participantes.
A organizacdo e sequéncia dos assuntos apresentados terdo em conta a ordem
dos objetivos propostos para o estudo, do referencial tedrico de suporte e do

instrumento de colheita de dados.

Os dados serao apresentados em quadros e tabelas, uma vez que facilitam
uma melhor visualizacao, permitindo uma leitura mais clara e objetiva. As
tabelas onde nao apresentamos totais nas colunas referem-se a resultados
onde eram permitidas respostas multiplas. Também as fontes das tabelas
serdo omissas, uma vez que todos os dados foram recolhidos através do

instrumento de colheita de dados.

Em termos de tratamento, comecaremos por apresentar uma estatistica
descritiva e s6 posteriormente realizada a analise inferencial. Por uma questao
de organizacao estrutural, subdividimos a analise descritiva dos resultados

em:

» (Caracterizacao Sociodemografica;
» (Caracterizacao Clinica;
= (Caracterizacao Psicossocial;

» (Caracterizacdo do Sofrimento;
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4.1. CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

Os resultados apresentados neste subcapitulo contextualizaram todo um
conjunto de caracteristicas sociodemograficas (idade, estado civil, zona de
residéncia, situacdao profissional, habilitacdes literarias, rendimento mensal,
condicoes habitacionais, percecao de apoio formal/informal e percecao de
funcionalidade familiar), em funcdo do género, inerentes aos doentes crénicos

hospitalizados da nossa amostra.

/dade

Pela analise da Tabela 3 podemos constatar que a amostra é constituida
globalmente por 307 inquiridos sendo destes, 157 homens (51.1%) e 150
mulheres (48.9%). Possuem idades compreendidas entre um minimo de 26
anos e um maximo de 91 anos, com uma média (x) de idades de 64.84 anos,
um desvio padrao (DP) de 14.989 e um coeficiente de variacao (CV) de 23.1%,

0 que nos indica a existéncia de uma dispersao moderada em torno da média.

Analisando as estatisticas relativas a idade em funcdao do género, verificamos
que a média de idades para o género masculino (¥ =66.45) é superior a do
género feminino (¥ =63.16), contudo as diferencas ndo sdo estatisticamente

significativas (p=0.104).
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Tabela 3. Estatisticas relativas a idade em funcdo do género

_ cv Médias
n Min Max X DP Sk/erro K/erro T Student
(%)

Feminino 150 26 90 63.16 15.946 -3.373 -0.767 25.2 145.35

=1,876
Masculino 157 30 91 66.45 13.876 -2.984 -0.493 20.8 162.26 p=(;17()4

Total 307 26 91 64.84 14.989 -4.798 -0.512 23.1

Estado civil

Pela analise detalhada dos dados apresentados na Tabela 4 podemos observar,
no que diz respeito ao estado civil, que a maioria (68.1%) das pessoas sao
casadas ou vivem em unido de facto (acompanhadas), sendo as restantes
(31.9%) solteiras, divorciadas ou viluvas (ndo acompanhadas). De salientar a
existéncia de um maior numero de mulheres nao acompanhadas (40.0% vs.
24.2%) relativamente aos homens revelando o teste Qui-quadrado (x2)

diferencas estatisticamente significativas, (x2=8.808; p=0.03).

Tabela 4. Caracterizacdao do estado civil em funcdo do género

GENERO Feminino Masculino Total

Estapo CiviL
n(150) %(48.90 n(57) %(51.1) n(@B07) % (100,0)

Ndo Acompanhados

) . ~, 60 40.0 38 24.2 98 31.9
(Divorciado ou Viuvo)
Acompanhados
(Casado ou Unido de 90 60.0 119 75.8 209 68.1
fato)

Teste Qui-Quadrado: x?=8.808, p=0.03*
Legenda: * p<0.05
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Zona de residéncia

No que se refere a zona de residéncia, (cf. Tabela 5) verificamos que a maioria
dos inquiridos (72.0%) é proveniente do meio rural e 28.0% do meio urbano.
Por sua vez, observa-se maior percentagem de homens a residir em zona rural
(80.9% vs. 62.7%), o que se revelou estatisticamente significativo (x2=12.635,

p=0.000).

Tabela 5. Caracterizacdao da zona de residéncia em funcdao do género

GENERO  Feminino Masculino Total
ZONA n(150) %489 n(@(57) %(51.1) n((307) % (100,0)
Rural 94 62.7 127 80.9 221 72.0
Urbana 56 37.3 30 19.1 86 28.0

Teste Qui-Quadrado. x?=12.635, p=0.000***
Legenda: *** p<0.001

Situacdo Profissional

Relativamente a situacao profissional, constatamos que 64.2% das pessoas
com doenca crénica se encontram reformadas. Vimos ainda que dos que
trabalham, 13.7% pertencem ao grupo do “pessoal administrativo, pessoal dos
servicos e vendedores’, e 8.5% pertence aos “quadros superiores,
especialistas, pessoal de nivel intermédio’. 5.5% Encontra-se em situacdo de
desemprego. Os valores entre o género masculino e feminino sao semelhantes
aos da amostra global, pelo que ndo se encontraram diferencas

estatisticamente significativas, (p> 0.05), (cf. Tabela 6).
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Tabela 6. Caracterizacdo da situacao profissional em funcao do género

w Feminino Masculino Total
SITUACAO PROFISSIONAL n (150) % (48.9) n (157) % (51.1) n (307) % (100,0)

Quadros Superiores, especialistas,

S o 8.0 14 8.9 26 8.5

pessoal de nivel intermédio
Pess.oal administrativo, dos 27 14.7 20 12.7 42 13.7
servicos e vendedores
Operdrios, artifices, trabalhadores

- . 13 8.7 12 7.6 25 8.1
ndo qualificados
Desempregados 7 4.7 10 6.4 17 5.5
Reformados 96 63.9 101 64.4 197 64.2

Teste Qui-Quadrado: x?=0.786; p=0.940

Habilitacoes literdrias

No que diz respeito as habilitacdes literarias, observamos que a maioria dos
participantes regista niveis de escolaridade considerados baixos, ou seja,
57.0% possuem “/nstrucdo primdria’ e 5.2% sao iletrados. Por sua vez, 13% tém
“instrucdo secundaria ou instrugcao universitaria incompleta’ e por fim 5.2% das
pessoas possuem ‘titulos universitarios”. O estudo comparativo entre homens
e mulheres evidencia uma percentagem mais elevada de mulheres iletradas
(8.0% vs. 2.5%), e homens maioritariamente com instrucdao primaria (64.4% vs.
49.3%), revelando o teste Qui-quadrado diferencas estatisticamente

significativas (x2=19.883; p=0.001) (cf. Tabela 7).
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Tabela 7. Caracterizacdo das habilitacoes literarias em funcdao do género

GENERO  Feminino Masculino Total
HABILITACOES
) ¢ n (150) % (48.9) n(157) % (51.1) n(307) % (100,0)
LITERARIAS

Analfabeto 12 8.0 4 2.5 16 5.2
Instrucdo Primaria 74 49.3 101 64.4 175 57.0
Instrucdao secunddria incompleta 38 25.4 22 14.0 60 19.6
Instrucdo secundaria, universitaria

. 14 9.3 26 16.6 40 13.0
incompleta

Titulos universitarios 12 8.0 4 2.5 16 5.2

Teste Qui-Quadrado.x?=19.883, p=0.0017 ***
Legenda: *** p<0.001

Os participantes no presente estudo tém na sua maioria a instrucdao primaria.
Verificou-se alguma iliteracia sobretudo nas mulheres que sao também quem

lidera nos titulos universitarios.

Rendimento mensal

Pela analise da Tabela 8 podemos observar, no que diz respeito ao rendimento
mensal, que a maioria das pessoas aufere um rendimento entre os 300 e os
1000 euros (55.7%), seguindo-se as pessoas com rendimento inferior a 300
euros (29.6%), e por fim 14.7% da amostra tem um rendimento mensal superior
a 1000 euros. Em relacao ao género verificamos que as mulheres tém maior
representatividade no rendimento mensal inferior a 300 euros (32.7% vs.
26.8%), e os homens no rendimento mensal superior a 1000 euros (19.1% vs.

10.0%) no entanto as diferencas nao sao estatisticamente significativas

(p=0.068).
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Tabela 8. Caracterizacdo do rendimento mensal em funcao do género

GENERO  Feminino Masculino Total
RENDIMENTO
n(150) % (48.9) n(157) % (51.1) n(307) % (100,0)
MENSAL

Inferior a 300€ 49 32.7 42 26.8 91 29.6
Entre 300 a 1000€ 86 57.3 85 54.1 171 55.7
Superior a 1000€ 15 10.0 30 19.1 45 14.7

Teste Qui-Quadrado.x?=5.388, p=0.068

Trata-se assim de uma amostra com um rendimento mensal maioritariamente
entre 300 e 1000 euros, sendo inferior nas mulheres do que nos homens,

apesar das diferencas ndo serem estatisticamente significativas.

Condicoes habitacionais

Quanto as condicdes habitacionais, constatamos que a totalidade da amostra
tem casa com agua canalizada, 93.8% possui saneamento basico, 98.7%
eletricidade, 87.6% consideram que a sua habitacdo se encontra em bom
estado de conservacado e 63.2% considera que tem boa mobilidade dentro de
casa. Contudo 6.3% das pessoas revela ndo possuir saneamento bdsico na sua
habitacdo, sendo esse valor mais elevado no género masculino (8.9% vs. 3.3%)
com diferencas estatisticamente significativas (x2=4.120; p=0.042). O mesmo
acontece relativamente as barreiras a mobilidade dado que 36.8% das pessoas
manifestam té-las, sendo esse valor mais elevado também no género
masculino (43.9% vs. 29.3%) com diferencas estatisticamente significativas

(x2=7.045; p=0.008), (cf. Tabela 9).
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Tabela 9. Caracterizacdao das condicoes habitacionais em funcdo do género

GENERO  Feminino Masculino Total
CONDICOES n(150) %48.9) n(157) %(51.1) n(307) % (100,0)
HABITACIONAIS
AGUA CANALIZADA
Sim 150 48.9 157 51.1 307 100.0
Nao - - - - - -
SANEAMENTO BASICO
Sim 145 96.7 143 91.1 288 93.8
Nio 5 3.3 14 8.9 19 6.2

Teste Qui-Quadrado.x?=4.120; p=0.042*

ELETRICIDADE

Sim 150 100.0 153 97.5 303 98.7

Ndo - - 4 2.5 4 1.3
!Teste Fisher; p=0.123

BOA MOBILIDADE (SEM BARREIRAS)

Sim 106 70.7 88 56.1 194 63.2

Ndo 44 29.3 69 43.9 113 36.8
Teste Qui-Quadrado.x?=7.045; p=0.008**

BOM ESTADO DE CONSERVACAO
Sim 130 86.7 139 88.5 269 87.6
Nao 20 13.3 18 11.5 38 12.4
Teste Qui-Quadrado.x?=0.247; p=0.619
Legenda: *p<0.05; **p<0.01

Deste modo, podemos verificar que a maioria dos inquiridos manifesta possuir
boas condicdes habitacionais. E salientar que tanto a auséncia de saneamento
basico como e a presenca de barreiras arquitetonicas a mobilidade sdao mais

apontadas pelos individuos do sexo masculino.

10O teste de Fisher é um teste ndo paramétrico potente quando se pretende comparar duas amostrar independentes de pequena
dimensio, usado em tabelas de 2x2. Este teste ¢ uma alternativa ao teste Qui-Quadrado quando, este ndo pode ser usado em
tabelas 2x2 quando um dos valores for inferior a 5, (Maroco, 2007, p.112).
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Apoio formal/ informal

Quanto a percecdo de apoio, a maioria das pessoas declara que tem (96.7%),
contudo é de salientar que 6.7% das mulheres manifesta ndo possuir apoio
formal ou informal, (cf. Tabela 10). Em relacdo a percecao de tipo de apoio,
(cf. Tabela 11), das pessoas que referem ter apoio formal/ informal, a maioria

refere-se ao apoio informal (98.7%) e 9.1% ao apoio formal.

Tabela 10. Caracterizacao de “sente que tem apoio”em funcdao do género

GENERO  Feminino Masculino Total
n (150) % (48.9) n(157) % (51.1) n (307) % (100,0)
SENTE QUE TEM APOIO

Sim 140 93.3 157 100.0 297 96.7
Néo 10 6.7 - - 10 3.3
Teste Fisher; p=.001***

Legenda: *** p<0.001

Tabela 11. Caracterizacdo de apoio formal ou informal em funcdo do género

GENERO  Feminino Masculino Total

n(150) % (48.99 n(157) % (51.1) n(297) % (100,0)
APOIO
INFORMAL
Sim 140 100.0 153 97.5 293 98.7
Nao - B 4 2.5 4 1.3

Teste Fisher; p=0.125

FORMAL
Sim 9 6.4 18 11.5 27 9.1
Ndo 131 93.6 139 88.5 270 90.9

Teste Qui-Quadrado.x?=2.271; p=0.132

A maioria dos individuos da amostra declara possuir apoio formal/ informal,
no entanto ha mulheres que nao detém qualquer tipo de apoio. Dos que

afirmam ter apoio, a maioria refere-se ao apoio formal.
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Funcionalidade familiar

Relativamente a percecao dos doentes sobre a funcionalidade familiar (FF)
podemos verificar que para 23.3% as familias sao disfuncionais, 76.7% das
familias sao consideradas moderadamente funcionais e nenhum elemento da
amostra se considera inserido numa familia altamente funcional. Numa analise
mais detalhada, podemos observar que as familias com disfuncdao acentuada
sdao mais percecionadas pelas mulheres do que pelos homens (25.6% vs.
21.2%), porém o teste Qui-quadrado demostra que as diferencas ndao sdo

estatisticamente significativas, (32=0.719, p=0.397), (cf. Tabela 12).

Tabela 12. Caracterizacdo da funcionalidade familiar em funcdao do género

GENERO  Feminino Masculino Total
FF n(150) % (48.90 n(157) % (51.1) n(@307) %(100,0)
Disfuncdo Acentuada 32 25.6 29 21.2 61 23.3
Moderadamente Funcional 93 74.4 108 78.8 201 76.7

Altamente Funcional - - - - _ _

Teste Qui-Quadrado.x?=0.719, p=0.397

Verificamos assim que os doentes cronicos da nossa amostra consideram-se
inseridos, na sua maioria, em familias moderadamente funcionais. De salientar

gue nao foram identificadas percecdes de familias altamente funcionais.
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4.2. CARACTERIZACAO CLINICA

Patologia

Para a questao “qual é a doenca que neste momento lhe causa mais
sofrimento’, surge em primeiro lugar a patologia “oncologica” que representa
33.9% da amostra, seqguida das patologias do foro ‘pu/monar”(15.3%), “renal”
(12.7%), “metabolica” (10.7%), “cardiovascular”(10.4%), e “neurologica” (8.8%).
Ja as patologias digestivas/hepaticas e as doencas osteoarticulares sdao as
menos apontadas pelos inquiridos com valores de 5.3% e 2.9% respetivamente.
A andlise entre homens e mulheres revela diferencas altamente significativas
face a doenca que mais sofrimento provoca (x2=32.715; p=0.000),
verificando-se uma maior percentagem de homens nas doencas oncoldgicas

(40.8% vs. 26.7%), (cf. Tabela 13).

Tabela 13. Caracterizacao da patologia em funcdo do género

GENERO  Feminino Masculino Total
n (150) % (48.9) n(157) % (51.1) n(307) % (100,0)
PATOLOGIA

Cardiovascular 12 8.0 20 12.7 32 10.4
Renal 15 10.0 24 15.3 39 12.7
Pulmonar 31 20.7 16 10.3 47 15.3
Neurolégica 18 12.0 9 5.7 27 8.8
Oncolégica 40 26.7 64 40.8 104 33.9
Osteoarticular 9 6.0 0 0.0 9 2.9
Metabdlica 21 14.0 12 7.6 33 10.7
Digestiva/Hepatica 4 2.6 12 7.6 16 5.3

Teste Qui-Quadrado.x?=32.715, p=0.000***
Legenda: *** p<0.001
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“O que pensa da sua doenca”

Da analise de conteldo desta questdo aberta, emergiram as unidades ou
segmentos de significado, que foram introduzidas na base de dados e tratadas

estatisticamente com a frequéncia com que aparecem na tabela seguinte.

Questionando as pessoas com doenca crénica acerca do que pensam da
doenca que lhes causa mais sofrimento, o maior grupo percentual responde
“ser uma doenca horrivel/insuportdvel/ causa sofrimento’ (20.8%); 19.9% das
pessoas dizem que a doenca é incapacitante e tém receio da dependéncia de
terceiros devido a sua evolucao; 15.6% manifestam medo de morrer, contudo
para 13.4% a doenca pode ser controlada, tendendo a aceitar a doenca cronica
como “normal” e 13.1% das pessoas tém pensamentos de esperanca

manifestados pela forca de viver e de lutar, (cf. Tabela 14).

Tabela 14. Resultados sobre ‘o gue pensa da doenca”em funcdo do género
GENERO  Feminino Masculino Total

n (150) %(48.9) n(157) % (51.1) n(307) % (100,0)
O QUE PENSA DA DOENCA

Ndo sabe/ndo responde 16 10.7 16 10.2 32 10.4
Vou morrer desta doenga/doenca

: , .. ) 20 13.3 28 17.8 48 15.6
incuravel/é o fim da vida
E uma doenca
horrivel/insuportavel/ causa 40 26.7 24 15.4 64 20.8
sofrimento
Podia ser evitada/sentimento de

. 8 5.3 13 8.3 21 6.8
culpa revolta e negacdo
Doenca incapacitante/medo de 41 273 20 12.7 61 19.9

dependéncia de terceiros
Vou melhorar/tenho
esperanca/pensamento positivo, 12 8.0 28 17.8 40 13.1
forca de viver e de lutar
Pode ser controlada/aceitacao da 13 8.7 28 17.8 41 13.4
doenga como “normal”

Teste Qui-Quadrado.x?=25.495, p=0.000**

Legenda: ***p<0.001
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Analisando os resultados, podemos concluir que as pessoas da amostra
expressam, na sua maioria, pensamentos menos positivos. A doenca é
descrita como uma experiéncia de sofrimento horrivel e insuportavel, faz
emergir o medo da dependéncia, a percecdo da inevitabilidade da morte e
sentimentos de culpa, revolta e negacdo. Contudo, a doenca também é
vivenciada de forma positiva através da aceitacdo da doenca, sensacdao de

controlo, esperanca, otimismo, forca de viver e lutar.

4.3. CARACTERIZACAO PSICOSSOCIAL

Espiritualidade

A escala da Espiritualidade (EE) utilizada avalia duas dimensdes: “crencas’
espirituais/religiosas e “esperanca e otimismo’. A primeira dimensao é
avaliada através das duas primeiras afirmacdes da escala: ‘as minhas crencas
espirituais/religiosas ddao sentido a minha vida’, observando-se que 55.6% da
amostra esta plenamente de acordo com o afirmado, 20.6% concorda bastante,
porém 13.0% das participantes discordam. Ja quanto a afirmacao “a minha fé
e crencas dao-me forcas nos momentos dificeis” 57.6% da amostra concorda

plenamente, 22.5% concorda bastante e 10.1% ndo concorda, (cf. Tabela 15).

No que concerne a dimensao “esperanca e otimismo’ (itens 3 a 5), menos de
metade da amostra (40.2%) vé o futuro com esperanca. Perante a afirmacao
“sinto que a minha vida mudou para melhor” mais de metade da amostra nao
concorda (52.0%) ainda assim 14.7% afirma concordar plenamente. No que

respeita a Ultima afirmacao “ aprendi a dar valor as pequenas coisas da vida’
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verificamos que a maioria das pessoas concorda e concorda plenamente (26.5
e 60.5% respetivamente) porém temos 6.5% que discorda ou concorda pouco,

(cf. Tabela 15).

Tabela 15. Caracterizacdao da escala da Espiritualidade

Nao Concordo Concordo Plenamente de
concordo pouco bastante acordo
Itens n % n % n % n %

1. As minhas crencas espirituais/religiosas dao
40 13.0 33 10.8 63 20.6 170 55.6
sentido a minha vida.

2. A minha fé e crencas ddao-me forcas nos

31 10.1 30 9.8 69 22.5 176 57.6
momentos dificeis.
3. Vejo o meu futuro com esperanca. 48 15.7 44 14.4 91 29.7 123 40.2
4. Sinto que a minha vida mudou para melhor. 159 52.0 71 23.2 31 10.1 45 14.7
5. Aprendi a dar valor as pequenas coisas da

20 6.5 20 6.5 81 26.5 185 60.5
vida.

O estudo das “crencas’ espirituais e religiosas face ao género (cf. Tabela 16),
revela que as mulheres apresentam um valor médio superior ao do género
masculino (OM=163.77 vs. OM=144.11), o que indica que as mulheres sao
mais crentes do que os homens, revelando o teste U de Mann Whitney

diferencas estatisticamente significativas, (U=10235.0; p=0.039).
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Tabela 16. Caracterizacdo da dimensao ‘“crencas”da escala da
Espiritualidade em funcao do género

n Min Max DP Sk/erro K/erro CV(%) oM UMW
CRENCAS
Feminino 150 2 8 1.985 1.296 29.8 163.27
6.752
- ~ U=10235.0;
M li 1 2 1.997 1. 144.11 Z=-2.061;
asculino 56 6 99 4123 1.608 31.9 06',
~ ~ p=0.039*
Total 306 2 8 1.998 30.9
o 7.496  0.676

Legenda: * p<0.05

Por sua vez, em relacdao a dimensdao “esperanca/otimismo’, as mulheres

apresentam valores médios que apontam para uma maior esperanca, contudo

o teste t Student indica que as diferencas encontradas nao sdo significativas

(t=1.218; p=0.224), (cf. Tabela 17).

Tabela 17. Caracterizacao da dimensdo “esperanca/otimismo”da
escala da Espiritualidade em funcao do género

n Min X DP Sk/erro K/erro CV(%) oM t’ Student
ESPERANCA/OTIMISMO
Feminino 150 5 8.38 1.713 1.459 -.865 20.4 -
- t=1.218;
Masculino 156 3 8.07  2.653 .257 32.9 -
1.966 p=0.224
Total 306 3 8.22 2.244 143 1.122 27.3

No estudo da nota global da EE os valores oscilam entre minimo de 5 e um

maximo de 20 com um valor médio de 14.69 (DP=3.762), com uma

distribuicdo assimétrica e mesocurtica e uma dispersdao moderada em torno
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da média (CV=25.6%). Verificamos que os valores de ordenacao média das
mulheres apontam para uma Espiritualidade global superior, contudo sem

evidéncia estatistica significativa (U=10727.0; p=0.206), (cf. Tabela 18).

Tabela 18. Caracterizacao da escala da Espiritualidade em funcdo do género

n Min Max X DP Sk/erro K/erro CV(%) oM UMW
ESPIRITUALIDADE (TOTAL)

Feminino 150 7 20 15.05 3.046 .350 20.2 159.99

2.737

U=10727.0;
i . 4,322 30.1 147.26 Z=-1.265;
Masculino 156 5 20 14.35 2005 1378
p=0.206
Total 2 14. .762 449 25.6
ota 306 5 0 69 3.76 3.820

Os resultados obtidos permitem concluir que a maioria dos participantes da
nossa amostra aprendeu a dar valor as pequenas coisas da vida, sendo as suas

crencas espirituais e religiosas promotoras de sentido de vida e de forca nos

momentos dificeis.
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Personalidade

Para avaliar os tracos da Personalidade das pessoas com doenca crénica, foi
utilizado o inventario de Personalidade NEO-FFI-20. De acordo com os
autores, este inventario ndao comporta um valor global, mas antes valores
médios para cada uma das cinco dimensdes: “neuroticismo’, “extroversao’,
“abertura a experiéncid’, “amabilidade” e “conscienciosidade’. A pontuacao
mais elevada em determinada dimensdao corresponde a uma maior presenca

daquele tipo de traco de personalidade.

Na Tabela 19, estdo expressos os resultados relativos ao inventario da
Personalidade NEO-FFI-20. Assim ao analisarmos o “neuroticismo’,
constatamos que o valor médio é de 8.81 com um desvio padrdo de 2.276. Os
valores oscilam entre um minimo de 4 e um maximo de 13, com um coeficiente
de variacdo de 25.8%, o que demonstra uma dispersao moderada em torno da
média. Com base nas medidas de assimetria ou enviesamento (Skweness/ Std.
Error) e de achatamento ou kurtose (Kurtosis/ Std. Erron concluimos que se

trata de uma distribuicao simétrica e leptocurtica.

No que diz respeito a “extroversdo’, o valor médio é de 8.52 com um desvio
padrao de 3.157, com valores que variam entre 1 e 16, com uma dispersao
alta em torno da média (CV=37.1%) sendo esta uma distribuicio mesocurtica

simétrica.

Em relacdo a “abertura a experiéncia’, o valor médio é de 6.65 (DP=3.341),
com uma oscilacao de valores entre 0 e 13, que indicia uma dispersao elevada

em torno da média (CV=50.2%).
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Quanto a dimensao “amabilidade’, os valores oscilaram entre 0 e 13 com um
valor médio de 6.91 (DP=3.148), tratando-se de uma distribuicao simétrica

leptocurtica, com uma dispersao elevada em torno da média (CV=45.6%).

Por fim, na dimensao “conscienciosidade’ o valor médio é de 8.86 (DP=3.095)
com valores entre 3 e 16, apresentando uma dispersao alta em torno da média

(CV=34.9%), tratando-se de uma distribuicdo assimétrica e mesocurtica.

Em comparacdao, podemos constatar que os tracos de personalidade mais
presentes nos individuos da nossa amostra sao a ‘conscienciosidade’,
seguindo-se o ‘neuroticismo” e ‘extroversdo”. Os tracos de personalidade

menos frequentes sdo a “amabilidade”e a ‘abertura a experiéncia’.

Tabela 19. Resultados do inventario da Personalidade NEO-FFI-20

Tracos da
personalidade

Min Max X % DP Sk/error K/error cv

Neuroticismo 4 13 8.81 55.1 2.276 0.614 -3.485 25.8

Extroversao 1 16 8.52 53.3 3.157 0.814 -1.775 37.1

Abert. experiéncia 0 13 6.65 41.6 3.341 0.042 -3.353 50.2

Amabilidade 0 13 6.91 43.2 3.148 0.035 -3.182 45.6
3

Conscienciosidade 16 8.86 55.4 3.095 2.914 -0.964 34.9

A analise da correlacdo entre o género e os tracos de Personalidade (Tabela
20) revela diferencas positivas estatisticamente significativas entre as
mulheres e o “neuroticismo’ (U=9415; p=0.009), ‘amabilidade” (U=8989.0;
p=0.001) e “conscienciosidade” (U=9430.0; p=0.009). Isto leva-nos a inferir
que as mulheres da nossa amostra sdao mais neurdticas, preocupadas,

cuidadosas a amaveis do que os homens.
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Tabela 20. Estatisticas relativas ao NEO-FFI-20 em funcdo do género

n Min Max X DP Sk/erro K/erro CV (%) oM
NEUROTICISMO
Feminino 146 4 13 9.16 2.455 -0.746 3.062 26.8 165.01 UMW

Masculino 156 4 13 8.49  2.049 1.340 -1.238  24.1 138.85 U=9415.0;
Z=-2.628;
Total 2 4 1 81 2.27 614 -3.4 25. ’
ota 30 3 8.8 6 0.6 3.485 5.8 0-0.009*
EXTROVERSAO
Feminino 146 1 16 8.23  3.501 1.861 -1.132 425 - t’' Student
Masculino 156 2 14 879 2779 -0.211 -1.663 31.6 - t=1.538;
Total 302 1 16 8.52 3.157 0.814 -1.775  37.1 p=0.125
ABERTURA A EXPERIENCIA
Feminino 146 1 13 6.40 3.473 0.234 -2.894 543 145.12 UMW
Masculino 156 0 13 6.88 3.204 -0.021 -1.779  46.6 157.47 U=10456.0;
Z=-1.223565;
Total 302 0 13 6.65 3.341 0.042 -3.353  50.2
p=0.217
AMABILIDADE
Feminino 146 2 13 7.53 2915 0.144 -2.714  38.7 167.93 UMW
Masculino 156 0 13 6.33  3.255 0.489 -2.228 51.4 136.12 U=8989.0;
Z=-3.179;
Total 302 0 13 6.91 3.148 0.035 -3.182 45.6
p=0.001%***
CONSCIENCIOSIDADE
Feminino 146 5 16 9.45 3.290 1.811 -2.160 34.8 164.91 UMW
Masculino 156 3 16 8.32 2.803 1.546 0.896 33.7 138.95 U=9430.0;
Z=-2.600;
Total 302 3 16 8.86 3.095 2.914 -0.964 34.9
p=0.009**

Legenda: ** p<0.01; *** p<0.001

Expostos os resultados podemos concluir que os participantes da amostra sao
maioritariamente conscienciosos, neuroticos e extrovertidos. Verificamos
ainda que os tracos de Personalidade variam com o género, sendo as mulheres

mais neuréticas, amaveis e conscienciosas que os homens.
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Caracterizacdo da Percecdo sobre os Cuidados de Enfermagem

e Os enfermeiros importam-se e aliviam o sofrimento

Os resultados da percecdo da amostra acerca dos cuidados de enfermagem
revelam que a maioria dos participantes (98.4%) considera que os enfermeiros
se importam com o seu sofrimento e 96.7% acha que também aliviam o seu

sofrimento, (cf. Tabela 21).

Tabela 21. Caracterizacao da percecdo sobre cuidados de enfermagem em
funcao do género

Género Feminino Masculino Total
n % n % n %
150 49.0 156 51.0 306 100,0
SENTE QUE OS ENFERMEIROS SE IMPORTAM COM O SEU SOFRIMENTO?
Sim 146 97.3 156 100.0 302 98.4
Ndo 4 2.7 0 0.0 4 1.3

Teste Fisher: p=0.057

OS ENFERMEIROS ALIVIAM O SEU SOFRIMENTO?
Sim 146 97.3 150 96.2 296 96.7
Ndo 4 2.7 6 3.8 10 3.3
Teste Fisher: p=0.750

e Percecdo de ameaca e sentido de vida

A maioria (58.5%), dos inquiridos refere ainda nao ter sentido a sua vida
ameacada, no entanto 41.5% ja teve percecdo de morte eminente. Para 89.5%
das pessoas a vida tem sentido, ao contrario de 10.5% da amostra que ndo
encontra sentido para a sua vida. Porém (64.7%) dos doentes diz ter ja sido

ajudado pelos enfermeiros a encontrar sentido para a vida, (cf. Tabela 22).

146



Tabela 22. Caracterizacao da ameaca e sentido da vida em funcdo do género
Género Feminino Masculino Total

n(150) % (49.00 n(56) % (51.00 n((306) % (100.0)

JA SENTIU A SUA VIDA AMEACADA

Sim 69 46.0 58 37.2 127 41.5
Nao 81 54.0 98 62.8 179 58.5

Teste Qui-Quadrado.;x?=2.451, p=0.117

SENTE QUE A SUA VIDA TEM SENTIDO

Sim 136 90.7 138 88.5 274 89.5
Nao 14 9.3 18 11.5 32 10.5

Teste Qui-Quadrado.x?=0.397; p=0.529

OS ENFERMEIROS ALGUMA VEZ O AJUDARAM A ENCONTRAR O SENTIDO PARA A SUA VIDA

Sim 98 65.3 100 64.1 198 64.7
Nao 52 34.7 56 35.9 108 35.3

Teste Qui-Quadrado:x?=0.051; p=0.822

Em suma, a maioria dos inquiridos nunca sentiu a sua vida ameacada e sente
gue a sua vida tem sentido. Muitos afirmam ja terem sido ajudados pelos

enfermeiros a encontrar esse novo sentido para a vida.
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Andlise de conteudo das questoes abertas

Da analise de conteudo das questdes abertas, emergiram dos dados unidades
ou segmentos de significado, que foram introduzidos na base de dados e
tratados estatisticamente com a frequéncia com que aparecem nas tabelas que
se seguem. Os dados apresentados nas Tabelas 24, 25 e 26, resultam do facto
das respostas as questoes apresentadas poderem ser multiplas, o que explica

a divergéncia encontrada entre o n dessas tabelas e o n da amostra total.

e “Como é que os enfermeiros aliviam o seu sofrimento?”

Com base na resposta a questao ‘como é que os enfermeiros aliviam o
sofrimento” (cf. Tabela23), podemos verificar é através da “disponibilidade,
vontade de ajudar, dedicacdao e atencdao demonstradas” (74,2%). Para 63.7%
das pessoas é apreciada a “capacidade de ouvir, conversar e dar “apoio
emocional’ do enfermeiro. Por sua vez, o “profissionalismo’ e “atencdo ao
estado de saude’, controlo de sintomas e a administracdao de medicacdo sao

referidos por 54.2% dos inquiridos.

A percecao de 38.6% dos participantes no estudo, é de que os enfermeiros
“ddao amor’, “carinho’, e “humanizam’, realcando o “modod’ como sado
mobilizadas e cuidadas. A “boa disposicad’, “simpatia’, “sorriso’ e “Humor’
dos enfermeiros aliviam o sofrimento a 33.3%, dos doentes, assim como as
palavras de “esperanca’ e “pensamento positivo’ (15.7%) que transmitem. Por

sua vez, 11.1% destaca o facto de os enfermeiros “esclarecerem sobre a
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doencd’ e “ajudarem a lidar com a doeng¢d’, enquanto uma minoria (8.4%) nao

respondeu a questdo colocada, (cf. Tabela 23).

Tabela 23. Caracterizacdo da percecdo sobre “como é que os enfermeiros
aliviam o seu sofrimento”

Total

COMO 0S ENFERMEIROS ALIVIAM O SOFRIMENTO %
Respostas
N=1066
Ndo sabe/ Nao responde 26 8,5
Palavras de esperanca/ Pensamento positivo 48 15,7
Conversam/ Sabem ouvir/ Apoio emocional 195 63,7
Boa disposicdo/ Simpatia/ Sorriso/ Brincalhdes 102 33,3
Disponibilidade/ Vontade de ajudar/ Dedicacdo/ Atencdo 227 74,2
Esclarecem/ Ajudam a lidar com a doenca 34 11,1
Ddo medicacao/ Controlam os sintomas 150 49,0
Profissionalismo/ Atencdo ao meu estado de salde 166 54,2
Dao amor e carinho/ Humanizam/ O modo como nos mobilizam e cuidam 118 38,6

e ‘Oqueé queo (a)faz sofrer?”

Para obter o parecer de cada individuo em relacdo ao que mais o faz sofrer e
as estratégias pessoais para o alivio do sofrimento, colocamos as seguintes
questoes: “O que é que o (a) faz sofrer?” e “O que é que o (a) ajuda a aliviar o

seu sofrimento?”.

De acordo com os resultados da Tabela 24, podemos verificar que o que causa
mais sofrimento a 51,2% dos individuos da amostra é em primeiro lugar “a
doencd’, “os sintomas’, ‘os tratamentos” e os efeitos secundarios dos
tratamentos. Em segundo lugar (21.2%), surge “o pensar no futuro® e o
“sofrimento presente e futuro da familia’, sequida da percecdo de doenca
incuravel, viver naincerteza da eficacia dos tratamentos (16,0%). Com a mesma

frequéncia sao referidos a falta de apoio familiar, a soliddo, o abandono,
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pobreza e a fome. Quanto ao medo de dependéncia, limitacbes fisicas e
restricoes alimentares, estas representam 13.1% das pessoas. Por sua vez,

7.2% das pessoas referem que o que mais faz sofrer é a doenca ou morte de

um familiar.
Tabela 24. Caracterizacao de ‘o que é que o faz sofrer”

Total

O QUE O FAZ SOFRER %
respostas
N=529

Ndo sabe/Nao responde 21 6,9

A doenca 157 51.2

Tratamentos/Sintomas/Efeitos secundarios dos tratamentos 126 41,2

Saber que é incuravel/ Incerteza eficacia dos tratamentos 49 16,0

Medo de dependéncia/ Limitacdes fisicas/ Restricdes alimentares 40 13,1

Pensar no futuro/ sofrimento presente e futuro da familia 65 21,2

Doenca ou morte de familiar 22 7,2

Falta de apoio familiar/ Soliddo/ Abandono/ Pobreza/ Fome 49 16,0

e “Oque é que o(a) ajuda a aliviar o sofrimento?”

Relativamente a questao “o que é que o(a) ajuda a aliviar o sofrimento’ (cf.
Tabela 25) podemos verificar que, o que mais alivia o sofrimento &, em
primeiro lugar, o “carinho e a companhia da familia’ para 62.4%, seqguindo-se
os “cuidados de saude’, “tratamentos’, “medicacdo’, “enfermeiros e médicos”
para 41.2%. Em terceiro lugar surge a “fé em Deus’, “rezar’ para 26.8%,
seguindo-se o “Conviver com amigos’ com 19.0% de representatividade. Por
sua vez, 15.4% das pessoas afirma que “viver um dia de cada veZ’, “nao pensar
no futuro’, “esquecer’ alivia o sofrimento, tal como “passear’, “arejar’, “andar

ao ar livre”’ (15.0%). Também, “conversas alegres’, ‘pensamentos positivos” sao

apontados por 12.7% da amostra, como estratégias adotadas bem como o
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“descansar’, ‘estar em casa’, ‘ver televisao’ (11.8%), “ter atencdo’,

“compreensdo das pessoas’ (10.1%).

De referir que 4,6% das pessoas “ndo sabe/ndo responde’, 3.6% diz mesmo
que “nada” pode aliviar o sofrimento e o “trabalho” é a estratégia de coping

utilizada por 3.3% dos participantes.

Tabela 25. Estratégias de coping adotadas pelos participantes

O QUE O AJUDA A ALIVIAR SOFRIMENTO - ESTRATEGIAS DE COPING Total %

respostas

N=691
Ndo sabe/Nao responde 14 4.6
Passear/ arejar/ andar ao ar livre 46 15,0
Descansar/ estar em casa/ ver televisao 36 11,8
Conviver com amigos 58 19,0
Carinho e/ou companhia da familia 191 62,4
Ter atencdo/ compreensao das pessoas 31 10,1
Conversas alegres/ pensamento positivo 39 12,7
Trabalho 10 3,3
Cuidados de saude/ tratamentos/ medicacdo/enfermeiros e médicos 126 41.2
Fé em Deus/ rezar 82 26,8
Viver um dia de cada vez/ Ndo pensar no futuro/ Esquecer 47 15,4
Nada 11 3,6

Em suma, as estratégias de coping mais apontadas pela amostra sdo o apoio
da familia e dos amigos, o apoio dos profissionais de saude e cuidados
prestados, a fé em Deus e a oracdo. Evitar pensar no que faz sofrer é outra
estratégia mencionada, tal como viver um dia de cada vez, ter conversas
alegres, ser otimista, passear e andar ao ar livre. O descanso, isolamento em
casa e o trabalho sdao também mencionados, tal como a necessidade de

atencdo e compreensdo das pessoas. Encontramos ainda doentes crénicos que
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nao sabem lidar com a sua situacado, referindo que ndo ha nada que possa

aliviar o seu sofrimento.

e “Que sugestdes daria para melhorar os cuidados de enfermagem?”

Por fim, foram pedidas sugestdes de melhoria para a pratica de enfermagem.
Constatamos que o maior grupo percentual de doentes crénicos tem
percecdes muito positivas sobre o desempenho dos Enfermeiros (49,7%),
traduzindo-se estas percecdes nas respostas “devem continuar a ajudar como

"noow ” 7,

ajudam” “nao podem fazer mais” “sdo impecaveis”; “ndao ha palavras’.

Nao obstante, existem outras visdes sobre o desempenho dos Enfermeiros
uma vez que 16,0% da amostra considera que “alguns deviam ser mais
carinhosos’, “mais simpdticos”, e “mailis comunicativos’. Ha ainda quem
considere (15.0% dos doentes) que os enfermeiros devem “melhorar a atencao
ao doente’, “mostrar mais /nteresse pelo seu bem-estar’, e “ter um
atendimento mais rapido’. Outros (10.2%) dizem que os enfermeiros deveriam
“ter mais tempo para os doentes’ e “fazer-lhes mais companhia’; (5.2% das
pessoas) reclamam “mais dignidade’, “bom senso’, “cidadanid’, e paciéncid’; e
um pequeno grupo (3.9%) é de opinido que os enfermeiros deveriam

“esclarecer mais sobre as duvidas existentes” e “fornecer mais informacoes”

(cf. Tabela 26).
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Tabela 26. Sugestdoes de melhoria dos cuidados de enfermagem

) Total
SUGESTOES DE MELHORIA %
respostas
N=307
“Devem continuar a ajudar como ajudam” “ndo podem fazer mais” “sdo 153 497
impecdveis”: “ndo hd palavras’ ’
“Alguns deviam ser mais carinhosos”, “mais simpdticos’, e “mais 49 16.0
comunicativos’ ’
“Melhorar a atengdo ao doente’, “mostrar mais interesse pelo seu bem-estar’, 46 15.0
e “ter um atendimento mais rapido’ ’
“Ter mais tempo para os doentes’ e “fazer-lhes mais companhia’ 31 10,2
“Mais dignidade’, “bom senso’, “cidadanid’, e paciéncia’ 16 5,2
“Esclarecer mais sobre as duvidas existentes” e “fornecer mais informagoes’ 12 3,9

Em jeito de conclusao, os resultados revelam que a maior parte dos inquiridos
esta satisfeita com os cuidados de enfermagem, reconhecendo que os
enfermeiros nao podem fazer mais. Contudo, outras visoes sobre o
desempenho dos Enfermeiros identificam algumas areas a melhorar, tais como
a comunicacao enfermeiro/doente, competéncias humanas e a falta de tempo
junto do doente. Um pequeno grupo sente-se atingido na sua dignidade e

outro é de opinido que os enfermeiros deveriam informar mais e melhor.

4.4. CARACTERIZACAO DO SOFRIMENTO

Como referimos no capitulo da metodologia, o “sofrimento” foi avaliado
através da aplicacao do “/nventdrio das Experiéncias Subjetivas do Sofrimento
na Doenca” (IESSD) que permite avaliar a globalidade das ‘experiéncias

subjetivas do sofrimento”tal como cada dimensdo dessa experiéncia.
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Assim, de acordo com os dados da Tabela 27 verificamos, no que se refere ao
“sofrimento total’, que os valores obtidos oscilam entre minimo de 61 e um
maximo de 190, sendo que os valores poderiam oscilar entre um minimo de
44 e um valor maximo de 220. O valor médio obtido no presente estudo foi
de 132.52 (DP=31.189) e um coeficiente de variacao de 23.5%, o que revela
uma dispersdo moderada em torno da média. Com base nas medidas de
assimetria ou enviesamento (Skweness/ Std. Error) e de achatamento ou
curtose (Kurtosis/ Std. Error), concluimos que a variavel apresenta uma
distribuicao simétrica e platicurtica. Nas dimensdes que constituem o IESSD
observamos uma dispersao moderada (CV=25.7%) a alta (CV=34.2%) em torno

da média, (cf. Tabela 28).

Pelos valores das médias ponderadas podemos constatar que a dimensao com
maior pontuacao € a que se refere as “experiéncias positivas do sofrimento’
(3.39), seguindo-se o “sofrimento psicologico’ (3.18), “sofrimento fisico’
(2.96) a par do “sofrimento socio relacional’ (2.96), surgindo em ultimo lugar

o “sofrimento existencial’ (2.87), (cf. Tabela 27).

Tabela 27. Estatisticas relativas ao Inventario das Experiéncias Subjetivas do
Sofrimento na Doenca

n Min  Max X M2 DP Sk/ero  K/emo CV %)

Sofrimento Psicolégico 307 17 63 41.33 3.18 11.951 -.690 -3.162 28.9
Sofrimento Fisico 307 6 30 17.73 2.96 6.069 .755 -2.259 34.2
Sofrimento existencial 307 20 73 45.93 2.87 11.828 1.676 -2.047 25.7
Sofrimento Socio

. 307 7 31 20.76 2.96 6.353 -2.719 -2.516 30.6
relacional
Experiéncias positivas

) 307 5 25 16.97 3.39 5.456 -2.309 -2.981 32.1

do sofrimento
Sofrimento total 307 61 190 132.52 3.01 31.189 -1.064 -2.483 23.5

2 M (média ponderada) é o resultado da divisdo entre a média de cada dimensio pelo namero de itens que
constituem cada dimensdo, com os valores a oscilarem entre 1 € 5.
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4.5. IDENTIFICACAO DE FATORES INTERVENIENTES NAS EXPERIENCIAS

SUBJETIVAS DO SOFRIMENTO DA PESSOA COM DOENCA CRONICA

ApOs a analise das variaveis em estudo, procedemos ao estudo das correlagoes
entre as diversas variaveis independentes e a varidavel dependente -
‘experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca” (ESSD), que denominamos
também de “sofrimento”ao longo do presente capitulo - de forma a encontrar
fundamento empirico que confirme ou rejeite cada hipdtese de investigacao
formulada (H1). Caso a correlacdo nao se verifique, aceita-se a hipotese nula

(Ho) correspondente.

H: - Existe associacdo entre variaveis sociodemograficas (género, idade,
estado civil, zona de residéncia, apoio formal/informal, situagcdao profissional,
rendimento mensal, habilitacoes literdrias e funcionalidade familiar) e as

experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Hi.1 - Género e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Com a analise da Tabela 28, podemos observar os resultados do teste de U
Mann Whitney resultantes do estudo do “sofrimento” em funcdo do “género’.
Em relacdo ao “sofrimento total’, as mulheres apresentam um valor superior
em relacdo aos homens (162.21 vs. 146.15), contudo as diferencas nao sao

estatisticamente significativas (U=10543.0; Z=-1.585; p=0.113). Quanto as
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dimensodes do “sofrimento’ verificamos que as mulheres apresentam maior
“sofrimento psicologico’ e “socio relacional’, revelando o teste U de Mann
Whitney, diferencas estatisticamente significativas na dimensado “sofrimento
psicologico” (U=10247.5; Z=-1.966; p=0.049) e altamente significativas na

dimensao “sofrimento socio relacional’ (U=9133.0; Z=-3.407; p=0.001).

Tabela 28. Teste de Ude Mann Whitney entre género e experiéncias
subjetivas do sofrimento na doenca

Feminino Masculino

GENERO U de Mann Whitney

ESSD (n=150) (n=157)

Ord a

r, e.nagao Ordenacdo média U Z p

média
Sofrimento Psicolégico 164.18 144.27 10247.5 -1.966 0.049*
Sofrimento Fisico 152.06 155.85 11484.5 -0.374 0.708
Sofrimento existencial 157.42 150.73 11261.5 -0.661 0.509
Sofrimento Socio relacional 171.61 137.17 9133.0 -3.407 0.007 ***
Experiéncias positivas do

) 148.82 158.95 10997.5 -1.003 0.316

sofrimento
Sofrimento total 162.21 146.15 10543.0 -1.585 0.113

Legenda: * p<0.05; *** p<0.001
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H: 2 - Idade e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Quanto ao estudo da associacdo entre a idade e as experiéncias subjetivas do
sofrimento em contexto de doenca cronica, observamos uma associacao
positiva significativa com o “sofrimento fisico’ (r=0.253; t= 4.568; p=0.000)
e uma associacdo negativa significativa com as “experiéncias positivas do
sofrimento’ (r=-0.113; t=-1.993; p=0.047). Os valores da regressao linear
simples revelam que a idade é responsavel por 6.4% da variancia do
“sofrimento fisico’”, e 1.3% da variancia das “experiéncias positivas do

sofrimento’, (cf. Tabela 29).

Tabela 29. Regressao linear simples entre idade e experiéncias subjetivas do
sofrimento na doenca

r r2(%) t p

Sofrimento Psicolégico 0.001 0.0 -0.005 0.996
Sofrimento Fisico 0.253 6.4 4.568 0.000%***
Sofrimento existencial 0.074 .5 1.304 0.193
Sofrimento Socio relacional -0.105 1.5 -1.852 0.065
Experiéncias positivas do

. -0.113 1.3 -1.993 0.047*
sofrimento
Sofrimento total 0.046 0.2 0.808 0.420

Legenda: * p<0.05; *** p<0.001
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H; 3 - Estado civil e as experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

O estudo da correlacao entre o estado civil e as experiéncias subjetivas do
sofrimento na doenca (cf. Tabela 30) revelou que as pessoas com doenca
crénica que vivem sem companhia apresentam valores de ordenacdo média
superiores aos das pessoas que vivem acompanhadas, com excecao da
dimensao “experiéncias positivas do sofrimento’. O teste U de Mann Whitney
revela que as diferencas estatisticas sao altamente significativas no
“sofrimento total’ (U=7026.5; Z=-4.435; p=0.000), e nas dimensoes:
“sofrimento psicologico’ (p=0.000), “sofrimento fisico” (p=0.000) e

“sofrimento existencial’ (p=0.000).

Tabela 30. Teste de Ude Mann Whitney entre estado civil e experiéncias

subjetivas do sofrimento na doenca
EsTaDO CiviL (N=307) Ndo acompanhado  Acompanhado

(n=98) (n=204) U de Mann Whitney

ESSD Ordenacdo média Ordenacdo média U Z p
Sofrimento Psicolégico 180.26 141.69 7667.5 -3.552 0.000%***
Sofrimento Fisico 202.02 131.48 5535.0 -6.502 0.000%**
Sofrimento existencial 188.58 137.78 6852.0 -4.678 0.000%**
Sofrimento Socio relacional 159.74 151.31 9678.0 -0.778 0.436

E iénci iti d

xperiencias positivas do 140.71 160.23 8939.0 -1.801  0.072
sofrimento
Sofrimento total 186.80 138.62 7026.5 -4.435 0.000%**

Legenda: *** p<0.001
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H1.4 - Zona de residéncia e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

No que diz respeito a analise da associacdo entre a zona de residéncia e o
Sofrimento, observamos através do Teste U de Mann-Whitney que as pessoas
que residem em meio rural apresentam valores ligeiramente superiores de
“sofrimento” comparativamente aos que habitam em meio urbano
(OM=154.90 vs. OM=151.68), contudo sem significado estatistico

significativo (U=9303.5; Z=-0.286; p=0.775), (cf. Tabela 31).

Tabela 31. Teste de Ude Mann Whitney entre zona de residéncia e
experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca

ZONA (N=307) Rural b
oNa (N=307) ura Urbana U de Mann Whitney
(n=221) (n=86)
ESSD Ordenacdo média Ordenacdo média U Z

p

Sofrimento Psicolégico 154.15 153.62 9470.5 -0.047 0.963
Sofrimento Fisico 155.20 150.91 9237.5 -0.381 0.703
Sofrimento existencial 155.16 151.02 9247.0 -0.367 0.714
Sofrimento Socio relacional 153.49 155.32 9389.5 -0.163 0.871
Experiéncias positivas do 150.17 163.85 8656.0 1.216 0.224
sofrimento

Sofrimento total 154.90 151.68 9303.5 -0.286 0.775
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His - Apoio formal/informal e experiéncias subjetivas do sofrimento na

doenca.

Através da andlise da Tabela 32 podemos verificar que as pessoas da amostra
com percecao de auséncia de apoio formal/informal manifestam niveis muito
elevados de sofrimento em todas as dimensdes (exceto nas “experiéncias
positivas do sofrimento’), revelando-se uma associacdo estatisticamente

significativa (U=310.0; Z=-4.257 p=0.000).

Tabela 32. Teste de Ude Mann Whitney entre apoio formal/informal e
experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca

APOIO FORMAL/  Sim Ndo .
U de Mann Whitney
FORMAL (n =307) (n=297) (n=10)
ESSD Ordenacdo Média Ordenacdo Média u z p
Sofrimento Psicoldgico 150.82 248.30 542.0 -3.418 0.007 ***
Sofrimento Fisico 150.68 252.55 499.5 -3.576 0.000%***
Sofrimento existencial 150.33 263.00 395.0 -3.951 0.000%**
Sofrimento Socio relacional 150.93 245.25 572.5 -3.313 0.001***
Experiéncias positivas do
) 152.86 187.85 1146.5 -1.230 0.219
sofrimento
Sofrimento total 150.04 271.50 310.0 -4.257 0.000%***

Legenda: *** p<0.001
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H1 6 - Situacdo profissional e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Relativamente a situacdao profissional verificamos que as pessoas
desempregadas apresentam em meédia niveis mais elevados de “sofrimento
psicologico’, “fisico’, “existencial’ e “socio relacional’. Por sua vez, as pessoas
que exercem funcdes em “quadros superiores, especialistas, técnicos e pessoal
de nivel intermédio’, sao as que apresentam mais “experiéncias positivas do
sofrimento. O teste Kruskal-Wallis evidencia que as diferencas encontradas
entre a “profissao’ e o “sofrimento total’ sao estatisticamente significativas

(H=28.929; p=0.000), (cf. Tabela 33).

Tabela 33. Teste de Kruskal-Wallis entre situacdo profissional e experiéncias
subjetivas do sofrimento na doenca

PROFISSAO
(N=307) Quadros Pessoal Operarios,

Superiores, administrativo, artifices,
pessoal de  dos servicos e  trabalhadores Desempregado Reformado Teste

nivel vendedores ndo (n=17) (n=197) Kruskal-Wallis

intermédio qualificados

(n=26) (n=42) (n=25)

- J— - - Peso
ESSD Peso Médio Peso Médio Peso Médio Peso Médio L H p
Médio

Sofri t
OMMENe 152,81 157.76 157.96 259.88 143.72 27.003  0.000%**
Psicologico
Sofrimento
L. 125.04 127.50 156.08 224.44 157.13 17.535 0.002**
Fisico
Soffimento 36 1 130.02 192.82 232.44 149.77  22.649  0.000%**
existencial
Sofrimento
Socio 174.35 142.05 180.90 257.56 141.51 31.921 0.000%**
relacional
Experiéncias
positivas do 201.65 108.96 164.32 176.53 154.06 19.851 0.001***
sofrimento
Sofri t
t;’t;me“ ° 14427 139.04 172.00 261.88 146.88 28.929  0.000***

Legenda: **p<0.01; *** p<0.001
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H;.7 - Rendimento mensal e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Através da analise da Tabela 34 podemos observar que os individuos com
rendimento até 300 euros sdao quem apresenta niveis de Sofrimento mais
elevados, contrastando com os participantes com rendimento superior a 1000
euros que apresentam os niveis de Sofrimento mais reduzidos e mais e mais
“experiéncias positivas de sofrimento’. O teste de Kruskal-Wallis revela
diferencas estatisticamente significativas nas cinco dimensdes (p <0.02) e no

“sofrimento total’ (H=22.521; p=0.000).

Tabela 34. Teste de Kruskal/-Wallis entre rendimento mensal e experiéncias

subjetivas do sofrimento na doenca

RENDIMENTO MENSAL (N=307)  Até 300€ 300 - 1000€ Mais de 1000€  Teste de Kruskal-
(n=91) (n=171) (n=45) Wallis
ESSD Peso Médio Peso Médio Peso Médio H p
Sofrimento Psicolégico 167.28 159.89 104.77 16.658 0.000***
Sofrimento Fisico 180.78 159.96 77.18 42.907 0.000%**
Sofrimento existencial 178.90 157.58 90.06 30.836  0.000%***
Sofrimento Socio relacional 173.33 144.61 150.58 6.326 0.042*
Experiéncias positivas do
159.53 135.78 212.04 26.953  0.000%**
sofrimento
Sofrimento total 179.59 153.85 102.84 22.521  0.000%**

Legenda: * p<0.05;*** p<0.001
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H: s - Habilitacdes literdrias e as experiéncias subjetivas do sofrimento na

doenca.

No que se refere ao estudo da associacao entre habilitacdes literarias (cf.
Tabela 35) nas dimensdes do Sofrimento em contexto de doenca crénica,
constatamos que as pessoas “analfabetas’ sao quem pontua mais “sofrimento
psicologico’, “fisico’, “existencial’ e menos “experiéncias positivas do
sofrimento’. O teste Kruskal-Wallis revela que as diferencas encontradas sao
estatisticamente significativas (“sofrimento psicologico’: H=13.049; p=0.011;
“sofrimento fisico’: H=58.999; p=0.000; “sofrimento existencial’: H=34.345;
p=0.000; “experiéncias positivas do sofrimento’: H=26.597; p=0.000).
Quanto ao estudo da influéncia das “habilitacées literdrias’ no “sofrimento
total’ verificamos que as pessoas com baixa instrucdo literaria sao as que
apresentam os valores mais elevados de “sofrimento total’, ao contrario das
pessoas com mais instrucdo pois sao quem manifesta menores niveis de
“sofrimento total’. As diferencas encontradas sao altamente significativas

(H=22.798; p=0.000).
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Tabela 35. Teste de Kruskal-Wallis entre habilitacdes literarias e experiéncias
subjetivas do sofrimento na doenca

HABILITACOES Instrucao Instrucao
LITERARIAS secundaria secundaria

Instrucdo ) Titulos
(N=307) Analfabeto . ) incompleta ou . L Teste
Primaria ) L universitario )
(n=16) ou universitaria Kruskal-Wallis
(n=175) . . s (n=16)
equivalente incompleta
ESSD (n=60) (n=40)
Peso Médio Peso Médio Peso Médio Peso Médio Peso Médio H p

Sofri t
ermmento 204.50 160.65 145.39 118.91 151.00 13.049 011
Psicoldgico
Sofrimento .
Fisico 230.00 174.69 135.48 101.44 52.50 58.999 .000***
Sofri t
ofrimento 199.38 173.85 127.39 101.63 122.25 34.345 .000%*
existencial
Sofrimento
Socio 147.25 158.85 144.49 140.39 177.38 3.371 .498
relacional
Experiéncias
positivas do 132.75 141.75 144.49 213.10 197.13 26.597 .000***
sofrimento
Sofrimento
total 206.88 167.56 136.61 114.93 115.75 22.798 .000***

Legenda: * p<0.05;*** p<0.001

H1.9 - Funcionalidade familiar e as experiéncias subjetivas do sofrimento na

doenca.

O estudo da relacdo entre a funcionalidade familiar e o Sofrimento foi realizado
através de uma regressao linear simples. Analisando a Tabela 36 podemos
observar uma associacdo positiva significativa com a dimensao “experiéncias
positivas do sofrimentd’, ou seja quando a percecado da funcionalidade familiar
€ mais positiva sdo também melhores as “experiéncias positivas’ (r=0.186;
p=0.003). Obtivemos ainda, associacdes negativas significativas com a
dimensao “sofrimento existencial’ (r=-0.217; p=0.000) e com o “sofrimento

total’ (r=-0.120; p=0.049). Os valores de r2 da regressao linear simples
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revelam que a percecdo da “funcionalidade familiar’ explica 4.7% da variancia
do “sofrimento existencial’, 3.5% das “experiéncias positivas do sofrimento’ e

1.4% do “sofrimento total’, (cf. Tabela 36).

Tabela 37. Regressao linear simples entre funcionalidade familiar e
experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca

r r2(%) t p
Sofrimento Psicolégico -0.083 .7 -1.340 0.181
Sofrimento Fisico -0.110 1.1 -1.784 0.076
Sofrimento existencial -0.217 4.7 -3.586  0.000***
Sofrimento Socio relacional -0.071 .5 -1.150 0.251
Experiéncias positivas do sofrimento  0.186 3.5 3.049 0.003**
Sofrimento total -0.120 1.4 -1.948 0.049*

Legenda: *p<0.05; ** p<0.01;*** p<0.001

Em suma

O género, estado civil, percecao de apoio formal/informal, idade, profissao,
rendimento mensal, habilitacbes literarias e percecdao de funcionalidade
familiar correlacionam-se parcialmente com as experiéncias subjetivas do
sofrimento na doenca do doente crénico hospitalizado. Contudo a zona de
residéncia ndao apresenta qualquer correlacdo. Assim sendo, aceita-se

parcialmente Hj.
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H:> - Existe associacdo entre variaveis clinicas (patologia e “o que pensa da sua

doencad’) e as experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

H>.1 - Patologia e as experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Através da analise da Tabela 37 podemos afirmar que as pessoas com
patologia do foro neurolégico sao as que apresentam os niveis mais elevados
de “sofrimento total’ (PM=215.33), revelando o teste Kruskal-Wallis diferencas
altamente significativas (H=40.124; p=0.000). Quanto as dimensdes do
Sofrimento podemos afirmar que os inquiridos com patologia do foro
neuroldgico sdo os que apresentam niveis mais elevados de “sofrimento
psicologico” (p=0.000), “existencial”’(p=0.000) e “socio relacional”(p=0.000);
por sua vez, as pessoas com patologia “digestiva/hepdtica” apresentam maior
“sofrimento fisico” (p=0.000) e as ‘experiéncias positivas do sofrimento”
foram mais elevadas em pessoas com doenca “cardiovascular” (p=0.000). De
salientar que as pessoas com doenca “osteoarticul/ar’ sao as que revelaram
menos experiéncias de Sofrimento. As diferencas encontradas sao altamente

significativas em todas as dimensdes do Sofrimento (p=0.000).
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Tabela 37. Relacdo entre a patologia e experiéncias subjetivas do sofrimento

na doenca
ESSD SOFRIMENTO SOFRIMENTO  SOFRIMENTO  SOFRIMENTO  EXPERIENCIAS SOFRIMENTO
PsicoLocico Fisico EXISTENCIAL Socio POSITIVAS DO TOTAL
RELACIONAL SOFRIMENTO

PATOLOGIA

PM PM PM PM PM PM
(n=307)
Cardiovascular

110.81 142.69 117.06 99.31 189.63 111.44
(n=32)
Renal (n=39) 160.82 146.12 172.14 154.76 137.97 163.59
Pulmonar

150.40 195.29 174.88 163.13 132.12 166.81
(n=47)
Neuroldgica

234.61 176.43 206.61 192.70 110.83 215.33
(n=26)
Oncologica 149.48 138.28 146.48 163.04 173.60 150.71
(h=104)
Osteoarticular

50.11 89.94 27.22 66.78 71.89 38.11
(n=9)
Metabolica 155.74 140.52 139.02 152.17 151.80 141.32
(n=33)
Digestiva/
Hepatica 182.50 202.75 184.63 163.50 182.25 187.38
(n=16)

H=44.476 H=26.345 H=41.266 H=27.886 H=30.253 H=40.124

p=0.000%** p=0.000*** p=0.000*** p=0.000*** p=0.000*** p=0.000%***

Legenda: PM (Peso Médio);*** p<0.001
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H> 2 - “O que pensa da sua doenca’ e experiéncias subjetivas do sofrimento

na doenca.

Relativamente a questao “o que pensa da sua doenca’, ou seja, aos significados
atribuidos a patologia, constatamos que as pessoas que manifestam que a sua
doenca ‘€ uma doenca horrivel/insuportdvel/ causa sofrimento” sao as que
apresentam os niveis de “sofrimento psicologico’ (PM=189.15) e “existencial’
(191.99) mais elevados, tal como o “sofrimento total’ (PM=186.79). As
pessoas que referem ter “doenca incapacitante/ medo de dependéncia de
terceiros” vém a seguir na pontuacdo do “sofrimento total’ (PM=179.01),
apresentando o valor mais elevado a nivel do “sofrimento socio relacional’

(PM=200.44) e “fisico’ (PM=175.25).

Por sua vez, as pessoas que pensam que a sua doenca ‘pode ser
controlada/aceitacdo da doenca como ‘normal” sao quem sofre menos,
(PM=97.07). O teste Kruskal-Wallis revela que as diferencas encontradas sao

altamente significativas, (H=43.245; p=0.000), (cf. Tabela 38).
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Tabela 38. Teste Kruskal-Wallis entre “o que pensa da sua doen¢a’ e
experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca

ESSD
PENSA
DA DOENCA
(N=307)

SOFRIMENTO
PsicoLocGico

PM

SOFRIMENTO
Fisico

PM

SOFRIMENTO
EXISTENCIAL

PM

SOFRIMENTO
Socio
RELACIONAL
PM

EXPERIENCIAS
POSITIVAS DO
SOFRIMENTO
PM

SOFRIMENTO
TOTAL

PM

Ndo sabe/ ndo
responde (n=32)
Vou morrer desta
doenca/
incuravel/ é o fim
da vida (n=48)
Doenca horrivel/
insuportavel/
causa sofrimento
(n=64)

Podia ser evitada/
sentimento de
culpa, revolta e
negacdo (n=20)
Incapacitante/
medo de
dependéncia
(n=61)

Vou melhorar/
tenho esperanca/
pensamento
positivo/ forca de
viver e lutar
(n=40)

Pode ser
controlada/
aceitacdo da
doenca como
“normal” (n=41)

128.75

162.83

189.15

136.79

183.51

131.83

95.05

H=41.272

p=0.000***

122.80

168.28

172.14

146.07

175.25

116.20

142.65

F=19.523;

p=0.000***

78.69

189.53

191.99

125.24

157.34

157.43

118.30

H=51.506

p=0.000***

118.53

155.88

181.34

139.60

200.44

167.45

61.98

H=73.810

p=0.000***

156.19

119.99

116.54

171.88

133.34

238.93

189.32

H=66.103
p=0.000***

103.91

170.92

186.79

136.81

179.01

150.55

97.07

H=43.245
p=0.000***

Legenda: PM (Peso Médio);*** p<0.001
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H3s - Existe associacdo entre varidveis psicossociais (espiritualidade,

personalidade e percecao do doente sobre os cuidados de enfermagem) e as

experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Hs.1 - Espiritualidade e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Quanto ao estudo da associacdo entre a Espiritualidade e o Sofrimento,
observamos uma correlacdao negativa significativa, quer na nota global da
Espiritualidade, quer na subescala “crencas”. Isto é, quando aumentam as
“crencas” e a Espiritualidade global, diminui o Sofrimento. Os valores da
regressao linear simples revelam que as crencas sao responsaveis por 7.1% da

variancia do Sofrimento, e a Espiritualidade prediz em 2.4% a variancia do

Sofrimento, (cf. Tabela 39).

Tabela 39. Regressao linear simples entre Espiritualidade e experiéncias

subjetivas do sofrimento na doenca

r r2(%) t

p

Crencas -0.266 7.1 4.819
Esperanca/otimismo -0.021 0.04 0.363
Espiritualidade (nota global) -0.154 2.4 2.716

0.000***
0.717

0.007**

Legenda: ** p<0.01; *** p<0.001
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Hs.2> - Personalidade e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

O estudo da relacdo entre tracos da Personalidade e as experiéncias subjetivas
do sofrimento evidencia associacbes positivas significativas com
“neuroticismo" (r=0.116; p=0.044), “extroversdao’ (r=0.125; p=0.030) e
“conscienciosidade’ (r=0.329; p=0.000), isto é, as pessoas com Personalidade
mais neurotica, extrovertida e cuidadosa sao quem apresenta niveis de
Sofrimento mais elevados. Em sentido oposto, observamos duas associacoes
negativas significativas que nos revelam que as pessoas com mais “abertura a
experiéncia’ (r=-0.242; p=0.000) e mais amaveis (r=0.139; p=0.015) sao as
que apresentam menores niveis de Sofrimento na doenca. O valor de /2 da
regressao linear simples revela que a “conscienciosidade’ explica 10.8% da
variancia do Sofrimento na doenca, a “abertura a experiéncia’ explica 5.8%, a
“amabilidade” 1.9%, a “extroversdao’ explica 1.6%, e o “neuroticismo’ é
responsavel por 1.3%, variabilidade do Sofrimento, (cf. Tabela 40).

Tabela 40. Regressao linear simples entre Personalidade e experiéncias

subjetivas do sofrimento na doenca
r r2(%) t p

Neuroticismo 0.116 1.3 2.024 0.044*
Extroversao 0.125 1.6 2.181 0.030*
Abertura a Experiéncia -0.242 5.8 -4.318 0.000%**
Amabilidade -0.139 1.9 -2.438 0.015*
Conscienciosidade 0.329 10.8 6.023  0.000***

Legenda: * p<0.05; *** p<0.001
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Hs.3.1 - Percecdo do doente sobre a importancia dada pelo enfermeiro ao seu

sofrimento e as “experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca’.

Relativamente a variavel “os enfermeiros importam-se com o seu sofrimento’,

verificamos que as pessoas que referem que os enfermeiros ndo se importam

com o seu sofrimento, sao as que pontuam maior “sofrimento fisico’,

“existencial’, “socio relacional’, “experiéncias positivas do sofrimento’ e

“Sofrimento total’, no entanto apenas o “sofrimento socio relacional’ evidencia

diferencas estatisticamente significativas (U=218.0; Z=-2.201; p=0.028), (cf.

Tabela 41).

Tabela 41. Teste U de Mann Whitney entre “os enfermeiros importam-se
com o seu sofrimento” e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca

OS ENFERMEIROS IMPORTAM-SE COM O Sim Ndo U de Mann Whitney
SEU SOFRIMENTO (n =306) (n=302) (n=4)
Ordenacdo Ordenacdo U 7 o

ESSD média média
Sofrimento Psicolégico 154.14 105.50 412.0 -1.093 0.274
Sofrimento Fisico 153.12 182.50 488.0 -.661 0.509
Sofrimento existencial 152.98 193.00 446.0 -.899 0.368
Sofrimento Socio relacional 152.22 250.00 218.0 -2.201 0.028*
Experiéncias positivas do
<offimento 153.37 163.00 566.0 -.217 0.828
Sofrimento total 153.24 173.50 524.0 -.455 0.649

Legenda: * p<0.05

Deste modo podemos concluir que as pessoas com a percecao de que os

enfermeiros ndao se importam com o seu sofrimento possuem niveis mais

elevados de “sofrimento socio relacional’.
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Hs 3> - Percecio do doente sobre o alivio do sofrimento resultante dos

cuidados de enfermagem.

Quanto a associacao da variavel os “enfermeiros aliviam o seu sofrimento’ com
o Sofrimento, observamos pelos resultados do teste U de Mann Whitney
presentes na Tabela 42 que as pessoas da amostra que respondem
afirmativamente sao as que apresentam niveis mais elevados de “sofrimento
psicologico’, “fisico’, “existencial’, “experiéncias positivas do sofrimento’ e
“sofrimento total’, contudo as diferencas encontradas sao estatisticamente
significativas apenas para o “ sofrimento psicologico” (U=711.0; Z= 2.797;

p=0.005), (cf. Tabela 42).

Tabela 42. Teste de U de Mann Whitney entre “os enfermeiros aliviam o seu

sofrimento” e experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca
OS ENFERMEIROS ALIVIAM O SEU ~ Sim Nao

U de Mann Whitney

FRIMENTO (N=306) (n=296) (n=10)
Ordenacdo Ordenacdo
U z p

ESSD média média
Sofrimento Psicolégico 156.10 76.60 711.0 -2.797 0.005**
Sofrimento Fisico 153.93 140.90 1354.0 -0.459 0.646
Sofrimento existencial 154.55 122.50 1170.0 -1.127 0.260
Sofrimento Socio relacional 153.22 161.90 1396.0 -0.306 0.760
Experiéncias positivas do

154.06 136.90 1314.0 -0.605 0.545
sofrimento
Sofrimento total 154.94 110.90 1054.0 -1.549 0.121

Legenda: **p<0.01
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Hs 3.3 - Existe associacdo entre os sentimentos do doente sobre a ameaca de

vida e as experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

O estudo da correlacdo entre a percecao de ameaca de vida e o Sofrimento foi
efetuado através do teste U de Mann Whitney. Este revela que os doentes
crénicos que ja sentiram a sua vida ameacada apresentam mais “experiéncias
subjetivas de sofrimento’ (OM=198.31 vs. OM=156.56) com diferencas
estatisticamente muito significativas (U=5676.0; Z=-7.465; p=0.000), (cf.

Tabela 43).

Tabela 43. Teste de U de Mann Whitney entre ameaca de vida e experiéncias
subjetivas do sofrimento na doenca

ALGUMA VEZ SENTIU A VIDA AMEACADA ~ Sim Ndo
U de Mann Whitney
(N=306) (n=127) (n=179)
Ordenacdo
Ordenacdo média U z p

ESSD média
Sofrimento Psicolégico 195.17 123.94 6075.0 -6.944 0.000%**
Sofrimento Fisico 189.08 128.25 6847.5 -5.936 0.000%**
Sofrimento existencial 187.87 129.11 7001.5 -5.728 0.000%**
Sofrimento Socio relacional 195.44 123.74 6039.5 -7.003 0.000%**
Experiéncias positivas do

149.19 156.56 10818.5 -.721 0.471
sofrimento
Experiéncias Subjetivas do

198.31 121.70 5675.0 -7.465 0.000%***

Sofrimento total

Legenda: *** p<0.001
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Hs.3.4 — Existe associacdo entre a percecdo do doente sobre o sentido da vida

e as experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

De acordo com a analise da Tabela 44, podemos observar que as pessoas que
manifestam que a sua vida ndo tem sentido apresentam valores de ordenacao
média superiores a nivel do “sofrimento psicologico’, “fisico’ e “existencial’,
contudo as diferencas encontradas nao sdao estatisticamente significativas.
Constatamos assim que o sentido da vida nao se correlaciona com o
“sofrimento total” (U=4372.5; Z=-0.024; p=0.981), porém verificamos uma
associacdo estatisticamente muito significativa com as “experiéncias positivas

do sofrimento’ (U=1522.5; Z=-6.059; p=0.000).

Tabela 44. Teste de U de Mann Whitney entre sentido da vida e ‘“experiéncias

subjetivas do sofrimento na doenga”
SENTE QUE ASUA VIDATEM  Sim Ndo

U de Mann Whitney
NTIDO (N=306) (n=274) (n=32)

ESSD Ordenacgdo média Ordenagdo média U z p
Sofrimento Psicoldgico 151.49 170.73 3892.5 -1.165 0.244
Sofrimento Fisico 153.11 159.83 4277.5 -0.225 0.822
Sofrimento existencial 150.60 178.34 3589.0 -1.680 0.093
Sofrimento Socio relacional 155.89 133.06 3729.5 -1.385 0.166
Experiéncias positivas do

163.94 64.08 1522.5 -6.059 0.000***
sofrimento
Sofrimento total 153.46 153.86 4372.5 -0.024 0.981

Legenda: *** p<0.001
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Hs.3.5 - Existe associacdo entre a percecdo do doente sobre a ajuda prestada

pelos enfermeiros na procura de sentido para a vida e as experiéncias

subjetivas do sofrimento na doenca.

Quanto a variavel “os enfermeiros alguma vez o ajudaram a encontrar sentido
para a sua vida”’, observamos pelos valores do Tabela 45 que as pessoas que
responderam afirmativamente sdao as que apresentam niveis mais elevados de
sofrimento, revelando o teste de U de Mann Whitney diferencas
estatisticamente significativas para o “sofrimento psicolégico” (U=9205.5; Z=-
2.011; p=0.044), “existencial” (U=8965.5; Z=-2.336; p=0.019), “socio
relacional” (U=8885.5; Z=-2.449; p=0.014) e “sofrimento total” (U=8831.0;

Z=-2.517; p=0.012).

Tabela 45. Teste de Ude Mann Whitney entre “os enfermeiros alguma vez o
ajudaram a encontrar sentido para a sua vida” e experiéncias subjetivas do

sofrimento na doenca.
ENTIDO DE VIDA (AJUDA DOS  Sim Nao
ENFERMEIROS) (N=274) (N=32)
(N=306)

U de Mann Whitney

U z p

ESSD Ordenacdo média Ordenacdo média
Sofrimento Psicolégico 161.01 139.74 9205.5 -2.011 0.044*
Sofrimento Fisico 152.80 154.79 10552.5 -0.198 0.850
Sofrimento existencial 162.22 137.51 8965.5 -2.336 0.019*
Sofri to Soci

orrimen’o Soclo 162.62 136.77 8885.5 -2.449  0.014*
relacional

Experiéncias positivas do

) 153.97 152.63 10598.0 -0.127 0.899

sofrimento
Sofrimento total 162.90 136.27 8831.0 -2.517 0.012*

Legenda: * p<0.05
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H4 - As variaveis sociodemograficas e psicossociais sdo preditoras das

experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca.

Para testar a quarta hipoétese, foi elaborada uma regressao linear multipla: com
0 proposito de testar o valor preditivo das variaveis independentes sobre a

variavel dependente.

Das variaveis sociodemograficas testamos a ‘“idade” e a “funcionalidade
familiar”; das psicossociais testamos as “crencas”, “esperanca/otimismo” e
espiritualidade global, o “neuroticismo”, a “extroversao”, a “abertura a

experiéncia”, a “amabilidade” e a “conscienciosidade”.

O teste de regressao linear multipla é o método mais utilizado para realizar
analises multivariadas, particularmente quando se pretende estudar mais que
uma variavel independente em simultaneo e uma variavel dependente. O
método de estimacdo usado foi o de stepwise (passo a passo) que origina
tantos modelos quanto necessario, até conseguir determinar as variaveis que

sdo preditoras.

O erro padrao da estimativa foi de 26.622 neste modelo de regressao e o valor

da variance inflaction fator (VIF)3 permite concluir que nao existem variaveis

3 Utilizamos o valor de variance inflaction fator para diagnosticar a multicolinearidade das variaveis, sendo que
valores de VIF superiores a 10 indicam que as varidaveis em estudo sdo colineares (Maroco, 2007).
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com efeitos colineares, uma vez que o valor de VIF variou entre 1.288 e 1.538

nas variaveis preditoras (cf. Tabela 46).

Os valores descritos, permitem considerar que dos dez fatores que entraram
no modelo de predicdo, apenas quatro: ‘conscienciosidade’, ‘crengas’,
‘esperanca/otimismo”e “abertura a experiéncia’, predizem o “sofrimento” das

pessoas com doenca crénica, explicando 24.3% da sua variancia.

A variavel “conscienciosidade” é a que apresenta maior coeficiente de
correlacdo, sendo a primeira a entrar no modelo de regressao, que configurou
quatro passos e apresentou um coeficiente de correlacio de 0.204, que
corresponde a 12.5% da variancia explicada do “sofrimento”. De seguida
surgem as ‘crencas”que explicam 6.0%, a “abertura a experiéncia’que explica
3.7% e por fim, a ‘“esperanca/otimismo” que explica 3.3% da variancia

explicada do “sofrimento”.

A anadlise comparativa dos coeficientes de beta sugere-nos que
‘conscienciosidade” se associa de forma positiva, ou seja, as pessoas mais
cuidadosas e rigorosas sao as que apresentam maior “sofrimento’. Por sua vez,
os valores coeficientes de beta indicam que as variaveis ‘crencas’,
‘esperanca/otimismo”e “abertura a experiéncia’, se associam de forma inversa
com as “experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca”, ou seja quando
aumentam as ‘crencas’, a “esperanca”e a “abertura a experiéncia’, diminui o

“sofrimentod’ das pessoas com doenca crénica, (cf. Tabela 46).
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Tabela 46. Regressdo linear multipla com a variavel dependente
‘experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca”

VARIAVEL DEPENDENTE = ‘experiéncias subjetivas do sofrimento na doengca”

R Multiplo = 0,505
Rz = 0,255
Rz Ajustado = 0,243

Erro padrdo da estimativa = 26.622

F=12.611
p= 0,000
SUMARIO DA REGRESSAO
Variaveis Coeficiente Coeficiente  Incremento Colinearidade
Independentes padronizado Regressdo de R2 ' i VIF
Constante 122.418 -—= -—= 10.728 0.000%*** -
Conscienciosidade 2.055 .204 125 3.309 0.0071** 1.288
Crencas -5.822 -.381 .060 -5.779 0.000%*** 1.471
Esperanca/otimismo -3.929 -.279 .033 -4.134 0.000%** 1.538
Abertura a experiéncia -1.984 -.222 .037 -3.551 0.000%** 1.322
ANALISE DE VARIANCIA
Fonte Soma Quadrados gl Média dos Quadrados p
Regressao 61234.6 4 15308.5
Residual 178605.681 252 708.753 21.599 0.000%***
Total 239840.280 256 -

Legenda: ** p<0.01; *** p<0.001

De acordo com os resultados podemos afirmar que a hipdotese foi aceite

parcialmente constituindo-se variaveis preditivas do sofrimento apenas a

“conscienciosidade’, “crencas’,

experiéncia’, das variaveis psicossociais.
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O contacto direto com o sofrimento humano em contexto hospitalar conduziu-
nos a presente investigacdo. O ponto de partida resultou de algumas questoes
inquietantes despoletadas num contexto profissional que muitas vezes parece
esquecer a face humana da doenca e do sofrimento, emergindo dai a
necessidade de compreender o fenédmeno do sofrimento vivido pela pessoa

com doenca cronica em ambiente hospitalar.

Assim neste capitulo pretendemos analisar e refletir todo o processo
investigativo, com foco nos resultados obtidos em confronto com os de outros
investigadores. Pretendemos desta forma contribuir para a compreensao dos
fatores que podem influir na vivéncia do sofrimento da pessoa em contexto de
doenca créonica em ambiente hospitalar, pois este sera o espelho da
capacidade de resposta de cada pessoa ao evento adverso que é a doenca

causadora de sofrimento e a previsao de uma transicdo saudavel ou nao.

Tracando um perfil sociodemografico dos participantes da nossa amostra,
encontramos desde jovens adultos (21 anos) a idosos (91 anos), contudo com
uma média de idades de 65 anos, maioritariamente do género masculino
(51.1%). Trata-se de uma amostra com uma amplitude etaria equivalente a do
estudo de Coelho (2011), embora bastante mais envelhecida, com uma
diferenca de cerca de 20 anos em média, mas mais equilibrada quanto ao

género.
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A maioria dos participantes vive acompanhada por um conjugue/companheiro
(68.1%), considera-se inserida em familias moderadamente funcionais (76.7%),
e sente-se apoiada formal e/ou informalmente (96.7%). Recordando que

nenhum doente crénico considerou a sua familia altamente funcional.

A maioria reside em meio rural (72.0%) e manifesta ter boas condicoes
habitacionais. Sio maioritariamente reformados (64.2%), com um rendimento
mensal que oscila entre os 300 e os 1000 euros (55.7%). Detém
maioritariamente como habilitacao literaria apenas a instrucao primaria
(57.0%), ao contrario da amostra do estudo de Coelho (2011) na qual apenas

9,7% das pessoas possuem tais habilitacoes.

As caracteristicas apresentadas estdo em consonancia com o perfil dos grupos
portadores de doenca cronica ou seja doentes mais idosos. Por outro lado nao
podemos esquecer a iliteracia (5.2%) que se encontra ao nivel da taxa de
analfabetismo nacional (5.2%), (PORDATA, 2015), o desemprego (5.5%),
rendimentos inferiores a 300 euros (29.6%). Ha doentes que se consideram
inseridos em familias disfuncionais (23.3%), 31.9% vivem sds, na sua maioria
mulheres (61.2%) das quais 6.7% revelam ndo possuir apoio formal ou
informal. Residem em habitacdes que consideram em mau estado de

conservacao (11.5%) e sem eletricidade (2.5%).

Os dados revelam uma realidade socialmente preocupante que sao o espelho
nao so6 do elevado indice de envelhecimento populacional da nossa regidao
(166.9%), (PORDATA, 2015), como também da caréncia de recursos materiais

e humanos para fazer face as suas necessidades.
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O perfil clinico revela que estamos perante participantes maioritariamente com
doenca oncoldégica (33.9%), com maior representatividade masculina (40.8%
vs. 26.7%.). Os resultados estdao em concordancia com a tendéncia nacional
que revela que com o aumento da idade, existe um aumento de incidéncia de

cancro, superior nos homens (54.9%), (RORENO, 2010)

Por sua vez, as estratégias individuais de coping descritas, com maior impacto
no alivio do sofrimento estdo relacionadas com o carinho e acompanhamento
familiar, com a qualidade dos cuidados de saude por parte dos enfermeiros e
médicos, e com a fé em Deus e nas praticas religiosas. Sdo também apontados
mas com menor impacto, o convivio com amigos, conversas alegres,
pensamentos positivos, ter atencao e compreensdao das pessoas, passear,

andar ao ar livre e trabalhar.

Nao obstante, ha ainda aqueles que preferem esquecer, ndo pensar muito no
futuro, viver um dia de cada vez, descansar e estar em casa. Ha também um
pequeno grupo, que assume nao conseguir lidar com o sofrimento, referindo
nao encontrar nada que o alivie. De facto sabemos que ha circunstancias que
influenciam o processo de transicao que podem ser inibidoras ou facilitadoras

de mudanca.

Os resultados apresentam como condi¢des inibidoras, a falta de controlo de
efeitos secundarios, a falta de apoio familiar, a soliddao, a falta de recursos
economicos, o medo de dependéncia, a perda de autonomia, as restricoes, o
luto, a falta de recursos de coping. Segundo Meleis (2005), estas condicdes
poderao conduzir a pessoa para a vulnerabilidade e risco. Por outro lado,

encontramos como fatores facilitadores as estratégias de coping enunciadas
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com relevo para os profissionais de saude. Assim parece-nos fundamental e
até urgente investir em intervencoes de enfermagem na antecipacdo de
respostas, orientacdo, alivio de sintomas, melhoria do bem-estar e promocao

do autocuidado, (Meleis A. I., 2010).

O perfil psicossocial revela, a nivel espiritual, que a pessoa com doenca crénica
em contexto hospitalar recorre as suas crencas espirituais e religiosas para dar
sentido a sua vida e forca nos momentos dificeis. Podemos verificar ainda que
0 maior grupo percentual apresenta uma espiritualidade com valores mais
elevados, no entanto sao os homens que lideram o nivel de espiritualidade
com valores mais reduzidos (Batista & Martins, 2016). Quanto as diferencas
encontradas a nivel do género, também os autores da escala as encontraram
(Pinto & Pais-Ribeiro, 2010), tal como Coelho (201 1). Confirma-se deste modo
que as mulheres possuem uma tendéncia, talvez natural, para recorrer a uma

maior transcendéncia.

Quanto a personalidade verificamos que os participantes da amostra sao
maioritariamente conscienciosos, neuroticos e extrovertidos. Confirmamos
ainda que os tracos de personalidade variam com o género, sendo as mulheres
da nossa amostra mais neurodticas, amaveis e conscienciosas (Batista &

Martins, 2016).

Relativamente ao estudo da percecdo sobre os cuidados de enfermagem,
verificamos que a maioria dos participantes considera que os enfermeiros se
importam com o seu sofrimento e que também o aliviam. A maioria dos

inquiridos nunca sentiu a sua vida ameacada e sente que a sua vida tem
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sentido. Muitos afirmam ja terem sido ajudados pelos enfermeiros a encontrar

esse novo sentido para a vida.

O sofrimento tem etiologia multicausal e isto esta bem patente no nosso
estudo. Constatamos que o0s participantes apontam como causas de
sofrimento: os sintomas inerentes a prépria doenca, os efeitos secundarios
dos tratamentos, o sofrimento extensivo a propria familia, o pensar no futuro,
a percecdao frequente de doenca incuravel, a incerteza na eficacia dos
tratamentos, a falta de apoio familiar sentida, a soliddo e abandono, a pobreza,
o medo de dependéncia, as limitacbes fisicas, as restricoes alimentares e a

doenca ou morte de familiares.

Sobressai nestes resultados, a necessidade sentida pelos clientes em ser
tratados de forma humanizada, valorizando a entrega auténtica do enfermeiro,
demonstrada pela disponibilidade, vontade de ajudar, dedicacdao, capacidade
de ouvir e conversar, palavras de esperanca e pensamentos positivos, apoio
emocional, amor, carinho, boa disposicao, simpatia, sorriso, capacidade de
brincar, profissionalismo, controlo de sintomas e a administracdo de
medicacdo. Acrescentam ainda que os enfermeiros humanizam, esclarecem e

ajudam a lidar com a doenca.

Apesar das percecOes positivas anteriormente enunciadas, os participantes
propde sugestdes de melhoria na pratica cuidativa de enfermagem.
Descrevem, por ordem de importancia: mais carinho, simpatia, interesse,
rapidez no atendimento, maior disponibilidade, respeito pela dignidade das

pessoas, bom senso, paciéncia e mais comunicacdo/ informacao. As sugestoes
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descritas apontam para sinais de desumanizacao dos cuidados de

enfermagem.

O sofrimento global encontrado na nossa amostra revela que em média, atinge
niveis moderados. Contudo, os valores obtidos mostram oscilacao uma vez
que variam entre minimo de 61 e um maximo de 190. Para avaliar com maior
profundidade os niveis de sofrimento encontrados, convertemos os valores
obtidos de “sofrimento total” para valores ponderados numa escala de 0 a 5.
Deste modo encontramos uma amostra com niveis de sofrimento que oscilam
entre um minimo de 1.39 (61 pontos) que correspondera a um sofrimento
ligeiro, um maximo de 4.32 (190 pontos) que correspondera a um sofrimento
intenso e uma média de 3.01 (132 pontos) que correspondera a um sofrimento

moderado.

Comparando os nossos resultados com os valores de referéncia dos autores
da escala IESSD, podemos afirmar que em termos de sofrimento global
apresentamos uma média ponderada superior a da amostra de 125 doentes
de Mcintyre & Gameiro (1999) cerca de 0.5 pontos, o que revela um nivel de
sofrimento superior na amostra em estudo, mas mantendo-se numa

intensidade intermédia (3.01).

Quanto as dimensdes de sofrimento com maior pontuacao sao as que se
referem ao sofrimento psicoldgico (3.18), e ao sofrimento socio relacional
(2.96), o que corrobora com os resultados de varios autores (Gameiro, 2000;
Costa, 2012; Fernandes, 2012 e Ramos, 2013). No entanto verifica-se uma
inversdao da ordem na nossa amostra. O sofrimento psicologico atinge niveis

mais elevados do que nas amostras dos autores referidos (3.18 vs. 2.66, 2.95,
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2.58, 2.95, respetivamente), surgindo este em primeiro lugar. Santos (2009)
defende que a dor psicologica surge na vida do doente que vive com a
possibilidade de morte a curto prazo e pode somatizar-se em ansiedade,
medo, depressdo, preocupacao, irritabilidade, dificuldade de concentracao,
isolamento psiquico, luto antecipatério, perda de autonomia, sentimento de
impoténcia. Surge com o confronto com a doenca e perda de controlo (Paulo,

2006).

Por sua vez, o sofrimento socio relacional surge em segundo lugar, com niveis
de sofrimento equivalentes aos dos estudos referidos (Gameiro, 2000; Costa,
2012; Fernandes, 2012), exceto no estudo de Ramos (2013) que apresenta
valores superiores ao nosso (2.96 vs. 3.39), numa amostra de 70 pessoas com
doenca oncoldgica sob quimioterapia em regime de ambulatério na regido do
Interior Norte de Portugal. O sofrimento social e pessoal surge sob a forma da
dependéncia, auséncia de apoio da familia, de cuidadores e da comunidade,

bem como sérios problemas econdmicos e por fim a solidao, (Santos, 2009).

De facto, entendemos o impacto que a doenca exerce na familia, tal como a
influéncia da familia na cura. Aliado as estratégias pessoais de ajustamento a
doenca, o apoio sentido por parte dos outros conduz a revalorizacdo da vida
e permite manter expectativas, (Fernandes R. D., 2009). Logo, a auséncia de
suporte familiar/social podem ser fonte de sofrimento, tal como a relacao com
os profissionais de saude, amigos, conhecidos, colegas e familiares, (Paulo,
2006). O estudo de Martins, Fernandes, & Goncalves (2012) revelou que,
mesmo na pratica de enfermagem, em ambiente hospitalar na regiao norte de
Portugal, a familia é considerada apenas um recurso, e nao um foco dos

cuidados de enfermagem. A maioria dos profissionais ndo detinha
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conhecimentos sobre como avaliar e intervir na familia, sendo as praticas
baseadas nas suas proprias experiéncias de familia, (Martins, Fernandes, &
Goncgalves, 2012). Os resultados revelam que é emergente a mudanca deste
contexto de cuidados, pois a familia € componente essencial na sociedade,

devendo constituir um foco de atencdo para a pratica de enfermagem.

A par do sofrimento socio relacional surge o sofrimento fisico, distanciando-
se das médias ponderadas dos estudos referenciados [2.96 vs. 2.75 (Gameiro
M. , 2000), 2.29 (Costa, 2012), 2.37 (Fernandes J. L., 2012) e 2.63 (Ramos,
2013)], sendo a média mais baixa a que se refere a uma amostra de 104
mulheres com cancro mama seguidas em consulta externa e nos servicos de
quimioterapia e radioterapia regido do Interior Norte de Portugal (Costa,

2012).

Falar de sofrimento fisico, remete-nos de imediato para a Dor, talvez pela
crescente importancia que lhe tem sido dada a nivel Nacional e Internacional.
Em 1999 a Direccdao-Geral da Saude criou um Grupo de Trabalho para a Dor,
com a colaboracdo da Associacao Portuguesa para o Estudo da Dor (APED), que
viria a elaborar o Plano Nacional de Luta Contra a Dor (PNLCD), aprovado por
despacho ministerial de 26 de Marco de 2001. Segue-se a Circular Normativa
N°9 (Direccao-Geral da Saude, 2003) definindo a dor como 5° sinal vital,
expondo a obrigatoriedade da sua avaliacdao e controlo. O Plano Estratégico
Nacional de Prevencdo e Controlo da Dor (PENPCDor), aprovado e 30 de
Outubro de 2013, sucede agora o anterior Plano Nacional de Controlo da Dor.
Os enfermeiros enquanto profissionais privilegiados pela proximidade e
tempo de contacto, encontram-se numa posicdo relevante para intervir no

controlo da dor e “tomd-/a verdadeiramente como «5.° sinal vital», avaliar e
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respeitar a avaliacdao que o Outro faz quando pode” (Ordem dos Enfermeiros,

2008).

Por ultimo surge o sofrimento existencial com niveis idénticos ao do estudo
de Ramos (2013) [2.87 vs. 2.16 (Gameiro M., 2000), 2.34 (Costa, 2012), 2.47
(Fernandes J. L., 2012) e 2.71 (Ramos, 2013)], contudo a nossa amostra é
também a que revela maior pontuacdo a este nivel. Foram identificados como
fonte de sofrimento existencial o sentimento de perda de continuidade, perda
de controlo, desespero, interrogacdes sobre o sentido da propria vida e da
vida em geral, consciéncia da inevitabilidade da morte, medo da morte, medo
de deixar de viver antes de morrer, dicotomia entre a necessidade de
proximidade/pertenca vs. a necessidade de isolamento. Surge ainda o
sentimento de culpa, o isolamento, o vazio existencial, a angustia, o desespero
existencial (Barbosa, 2010), a raiva, incapacidade de expressar criatividade,
interrogacoes acerca do sofrimento, alienacao (Chaves, Carvalho, Terra , &
Souza, 2010). Sofrimento espiritual é a “perturbacdo do principio de vida que
anima todo o ser de uma pessoa e que integra e transcende a sua natureza
bioldgica e psicossocial’ (Neves, Pavin, & Lannebere, 2000) “£ no confronto
com a propria existéncia que surge a dor e o sofrimento existencial.”, (Simoes,

2007).

Quanto as experiéncias positivas do sofrimento obtivemos uma média
ponderada acima do valor médio (3.39), tal como Gameiro (2000) com 4.01 e
Ramos (2013) com 3.59. Isto significa que apesar do sofrimento vivido, muitas
pessoas conseguem integra-lo na sua vida encontrando novos sentidos e
significados para a vida. Gameiro (2000) considera necessario que se aprenda

a integrar o sofrimento, dada a sua natureza desestruturante do Eu
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psicossocial e de confronto da pessoa com as suas fragilidades e finitude,
podendo assumir um papel positivo, como fator de reajustamento e busca de

significados e de sentidos novos para a vida.

Varidveis sociodemoagrdficas e sofrimento

Relativamente a idade os dados revelam-nos que as pessoas mais velhas tém
mais experiencias de sofrimento fisico (p=0.000) e menos experiéncias
positivas (p=0.47). Os resultados corroboram o estudo de Coelho (2011) em
doentes com esclerose multipla, tendo registado correlacdes positivas muito
significativas entre Jidade e sofrimento global, fisico, por incapacidade e
existencial. Apresentou ainda uma correlacao negativa mas muito significativa
com as experiéncias positivas do sofrimento. Gameiro (1999) por sua vez
registou uma correlacao positiva estatisticamente significativa entre /idade e

sofrimento fisico.

Quanto as experiéncias positivas do sofrimento, Gameiro (2000) e Costa
(2012)registaram apenas valores proximos da significancia estatistica
(p=0.061 e p=0.05 respetivamente), referindo contudo que as pessoas mais
velhas revelam menor vivéncia deste tipo de experiéncias. Ja os estudos de
Ramos (2013) e Alves, Jardim & Freitas (2012), ambos com amostras de
pessoas com doenca oncoldégica em cuidados paliativos, apresentaram
correlacdes negativas estatisticamente significativa (p=0.03 e p=0,03) entre a
idade e sofrimento socio relacional, afirmando que os doentes mais novos em

cuidados paliativos tendem a evidenciar maior sofrimento sécio relacional.

Relativamente ao género, verificamos neste estudo que as mulheres sofrem

mais do que os homens sobretudo na dimensao psicoldgica e socio relacional.
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Comparando com resultados de estudos anteriores, a associacao entre género
e sofrimento torna-se pouco significativa e ambigua. Mcintyre & Gameiro
(1999) demonstram que o sexo masculino experimenta maior intensidade de
sofrimento psicologico em situacoes de igual morbilidade, no entanto conclui
gue nao existem diferencas significativas entre os sexos. No estudo de Alves,
Jardim & Freitas (2012) as mulheres sofrem mais do que os homens na
dimensao psicolégica contudo as diferencas observadas (p> 0.05) ndo sdo
estatisticamente significativas. No estudo de Batista, Novo & Galvao (2013)
verifica-se que, em média, as mulheres da amostra apresentam niveis de
sofrimento mais elevados (129.7 vs. 125.3) no entanto sem significado

estatistico.

Em nossa opinidao a mulher em contexto de doenca cronica em ambiente
hospitalar podera sofrer alteracao do seu papel social. O confronto com a
doenca, perda de controlo, a dependéncia, a possivel auséncia de apoio da
familia, bem como possiveis problemas econémicos poderao justificar os
niveis de sofrimento psicoldgico e socio relacional vividos pelas mulheres da
nossa amostra. E ainda de salientar que na nossa amostra ha mais mulheres
que vivem sés, algumas delas sem apoio formal nem informal, o que pode

contribuir para estes resultados.

O estado civil apresenta correlacdes negativas e estatisticamente significativas
com o sofrimento, nomeadamente a nivel global (p=0.000), psicologico
(p=0.000), fisico (p=0.000) e existencial (p=0.000), ndo se verificando
diferencas estatisticamente significativas a nivel socio relacional. Sao dados
que corroboram os resultados do estudo de Morins (2009) que obteve

diferencas estatisticamente significativas a nivel do sofrimento total,
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sofrimento psicologico, o sofrimento existencial e das experiéncias positivas
do sofrimento, numa amostra de 50 doentes a fazer quimioterapia em hospital
de dia. Ja nos restantes estudos analisados, nao foram encontradas evidéncias
estatisticamente significativas. (Gameiro, 2000; Baptista, 2011; Costa 2012; e

Ramos, 2013)

No mesmo sentido surge a percecao de apoio formal/informal, também com
correlacdes muito significativas entre a percecdo de auséncia de apoio e o
sofrimento em todas as dimensodes (exceto nas “experiéncias positivas do
sofrimento’). O que significa que as pessoas que se sentem sos e abandonadas
sdo quem mais sofre em todas as dimensodes. Varios estudos tém evidenciado
gue o apoio familiar € um mecanismo de coping fundamental. O sentimento
de pertenca no seio da familia (Rocha & Ciosak, 2014) e o apoio sentido por
parte dos outros conduz a revalorizacao da vida e permite manter

expectativas, (Fernandes R. D., 2009).

A familia foi descrita como essencial na atribuicao de sentido a vida e um
recorrente mecanismo de coping por parte de idosos com doenca crénica, no
entanto os autores constatam que muitos ndao dispoem de uma rede de
suporte minima, acabando por sofrer com o abandono e distancia da familia,
(Rocha & Ciosak, 2014). Muitas vezes os doentes tém receio de ser um fardo
pelo que, apesar da necessidade, perferem pedir ajuda sé em ultimo recurso,
considerando o apoio da familia/amigos e a fé, os mecanismos de coping mais

importantes, (Nazly, Ahmad, Musil, & Nabolsi, 2013).

De forma analoga constatdmos que a percecdo sobre a funcionalidade familiar

(FF) é uma variavel que se revelou preditora do sofrimento. De facto

192



encontramos correlacdes negativas que explicam 4.7% da variancia do
sofrimento existencial e 1.4% do sofrimento total (4.7%). Apresenta ainda uma
correlacdo positiva responsavel por 3.5% da variancia das experiéncias
positivas do sofrimento. A FF nao foi avaliada nos estudos anteriormente
referenciados, estando mais associada a estudos desenvolvidos sobre a
qualidade de vida de idosos, sendo por norma um indicador da mesma
(Andrade & Martins, 2011). Ainda assim, considerando que a percecdo de
apoio familiar é dos mecanismos de coping mais valorizados (Rocha & Ciosak,
2014; Nazly, Ahmad, Musil, & Nabolsi, 2013), e é compreensivel que a
percecao de menor funcionalidade familiar, cause maior sofrimento

existencial, pois a familia mexe com o sentido de vida.

Verificamos ainda que os doentes cronicos que vivem sés, apesar dos niveis
de sofrimento psicologico, fisico e existencial que apresentam, ndao revelam
niveis significativos de sofrimento socio relacional diferenciando-se daqueles
que manifestam nado ter apoio formal nem informal. Por sua vez, a FF vem
explicar as experiéncias positivas do sofrimento, também mais vivenciadas
pelos que vivem acompanhados; e predizer inversamente o sofrimento
existencial em 4.7% da variancia do mesmo. Os resultados vém reforcar o
paradigma de que, aliado as estratégias pessoais de ajustamento a doenca, o
apoio sentido por parte dos outros, conduz a revalorizacao da vida e permite

manter expectativas (Fernandes R. D., 2009).

VerificAmos que entre as habilitagcdes literarias dos participantes e o
sofrimento existem diferencas estatisticas significativas (H=22.798; p=.000),
o que significa que as pessoas com menores habilitacbes sdao quem apresenta

maior sofrimento e vivencia menos experiéncias positivas. Inversamente as
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pessoas com mais instrucdo sao quem sofre menos e vive mais experiéncias
positivas. Os resultados corroboram o estudo de Gameiro (1999) que,
mantendo controlada a morbilidade, verifica que o sofrimento total varia
significativamente em funcdo da escolaridade, ou seja, os individuos com

menor escolaridade sofrem mais do que os de maior escolaridade.

Varios estudos comprovam a correlacao negativa entre a variavel escolaridade
e a experiéncia de sofrimento na doenca, (Baptista, 2011; Costa, 2012; Batista,
Novo, & Galvao, 2013). Os resultados de Baptista (2011) indicam uma pequena
tendéncia para sujeitos com maiores habilitacbes apresentarem maior
aceitacao da doenca e maior auto atualizacao e menor sofrimento e depressao,
concluindo que quanto menor forem as habilitacbes literarias mais se
acentuam as diferencas. Gameiro (2004) explica que os doentes com menores
habilitacoes literarias tendem a sofrer mais com a doenca uma vez que
apresentam menor capacidade conceptual dos fenédmenos perturbadores
vividos, ou seja, terdo mais dificuldade em entender as limitacdes e perdas
impostas pela doenca, o que ira influenciar a boa aceitacio da mesma,

(Baptista, 2011).

A situacao profissional evidencia associacbes estatisticamente muito
significativas com todas dimensdes do sofrimento: as pessoas desempregadas
apresentam os maiores indices de sofrimento psicologico, fisico, existencial,
socio relacional e total. Por sua vez, as pessoas com profissdes mais
especializadas sdo as que vivenciam menos experiéncias de sofrimento e mais
experiéncias positivas. O que corrobora a tendéncia dos resultados de Batista,
Novo & Galvdo (2013) que apesar de nao existirem diferencas estatisticamente

significativas, observam que os que se mantém ativos apresentam menos
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sofrimento. Ja no estudo de Gameiro (2000), os resultados nao evidenciam

quaisquer diferencas.

Ao considerarmos o rendimento mensal, observamos que as pessoas com
menor rendimento (valores inferiores a 300€) sdo as que mais sofrem, quer na
pontuacao g/obal, quer nas dimensodes psicologica, fisica, existencial e socio
relacional. Por sua vez as pessoas que recebem mais de 1000€ por més
apresentam mais experiéncias positivas de sofrimento, e menor sofrimento.
Os resultados corroboram o estudo de Baptista (2011) que, com uma amostra
de 201 doentes hemodialisados, conclui que uma melhor situacdo econémica
implica menor depressao, menor sofrimento e maior aceitacao da doenca. O
mesmo concluem Batista, Novo & Galvdo (2013) ao confirmarem que uma

melhor situacdo econdmica implica menor sofrimento.

Em sintese, observamos a seguinte tendéncia: pessoas com doenca crdnica
com nivel de escolaridade mais elevada, com profissdes mais especializadas e
com rendimento mensal superior a 1000€ apresentam menor sofrimento e
vivenciam mais experiéncias positivas. Por outro lado, pessoas com doenca
crénica com menor instrucao literaria, desempregados e com rendimento
mensal inferior a 300€ sdo os que mais sofrem. Estes dados clarificam-nos
sobre as condicbes facilitadoras e inibidoras presentes nos processos de
transicdo e sobre as quais poderemos atuar de forma mais eficaz no sentido
de minorar o sofrimento. De facto se considerarmos o sofrimento como um
indicador de processo, podemos verificar que o estatuto socioeconémico e o

conhecimento sdo facilitadores/ inibidores de uma transicao saudavel.
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Varidveis clinicas e sofrimento

VerificdAmos no nosso estudo que existe relacdo entre a patologia e o
sofrimento em todas as suas dimensdes. Apesar da patologia mais
representativa do nosso estudo ser a doenca oncoldgica (33.9%), aquela com
maior poder de associacao € a do foro neurologico, revelando mais sofrimento
psicologico, existencial e socio relacional. Por sua vez, a patologia
digestiva/hepdtica esta mais associada ao sofrimento fisico, enquanto a

doenca cardiovascular, as experiéncias positivas do sofrimento.

De facto, a patologia do foro neuroldégico, é muitas vezes acompanhada de
limitacOes subitas, que conduzem a dependéncia, o que pode desencadear
multiplos problemas/ respostas, que conduzem a pessoa a um sofrimento
profundo. O confronto com uma doenca do foro neurolégico, implica muitas
vezes uma reformulacao de vida, pelo que nao sera de admirar, a presenca
comprovada de sofrimento psicoldgico, existencial e socio relacional, como

verificamos nos individuos da nossa amostra.

O sofrimento psicolégico, surge do confronto com a doenca e sensacdo de
perda de controlo, (Paulo, 2006); o sofrimento existencial, prende-se com as
questdes mais basicas do ser humano, como o principio de vida, (Neves, Pavin,
& Lannebere, 2000); o sofrimento socio relacional, associa-se com a
dependéncia, auséncia de apoio da familia, de cuidadores e da comunidade e
dos problemas econdémicos, (Santos, 2009), aliado a relacaio com os
profissionais de saude, amigos, conhecidos, colegas e familiares, (Paulo,

2006).
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As patologias do foro digestivo/hepatico, sao frequentemente acompanhadas
de dor, desconforto e mal-estar, nauseas, vomitos, diarreia, distensao
abdominal, prurido, edema, tremores, entre outros, que podem justificar os

niveis de sofrimento fisico apontados pelos participantes do presente estudo.

Das oito patologias identificadas, a doenca oncoldgica surge em quinto lugar,
relativamente ao sofrimento por ela causado. E um facto que pode ser
explicado devido a maioria dos doentes oncolégicos da nossa amostra se
encontrarem em fase de tratamento em hospital de dia, local de
acompanhamento multidisciplinar: médico, psicologico, de enfermagem, por
membros da associacao portuguesa de luta contra o cancro; o que a h0osso ver,
pode fomentar a esperanca e o pensamento positivo, que, segundo Ramos

(2013) conduzem ao alivio do sofrimento.

Espiritualidade e Sofrimento

Os resultados da regressao linear simples para cada dimensao da escala da
Espiritualidade e para o valor total da mesma, revelou correlacées negativas,
com diferencas estatisticas altamente significativas, para a dimensao “crencas
espirituais e religiosas’, sendo esta responsavel pela variabilidade de 7.1% do
Sofrimento total. A Espiritualidade global revelou-se preditora de 2.4% da
variancia do Sofrimento total. Isto significa que, o Sofrimento pode diminuir
em 7,1%, com o aumento das ‘crencas espirituais e religiosas’ e em 2.4% com
0 aumento da E£spiritualidade global. Estes dados reforcam a ideia defendida
por alguns autores de que a dimensao espiritual proporciona ao homem
transcendéncia, e esta permite atingir a serenidade, significado e propdsito

para a vida, aliviando assim o sofrimento.
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Os resultados relativos a espiritualidade na nossa amostra revelam que o
sofrimento conduz ao dominio espiritual da vida, sendo este um reconhecido
mecanismo pessoal de coping, (Wright L. , 2008). O encontro de sentido para
a vida, revela-se fundamental para o alivio do sofrimento e promocado de
esperanca. Esperanca esta que se relaciona com o estado de saude
percecionado, com a manifestacao de interesse por parte da familia, tal como
com o numero de filhos, revelando-se determinante na qualidade de vida,

(Martins & Mestre, 2014).

“A medida que os cuidados de satde se direcionam para uma abordagem mais
centrada na pessoa, o cuidado espiritual tornou-se mais importante no
cuidado dos pacientes’, (Austin, Macleod, Siddall, McSherry, & Egan, 2017). A
este respeito, a Ordem dos Enfermeiros, apresenta no perfil de competéncias
do enfermeiro de cuidados gerais, que este deve estar atendo as necessidades
espirituais dos clientes, respeitando os seus valores, costumes, crencas
espirituais e as praticas dos individuos e grupos, (OE, 2012). Contudo, ainda
ha um longo caminho a percorrer, pois a prestacao do cuidado espiritual
requer a identificacdo das necessidades espirituais e atender a essas
necessidades, o que requer treino em cuidados espirituais, (Austin, Macleod,
Siddall, McSherry, & Egan, 2017). Os enfermeiros em Portugal, sentem falta de
formacado nesta area, o que acompanha a producao cientifica pouco proficua
para a consolidacao de conhecimentos e para a integracdo na pratica clinica,

(Caldeira, 2011)
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Personalidade e Sofrimento

Dos resultados da regressao linear simples para cada dimensao da escala da
Personalidade e para o valor total da mesma, revelou correlacdes positivas
estatisticamente significativas entre Sofrimento total e neuroticismo,
extroversdo e conscienciosidade. lIsto significa que as pessoas mais
neuroticas, extrovertidas e cuidadosas sdo aquelas que apresentam maior
Sofrimento. Em sentido oposto as pessoas mais abertas a novas experiéncias
€ mais amaveis sao as que apresentam menores niveis de Sofrimento. Também
no estudo de André, Nunes, Martins, & Rodrigues (2013), o neuroticismo, a
vulnerabilidade ao stress e as implicacoes da dependéncia, na vida do cuidador

informal, se configuraram preditoras de saude mental.

A analise comparativa com os resultados obtidos pelos autores da escala da
personalidade, revela que os participantes do nosso estudo apresentam em
média mais tracos de neuroticismo comparativamente a amostra estudada
pelos autores (x =8.81 vs. x =8.22), (Bertoquini & Pais—Ribeiro, 2006). Nas
restantes dimensdes constatamos que a amostra utilizada por Bertoquini e
Pais-Ribeiro (2006) é mais extrovertida, amavel, conscienciosa e com maior
abertura a experiéncia. Estes resultados poderao ser explicados com base nas
caracteristicas dos participantes do nosso estudo uma vez que possuem uma

meédia de idades superior, e possuem doencas cronicas diagnosticadas.

Por outro lado constatamos que estes resultados podem ser interpretados de
acordo com a metanadlise de Jokela, Haculinen, Singh-Manoux, & Kivimaki
(2014), que revela alteracdes de personalidade ap6s o aparecimento de uma

doenca crénica, com reducdes consistentes em ‘extroversdo’, ‘estabilidade
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emocional’, ’conscienciosidade’, ‘abertura a experiéncia’, mas nao em
‘agradabilidade’. Estas mudancas de personalidade acentuaram-se com a
idade, com a presenca de mais do que uma doenca cronica, correspondendo
as mudancas maiores a presenca de co morbilidades, (Jokela, Haculinen,

Singh-Manoux, & Kivimaki, 2014).

Apesar de ndo fazer parte do objetivo central do presente estudo, quisemos
fazer o cruzamento das variaveis sociodemograficas, familiares e clinicas com
os tracos de personalidade (Batista & Martins, 2016). Verificamos que os
doentes cronicos hospitalizados com niveis de “neuroticismo’ mais elevado,
ou seja, com maior instabilidade emocional, sao as mulheres, com mais idade,
pertencentes a grupos profissionais “administrativos, pessoal dos servicos e
vendedores’, com baixos niveis de literacia (/nstru¢cdo primdria) e patologia
“cardiovascular’. O “neuroticismo’ sé por si explica 1.3% da variancia do
sofrimento global. Ja os mais extrovertidos, sdo os individuos “ndo

acompanhados’, e portadores de patologia “digestiva/hepdtica’, explicando

1.6% da variancia do “Sofrimento”global.

Vimos ainda que as pessoas com maior “abertura d experiéncia’ pertencem
aos grupos etarios mais baixos, ao grupo profissional “pessoal administrativo,
pessoal dos servicos e vendedores’, com rendimento mensal superior a 1000€,
com habilitacoes literarias superiores, inseridos em familias moderadamente
funcionais, com patologia osteoarticular, detém o nivel de sofrimento mais
baixo. A dimensdo “amabilidade’ esta mais presente nas mulheres, no grupo
profissional “pessoal administrativo, pessoal dos servicos e vendedores’, nas
pessoas iletradas, também com patologia osteoarticular, apresentando baixo

nivel de sofrimento.
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Espiritualidade e Personalidade, fatores preditivos de Sofrimento

Os resultados da regressdo linear multipla permitem-nos fazer algumas
inferéncias, que passamos a enunciar. Das variaveis incluidas na regressao
linear multipla, apenas quatro se revelaram verdadeiramente preditivas de
Sofrimento. Foram excluidas a “dade” a ‘“funcionalidade familiar’,
‘neuroticismo’, ‘extroversdo” e ‘amabilidade’. As variaveis ‘crencas’,
‘esperanca/otimismo” e ‘abertura a experiéncia’, associam-se de forma
inversa ao Sofrimento, ou seja, quando aumentam as crenc¢as, a
esperanca/otimismo e a abertura a experiéncia, diminui a manifestacdo de
Sofrimento das pessoas com doenca cronica. O traco de Personalidade
“conscienciosidade” associa-se de forma positiva as ‘experiéncias subjetivas
de sofrimento na doenca’, ou seja, as pessoas mais cuidadosas e rigorosas

sdo as que apresentam maior sofrimento.

As pessoas com doenca crénica hospitalizadas, mais determinadas e
organizadas (conscienciosos), sao as do sexo feminino, que vivem sés, se
encontram desempregadas, e auferem de um rendimento mensal inferior a
300 euros. Apresentam igualmente baixos niveis de literacia (instrucao
primaria), percecionam familias disfuncionais e a patologia mais presente é a
neurologica. Quanto a experiéncia de Sofrimento sao também os mais
conscienciosos que mais sofrem, sendo a conscienciosidade responsavel por

10.8% da variancia do Sofrimento.
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Percecdo sobre os cuidados de enfermagem e Sofrimento

Os clientes que percecionam os enfermeiros, como profissionais que aliviam
o seu sofrimento, sdo os que apresentam maior “sofrimento psicologico’, e
consideram fundamental a sua intervencao. O sentido de vida ndo se relaciona
com o sofrimento global dos nossos participantes, contudo verificamos
diferencas positivas estatisticamente significativas com as experiéncias
positivas. Representa que, apesar do sofrimento vivido, muitas pessoas
conseguem integra-lo e reajustar-se, ao encontrar novos significados, e um
novo sentido para a vida (Tedeschi & Calhoun (2004).

Em sentido oposto surgem os participantes que ja sentiram a sua vida
ameacgada, apresentando os niveis mais elevados de sofrimento total,
psicologico, fisico, existencial e socio relacional, com diferencas
estatisticamente significativas. Sao varios os autores que consideram que a
percecao de ameaca de vida é o cerne do sofrimento (Cassel, 1982; Gameiro
M. G, 2004; Eriksson, 2006; Barbosa, 2010; Krikorian & Limonero, 2012), o
que é confirmado no presente estudo. O diagnéstico de uma doenca grave
associada ao sofrimento e a morte, vulnerabiliza. E o coracdo do verdadeiro

sofrimento, (Krikorian & Limonero, 2012).

O significado atribuido a doenca, relaciona-se com o Sofrimento em todas as
suas dimensdes, com diferencas estatisticas altamente significativas
(H=43.245; p=0.000). Os participantes que percecionam a doenca como
sendo “ horrivel/ insuportdvel/ causando sofrimento” apresentam maior
sofrimento total, psicologico e existencial. |sto significa que estes
participantes nao se referem apenas ao sofrimento fisico, mas ao turbilhdao de

emocoes e pensamentos resultantes do confronto com a propria finitude e
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impoténcia. Estes significados podem refletir-se em estratégias de coping

mal-adaptativo, (Leventhal, Philips, & Burns, 2016).

Similarmente, as pessoas que consideram estar perante uma “doenca
incapacitante’ ou tém “medo da dependéncid’ apresentam niveis mais
elevados de sofrimento fisico e socio relacional. A questao da dependéncia de
terceiros torna de facto a pessoa mais vulneravel e exposta a boa vontade,
cidadania e profissionalismo daqueles que a rodeiam. E curioso verificar que
até a relacao enfermeiro/doente, que se encontra formalizada, mostrou causar
sofrimento socio relacional, sempre que o doente sente que o enfermeiro nao
valoriza o seu sofrimento. Na verdade a pessoa sofre muitas vezes por
antecipacao (medo) mas também com base no tipo de resposta dada as suas

necessidades, (Eriksson, 2006).

O sofrimento fisico, é de facto um tipo de sofrimento que interfere de forma
significativa no bem-estar da pessoa doente, podendo mesmo tornar-se
incapacitante: Nesta perspetiva, nao deve ser entendido apenas como sintoma
da dor, mas sim como um processo global que causa mal-estar, sofrimento e
perda de qualidade de vida. Concordamos com Santos (2009), quando afirma
que o sofrimento fisico é capaz ndao sé de iniciar outra dor (psicolégica e

espiritual), mas também perpetua-la e agrava-la no tempo.

Outro aspeto que é de realcar é termos verificado que as pessoas que
acreditam que vao melhorar, manifestam pensamentos positivos e maior
esperanca, apresentando maior pontuacdo na dimensao experiéncias

positivas. Sai assim reforcado o paradigma de que as pessoas que pensam que
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a sua doenca ‘pode ser controlada, aceitando a doenca como normal” sao

aquelas que menos sofrem (PM=97.07).

Sabemos que o significado que é atribuido aos eventos de transicdo irdo
condicionar as respostas as transicoes sauddaveis ou nao. Para Meleis (2010),
a pessoa sujeita a um evento de transicao ira ter trés tipos de resposta que
condicionarao o nivel de bem-estar. De forma analoga no nosso estudo,
encontramos pessoas que respondem ao evento de transicao com sintomas de
stress. sensacdo de perda de controlo, medo, ansiedade, dor, que se traduz
em maior sofrimento. Outros respondem com alivio, nomeadamente os que
manifestam pensamentos positivos e de esperanca, que se traduz em
crescimento pessoal e experiéncias positivas de sofrimento. Por ultimo,
encontramos ainda quem opte por respostas newutras demonstrando aceitar a
doenca como normal, traduzindo-se esta postura em maior bem-estar e

menor sofrimento.

Quando se enfrenta a fragilidade do ser humano, vai-se ao encontro do que
ha de mais intimo e perturbador no seu ser, dai que o éxito ou fracasso do
relacionamento enfermeiro/doente dependa da capacidade do enfermeiro
para encarar o sofrimento (Carvalho, 1996) e da sua capacidade de estabelecer
uma comunicacdo terapéutica com base numa relacao solidaria (Perry, Potter,

Elkin, & Ostendorf, 201 3).

A pessoa despersonalizada pela doenca, num desejo natural de recuperar a
sua identidade, tem necessidade de partilhar os seus problemas e emocoes, a
necessidade que lhe falem sobre a sua doenca, que lhe digam o que vai

acontecer, quando sai e como sai, que lhe falem sobre a morte (Carvalho,
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1996). Esta informacdo deve ser fornecida de forma a estimular ativamente o
doente a ter mais assertividade e controlo na sua prépria vida, (Morrison,

2001).

Na opinido de Maroco e colaboradores (2016) a percecao da forma
despersonalizada e apressada de cuidar, podera estar relacionada também
com mas condicdes de trabalho, exaustdo e depressdao dos profissionais de
saude. O autor demonstrou que a nivel nacional, entre 2011 e 2013, 20,8%
dos enfermeiros amostrados apresentaram burnout moderado e 49,9%
burnout elevado, encontrando uma correlacao negativa significativa entre a
dimensao despersonalizacdo/ burnout de enfermeiros e médicos e a satisfacdo

dos doentes.

Segundo Meleis, os enfermeiros lidam no seu dia-a-dia com pessoas em
processo de transicao quer seja relacionada com a sua saude e bem-estar,
quer com a capacidade em se auto cuidar, (Meleis A. 1., 2010). O surgimento
de uma doenca aguda ou crénica (transicdo saude/ doenca), implica uma
mudanca subita de papéis, o que requere a aquisicao de novos conhecimentos,
alteracao de comportamentos e consequentemente uma redefinicao do Eu, em

contextos sociais.

Exposta a problematica em estudo, consideramos que intervencdao da
enfermagem no alivio do sofrimento, s6 podera ser concretizada com sucesso
através da relacdo terapéutica enfermeiro/cliente, que se operacionaliza

através da comunicacao terapéutica.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

A principal conclusao do nosso estudo, prende-se com o facto de o sofrimento
ser, na verdade, uma realidade vivida pelas pessoas com doenca crénica em
ambiente hospitalar, sendo este sofrimento multidimensional, vivido na

primeira pessoa e variavel em funcdao de multiplos fatores.

O grupo estudado é constituido por pessoas maioritariamente do género
masculino, com idades compreendidas entre os 21 e 0os 91 anos, e com uma
média de idades de 65 anos. Sao também na sua maioria, acompanhadas pelo
conjugue, verificando-se grande assimetria por género uma vez que as
mulheres vivem essencialmente nao acompanhadas. Residem
maioritariamente em meio rural, observando-se contudo uma percentagem
significativa de mulheres a residir em meio urbano. A reforma é a situacao
profissional de mais de metade da amostra, possuindo esta, como habilitacao
literaria, a instrucdo primaria. Contudo, encontramos uma iliteracia cerca de
trés vezes maior nas mulheres que nos homens. Talvez por isso, o rendimento
mensal para metade da amostra se situe entre os 300 e os 1000 euros

mensais.

A percecdo expressa sobre o apoio formal/ informal é extensiva a grande
maioria dos participantes, uma vez que apenas 6.7% (todas mulheres)
manifesta ndo possuir qualquer tipo de apoio. Paralelamente, a percecao que

tém sobre a funcionalidade familiar (FF), é para dois tercos da amostra
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moderada, em oposicao aos restantes que consideram possuir familias
disfuncionais. Vimos ainda, que a FF é avaliada de forma mais positiva pelos
doentes cronicos que residem em meio rural, casados ou a viver em unido de
facto e que profissionalmente pertencem ao grupo de “pessoal administrativo,
pessoal dos servicos e vendedores’, tendo também maiores habilitacoes

literarias.

O perfil clinico dos nossos doentes caracteriza-se por ser bastante
heterogéneo uma vez que abrange pessoas com patologias cronicas do foro
pulmonar, renal, metabdlico, cardiovascular, neuroldgico, digestivo/hepatico,
osteoarticular e doenca oncoldgica, sendo esta ultima a mais representativa O
significado atribuido a patologia que experienciam pela maioria dos sujeitos,
tem uma conotacdo negativa, descrevendo-a tacitamente como horrivel,
insuportavel, causadora de sofrimento, incapacitante e fatal. Os sentimentos
associados sao de medo da dependéncia, sentimentos de culpa e alguma
revolta, apesar de encontramos também testemunhos de esperanca,
pensamentos positivos e de aceitacdao, sensacao de controlo, forca de viver e

de lutar.

As estratégias de coping utilizadas sdo variaveis, mas as mais valorizadas e
recrutadas pelos nossos inquiridos para lidar com as diferentes experiéncias
de sofrimento, sdo o carinho e apoio que sentem da familia, dos amigos e dos
profissionais de saude. Também o recorrer a fé e a oracao e acreditar num
Deus (Ser Superior) constituem estratégias que sentem como capazes de
minorar o sofrimento. Porém, a desesperanca também é sentida (11

participantes) quando manifestam que ‘nada” pode aliviar o seu sofrimento.
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Este sentimento, leva-nos a refletir sobre a urgéncia em incluir nos cuidados

de enfermagem o renascer da esperanca.

A analise da espiritualidade demonstra que a maioria das pessoas recorre as
suas crencas espirituais e religiosas para dar sentido a sua vida e forca nos
momentos dificeis. A esperanca e o otimismo foram dois sentimentos
fundamentais para a maioria das pessoas, uma vez que lhes permitiu dar
sentido e valor as pequenas coisas da vida. No entanto, apenas um grupo
minoritario vé o futuro com esperanca e sente que a sua vida mudou para

melhor.

O estudo da personalidade revela estarmos perante um grupo de pessoas
predominantemente conscienciosas, neurdticas e extrovertidas. Significa isto
que, sao individuos organizados e determinados (conscienciosidade); hiper-
reativos, emocionalmente instaveis (neuroticismo); desinibidos e impulsivos
(extroversdo). Os tracos de personalidade menos refletidos foram a
amabilidade (individuos mais honestos, sinceros e com vontade de ajudar os
outros); e a abertura a experiéncia (individuos mais curiosos acerca do mundo

exterior e interior, e abertos a novas ideias e experiéncias).

As percec¢des dos clientes sobre os cuidados de enfermagem (resultantes das
questoes abertas) revelam que estes sentem que os enfermeiros se preocupam
e esforcam em aliviar o sofrimento, demonstrando disponibilidade e interesse
pelo seu bem-estar. A empatia, o carinho, amor, humor, boa disposicao,
esperanca e otimismo, sao formas de humanizacao de cuidados que os
enfermeiros devem privilegiar. O valor da competéncia técnico-cientifica

também é reconhecido, em particular na administracao de medicacao, controlo
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de sintomas e na ajuda prestada para lidar com a doenca. Apesar disso, os
inquiridos realcam, com particular destaque, as qualidades humanas dos
profissionais e a sua capacidade de comunicacdao, que quando aliadas as

competéncias técnico-cientificas, culminam no profissionalismo esperado.

As causas de sofrimento mais apontadas sao a prépria doenca, os seus
sintomas e tratamento. Sdao também fonte de sofrimento as incertezas
relativamente ao futuro, a incurabilidade da doenca e o préprio sofrimento que
sentem nas familias. Associam-se a esta cascata de causalidade do sofrimento
a falta de apoio familiar, a solidao, o abandono sentido, a pobreza, o medo da

dependéncia e a doenca e/ou morte pessoal ou familiar.

A ultima grande ameaca, a ameaca de vida ainda nao foi sentida pela maioria
dos inquiridos, no entanto um grupo significativo (41.5%) de pessoas, ja teve
essa percecado. O estudo da correlacdo entre a percecdo de ameaca de vida e o
sofrimento revela que sdo os individuos que se sentem mais ameacados os
que revelam maior sofrimento em todas as dimensodes. O sentido da vida,
existe e esta presente, na maioria das pessoas, sentindo que os enfermeiros
tém contribuido de forma positiva para isso. De facto, o sentido da vida

propicia vivéncias e experiéncias mais positivas em contexto de sofrimento.

As sugestoes que expressam no sentido da melhoria dos cuidados de
enfermagem focalizam-se essencialmente no facto destes procurarem ser
mais carinhosos, mais simpaticos e comunicativos; mostrar mais interesse e
rapidez no seu atendimento e sobretudo maior disponibilidade de tempo.

Acrescentam ainda mais dignidade, bom senso, paciéncia e cidadania.
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As experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca encontradas nos nossos
doentes sdo reveladoras de um Sofrimento em grau moderado, apesar deste
se distribuir entre um grau reduzido a elevado. Trata-se de doentes cronicos
que apresentam sofrimento em todas as dimensdes, mostrando-se a
dimensao psicoldogica a mais afetada, seguindo-se a socio relacional a par da
fisica e por ultimo a espiritual. Ainda assim, as experiéncias positivas do

sofrimento sdao a dimensdao que mais pontuou.

Para um estudo mais aprofundado da experiéncia do sofrimento do doente
cronico hospitalizado, correlacionamos as dimensdes das experiéncias
subjetivas do sofrimento na doenca com as variaveis sociodemograficas,
clinicas e psicossociais. O estudo da relacdo entre varidveis sociodemogrdficas
e as dimensdes do sofrimento revelou que as mulheres sofrem mais na
dimensao socio-relacional e psicolégica. Os mais /dosos sofrem mais a nivel
fisico e vivenciam menos experiéncias positivas do sofrimento. As pessoas que
vivem sOs sdo as que mais sofrem a nivel psicoldgico, fisico e existencial. A
zona de residéncia nao se associa ao grau de sofrimento experienciado e os
individuos que experimentam auséncia de apoio formal e informal sdo os que

mais sofrem em cada dimensao do sofrimento assim como na sua globalidade.

As pessoas desempregadas sao as que apresentam os niveis mais elevados de
sofrimento em cada dimensao e na globalidade, enquanto os individuos com
profissdbes mais especializadas sdo 0s que apresentam mais experiéncias
positivas. Por sua vez, os individuos com menor rendimento mensal também
sdo 0s que mais sofrem em cada dimensao do sofrimento e no seu total; ja os
individuos que auferem um rendimento superior sdo 0s que vivenciam

experiéncias positivas mais elevadas. As pessoas com baixa /nstrucdo literdria
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apresentam niveis mais elevados de sofrimento psicolégico, fisico e
existencial, ao invés, das pessoas com maior instrucdao, uma vez que sao quem
menos sofre e mais experiéncias positivas vivenciam. Maior funcionalidade
familiar associa-se positivamente as experiéncias positivas do sofrimento e de

forma inversa a dimensao existencial e global do sofrimento.

O estudo da associacdo das varidveis clinicas com as experiéncias subjetivas
do sofrimento mostrou que os inquiridos com patologia neuroldogica sao os
que mais sofrem em termos globais, a nivel psicoldgico, existencial e socio-
relacional. Ja as pessoas com patologia digestiva/hepdtica apresentam niveis
mais elevados de sofrimento fisico e a doenca cardiovascular associa-se
sobretudo a experiéncias positivas. Curiosamente as pessoas portadoras de
doenca osteoarticular sao aquelas que revelam menor sofrimento. Os
significados atribuidos a patologia pelos diferentes inquiridos mostra influir
no sofrimento, uma vez que as pessoas que percecionam a sua patologia de
forma mais negativa sdo as que mais sofrem, enquanto aqueles que a veem de
forma mais positiva (mais esperanca, mais forca de viver e de lutar)
apresentam niveis inferiores de sofrimento e possuem experiéncias mais

positivas.

A analise da correlacdo entre as experiéncias subjetivas do sofrimento e as
varidvels psicossociais (espiritualidade, personalidade e percecdao sobre os
cuidados de enfermagem) mostram estar relacionadas, predizendo algumas

dimensodes do sofrimento.

Observamos que a dimensdo crencas da escala da espiritualidade varia

inversamente com o sofrimento total, o que significa que as pessoas mais
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crentes sao as que apresentam menos sofrimento global, sendo esta dimensao
espiritual responsavel por 7.1% da variancia total do sofrimento. Similarmente
a espiritualidade global associa-se negativamente ao sofrimento predizendo

2.4% a variancia do mesmo.

Encontramos também wuma relacdo significativa entre os tracos da
personalidade e o sofrimento, dado que as pessoas com maior neuroticismo,
mais extrovertidas e com maiores niveis de conscienciosidade sdao as que
apresentam niveis mais elevados de sofrimento. Inversamente, as pessoas
mais amaveis e mais abertas a experiéncia revelam possuir menor sofrimento.
A predictabilidade encontrada entre os tracos da personalidade e o sofrimento
mostra que a dimensao conscienciosidade explica 10.8% da variancia do
sofrimento, a abertura a experiéncia explica 5.8%, a amabilidade 1.9%, a

extroversdao 1.6%, e o neuroticismo 1.3%.

Os dados mostram que de facto a personalidade constitui um processo ativo,
intrinseco ao ser humano, responsavel pela forma como cada um encara a vida
e como se relaciona com o outro. Alguns tracos de personalidade estdo mais
relacionados com a exposicdo a comportamentos de risco para a saude:
elevado neuroticismo e baixa conscienciosidade. Por sua vez a doenca crénica
é vista como potenciadora de alteracbes de personalidade pelo que a
intervencdo precoce em aspetos relevantes deste constructo é vista como
necessaria para melhorar a saude, necessaria uma maior adequacdao de
tratamentos, tal como a alocacao de recursos objetivados numa perspetiva de

melhoria custo-eficacia.
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Em jeito de conclusdo podemos afirmar que o doente créonico em ambiente
hospitalar apresenta niveis diferenciados de sofrimento, tendencialmente
moderados, mas que agravam quando confrontados com a indiferenca, com a
violacdao do principio de autonomia, e consequente violacao da dignidade da
pessoa humana. Os enfermeiros e as familias sao reconhecidos como
elementos fundamentais no alivio do sofrimento, dai a necessidade de uma
maior sensibilizacdo desses atores, maior necessidade de intervencdes e
preparacao de modo a que a sua atuacdo corresponda as expectativas dos

doentes.

Colocando o foco na pratica da enfermagem torna-se evidente que a
compreensdo desta problematica revela-se essencial, uma vez que garante a
pessoa com doenca cronica um processo de adaptacdo mais positivo

potenciando simultaneamente ganhos em saude.

As evidéncias deste estudo convidam-nos a refletir acerca da vulnerabilidade
do doente internado e necessidade de alivio do sofrimento em todas as suas
dimensodes, sendo fundamental a ajuda personalizada dos enfermeiros para
uma transicao saudavel. Para que o alivio do sofrimento seja efetivo é
necessario que a intervencdao de enfermagem va ao encontro de todas as
necessidades da pessoa: controlo de sintomas, cuidar com compaixao,
promover a autodeterminacdao, promover a aceitacao da doenca, promover a
adaptacao saudavel a nova condicdo, prestar cuidados espirituais, facilitar a

pratica religiosa, (Batista & Martins, 2014).
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Dificuldades/ Limitacoes do estudo

Conhecer a “experiéncia subjetiva do sofrimento na doenca cronica” implica
olhar para cada pessoa por inteiro. E estarmos perante uma visio que
contempla o cuidar centrado na pessoa. Paralelamente, é no contexto

hospitalar, que surgem das maiores ameacas a integridade da vida Humana,

podendo mesmo significar o seu fim.

A percecao da abrangéncia que reveste um estudo desta natureza, criou em
nés um sentimento de estarmos perante uma problematica longe de ser de
facilmente compreendida, por um lado; apreender um ser multidimensional e

a0 mesmo tempo uno, por outro; um ser sempre em transformagéo.

A reflexdo inicial comecou por uma introspecdo que se revelou um pouco
penosa, visto tratar-se de um tema muito profundo e pessoal. O sofrimento
perante a finitude leva-nos a meditar acerca da morte, da nossa propria morte.
Com isto, € inevitavel pensar no sentido da vida e no peso das nossas crencas
espirituais e religiosas. S6 apds este confronto inicial poderemos mergulhar

no mar de sofrimento alheio que também passa a ser um pouco nosso.

Instalou-se a duvida, o receio de “ndo ser capaz”, a hesitacdo perante o
desafio. Seguiu-se o desenvolvimento da pesquisa bibliografica: neste ponto
vimo-nos confrontados com uma vasta amplitude de conhecimentos na area
da dor, no entanto alguma escassez no ambito do sofrimento total, que
envolve a multidimensionalidade da pessoa. Recorremos sobretudo ao
conhecimento disponivel no campo de acdao dos cuidados paliativos. Depois, a
vasta amplitude de informacao sobre a espiritualidade e personalidade, no

entanto de uma forma fragmentada nas diversas areas cientificas e muitas
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vezes desprovidas de um direcionamento comum, em que os limites se
tornavam imprecisos. Poucos sao os estudos primadrios recentes na area de

enfermagem, com implicacdes concretas para a pratica.

Nao foram encontrados estudos que relacionem os tracos de personalidade
com o sofrimento na doenca, que, a nosso ver, fara todo o sentido,
considerando a personalidade um fator intrinseco da pessoa que podera

condicionar a sua resposta hum processo de transicao saude/doenca.

A metodologia escolhida foi a que nos pareceu mais adequada aos objetivos
definidos para o presente estudo. No entanto, no decorrer da pesquisa
defrontamo-nos com alguns constrangimentos que passamos a identificar:
um deles prende-se com a técnica de amostragem nao probabilistica que
adotamos, pois pretendiamos nao rejeitar a opiniao de uma pessoa apenas por
se encontrar no lugar certo a hora certa, visto que nos interessa a obter opinido
de todos e de cada pessoa com doenca cronica internada ou em tratamentos
em regime de ambulatério nos servicos de hemodialise e hospital de dia
oncoldogico. Numa tentativa de contornar o presente constrangimento,

procuramos o maior 7 da nossa amostra que resultou em 307 inquiridos.

Outro constrangimento surgiu durante a aplicacdo dos questionarios. Estes
revelaram-se um pouco longos e com alguns problemas de interpretacao por
parte de alguns inquiridos mais idosos, conduzindo a frequente necessidade

de leitura prévia e preenchimento do questionario pelo investigador.

Estas limitacbes, no seu conjunto, exigiram ao investigador um esforco fisico
e animico muito grande. O facto de se constituir Unico interveniente na recolha

de dados, no sentido de evitar eventual subjetividade de ideias e
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consensualizacdo de interpretacdes, transformou o processo num consumidor
de tempo dilatando a calendarizacao previamente estabelecida. Além do mais,
muitos inquiridos viram naguele momento uma oportunidade para falar dos
seus problemas. Isto resultou num alargamento do tempo de preenchimento
dos questionarios e trouxe, por vezes, um sentimento de oportunidade

perdida de aprofundamento do presente estudo.

O tratamento de dados e a analise simultanea dos diversos grupos, reforca a
complexidade e a extensibilidade do estudo, exigindo uma atencao

permanente e um trabalho acrescido.

Aquando da andlise de contetudo das questOes abertas, verificamos que, a
partir de certo numero de respostas, a tematica se repetia, fornecendo cada
vez menos novidades. Foi o fendmeno de saturacao que nos remeteu para a
apresentacao dos resultados sob a forma de frequéncia, permitindo deste

modo realcar as afirmacdes/ideias mais consensuais.

Os resultados, em nosso entender nao poderdao ser extrapolados para a
populacdo portuguesa, pois o mamostral é baixo para permitir maior qualidade
nas inferéncias. Contudo, os valores de consisténcia interna obtidos com o
[ESSD sao elevados, e semelhantes aos da amostra dos autores da escala, o
que nos da alguma seguranca, no que diz respeito a auséncia de possiveis
vieses. Dai que, os resultados do nosso estudo, parece-nos traduzir a vivéncia
do sofrimento de um numero elevado de adultos com doenca crénica

hospitalizados na regidao Centro de Portugal.

Conscientes das dificuldades/limitagdes descritas, admitimos ter conseguido

atingir o proposito desta investigacao.
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Perspetivas futuras

Ter uma doenca cronica pode ser uma experiéncia dificil de ser vivida, uma
vez que faz estremecer todas as estruturas que nos compdéem como seres
humanos, abalar mesmo o nosso principio de vida. Todavia, o processo de
transicdo saude/doenca é algo que pode ser trabalhado pela equipa de saude,
em particular pela equipa de enfermagem, no sentido de prevenir/aliviar o
sofrimento na doenca sendo necessario reunir algumas condi¢des facilitadoras

do processo de transicao.

O sofrimento psicolégico revela a necessidade de intervencao do Enfermeiro
na percecao de ameaca/perda de identidade pessoal e no significado atribuido

a doenca e a tudo o que a envolve.

O sofrimento socio-relacional é outra dimensao que requer atencao e
intervencdo de enfermagem. A promocao de uma relacdo empatica
enfermeiro/cliente, a promocao das relacdes familiares e de amizade
combatem esse mesmo sofrimento, o isolamento e a soliddo. Tornam-nos
muito mais atentos a problemas reais ou imaginarios da pessoa doente e

familia, pois estaremos a permitir a sua partilha, esclarecimento e resolucao.

O sofrimento fisico atinge niveis similares aos do sofrimento socio-relacional,
fazendo emergir a necessidade de melhoria do controlo sintomatico das
pessoas da nossa amostra, nomeadamente dos individuos com patologia

digestiva/hepatica.

218



O sofrimento existencial surge em ultimo lugar, embora com valores longe do
ideal, situa-se um pouco acima do valor médio da escala. Isto traduz a
dificuldade sentida pelos participantes em atribuir sentido a proépria vida
devido a perda de sentido no futuro, perda de controlo, liberdade,
autenticidade e realizacdo pessoal. A pessoa esta longe de se sentir completa
e o desespero facilmente irrompe. Com isto emerge a necessidade de melhoria

da pratica de enfermagem a nivel do cuidado espiritual.

Assim sendo, as areas de intervencdao, no dominio das competéncias dos
cuidados de enfermagem, que emergem do presente estudo, e que em nossa
opinido, carecem de maior atencao no sentido da prevencao e do alivio do

sofrimento sao:

Melhorar intervencdes especificas dirigidas as mulheres, aos mais

idosos e aos que vivem sOs;

e Melhorar intervencdes especificas dirigidas as pessoas com baixa
instrucdo literaria, desempregadas e com baixo rendimento mensal;

e Promover a funcionalidade familiar: trabalhar a e com a familia
sobretudo quando estas sao identificadas como disfuncionais;

e Facilitar a presenca e acompanhamento de amigos e pessoas
significativas que contribuam para o bem-estar do doente;

e Promover maior acesso ao apoio formal articulando estruturas
capazes de responder as reais necessidades de cada individuo
garantindo deste modo a continuidade de cuidados;

e Melhorar intervencdes especificas com cuidados especializados

dirigidos aos doentes vitimas de doenca neurologica e

digestiva/hepatica;
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Melhorar intervencdes especificas dirigidas ao processo de transicao
saude/doenca que visem a aceitacio da doenca e a
adaptacdo/resolucao de problemas;

Melhorar intervencdes especificas dirigidas aos significados
atribuidos a doenca e a percecao de ameaca de vida;

Melhorar intervencdes especificas que visem atribuir sentido a vida,
estimular a esperanca, forca de viver e lutar e que promovam um
estado espiritual saudavel e que facilitem a pratica religiosa;
Melhorar intervencoes especificas dirigidas aos doentes mais
conscienciosos, neuroticos e extrovertidos;

Apoiar e incentivar pesquisas voltadas para as questdes do
sofrimento na doenca, espiritualidade nas transicdes saude/doenca,
personalidade nas transicoes saude/doenca;

Aprofundar o estudo da personalidade do doente cronico devera ser
para um tratamento mais dirigido, um cuidado mais personalizado,
holistico e se necessario uma intervencdo multidisciplinar.

Interligar as investigacdes no ambito do sofrimento na doenca, com
outras realizadas em diversos campos (psicologia, sociologia,
antropologia, saude, etc.) sera um contributo eficaz.

Promover a formacdao de recursos humanos na area da doenca
crénica, geriatria e cuidados paliativos através do desenvolvimento
de cursos poés-graduacao (especialidades, mestrados e

doutoramentos).
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e Divulgar resultados das pesquisas (junto dos atores, cuidadores e
gestores) partilhando conhecimentos, reunindo poderes para

construir “novos saberes e novos fazeres”.

Em suma, consideramos fundamental o estudo das respostas humanas aos
eventos de transicdao, nomeadamente transicdes saude/doenca cronica, para
um cuidar mais dirigido e personalizado. A comunicacao terapéutica deve ser
a chave da relacao terapéutica enfermeiro/cliente. A este respeito, é urgente,
no nosso entender, uma forte aposta no ensino e treino desta comunicacdo
terapéutica, porque sO assim se conseguira conhecer e transformar o

sofrimento do cliente.

O Enfermeiro é o profissional de saude que, em meio hospitalar, ocupa o lugar
mais privilegiado junto do doente e sua familia. Esta proximidade faz da
Enfermagem uma profissdao impar, pois implica uma entrega de si como ser
humano, a aceitacao do outro na sua totalidade, trazendo consigo a
responsabilidade e a exigéncia das questdes da vida, da morte e do morrer,

de maneira plural e interdisciplinar.

Com isto, procuremos sempre cuidar melhor, nao ter medo de ir ao encontro
do sofrimento, pois a pessoa que sofre espera por nés, pelo nosso conforto,

presenca, interesse, pelo nosso alivio.
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AN EXO | - Autorizacao dos autores das escalas
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Re: Pedido de autorizacdo de utilizacao de escala

Teresa Mclintyre <teresamcintyreusa@gmail.com>

™

Responder |
ter 27-09-20T1, 20:23
Vocé

DOUTORAMENTO

autorizagdo testes.doc
25 KB

Transferir  Guardar no OneDrive - Pessocal

Cara Dra. Susana

Tenho todo o gosto em que utilize a escala. Como deve saber ha muitas teses de mestrado
e algumas de doutoramento que utilizaram esta escala. O livro do Dr. Manuel Gameiro, seu
colega, descreve a primeira validacao da mesma. Se precisar do instrumento, terei todo o
gosto em enviar.

Apenas solicito que preencha o documento em anexo e reenvie por e-mail para os meus
registos.

Cumprimentos

Teresa Mcintyre

2011/9/27 Susana Pais <supais@hotmail.com>
Boa tarde.

Chamo-me Susana Marisa Loureiro Pais Batista e sou enfermeira e estudante de
Doutoramento em Ciéncias da Enfermagem na Universidade do Porto (Instituto de Ciéncias
Biomédicas Abel Salazar).

Venho deste modo solicitar a Vossa Exceléncia, autorizacdo para o uso do Inventario de
Experiéncias Subjectivas de Sofrimento na Doenga por si criada / validada, que gostaria de
utilizar para fins académicos, em trabalho de Doutoramento com o tema “Sofrimento na
doenca: influéncias da espiritualidade e personalidade na pessoa com doenca cronica”.

Desde ja agradecendo toda a disponibilidade e atencdo

Susana Pais Batista
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Responder | Eliminar Lixo|

Re: pedido de autorizacdo de utilizacao de escala

candidapinto@esenf.pt 5

C o 27-09-2011, 13:51

13.21

Vocé

DOUTORAMENT

>
> Susana

Tem a autorizacdo para utilizar a escala. Se necessitar declaragdo posso
mandar-lhe por este meio.

Todo o sucesso académico.

Candida Pinto

>

>

> Bom dia.

>

> Chamo-me Susana Marisa Loureiro Pais Batista e sou estudante

> de Doutoramento em Ciéncias da Enfermagem na Universidade do Porto
> (Instituto

> de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar).

>

> Venho deste modo

> solicitar a Vossas Exceléncias autorizacdo para o uso da escala de

> Avaliacdo da Espiritualidade em Contextos de Satide por vos

> criada / validadoa que gostaria de utilizar para fins académicos, em
> trabalho de Doutoramento com o tema “Sofrimento

> na doenca: influéncias da espiritualidade e personalidade na pessoa com
> doenca

> cronica”.

>

>

>

> Desde ja agradecendo

> toda a vossa disponibilidade e atencdo

>

>

>

> Susana Pais Batista

>

>
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AN EXO “ — Autorizacdo para aplicacdo do questionario no Centro

Hospitalar
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Susana Marisa Loureiro Pais Batista
Rua D. Anténio Monteiro, lote 13, 3°Q
3510 040 Viseu

Exmo. Sr. Presidente do Conselho de
Administracio

Centro Hospitalar Tondela-Viseu
Av. Rei D. Duarte

3504 590 Viseu

Viseu, 11 de Junho de 2012
Assunto: Pedido de autorizagfo para aplicagzo de questiondrio.

Exmo. Sr. Presidente do Conselho de Administrago:

Susana Marisa Loureiro Pais Batista, enfermeira no Centro Hospitalar Tondela-
Viseu, a exercer fungdes no servigo de Medicina 1A, vem por este meio solicitar a Vossa Ex®
autorizagdo para aplicagdo de questiondrio no contexto da realizagdo de projeto de
investigagio no dmbito de curso de Doutoramento em Ciéncias de Enfermagem do Instituto
de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar/ Universidade do Porto, cujo tema ¢ “o Sofrimento na
Doenga: Influéncias da Espiritualidade e Personalidade da Pessoa com Doenga Crénica”.
Pretende-se recolher a opinido da pessoa em contexto de doenga crénica, na tentativa de
compreender a sua vivéncia do sofrimento e identificar 4reas de atuagfio de enfermagem que
necessitem de maior atencéo. Projeto orientado pela Professora Doutora Rosa Maria Martins,
Professora Coordenadora de Escola Superior de Saude de Viseu.

Venho por este meio solicitar a V. Ex* autorizagdo para aplicar o questionario em anexo para
V. apreciago. Os questiondrios serdo aplicados a pessoas com patologia cronica existentes
nos servi¢os de Cirurgia, Cardiologia, Ginecologia, Hospital de Dia, Medicina Interna e
Hemodialise.

Mais informo que ficard assegurado o direito a autodeterminacdo, & intimidade, ao
anonimato, a confidencialidade, a protegio contra o desconforto e o prejuizo. A pessoa sera
informada das finalidades e objetivos do estudo, tal como do direito de se retirar do estudo a
qualquer momento, para assim obter um consentimento livre e esclarecido. Estou disponivel
para qualquer esclarecimento subsequente (Susana Pais Batista — 96 3849016)

Atenciosamente, g T R I RS

SLM_CMAO\ \QcMn e VIJ—Q

Susana Marisa Loureiro Pais Batista

ST i
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<“»
<)
CEWR&(HQ%WTALAR

=~ VISEU, 98

Conselho de Administragdo

Exmo. Senhor
Dr® Coralia Vicente
) Presidente do Conselho Pedagdgico
I IFOCT ¢ Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar
Universidade do Porto
Rua Jorge Viterbo Ferreira n° 228
4050 ~- 313 Porto

Sua Referéncia Sua Comunicagdo de Nossa Referéncia Data
03-10-2012

Assunto: Pedido de Autorizacio para Aplicagao de Questionario

Em relagdo ao assunto mencionado em epigrafe, informamos que foi autorizado o pedido da
aluna Susana Marisa Loureiro Pais Batista para aplicagdo de questionario no contexto de realizagdo do
projeto de investigagdo no ambito do curso de Doutoramento em Ciencias de Enfermagem do Instituto de
Ciencias Biomédicas Abel Salazar/ Universidade do Porto, cujo o tema é “o Sofrimento na Doenga:
Influéncias da Espiritualidade e Personalidade da Pessoa com Doenga Crénica”.

No entanto deve a requerente responsabilizar-se pela distribui¢do e recolha dos questionarios, bem como

pedir o consentimento informado a cada intrevistado.

Com os melhores cumprimentos, ;PQ,&&;M

A Enf.2 Diretora

N
(MARIA CASSILDA PEREIRA NEVES)

Av. ReiD. Duarte 3504-509 VISEU  E-mail: sec.enfdireclor@hstviseu,min-saude.pl Telef. 232 420501  Fax 232 420595
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AN EXO “l — Instrumento de Colheita de Dados
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L.

\l’(:;li'l'()
INSTITUTO DE CIENCIAS BIOMEDICAS ABEL SALAZAR

O presente questionario faz parte de um projeto de investigagdo no ambito de um curso de
Doutoramento em Ciéncias de Enfermagem, cujo tema é “o Sofrimento na Doenga: Influéncias da

Espiritualidade ¢ Personalidade da Pessoa com Doenga Croénica”. Pretende-se recolher a sua opinido
enquanto pessoa em contexto de doenga, na tentativa de compreender a sua vivéncia do sofrimento ¢

espiritualidade, para podermos vir a cuidar melhor de si.
A sua opinido ¢ muito importante pelo que lhe pedimos que responda com rigor e sinceridade.
Tenha em mente que ndo ha boas nem mas respostas, apenas respostas.
Este questionario ¢ confidencial. Ndo assine, garantindo assim o anonimato.
Agradecemos a sua disponibilidade e colaboracgdo.

Susana Pais Batista

Grupo 1. Caracterizacio Sociodemografica

Por favor, complete e assinale com um X a opg¢do que se aplica a si.
1. Idade: anos
2. Sexo: [ ] Feminino [ ] Masculino

3. Estado Civil:

[ ] Solteiro/a [ ] Casado/a
[ ] Divorciado/a [ ] Unido de Facto
|:| Viuvo/a

4. Qual ¢ a sua Profissao?

5. Habilitagdes Literarias:
[] Analfabeto.
|:| Instrugdo primaria.
|:| Instrug¢do secundaria incompleta ou equivalente.
|:| Instrucdo secundaria, bacharelato, instru¢ao universitaria incompleta.
|:| Titulos universitarios.

6. Rendimento Mensal:
[] <300€
[] 300-999¢€
[] >1000€

7. Condi¢des Habitacionais: Sim Nao
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8.

9.

Agua canalizada

Saneamento basico |:|
Eletricidade ]
Boa mobilidade (sem barreiras) |:|
Bom estado de conservagao

LI

Meio onde vive:
|:| Meio Rural
[ ] Meio Urbano

Sente que tem apoio? [ ] Sim [] Nao

9.1 Tipo de apoio[ | Informal (familia, vizinhos, amigos)
|:| Formal (centro de dia, apoio domiciliario, lar)

Sobre a relagdo com a sua familia sente. ..

10. Estou satisfeito com a ajuda que recebo da minha familia, sempre que alguma coisa me

11.

12.

13.

14.

preocupa.

|:| Quase sempre |:| Algumas vezes |:| Quase nunca
Estou satisfeito pela forma como a minha familia discute assuntos de interesse comum e
compartilha comigo a solugdo do problema.

[ ] Quase sempre [ | Algumas vezes [ | Quase nunca
Acho que a minha familia concorda com o meu desejo de iniciar novas atividades ou de
modificar o estilo de vida.

[ ] Quase sempre [ | Algumas vezes [ | Quase nunca
Estou satisfeito com o modo como a minha familia manifesta a sua afei¢do e reage aos meus
sentimentos tais como irritagdo, pesar € amor.

[ ] Quase sempre [ | Algumas vezes [ | Quase nunca
Estou satisfeito com o tempo que passo com a minha familia
[ ] Quase sempre [ | Algumas vezes [ | Quase nunca
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Grupo 2. Caracterizacio Clinica

15. Qual ¢ a doenca que neste momento lhe causa maior sofrimento?

16. O que pensa sobre a sua doenca?

Grupo 3. Caracterizacio Psicossocial

3.1. Espiritualidade
(Pinto C. e Pais-Ribeiro J.)
As frases seguintes referem-se a sua espiritualidade/ crengas pessoais, ¢ a0 modo como elas
afetam a sua qualidade de vida. Por favor assinale com um circulo & volta do numero,
1203 4
de acordo com a legenda, a op¢do que melhor expressar a sua opinido na ultima semana. Ndo existe
resposta certa ou errada.

1. Nao concordo

2. Concordo pouco

3. Concordo bastante

4. Plenamente de acordo

17. As minhas crengas espirituais/religiosas ddo sentido a 1 2 3 4
minha vida

18. A minha f¢ e crengas dido-me for¢gas nos momentos 1 2 3 4
dificeis

19. Vejo o meu futuro com esperanca 1 2 3 4

20. Sinto que a minha vida mudou para melhor 1 2 3 4

21. Aprendi a dar valor as pequenas coisas da vida 1 2 3 4
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3.2. Personalidade
(Bertoquini e Pais-Ribeiro)
As afirmagdes que se seguem referem-se a tragos da sua personalidade. Por favor assinale com
um circulo a volta do namero, Ex.: 1 2 4 5, a opgdo que melhor corresponde a sua opinido, de

acordo com a legenda. N&o existem respostas certas nem erradas.

1. E totalmente falso
2. Corresponde pouco ao que se passa comigo
3. Corresponde bastante ao que se passa comigo
4. Corresponde muito ao que se passa comigo
5. Corresponde totalmente ao que se passa comigo
22. Tendo a ser descrente ou a duvidar das boas intengdes 1 2 3 4 5
dos outros.
23. Nao dou grande importancia as coisas da arte e da 1 2 3 4 5
beleza.
24. Raramente me sinto s6 ou abatido/a. 12 3 4 5

25. Acredito que a maioria das pessoas sdo, no fundo, bem- 1 2 3 4 5

intencionadas.
26. As vezes sinto-me completamente inttil. 1 2 3 4 5
27. Acho as discussdes filosoficas aborrecidas. 1 2 3 4 5
28. Penso, maduramente, nas coisas antes de tomar uma 1 2 3 4 5

decisdo.
29. Raramente estou triste ou deprimido. 1 2 3 4 5
30. Muitas vezes sinto-me a rebentar de energia. 1 2 3 4 5
31. A poesia pouco ou nada me diz. 1 2 3 4 5
32. Sinto-me muitas vezes inferior as outras pessoas. 1 2 3 4 5
33. Gosto de estar onde esta a agdo. 1 2 3 4 5
34. A minha primeira reacdo ¢ confiar nas pessoas. 1 2 3 4 5
35. Sou uma pessoa alegre e bem-disposta. 1 2 3 4 5
36. Tendo a pensar o melhor acerca das pessoas. 1 2 3 4 5
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37. Sou uma pessoa muito competente. 12

38. As vezes ao ler poesia e ao olhar para uma obra de arte, 1 2
sinto um arrepio ou uma onda de emocao.

39. Esfor¢o-me por ser excelente em tudo o que faco. 12
40. Sou eficiente e eficaz no meu trabalho. 12
41. Sou uma pessoa muito ativa 12

3.3. Percecdo sobre os Cuidados de Enfermagem
(equipa de investigacdo)

42. Sente que os enfermeiros se importam com o seu sofrimento?

[] Sim [] Nio

43. Os enfermeiros aliviam o seu sofrimento?

[] Sim [ ] Nio

44. Como ¢ que os enfermeiros aliviam o seu sofrimento?

45. O que ¢ que o faz sofrer?

46. O que ¢ que o ajuda a aliviar o sofrimento?
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47. Alguma vez sentiu a sua vida ameacgada?

[] Sim [] Nio

48. Sente que a sua vida tem sentido?

[] Sim [] Nio

49. Os enfermeiros alguma vez o ajudaram a encontrar sentido para a sua vida?

[] sim [ ] Nao

50. Que sugestdes daria para melhorar os cuidados de enfermagem?

Grupo 4. Caracterizaciao do Sofrimento
(Mclntyre e Gameiro)
Abaixo encontram-se algumas afirmagdes que podem corresponder a experiéncias das pessoas doentes.

Por favor assinale com um circulo a volta do nimero, Ex.: 1 2 3 4 e acordo com a legenda, até que ponto
cada uma das afirmagdes corresponde ou ndo ao que verdadeiramente se passa consigo.

1- E totalmente falso 4- Corresponde muito

2- Corresponde pouco 5- Corresponde totalmente

3- Corresponde bastante

51. Sinto-me mais cansado desde que estou doente. 1 2 3 4 5

52. Penso muito na gravidade e nas consequénciasdaminha 1 2 3 4 5

doenca.

53. Sinto-me apreensivo/ a em relacdo ao que podera 1 2 3 4 5
acontecer.

54. Sinto que a doenga me est4 a roubar tempo para fazer 12 3 4 5
aquilo que gostaria.

55. Sinto dificuldade em suportar o estado de tensdo que a 1 2 3 4 5
doenga me provoca.

56. Desde que fiquei doente sinto-me triste. 1 2 3 4 5

57. Preocupa-me a ideia de a minha doenga me poder fazer 1 2 3 4 5
perder o emprego.

58. A doenca obriga-me a por de lado alguns projetos 12 3 4 5
importantes que tinha em mente.
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59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.
68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

Desde que estou doente tenho tido momentos de grande
desespero.

Desde que estou doente tenho sentido mais falta da
minha familia.

Tenho receio de que com a minha doenca me torne uma
sobrecarga para a minha familia.

Angustia-me a ideia de poder deixar pessoas de quem
gosto.

Nao consigo compreender o que estd a provocar a
minha doenga.

Com a doenga tenho perdido muita da minha energia e
forca fisica.

A minha doenga deixa-me desiludido/a em relagao ao
que esperava da vida.

Desde que estou doente sinto dificuldade em me
controlar e reajo com agressividade.

Preocupo-me com as dores que possa vir a ter.

Tenho dificuldade em deixar de pensar nas coisas mas
que me poderdo acontecer

Sinto-me revoltado/a perante a minha situagao de
doenga.

Nao consigo encontrar posi¢ao para estar confortavel.

Sinto que com a doenca perdi a liberdade de decidir
sobre a minha vida.

A minha doenga faz-me preocupar com o futuro das
pessoas que me sao queridas.

Tenho dores dificeis de suportar.

Apesar de estar doente sinto-me tranquilo/a.

Preocupa-me a ideia de ndo poder ajudar a minha
familia como antes de adoecer.

Apesar da minha doenga ndo deixo de fazer planos para
o futuro.

Sinto que ja ndo sou capaz de fazer as mesmas coisas
que fazia antes de adoecer.

A minha situa¢do de doente faz-me sentir pena de mim
proprio/a.

Acho que para mim ja ndo vale a pena pensar no futuro.
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80.

81.

82.

83.

&4.

85.

86.

87.

88.

9.

90.

91.

92.

93.

94.

A doenga faz com que me sinta diminuido/a como
pessoa.

Sinto uma ma disposicao fisica que me impede de
descansar.

Tenho receio de ficar com alguma deficiéncia fisica.
A minha doenga causa-me angustia.

Preocupo-me com a possibilidade de ndo ser capaz de
“ganhar o pao” para a minha familia.

O ver-me dependente dos outros tem-me sido dificil de
suportar.

Desde que fiquei doente ndo consigo evitar certos
comportamentos de que ndo gosto.

Sinto que pouco posso esperar do meu futuro.

Acho que vou recuperar as minhas forgas.
Desde que estou doente tenho sentido muitos medos.
Desde que fiquei doente sinto dificuldade em encontrar

sentido para a vida.
Tenho dores que nao me deixam descansar.

Tenho esperanca de ainda vir a realizar os meus sonhos.

Desejaria que a minha familia ndo sofresse tanto por eu
estar doente.
Penso que vou melhorar.
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3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
Muito obrigada,

Susana Pais Batista



AN EXO |V — Consentimento informado para participacdao no estudo
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iCBAS
[@PORTO

CONSENTIMENTO INFORMADO

Autorizo a minha inclus@io no estudo ”O Sofrimento na Doenca: Influéncias da
Espiritualidade e Personalidade da Pessoa com Doenca Crénica”, que consiste no

preenchimento de um questiondrio que visa recolher a opinifio da pessoa em contexto de
doenga crénica, na tentativa de compreender a sua vivéncia do softimento e identificar dreas
de atuacd@io de enfermagem que necessitem de maior atengfo.

Ficard assegurado o direito de me retirar do estudo a qualquer momento, ao

anonimato, a confidencialidade e & proteco contra o desconforto.

Viseu, / /

O Utente,
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AN EXO V - Publicacdes de suporte a tese de Doutoramento
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Artigo de revisdao da literatura publicado no Livro de Resumos/ Atas do 6°
Seminario de Bioética “Conduta Etica, Integridade Académica e Profissional” na
Escola Superior de Saude de Viseu em 27 de marco de 2014. ISBN 978-989-

98305-6-1.Premiado com o 2° lugar de melhor apresentacao.
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Intervengao de Enfermagem no Alivio do Sofrimento na Doenga Cronica:

Revisao Da Literatura

Susana Batista 1; Rosa Martins:
1. Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar/ Universidade do Porto, supais@hotmail.com

2. Escola Superior de Saude de Viseu, rmartins.viseu@gmail.com

Resumo:

Introducdo: De acordo com dados da Organizacdao Mundial de Saude, as doencas crénicas sdo a maior

causa de morte e morbilidade no mundo, representando 63% de todas as mortes. (WHO, 2013) Estima-

se que até ao ano de 2050, o numero de idosos ird quadruplicar, tal como a necessidade de prestagdo

de cuidados a longo prazo. Podemos prever assim uma maior afluéncia de populagdo idosa aos hospitais

portugueses portadores de doenga crdénica, o que nos traz novos desafios. No contexto de doenga

cronica, parece-nos consensual afirmar que o sofrimento é uma realidade vivida e compete ao

enfermeiro facilitar a adaptacdo do doente e familia a nova condi¢do. Assim sendo, temos como objetivo

conhecer os resultados dos estudos que foram produzidos nos ultimos 8 anos sobre a tematica do

sofrimento e a ajuda prestada pelos Enfermeiros.

Participantes e métodos: Para a concretizagdo do nosso objetivo efetudmos uma revisao da literatura

em bases dados referenciais. Os artigos foram analisados tendo em conta os objetivos, participantes,

momentos de recolha de dados, instrumentos utilizados, resultados obtidos considerando as variaveis

gue possam integrar a vivéncia do sofrimento na doenga crénica.

Resultados: Observou-se no que se reporta ao sofrimento na doenca crénica, uma producdo limitada,

tendo sido analisados 9 artigos de periddicos e dissertacdes de mestrado em lingua portuguesa e 3

artigos de periddicos internacionais em lingua inglesa. As metodologias utilizadas sdo do tipo qualitativo

e quantitativo.

Conclusdes: Os resultados dos estudos incluidos abordam a temdtica do sofrimento em vdrias

perspetivas: sofrimento fisico relacionado com a dimens3o bioldgica da doenga; sofrimento psicoldgico

que se confronta com as possibilidades de cura; sofrimento sécio relacional manifestado essencialmente

pela auséncia de apoio familiar/social, problemas econdmicos e soliddo; sofrimento existencial com a

procura de sentido de vida, espiritualidade e pratica religiosa; experiéncias positivas de sofrimento;

estratégias de adaptacdo e expectativas futuras. Mostram ainda que a ajuda dos Enfermeiros é

fundamental uma vez que a doenca crénica implica mudanca de estilo de vida que pode conduzir a uma

luta interior silenciosa. E necessario que a intervencdo de enfermagem va ao encontro das necessidades

espirituais de modo a facilitar a procura de equilibrio e significado de experiéncias de vida, no entanto

é identificada falta de investimento nesta area. E também salientada a necessidade de cuidar com

compaixao e de integrar os cuidados paliativos no cuidado ao idoso com doenga crénica com vista na
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melhoria da sua qualidade de vida. Em conclusdo, torna-se fundamental para a pratica de enfermagem
a compreensdo desta problematica uma vez que pode permitir potenciar ganhos em saude, garantindo

a pessoa com doenga crénica um processo de transicdo saudavel.

”, « ”, u

Palavras-chave: “suffering”; “nursing care”; “chronic disease”

INTRODUGAO

Ao longo da vida, a pessoa vai sendo sujeito de mudancgas intencionais ou ndo, que conduzem o
individuo a um processo de transicdo que o expde a uma vulnerabilidade a riscos que podem vir a
afetar a sua saude. (Meleis e tal, 2000) A ameaca percebida é o cerne do sofrimento, sendo esta tudo
aquilo que mexe com a nossa continuidade, integridade, capacidade de enfrentar e capacidade de
resposta. (Barbosa, 2010) No contexto de doenca crdnica, parece-nos consensual afirmar que o
sofrimento é uma constante vivida pela pessoa devido a recorrentes agudizagées, co morbilidades
associadas e suas consequéncias.

O hospital é o grande recetor em Portugal de pessoas em situacdo de crise por nova patologia aguda,
cronica ou agudizagdo da mesma, ndo esquecendo que a doenga crénica representa 63% do total de
mortes no mundo. (WHO, 2011). As doencas crdnicas sdo geralmente doencas de longa duragdo que
nao poem em risco a vida da pessoa a curto prazo, no entanto podem ser incapacitantes e causar a
morte.

As principais doencas crénicas sao as cardiovasculares, cancro, respiratdrias crénicas e diabetes (WHO,
2013), sendo muitas delas evitaveis. A prevaléncia de doencas crénicas aumenta com a exposi¢cdo a
fatores de risco modificaveis como tabagismo, ingestdo alcodlica excessiva, sedentarismo, consumo
de alimentos ndo saudaveis e obesidade. Aumenta também com a evolugdo dos tratamentos médicos
e consequente aumento da esperanca média de vida, fatores genéticos predisponentes e alterages
fisiolégicas do envelhecimento.

De acordo com dados da Organizacdo Mundial de Saude, estima-se que até ao ano de 2050, o nimero
de idosos ird quadruplicar, tal como a necessidade de prestacdo de cuidados a longo prazo. Prevemos
assim uma crescente afluéncia de populagdo aos hospitais, portadora de doencgas crdnicas, o que nos
traz novos desafios.

Os enfermeiros sao os prestadores de cuidados que, em ambiente hospitalar, passam mais tempo com
os utentes e familias. E de preocupacdo ética e moral do enfermeiro compreender e aliviar o
sofrimento de modo a facilitar a adaptacdo do doente e familia a nova condi¢cdo. No entanto, ao
depararmo-nos com esta realidade, emergem as questGes: que formas de sofrimento sdo

experienciadas pelas pessoas portadoras de patologia crénica?; como podem os enfermeiros alivia-lo?
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MATERIAL E METODOS

Pretendemos com a presente revisdo da literatura, obter os resultados dos estudos produzidos nos
ultimos 8 anos sobre a tematica do sofrimento na doenca crénica e a ajuda prestada pelos Enfermeiros.
Para a identificar os estudos mais relevantes efetudmos uma pesquisa nas seguintes bases de dados
referenciais: EBSCO host — Research Databases; Biblioteca do conhecimento on-line Listagens de teses/
dissertacdes de mestrado/doutoramento, na Escola Superior de Saude de Viseu. Utilizdmos como
descritores as seguintes palavras: “suffering”; “nursing care”; “chronic disease”. Pesquisa efetuada de
30/08/2011 a 28/04/2012 com atualizacdo a 20/03/2014.

Para que sejam incluidos na revisdao apenas estudos que abordem a problematica do presente, foram

definidos os critérios de selecao que se seguem (Quadro 1).

Quadro 1 — Critérios de sele¢ao dos estudos

CRITERIOS DE SELECAO

CRITERIOS DE INCLUSAO

CRITERIOS DE EXCLUSAO

PARTICIPANTES

Adultos com doenga crénica
Enfermeiros que Ihes prestam
cuidados

Criangas e jovens.
Adultos com doenga aguda.
Cuidados a Familia.

INTERVENCAO Formas de sofrimento
experienciadas;
IntervengOes de enfermagem que
aliviam o sofrimento.
DESENHO Estudos primarios Estudos secundarios
RESULTADOS

Observou-se no que se reporta ao sofrimento na doencga crdénica, uma producdo limitada, tendo sido
analisados 9 artigos de periddicos, dissertagdes de mestrado e doutoramento em lingua portuguesa e
3 artigos de periddicos internacionais em lingua inglesa, apds a aplicacdo dos critérios de selegdo.

Os artigos foram analisados tendo em conta os objetivos, participantes, momentos de recolha de
dados, instrumentos utilizados, resultados obtidos considerando as varidveis que possam integrar a

vivéncia do sofrimento na doenca crdnica.
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ESTUDO

DESENHO

OBIJETIVO

PARTICIPANTES

1. Analise qualitativa de Compreender o beneficio 30 Enfermeiros

Cingel, M. (2011) entrevistas da compaixdo na pratica de | 31 Idosos com doenga
enfermagem crdnica

2. Andlise qualitativa de Identificar necessidades de | 9 Residentes em lar com

Strohbuecker, B. et al entrevistas cuidados paliativos em doenga crénica

(2011) doentes crénicos

3 Estudo qualitativo com Identificar as dificuldades 24 Diabéticos

Péres, D. et al (2007)

andlise de conteldo de
relato escrito

dos pacientes diabéticos
em relagdo ao tratamento

acompanhados no Centro
Educativo de
Enfermagem para
Adultos e Idosos

4.
Spadacio, C. e Barros, N.
(2009)

Anadlise qualitativa de
entrevistas em
profundidade

Compreender o sentido do
uso de Medicinas
Alternativas e
Complementares por
pessoas com cancro em
tratamento.

8 Pessoas com cancro em
tratamento.

5.
Wright, L. (2008)

Relato da experiéncia
pessoal, pratica clinica
e pesquisa

Identificar formas de
sofrimento que sdo
experienciadas; Identificar
as praticas de enfermagem
que aliviam o sofrimento.

Familias acompanhadas
na Unidade de
Investigagcdo “Family
Nursing Unit”, na
Universidade de Calgary

6. Andlise qualitativa de Identificar e validar as 120 Pessoas com doenga
Chaves, E., Carvalho, E. e | entrevistas caracteristicas definidoras renal cronica em
Terra, F. (2010) do diagnéstico de hemodialise
enfermagem
espiritualidade prejudicada
7 Estudo quantitativo, Analisar a relagdo entre o 71 Pessoas com doenga

Sobral, H. (2006)

correlacional, caracter
descritivo

sofrimento, percecdo da
doenca e fé religiosa

oncoldgica em
tratamento em hospital
de dia

8.
Baptista, M. (2011)

Estudo quantitativo,
descritivo exploratério

Avaliar o impacto do
sofrimento, da depressdo e
da auto atualizagdo na
aceitagdo psicoldgica da
doenga croénica

210 Pessoas com
insuficiéncia renal crénica
a fazer hemodiilise

9.
Fernandes, R. (2009)

Estudo qualitativo com
analise fenomenoldgica
de entrevistas
semiestruturadas

Identificar as experiéncias
subjetivas de sofrimento na
doenga em pessoas com
Esclerose Multipla

8 Pessoas com
diagnéstico de Esclerose
Multipla

10. Estudo quantitativo de Analisar as caracteristicas 100 Pessoas com cancro
Morins, G. natureza descritivo- do Sofrimento e da internados ou a fazer
(2009) correlacional Qualidade de Vida em quimioterapia

doentes com cancro
11. Estudo quantitativo, Compreender as vivéncias 17 Pessoas em

Paulo, José M.R. (2006)

correlacional, caracter
descritivo

de dor e sofrimento na
pessoa com doenga
oncoldgica no momento
em que a cura deixou de
ser possivel

tratamento paliativo

12.
Simd&es, Paulo J.L. (2007)

Anadlise qualitativa de
entrevistas

Identificar
dimensdes/preocupacdes
existenciais no doente
oncolégico paliativo

22 Pessoas com doencga
oncoldgica
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CONCLUSOES
A revisdo efetuada procura responder as questdes previamente formuladas, com o propdsito de
conhecer em primeiro lugar as formas de sofrimento experienciadas em contexto de doenca crdnica e

em segundo lugar as intervencées de enfermagem para o alivio do sofrimento.

1. Formas de sofrimento experienciadas
Os resultados dos estudos incluidos abordam a temadtica do sofrimento experienciado em varias
formas: sofrimento fisico relacionado com a dimensao bioldgica da doenca; sofrimento psicolégico que
se confronta com as possibilidades de cura; sofrimento sécio relacional manifestado essencialmente
pela auséncia de apoio familiar/social, problemas econdmicos e soliddo; sofrimento existencial com a
procura de sentido de vida, espiritualidade e pratica religiosa; experiéncias positivas de sofrimento;

estratégias de adaptacdo e expectativas futuras.

Sofrimento fisico

A dor crénica é um problema de saude real que atinge “mais de trés milhGes de portugueses, e por
isso, consideramos que a falta de oferta de tratamento adequado da dor é uma violagdo dos Direitos
Humanos de um paciente” (APED, 2011).

A dor é algo que interfere no bem-estar da pessoa, podendo ser incapacitante, pelo que ndo deve ser
entendida s6 como o sintoma da dor, mas todo o sintoma que cause mal-estar e perda de qualidade
de vida. O sofrimento fisico é capaz ndo sé de iniciar outra dor (psicolégica e espiritual), mas também
perpetua-la e agrava-la (Santos, 2009).

Morins (2009) verifica no seu estudo que quanto menos sintomas ocorrerem, nomeadamente a
Fadiga, Dor, Dispneia, Insénia e Perda de Apetite, menor é o sofrimento e mais sdo as Experiéncias
Positivas de Sofrimento.

Por sua vez Fernandes (2009) verifica que a perda de vigor fisico manifestada pela sensacdo de fadiga
€ a maior causa de sofrimento fisico nas pessoas com Esclerose Mdltipla, embora a dor e o desconforto

também estejam presentes.

Sofrimento sdcio relacional

Norbert Elias, citado por Santos (2009) descreve o sofrimento sécio relacional vivido pelo doente em
cuidados paliativos da seguinte forma: “Intimamente ligado em nossos dias, @ maior exclusdo possivel
da morte e dos moribundos da vida social, e a ocultacdo dos moribundos dos outros, particularmente
das criancgas (...) A gama de palavras disponiveis para o uso nessas ocasioes é relativamente exigua. O
embaraco bloqueia as palavras. Para os moribundos essa pode ser uma experiéncia amarga. Ainda

vivos, ja haviam sido abandonados.”
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Sofrimentos sociais e pessoais surgem sob a forma da dependéncia, auséncia de apoio da familia, de
cuidadores e da comunidade, bem como sérios problemas econdmicos e por fim a soliddo (Santos,
2009). Aliado as estratégias pessoais de ajustamento a doenca, verificou-se que o apoio sentido por
parte dos outros conduz a revalorizagdo da vida e permite manter expectativas (Fernandes R. D., 2009).
Logo, a auséncia de suporte familiar/social (Paulo, 2006 e Santos 2009) podem ser fonte de sofrimento,
tal como a relagdo com os profissionais de saldde, amigos, conhecidos, colegas e familiares (Paulo,

2006).

Sofrimento psicolégico

A dor psicoldgica surge na vida do doente que vive com a possibilidade de morte a curto prazo e pode
somatizar-se em ansiedade, medo, depressdo, preocupacdo, irritabilidade, dificuldade de
concentracdo, isolamento psiquico, luto antecipatdrio, perda de autonomia, sentimento de

impoténcia (Santos, 2009). Surge com o confronto com a doenca e perda de controlo (Paulo, 2006).

Sofrimento/angustia existencial

Sofrimento espiritual é a “perturbagdo do principio de vida que anima todo o ser de uma pessoa e que
integra e transcende a sua natureza bioldgica e psicossocial” (Neves, Pavin, & Lannebere, 2000) “E no
confronto com a propria existéncia que surge a dor e o sofrimento existencial.” (Sim&es, 2007)

Foram identificados como fonte de sofrimento existencial o sentimento de perda de continuidade,
perda de controlo, desespero (Paulo, 2006), interrogacGes sobre o sentido da prépria vida e da vida
em geral, consciéncia da inevitabilidade da morte, medo da morte, medo de deixar de viver antes de
morrer, dicotomia entre a necessidade de proximidade/pertenca vs. a necessidade de isolamento
(Simdes, 2007). Surge ainda o sentimento de culpa, o isolamento, o vazio existencial, a angustia, o
desespero existencial (Barbosa, 2010), a raiva, incapacidade de expressar criatividade, interrogagées
acerca do sofrimento, alienagdo (Chaves et al, 2010).

Fernandes (2009) salienta que “aliado as estratégias pessoais de ajustamento a doenca, verificou-se
que o apoio sentido por parte dos outros conduz a revalorizacdo da vida e permite manter expectativas:
novos tratamentos que permitam perpetuar a qualidade de vida e o desejo de parentalidade.” Do seu

estudo emergem: estratégias de adaptacdo - comparar-se a outros, atitude positiva, procurar

distracdes, tomar precauc¢des, ajudar os outros, ser perseverante, viver um dia de cada vez

experiéncias positivas de sofrimento - perce¢do da rede social de apoio, revalorizacdo da vida;

expectativas futuras - cura, ter qualidade de vida, terminar projetos de vida.
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2. Interveng¢des de enfermagem para o alivio do sofrimento
A intervencdo dos Enfermeiros no sofrimento é fundamental uma vez que a doenga crénica implica
mudanca de estilo de vida que pode conduzir a uma luta interior silenciosa. Da presente pesquisa
emergem cinco necessidades para intervencdo de enfermagem: necessidade de cuidar com
compaixao, necessidade de promover a autodeterminacao, necessidade de promover a aceitacdo da
doenga crdnica, necessidade de prestar cuidados espirituais, necessidade de facilitar a pratica religiosa.

Cingel (2011) identifica a necessidade de cuidar com compaixdo, pois suporta a relagdo enfermeiro/

doente. Para que tal aconteca é necessario envolvimento, ajuda, presenc¢a, compreensdo, atencao,
escuta e conforto.

A necessidade de promover a autodeterminacdo é identificada pelos participantes no estudo de

Strohbuecker et al (2011). Estes manifestam a necessidade de ser reconhecido como pessoa, ter op¢ao
de escolha, desejo de controlar o dia-a-dia, manter relagdo com a familia e o com exterior, sentir-se
ligado espiritualmente, sentir-se fisicamente confortdvel e segundo Paulo (2006) controlar os
sintomas. A autodeterminacdo é fundamental para melhorar a qualidade de vida. (Strohbuecker et al,
2011)

Varios autores identificam a necessidade de promover a aceitacdo da doenca crénica, uma vez que o

sofrimento nos convida a considerar se vamos aceitar ou ndo as nossas experiencias, tornando-se
profundo quando ha resisténcia a situacdo (Wright, 2008), rejeicdo, negacdo da condicdo de doente e
revolta (Péres et al, 2007).

O enfermeiro deve promover a aceita¢cdo da doenca através do aconselhamento (Paulo, 2006), auto
atualiza¢do (Baptista, 2011), encontrando significado e propésito de vida (Paulo, 2006; Wright, 2008;
Batista, 2011), incluindo aspetos emocionais, sociais, culturais e espirituais aquando da transmissdo
de conhecimentos (Péres et al, 2007).

Por sua vez, a necessidade de prestar cuidados espirituais é igualmente apontada por varios autores e

considerada fundamental para a pratica de enfermagem. “As preocupagdes existenciais sdo das
principais fontes de sofrimento dos doentes e das menos compreendidas, monitorizadas e
intervencionadas” (Simdes, 2007) Varios estudos confirmam a relagdo entre as experiéncias de
sofrimento e as crencas acerca da doenca (Sobral, 2006; Wright, 2008). No entanto esse sofrimento
pode ser transformado redefinindo objetivos, encontrando significado e propdsito de vida (Wright,
2008; Baptista, 2011).

O enfermeiro deve antecipar os problemas existenciais; identificar o sistema de crencas do doente e
familia, tentar modificar as crencas limitadoras sobre a doenca, propor crencas facilitadoras, redefinir

objetivos para a vida (Sobral, 2006; Simd&es, 2007; Wright, 2008; Baptista, 2011).
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VI.

VII.

Lorraine Wright (2008), enfermeira investigadora na Universidade de Calgary, tem dedicado a sua vida
ao estudo do sofrimento na doenca. Acompanha familias na Unidade de Investigacdo “Family Nursing
Unit”, e através da sua experiencia em aconselhamento propde as seguintes praticas de Cuidado
Espiritual para o alivio do sofrimento:
Ir ao encontro do sofrimento dos individuos e familias: requere estar verdadeiramente presente,
manter-se focado, deixar o sofrimento vir na conversa terapéutica entre o enfermeiro e a familia.
E a intervencdo mais dificil para um enfermeiro. E muito mais facil tentar animar as familias, mudar
de assunto, inquirir sobre outros aspetos da experiencia da doenca ou evitar completamente
alguma conversa sobre sofrimento.
Falar sobre o sofrimento na doenga para compreender o impacto que a doenga tem na vida e
relacbes da pessoa: Necessitamos de questionar mais do que a histéria clinica, que é muito
importante, mas é também necessario perceber o impacto que a doeng¢a tem na vida da pessoa,
saber como a mudou: no casamento, familia, vida sexual, trabalho.
Escutar ativamente através do coragao, estando totalmente presente: que as pessoas sintam que
foram ouvidas, entendidas, que o seu sofrimento é reconhecido. Encontrar estratégias em equipa,
para o alivio do sofrimento da familia e revelar as impressées e recomendaces: talvez encontrar
um novo significado e objetivo de vida.
Oferecer compaixdao, amor e envolvimento sao ingredientes essenciais para facilitar a cura: Tem
gue se entrar profundamente numa relagdo com os que sofrem para facilitar a cura.
Reconhecer o sofrimento e o sofredor é indispensavel para a cura ter oportunidade de prosperar.
Explorar o significado e propédsito que os membros da familia ddo as suas experiéncias de
sofrimento.
Oferecer esperancga para facilitar a cura: encorajando uma nova, alternativa, facilitadora crenga.
Ex.: enfoque em viver o momento e focar a atengdo para pequenos momentos de alegria. No
entanto se um enfermeiro oferecer esperanca demasiado rapido, as familias tendem a acreditar
que o seu sofrimento ndo foi entendido ou trivializado.

Foi ainda identificada a necessidade de facilitar a pratica religiosa, pois a oragdo tem um efeito positivo

no alivio do sofrimento da doenca tal como no sistema enddcrino e imunitario (Wright, 2008), legitima
e ameniza a incerteza diante das questGes de carater moral, pessoal, social e fisico, relativas a condi¢do

oncoldgica cronica (Spadacio & Barros, 2009).
EM SUMA

Segundo os estudos apresentados, a pessoa com doenca crdnica vivencia o sofrimento de varias

formas: fisica, psicoldgica, socio-relacional, e existencial/espiritual.
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Para o alivio do sofrimento é necessario que a intervencdo de enfermagem va ao encontro de todas as
necessidades da pessoa: controlo de Sintomas, cuidar com Compaixdo, promover a Autodeterminacao,
promover a Aceitacdo da doenca, prestar Cuidados Espirituais e de facilitar a Pratica Religiosa.

Os cuidados espirituais sdao identificados pela maioria dos estudos, visto serem essenciais para o
equilibrio da pessoa e atribuicdo de significado de experiéncias de vida. No entanto é verificada a falta
de investimento na drea.

E salientada a necessidade de integrar os cuidados paliativos no cuidado & pessoa com doenga crénica
com vista na melhoria da sua qualidade de vida.

Em conclusdo, torna-se fundamental para a pratica de enfermagem a compreensdo desta
problemdtica uma vez que pode permitir potenciar ganhos em salde, garantindo a pessoa com doenga

crénica um processo de transicdo/adaptacdo saudavel.
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O alivio do sofrimento do doente cronico como foco do cuidar da
enfermagem

The suffering relief from chronic ill as a focus in nursing care

Resumo - Introdug¢do: Compreender e aliviar o sofrimento humano devem ser
entendidos como elementos fundamentais do cuidar, constituindo-se mesmo
um dever moral e ético para os Enfermeiros. Objetivos: Conhecer a percegéo
do doente crénico sobre os cuidados de enfermagem no alivio do sofrimento
assim como as estratégias de coping utilizadas. Materiais e Métodos: Estudo
nao experimental, descritivo-correlacional transversal e triangulado, utilizado
numa amostra nao probabilistica por conveniéncia constituida por 307
doentes crénicos. Os dados foram colhidos através de um questionario
aplicado entre janeiro e junho de 2013 a doentes cronicos internados ou a
fazer tratamentos em ambulatério no hospital. Foi solicitada a autorizagao da
comissao de ética do hospital, tal como o consentimento informado de cada
participante. O tratamento de dados foi efetuado estatisticamente e com
analise de conteudo. Resultados: Para 74,2% dos doentes, os cuidados
enfermagem aliviam significativamente o sofrimento, estando este alivio
relacionado com a “disponibilidade, vontade de ajudar, dedicagéo e atengéo
demonstradas” por estes profissionais. A estratégia de coping com maior
impacto no alivio do sofrimento esta relacionada com o “carinho e a
companhia da familia” (62.4%). As sugestdes que apresentam para a melhoria
das praticas de enfermagem, s&o por ordem de importancia: mais carinho,
simpatia, interesse, rapidez no atendimento, tempo, respeito pela dignidade
das pessoas e bom senso, na comunicacao/ informagao. Conclusodes: O
doente crénico, em ambiente hospitalar, apresenta de facto niveis elevados
de sofrimento, sobretudo quando confrontados com a indiferenga perante
este, com a violagao do principio de autonomia, e consequente violagao da
dignidade da pessoa humana.

Palavras-chave: doente cronico; sofrimento; enfermagem.

Abstract - Introduction: Understand and relieve human suffering must be assumed
as fundamental elements of care, constituting even a moral and ethical duty

for nurses. Objectives: To know the chronic ill’s perception on nursing care in
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suffering relief as well as the coping strategies used. Material and Methods:
This is a non-experimental, cross-sectional descriptive-correlational and
triangulated study, used in a non-probabilistic convenience sample of 307
chronically ill patients. Data were collected through a questionnaire between
January and June 2013 to chronic ill, hospitalized or in treatment on an
outpatient basis in the hospital. It was requested the permission of hospital
ethics committee, as well as the informed consent of each participant. Data
processing was performed statistically and content analysis. Results: For
74.2% of the patients, care effected by nurses significantly relieves their
suffering, being this relief related to the “availability, willingness to help,
dedication and attention demonstrated’ by these professionals. The coping
strategy with greater impact on suffering relief is related to the "care and family
company" (62.4%). The suggestions presented to improve nursing practice are
in order of importance: more affection, sympathy, interest, fast service, more
time, and respect for the dignity, common sense and more communication /
information. Conclusions: The chronic ill have in fact high levels of suffering
in the hospital, especially when faced with indifference to this, with the violation
of the principle of autonomy and consequent violation of human dignity.
Keywords: chronic ill; suffering; nursing.

INTRODUCAO

O exercicio profissional dos enfermeiros tem vindo a afastar-se gradualmente do
modelo biomédico em direcdo a pratica baseada na evidéncia e consequente
valorizagao da Teoria de Enfermagem como base estrutural para a melhoria continua
da qualidade do exercicio profissional. “Os cuidados de enfermagem tomam por foco
de atengdo a promogdo dos projetos de saude que cada pessoa vive e persegue’,
assim, os enfermeiros procuram, “ao longo do ciclo vital, prevenir a doenga e promover
0s processos de readaptacéo, a satisfagcdo das necessidades humanas fundamentais
e a maxima independéncia na realizagdo das atividades da vida” (Ordem dos
Enfermeiros, 2001).

Os Enfermeiros sao os profissionais prestadores de cuidados que, em ambiente
hospitalar, passam mais tempo com os doentes e respetivas familias, testemunhando

diariamente o sofrimento humano a todos os niveis. Deste modo, compreender o
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comportamento do doente e aliviar o seu sofrimento devem ser entendidos como
elementos fundamentais do cuidar, constituindo mesmo um dever moral e ético para
os Enfermeiros.

O sofrimento é resultante de um processo de mudanga na vida (intencional ou nao)
que conduz o individuo a um processo de transi¢cao (saudavel ou patoldgica) expondo-
0 a uma vulnerabilidade e a riscos que podem vir a afetar significativamente a sua
saude (Meleis A. , 2010).Tendo em consideracdo que as respostas da pessoa as
transicoes de vida em situagdes de saude ou doenca constituem um foco de atencao
para pratica de enfermagem, os enfermeiros devem profissionalizar o seu contributo
nesta area, de modo a que a pessoa com doenga cronica e sua familia se adaptem

eficazmente a nova situagao de vida.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo ndo experimental, descritivo-correlacional, transversal, do tipo
triangulado. A populagdo alvo € composta por pessoas com patologia cronica
internadas nos servigos de cirurgia, cardiologia, ginecologia, medicina interna ou a
fazer tratamentos em ambulatério no hospital de dia oncoldégico e servigo de
hemodialise de um hospital central da regido centro de Portugal. Participaram no
estudo 326 pessoas, tendo sido excluidos 19 questionarios por se apresentarem
incompletos ou indevidamente preenchidos, resultando uma amostra final de 307
doentes. A selecao foi efetuada de forma n&o probabilistica consecutiva, de acordo
com os seguintes critérios de inclusdo: (1) possuir mais de 18 anos, (2) nao ter
comprometimento critico das fungdes vitais, (3) inexisténcia de patologia psiquiatrica
diagnosticada, (4) ser portador de doencga cronica, (5) estar orientado no tempo e
espaco (6) possuir capacidade dar resposta ao questionario e (7) aceitar participar no
estudo nos termos em que este se encontra desenhado. Os questionarios foram
entregues pelo investigador as pessoas referenciadas que aceitaram participar no
estudo. Nos servigos de hemodiadlise e hospital de dia oncologico ndo houve
referenciagdo de enfermagem uma vez que todos os doentes cumpriam os critérios
de inclusdo. De modo a ultrapassar algum problema de interpretagao por parte de
alguns inquiridos mais idosos e/ou com baixa instrucéo literaria, houve a necessidade
de leitura e preenchimento do questionario por parte do investigador.

Instrumento de Colheita de dados (ICD): contém uma breve nota introdutéria, onde

sdo explicados os objetivos do estudo e é solicitada a colaboragédo livre do
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participante, seguindo dois grupos de questdes: o primeiro grupo apresenta um breve
questionario sociodemografico de elaboragdo prépria; o segundo grupo surge o
“Inventario das Experiéncias Subjetivas do Sofrimento na Doenga” (IESSD) de
Mcintyre e Gameiro (1999) que avalia a intensidade de sofrimento em situacao de
doenca; o terceiro grupo foi construido para determinar a percegéao da pessoa acerca
da intervengdo da enfermagem, utilizando um conjunto de perguntas dicotomicas e na
maioria abertas no sentido de os doentes manifestarem de forma qualitativa a sua
opinido sobre os enfermeiros, os cuidados e a ajuda que os enfermeiros manifestam
para com os doentes com doenca crénica. E também avaliada a percecdo de pratica
religiosa e sentido de vida dos participantes.

O IESSD confirma a natureza multidimensional do sofrimento em situagcédo de doenca,
pelo que é constituida por 5 subescalas/dimensdes: “sofrimento psicolégico”,
“sofrimento fisico”, “sofrimento existencial’, “sofrimento socio relacional” e
“experiéncias positivas do sofrimento”. A nota de cada subescala resulta da soma da
pontuacdo dos itens que a constituem. E uma escala constituida por 44 itens de
resposta tipo Likert que varia entre 1 (“é totalmente falso”) e 5 (“corresponde
totalmente”), exceto os itens invertidos que sao cotados inversamente. A nota global
da escala pode variar entre 44 e 220. A ultima versido da escala apresenta valores de
alfa de Cronbach de 0.93 que indicam uma elevada consisténcia interna (Gameiro M.
G., Sofrimento na Doencga, 1999). Na presente investigacdo, aos valores de alfa de
Cronbach variaram entre 0.913 e 0.923, o que revelou para a nota global da escala
uma consisténcia interna muito boa (0=0.918).

Consideragées éticas: Os participantes foram informados da finalidade e objetivos do
estudo, tal como do direito de se retirar do mesmo a qualquer momento, livre de
qualquer coagao, visando a protegao contra o desconforto e prejuizo. Foi obtido o
consentimento livre e esclarecido, ficando assegurado o respeito pela autonomia,
intimidade, anonimato, e confidencialidade.

Estratégias de analise: recorremos a estatistica descritiva, analitica e analise de
conteudo. Em relagcao a primeira, determinamos frequéncias absolutas e percentuais,
algumas medidas de tendéncia central ou de localizagado como médias e medidas de
variabilidade ou dispersdo como amplitude de variagdo, coeficiente de variagao e
desvio padrao, para além de medidas de assimetria e achatamento, de acordo com

as caracteristicas das variaveis em estudo. Para a analise inferencial utilizamos o teste
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de U-Mann Whitney (UMW). Para o tratamento qualitativo das respostas as questdes

abertas, procedeu-se a analise de conteudo.

RESULTADOS

Os resultados revelam uma amostra de Doentes com idades que oscilam entre os 26
e 0s 91 anos, com uma média de idades de 64.84 anos com um desvio padrdo de
14.98 anos e um coeficiente de variagcao de 23.1%, que nos indica a existéncia de
uma dispersdo moderada em torno da média.

O estudo do sofrimento na doenca, efetuado através da aplicacao do IESSD, revela
gue maioria dos participantes apresenta niveis moderados (M= 3.01) de sofrimento
global, numa escala de 1 a 5 pontos. As dimensdes do sofrimento mais afetadas séo
por ordem decrescente a do foro psicologico (M=3.18), dimensao fisica (M=2.96),
socio relacional (M=2.96) e por fim a dimensao existencial (M=2.87). De destacar que
a dimensao com maior pontuacdo € a que se refere as “experiéncias positivas do
sofrimento” (M=3.39).

O estudo da percecdo do doente cronico acerca dos cuidados de enfermagem revela
gue a maioria das pessoas (98.4%) considera que os enfermeiros se importam com o
seu sofrimento e o aliviam (96.7%).

Quando questionados acerca da forma como os enfermeiros aliviam o sofrimento,
74,2% da amostra refere que é através da “disponibilidade, vontade de ajudar,
dedicagcdo e atengdo demonstradas”. Para 63.7% das pessoas € apreciada a
“capacidade de ouvir, conversar’ e de “apoio emocional’ do enfermeiro. Por sua vez,
o “profissionalismo” e “atencdo ao estado de saude”, controlo de sintomas e a
administracao de medicacao sao referidos por 54.2% dos inquiridos. Para 38.6% das

” “

pessoas, 0os enfermeiros “ddo amor”, “carinho”, “humanizam” e realgam o “modo”
como sdo movimentadas e tratadas. A “boa disposicdo”, “simpatia”, “sorriso”,
“capacidade de brincar’ dos enfermeiros aliviam o sofrimento a 33.3%, tal como as
palavras de “esperanga’ e “pensamento positivo” (15.7%). Por sua vez, 11.1% referem
que os enfermeiros “esclarecem” e “ajudam a lidar com a doenga”, enquanto uma
minoria (8.4%) nao respondeu ou ndo soube responder a questdo colocada, (cf.

Quadro 1).
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Quadro 1 — Percegdes dos Doentes sobre o modo como os enfermeiros aliviam o

sofrimento
Total
N %

307 100,0
CoMO 0 ENFERMEIRO ALIVIA O SOFRIMENTO (N=307)
N&o sabe/ N&o responde 26 8,5
Palavras de esperanga/ Pensamento positivo 48 15,7
Conversam/ Sabem ouvir/ Apoio emocional 195 63,7
Boa disposicao/ Simpatia/ Sorriso/ Brincalhdes 102 33,3
Disponibilidade/ Vontade de ajudar/ Dedicagao/ Atengéo 227 74,2
Esclarecem/ Ajudam a lidar com a doenca 34 11,1
Profissionalismo/ Atencdo ao meu estado de saude/ Dao medicagéo/
Controlam os sintomas 166 542
Dao amor e carinho/ Humanizam/ O modo como nos movimentam e tratam 118 38,6

Para obter o parecer de cada individuo em relacdo ao que mais o faz sofrer e as
estratégias pessoais para o alivio do sofrimento, colocamos as seguintes questdes:
“O que o(a) faz sofrer?”; “O que é que o(a) ajuda a aliviar o sofrimento?”. As respostas
foram agrupadas para uma melhor interpretagao dos resultados.

De acordo com os resultados do Quadro 2, podemos verificar que 0 que causa mais
sofrimento aos individuos da amostra € em primeiro lugar “a doencga”, “sintomas”,
“tratamentos” e efeitos secundarios dos tratamentos para 51.2% da amostra. Em
segundo lugar (21.2%), surge “pensar no futuro” e o “sofrimento presente e futuro da
familia”, seguida da percecéo de doenga incuravel, viver na incerteza da eficacia dos
tratamentos (16,0%). Com a mesma frequéncia s&o referidos a falta de apoio familiar,
a solidao, o abandono, pobreza e a fome. Quanto ao medo de dependéncia, limitacbes
fisicas e restricbes alimentares, estas representam 13.1% das pessoas. Por sua vez,
7.2% das pessoas referem que o que mais faz sofrer € a doenga ou morte de um

familiar.
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Quadro 2 — Respostas a questao “O que o faz sofrer?”

Total
N %
307 100,0
O QUE 0 FAZ SOFRER (N=307)
Nao sabe/Nao responde 21 6,9
A doenca/Tratamentos/Sintomas/Efeitos secundarios dos tratamentos 157 51,2
Saber que é incuravel/ Incerteza eficacia dos tratamentos 49 16,0
Medo de dependéncia/ Limitagdes fisicas/ Restrigbes alimentares 40 13,1
Pensar no futuro/ sofrimento presente e futuro da familia 65 21,2
Doencga ou morte de familiar 22 7,2
Falta de apoio familiar/ Soliddo/ Abandono/ Pobreza/ Fome 49 16,0

Relativamente a questao “o que é que o(a) ajuda a aliviar o sofrimento” (cf. Quadro 3)
podemos verificar que, o que mais alivia o sofrimento é, em primeiro lugar, o “carinho
e a companhia da familia” com 62.4%, seguindo-se os “cuidados de saude”,
“tratamentos”, “medicagdo”, “enfermeiros e médicos” com 41.2%. Em terceiro lugar
surge a “fé em Deus”, “rezar” com 26.8%, seguindo-se o “Conviver com amigos” com
19.0% de representatividade. Por sua vez, 15.4% das pessoas afirma que “viver um
dia de cada veZz’, “ndo pensar no futuro”, “esquecer’ alivia o sofrimento, tal como
“passear’, “arejar’, “andar ao ar livre” (15.0%). Por sua vez, “conversas alegres’,
“pensamento positivo” sao apontados por 12.7% da amostra, “descansar”, “estar em
casa”, “ver televisdo” (11.8%), “ter atencdo”, “compreenséo das pessoas” (10.1%).
4,6% Das pessoas “ndo sabe/ndo responde”, 3.6% refere que “nada’ alivia o

sofrimento e o “trabalho” surge por ultimo com 3.3%.
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Quadro 3 — Estratégias de coping adotadas pelos participantes

Total
N %

307 100,0
O QUE O AJUDA A ALIVIAR SOFRIMENTO — ESTRATEGIAS DE COPING (N=307)
Nao sabe/Nao responde 14 4,6
Passear/ arejar/ andar ao ar livre 46 15,0
Descansar/ estar em casa/ ver televisao 36 11,8
Conviver com amigos 58 19,0
Carinho e/ou companhia da familia 191 62,4
Ter atencdo/ compreenséo das pessoas 31 10,1
Conversas alegres/ pensamento positivo 39 12,7
Trabalho 10 3,3
Enfermeiros/ Médicos/Cuidados de saude/ Tratamentos/ Medicagéo 129 421
Fé em Deus/ rezar 82 26,8
Viver um dia de cada vez/ Nao pensar no futuro/ Esquecer 47 15,4
Nada 11 3,6

A maioria dos inquiridos refere ainda nao ter sentido a sua vida ameagada (58.5%),
no entanto 41.5% ja teve percecdo de morte eminente. Para 89.5% das pessoas a
vida tem sentido, ao contrario de 10.5% da amostra que ndo encontra sentido para a
sua vida. E ainda percec&o dos inquiridos (64.7%) que os enfermeiros ja os ajudaram
a encontrar sentido para a vida.

Por fim, foram pedidas sugestdes de melhoria para a pratica de enfermagem. Depois
de lidas as respostas foram agrupadas de acordo com o tipo de resposta para uma
melhor visualizacdo dos resultados. Constatamos que a maioria das pessoas com
doenga crénica (49,7%) refere que os enfermeiros devem “continuar”, “‘ndo podem
fazer mais”, “sdo impecaveis”, “‘ndo ha palavras” nos cuidados que realizam. No

”

entanto, 16,0% da amostra considera que “alguns deviam ser mais carinhosos”, “mais
simpaticos”, “mais comunicativos”; 15.0% das pessoas considera que os enfermeiros
devem “melhorar a atengcdo ao doente”, “interesse pelo bem-estar’, “atender mais
rapidamente”; 10.2% defende que os enfermeiros deveriam “ter mais tempo para os
doentes” e “fazer mais companhia”; 5.2% das pessoas reclamam “mais dignidade”,
“‘bom senso”, “cidadania”, “paciéncia”’; 3.9% dizem que os enfermeiros deviam

“esclarecer mais” e “fornecer mais informagéao”.
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Estudo da influéncia da intervencio de enfermagem no sofrimento

Relativamente a variavel “os enfermeiros importam-se com o seu sofrimento”,
verificamos que as pessoas que referem que os enfermeiros ndo se importam com o

seu sofrimento, sdo as que pontuam maior “sofrimento fisico”, “existencial’, “socio

relacional’, “experiéncias positivas do sofrimento” e “sofrimento total’, no entanto
apenas o0 “sofrimento socio relacional’ evidencia diferencas estatisticamente
significativas (U=218.0; Z=-2.201; p=0.028). Podemos assim concluir que as pessoas
com a percecao de que os enfermeiros ndo se importam com o seu sofrimento
possuem niveis mais elevados de “sofrimento socio relacionaf .

Quanto a influéncia da variavel os “enfermeiros aliviam o seu sofrimento” observamos,
pelos resultados do teste U de Mann Whitney, que as pessoas da amostra que
respondem afirmativamente sdo as que apresentam niveis mais elevados de
“sofrimento psicologico”, “fisico”, “existencial’, “experiéncias positivas do sofrimento”
e “sofrimento total’, contudo as diferencas encontradas sao estatisticamente

significativas apenas para o “ sofrimento psicolégico” (U=711.0; Z= 2.797; p=0.005).

Estudo da influéncia da pratica religiosa no sofrimento.

Quanto a influéncia da pratica de “religidgo” no “sofrimento”, verificamos uma
associagao positiva com diferengas estatisticamente significativas com o sofrimento
“fisico” (U=3450.0; Z=-4.106; p=0.000), “existencial’ (U=4184.0; Z=-2.736; p=0.006),
“socio relacional’ (U=4570.0; Z=-2.021; p=0.043) e “Total’ (U=3978.5; Z=-3.177,;
p=0.002). Ou seja, as pessoas que sofrem mais sdo as que se confessam praticantes

de uma “religido”.

Estudo da influéncia da percecido de ameaca de vida e atribuicdo de sentido a vida no

sofrimento.

O estudo da influéncia da percecdo de ameaca de vida com o sofrimento revela,
através do teste U de Mann Whitney, que as pessoas com doenga cronica que ja
sentiram a sua vida ameacgada apresentam mais experiéncias de “sofrimento total’
(OM=198.31 vs. OM=156.56) com diferencas estatisticamente significativas
(U=5676.0; Z=-7.465; p=0.000).

O estudo da influéncia da atribuicdo de sentido a vida no sofrimento revela que as
pessoas que manifestam que a sua vida ndo tem sentido apresentam valores de

ordenacado media superiores a nivel do “sofrimento psicologico”, “fisico” e “existencial’,
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contudo as diferengas encontradas nao sao estatisticamente significativas.
Constatamos assim que o “sentido da vida” nao influencia o “sofrimento” na doenca
(U=4372.5; Z=-0.024; p=0.981), porém verificamos que as pessoas que entendem que
a sua vida tem sentido sdo as que manifestam mais “experiéncias positivas do
sofrimento” (U=1522.5; Z=-6.059; p=0.000).

Quanto a influéncia da variavel “os enfermeiros alguma vez o ajudaram a encontrar
sentido para a sua vida’ no sofrimento, observamos que as pessoas que responderam
afirmativamente sdo as que apresentam niveis mais elevados de sofrimento,
revelando o teste de U de Mann Whitney diferencas estatisticamente significativas
para o “sofrimento psicolégico” (U=9205.5; Z=-2.011; p=.044), “existencial’
(U=8965.5; Z=-2.336; p=0.019), “socio relacional’ (U=8885.5; Z=-2.449; p=.014) e
“sofrimento total” (U=8831.0; Z=-2.517; p=0.012). Podemos assim concluir que as
pessoas com maior “sofrimento” sentem que os enfermeiros ja as ajudaram a

encontrar sentido para a vida.

DISCUSSAO DOS RESULTADOS E CONCLUSOES

Este estudo apresenta dados relativos a perce¢cao do doente cronico em ambiente
hospitalar sobre a experiéncia de sofrimento, estratégias coping e cuidados de
enfermagem para o alivio do sofrimento.

Os resultados vém reforgar o paradigma de que a doenga cronica atinge
transversalmente o ser humano, desde o adulto jovem até ao grande idoso com uma
intensidade de sofrimento que pode variar entre um grau reduzido a um grau elevado.
Constatamos que o sofrimento € uma realidade vivida pelos doentes crénicos em
ambiente hospitalar, um sofrimento multidimensional vivido na primeira pessoa e que
varia de acordo com varios fatores.

De acordo com os achados do nosso estudo, a dimens&o do sofrimento mais afetada
€ a psicoldgica, seguindo-se a socio relacional e fisica (ao mesmo nivel) e por ultimo
a espiritual. Comparando com outros estudos, verificamos que a nossa amostra revela
0s niveis mais elevados de “sofrimento psicolégico”: 3.18 vs. 2.66 (Gameiro M. G.,
1999), 2.58 (Costa, 2012). O sofrimento psicolégico surge com o confronto com a
doenca, perda de controlo, a possibilidade de morte a curto prazo somatizando-se em
ansiedade, medo, depressao, preocupacao, irritabilidade, dificuldade de
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concentracdo, isolamento psiquico, luto antecipatério, perda de autonomia,
sentimento de impoténcia (Santos, 2009).

Sao apontados como maior causa de sofrimento os sintomas da propria doencga,
efeitos secundarios dos tratamentos, o sofrimento da familia, pensar no futuro, a
percecao de doenca incuravel, incerteza da eficacia dos tratamentos, a falta de apoio
familiar, a soliddo e abandono, a pobreza, o medo de dependéncia, as limitacbes
fisicas e restricdes alimentares, a doenga ou morte de um familiar.

As estratégias individuais de enfrentamento ou coping com maior impacto no alivio do
sofrimento estdo relacionadas com o carinho e acompanhamento familiar, com os
cuidados de saude, enfermeiros e médicos, com a Fé em Deus e praticas religiosas.
S&o também apontados o convivio com amigos, conversas alegres, pensamento
positivo, ter atencdo e compreensdo das pessoas, passear, andar ao ar livre e
trabalhar. Ha quem prefira esquecer, ndo pensar no futuro, viver um dia de cada vez,
descansar, estar em casa. Ainda assim ha quem n&o consiga lidar com o sofrimento,
referindo que nada o alivia.

A intervencgao da enfermagem é considerada fundamental para o alivio do sofrimento.
Os participantes gostam de ser tratados humanamente, valorizando a entrega
auténtica do enfermeiro, demonstrada pela disponibilidade, vontade de ajudar,
dedicacdo, capacidade de ouvir e conversar, palavras de esperanga e pensamento
positivo, apoio emocional, amor, carinho, boa disposicdo, simpatia, sorriso,
capacidade de brincar, profissionalismo, controlo de sintomas e a administracdo de
medicacdo. Acrescentam ainda que os enfermeiros humanizam, esclarecem e ajudam
a lidar com a doenca.

As sugestdes que apresentam para a melhoria das praticas de enfermagem, sao por
ordem de importancia: mais carinho, simpatia, interesse, rapidez no atendimento, mais
tempo, respeito pela dignidade das pessoas, bom senso, paciéncia e mais
comunicacado/ informacgdo. Esta forma despersonalizada e apressada de cuidar
podera estar relacionada com mas condicdes de trabalho, exaustao e depressao dos
profissionais de saude (Maréco, et al., 2016). O autor demonstrou que a nivel nacional,
entre 2011 e 2013, 20,8% dos enfermeiros amostrados apresentaram burnout
moderado e 49,9% burnout elevado, encontrando uma correlagdo negativa
significativa entre a dimensao despersonalizagao/burnout de enfermeiros e médicos e

a satisfacao dos doentes.
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Outros achados: os doentes crénicos que sentem que os enfermeiros nao se importam
com o seu sofrimento apresentam maior “sofrimento socio relacional’; os doentes
crénicos que revelam que os enfermeiros aliviam o seu sofrimento apresentam maior
“sofrimento psicologico”; os doentes cronicos que mais sofrem mais sdo as que se
confessam praticantes de uma “religido”, no entanto, os que entendem que a sua vida
tem sentido sdo as que manifestam mais “experiéncias positivas do sofrimento”,
significando que apesar do sofrimento vivido, muitas pessoas conseguem integrar
esse sofrimento, refletindo um reajustamento e a busca de significados de um novo
sentido para a vida; os doentes cronicos que ja sentiram a sua vida ameacgada
apresentam mais experiéncias subjetivas de sofrimento em todas as dimensdes, com
excecao das experiéncias positivas; os doentes cronicos que sentem que os
enfermeiros ja as ajudaram a encontrar sentido para a vida, sdo os mais sofredores.

O doente cronico em ambiente hospitalar apresenta de facto niveis elevados de
sofrimento, sobretudo quando confrontados com a indiferenca perante este, com a
violagdo do principio de autonomia, e consequente violagdo da dignidade da pessoa
humana. Por sua vez, os enfermeiros e as familias sdo reconhecidos como elementos
fundamentais no alivio do sofrimento, dai a necessidade de uma maior sensibilizagao
desses atores nos cuidados e apoio que prestam a estes doentes, a necessidade de
intervengdes ocupacionais que reduzam a incidéncia do burnout em profissionais de

saude potenciando a qualidade dos cuidados de enfermagem.
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Abstract
The development of studies correlating personality traits with suffering in illness can be very useful to understand the
chronically ill response in a transitional health/ disease process. Do the “subjective experiences of suffering in disease”
correlate with personality traits of the hospitalized chronically ill? Do sociodemographic, familiar and clinical variables
correlate with personality traits of the hospitalized chronically ill? The purpose of the study is to understand which
“personality” traits are present in the hospitalized chronically ill, and the correlation with the “subjective experiences of
suffering”, sociodemographic, familiar and clinical variables. This is a non-experimental, cross-sectional descriptive-
correlational and quantitative study, used in a non-probabilistic convenience sample of 307 hospitalized chronically ill. Data
were collected through a questionnaire between January and June 2013. It was requested the permission of the Hospital de
Sdo Teotonio’s ethics committee, as well as the informed consent of each participant. Data processing was performed
statistically. The participants in our study had higher values of "neuroticism" than those of the authors of the NEO-FFI-20
inventory. The variable "conscientiousness" explains 12.5% of the variance of "suffering". "Openness to experience", is
associated inversely with the experience of "suffering”, which is when it increases hope and “openness to experience”,
decreases the "suffering" of the chronically ill. The evidence invites us to reflect on the influence of intrinsic factors in
suffering. Patients deal with life/ disease in many diferent ways, wich affects the response to the transitional health/ disease

process.

2016 Published by Future Academy WWW.FutureAcademy.org.uk

Keywords: Patients; Chronic disease; Personality; Suffering
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1. Introduction

Nurses daily witness human suffering, and the care providers in the hospital, who spend more time with patients
and families. With the increased longevity, the presence of chronically ill are increasingly common in Portuguese
hospitals. These patients do not expect healing and have to learn to deal with this condition, which makes the
biomedical model misfit to their real needs. Thus, comprehend and alleviate the suffering should be understood as
key elements of nursing care, should be an ethical and moral concern to demand its relief.

Suffering comes from the perceived treat, which is understood as anything that messes with our continuity,
integrity, ability to cope and respond (Barbosa, Sofrimento, 2010). Results from a life changing process (intentional
or not) that leads the individual to a transition process (healthy or pathological) that exposes to a vulnerability and
risks that may significantly affect their health (Meleis A. 1., Sawyer, Im, Hilfinger Messias, & Schumacher, 2000).

In our view, human suffering may be associated with an intrinsic and at the same time dynamic factor of the
person: personality. According to McCrae & Costa (1996) personality is a sistem made of personality traits and
dynamic processes by which affect the individual’s psychological processes. The study of personality has been
closely associated with the degree of vulnerability to stress and risk health behaviours (Bennett, 2002; Alminhana
& Moreira-Almeida, 2009 and Sutin, Zonderman, Ferrucci, & Terraciano, 2013).

Thus we believe that the development of studies correlating personality traits with suffering in illness, are in
our understanding of great relevance and usefulness if we consider the personality as an intrinsic factor of the
person, which is not “immutable” (Chapman, Hampson, & Clarkin, 2014) and may condition his response to a
transition process.

Theoretical personality models today commonly used in health psychology and liaison psychiatry are: the three-
factor Eysenck model (“neuroticism”, “extraversion”, “psychoticism”) and the five factors of McCrae & Costa
(Telles-Correia, Barbosa, & Mega, 2010). However, these issues have not achieved consensus among authors.
Personality psychologists do not agree on the number of dimensions that characterize the personality, with the
model of the big five factors which brings together the largest consensus (Hansenne, 2004).

The five factors model, developed by McCrae & Costa (1996), is based on the model of the three factors. The
authors consider that low “conscientiousness” and “agreeableness” correspond to the size of “psychoticism” in the
three-dimensional model, so they chose to eliminate this last dimention. They assumed to identify “neuroticism”
and “extroversion” as basic personality traits and add three new concepts: “conscienntiousness” — more organized
and determined individuals; “agreeableness” — more honest people, sincere and willing to help others; “openness
to experience” — more curious individuals on the outer and inner world, openned to new ideas and experiences.

The five factor model of McCrae & Costa was applied to samples with highly diverse cultures, with with five
different language families: American, German, Portuguese, Hebrew, Chinese, Korean, Japanese. These data
strongly suggest that personality traits are universal structure (McCrae & Costa, 1997).

Among the most widespread instruments are the Revised NEO Personality Inventory (NEO PI-R) with 240
items and its reduced version NEO Five-Factor Inventory (NEO-FFI) that comprises 60 items of McCrae & Costa
(1989). However, to integrate instruments with various variables they reveal to be very extensive, reducing the
adhesion of the participants, which represents a limitation. For this reason, Bertoquini & Pais-Ribeiro (2006) felt

the need to build a very small scale of 20 items (NEO-FFI-20), based on the NEO-PI-R, which has proved
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convergent validity, discriminant and concurrent. It proved to be especially useful when time is limited and global
information on the personality is enough (Bertoquini & Pais-Ribeiro, 2006).
2. Problem statement

The development of studies correlating personality traits with suffering in illness are scarce and show to be
very helpful in understanding and organizing responses to the chronically ill in a transitional health/disease
process.

3. Research questions

Do sociodemographic, familiar and clinical variables correlate with personality traits of the hospitalized
chronically ill?

Do the “subjective experiences of suffering in disease” correlate with personality traits of the hospitalized
chronically ill?

4. Purpose of the study

To identify the “personality traits” of the hospitalized chronically ill and their correlation with
sociodemographic, familiar, clinical and suffering variables.
5. Research methods

Study design

This is a non-experimental, cross-sectional descriptive-correlational and quantitative study. The sample is a
non-probabilistic convenience.

Participants

The study took place in the “Hospital de Sdo Teotonio”, a Portuguese central hospital. Participated 307
hospitalized patients with the following inclusion criteria: (1) to have more than 18 years old, (2) no vital function
compromised, (3) no psychiatric pathology diagnosed, (4) to have a chronic disease, (5) to be oriented in time and
space, (6) to be able to answer the questionnaire.

Data collection

Data were collected through a questionnaire that integrates family APGAR scale of Smilkinstein, the Inventory
of Subjective Experiences of Suffering in Disease (IESSD, "Inventario das Experiéncias Subjetivas do Sofrimento
na Doenga") from McIntyre & Gameiro (1999) and the NEO-FFI-20 Personality Inventory (Bertoquini & Pais
Ribeiro, 2006).

“Familiar functionality” perception was assessed by family APGAR scale; “Suffering” was assessed by the
IESSD Inventory; “Personality traits” were assessed by the NEO-FFI-20 Personality Inventory.

The IESSD inventory was applied to 125 adult patients with two or more days of hospitalization. The last
version of the inventory has 44 items answered on a 5-point Likert format ranging from totally false to correspond
fully. It assesses 5 dimensions: psychological suffering, physical, existential and socio relational, and positive
experiences of suffering. The global scale score is the sum of all items: the highest score corresponds to a higher
subjective experience of suffering in disease. The internal consistencies of the global scale are higher than 0.9,
which is very good.

This is a much reduced version of the Revised NEO Personality Inventory (NEO-PI-R) of Costa &McCrae
(1992). NEO-FFI-20 was constructed and validated for Portuguese population by Bertoquini & Pais-Ribeiro
(2006), who consider that when general information about personality is enough, this can be a useful instrument.

It consists of 20 items answered on a 5-point Likert format ranging from strongly disagree to strongly agree, which
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assesses the 5 “personality traits”: “neuroticism”, “extraversion”, “openness”, ‘“agreeableness” and
“conscientiousness”’. The internal consistencies are higher than 0.70 which is satisfactory.
Ethic proceedings

It was requested the permission of the hospital’s ethic committee who gave its approval. Participants were
informed of the purpose and objectives of the study, such as the right to withdraw from it at any time, free of any
coercion, seeking protection against the discomfort and injury. The free informed consent was obtained, being
assured respect for autonomy, privacy, anonymity and confidentiality.

Statistical analysis

Data processing was performed statistically with SPSS Statistics 19.0 (Statistical Package for the Social
Sciences). The quantitative variables were expressed by mean = standard deviation and coefficient of variation.
The qualitative variables were expressed through frequencies after content analysis. To study the variables’
correlation it was used the Mann Whitney U test, Kruskal-Wallis H test, the Student t distribution, one-way
ANOVA and simple linear regression.

6. Findings

Results indicate that our sample is mainly male (51.1%), constituted by hospitalized chronically ill
between 26 and 91 years old, with a mean (M) of 64.84 years, a standard deviation (SD) of 14.989
years and a coefficient of variation (CV) of 23.1%, indicating the existence of moderate dispersion
around the mean.

In order to evaluate the chronically ill’s “personality traits”, it was used the NEO-FFI-20 personality
inventory. The inventory’s results are evaluated according to the mean of each one of its five
dimensions: “neuroticism”, “extroversion”, and “openness to experience”, “agreeableness” and
“conscientiousness”. The highest score on a determined dimension corresponds to a higher presence
of that personality trait.

In Tablel, we can observe NEO-FFI-20 personality inventory results. Regarding “neuroticism”, the
obtained mean value is 8.81, with a standard deviation of 2.276, with values oscillating between a
minimum of 4 and a maximum of 13, presenting a moderate dispersion around the mean with a 25.8%
coefficient of variation. Based on asymmetry measures or bias (Skewness/ Std. Error) and flattening or
kurtosis (Kurtosis/ Std. Error), we conclude that it is a symmetrical and leptokurtic distribution. With
respect to “extroversion” the mean value is 8.52 with a standard deviation of 3.157. The values range
is from a minimum of 1 and a maximum of 16, with a high dispersion around the mean (CV=37.1%),
being a symmetrical mesokurtic distribution. Concerning to “openness to experience”, the mean value
is 6.65 with a standard deviation of 3.341, with values that oscillate between 0 and 13, indicating a
high dispersion around the mean (CV=50.2%). As for the dimension “agreeableness”, values were
between 0 and 13 with a mean value of 6.91 (SD=3.148), with a high dispersion around the mean
(Cv=45.6%), in the case, a leptokurtic symmetrical distribution. Finally, the dimension
“conscientiousness” has a mean of 8.86 (SD=3.095) with values ranging from 3 to 16, with a high

dispersion around the mean (CV=34.9%). In the case, it is an asymmetric and mesokurtic distribution.
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Tablel. NEO-FFI-20 personality inventory results

Personality traits Min Max M SD Sk/error K/error cv

Neuroticism 4 13 8.81 2.276 0.614 -3.485 25.8
Extroversion 1 16 8.52 3.157 0.814 -1.775 37.1
Openness to experience 0 13 6.65 3.341 0.042 -3.353 50.2
Agreeableness 0 13 6.91 3.148 0.035 -3.182 45.6
Conscientiousness 3 16 8.86 3.095 2.914 -0.964 34.9

The comparative study between our investigation and the scale authors’ results (Bertoquini & Pais-
Ribeiro, 2006), reveals that our sample has more “neuroticism” traits then the one studied by the
authors (M=8.81 vs. M=8.22). In the remaining dimensions the sample used by the authors is more
extroverted, kind, conscientious and greater openness to experience.

Next, we will present the correlation study between the “personality traits” and “subjective
experiences of suffering in disease”, sociodemographic variables, social-familial and clinical. For this
we used the Mann Whitney U test (U), Kruskal-Wallis H test (H), the Student t distribution (t), one-way

ANOVA (F) and simple linear regression (r).

Gender

The study of “gender” influence on “personality traits” reveals significant statistical differences
between women and “neuroticism” (U=9415; p=0.009), “agreeableness” (U=8989.0; Z=-3.179;
p=0.001) and “conscientiousness” (U=9430.0; Z=-2.600; p=0.009). This means that women, in our
sample, are more nervous, concerned, careful and kind than men. So, we can accept that “gender”
influences the “personality traits” “neuroticism”, “agreeableness” and “conscientiousness”.

Age

To study the effect of “age” in “personality traits”, we used the simple linear regression analysis
which results are presented in Table2. There we can observe that “age” is associated positively with
“neuroticism” (r=0.155; p=0.007) and inversely with “extroversion” (r=-0.049; p=0.392), “openness to
experience” (r=-0.136; p=0.018), “agreeableness” (r=-0.052; p=0.369) and “conscientiousness” (r=-
0.033; p=0.567). However, statistical evidence shows that there is only statistical significance in
“neuroticism” and “openness to experience”, leading us to conclude that people with more “age” are
more neurotic and less open to experience. The statistical evidence leads us to conclude that older

people are more neurotic and less opened to experience. The coefficient of determination (r?) indicates

that “age” predicts 2.4% of “neuroticism” and 1.8% of “openness to experience”.
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Table 2. Linear regression between “age” and NEO-FFI-20

Personality traits r r2 (%) t p
Neuroticism 0.155 24 2.718 0.007**
Extroversion -0.049 0.2 -0.857 0.392
Openness to experience -0.136 1.8 -2.377 0.018*
Agreeableness -0.052 0.3 -0.899 0.369
Conscientiousness -0.033 0.1 -0.573 0.567

Legend: * p<0.05; ** p<0.01

Marital Status

As for the influence of the “marital status” in “personality traits”, we found that the patients of our sample
who live alone have a more extroverted personality (M=9.25; SD=3.044), revealing the ¢ score significant
differences (+=2.862; p=0.005). The same people are also more conscientious then those who live together

(U=8574.0; Z=-2.016; p=0.044). This way, we can conclude that “marital status” is associated to “personality

99 €

traits” “extroversion” and “conscientiousness”’.

Profession

As for the influence of the “profession” in “personality traits”, we can see positive significant
differences between “administrative staff, personal services and sales” and “neuroticism” (U=24.761;
p=0.000), “openness to experience” (U=37.809; p=0.000) and “agreeableness” (U=20.436; p=0.000). In
turn, those who are “unemployed” are more conscientious (U=17.005; p=0.002). Thus, we can say that

the “profession” is correlated with the “personality traits” “neuroticism”, “openness to experience”,

“agreeableness” and “conscientiousness”.
Monthly income

The participants with a “monthly income” of less than €300, are more conscientious (H=18.726;
p=0.000), as opposed to those who earn more than €1000 have greater “openness to experience”
(H=11.260; p=0.004). These results allow us to conclude that the “monthly income” is related to

“personality traits” “conscientiousness” and “openness to experience”.
Education

The study of the relationship between “education” and “personality traits” allows us to see that
respondents “illiterate” are the kindest of the sample (H=25.287; p=0.000). Those with “primary
education” have the highest mean weight in the dimensions “neuroticism” (162.61) and
“conscientiousness” (165.72), unlike those who have “university degrees” (89.63 and 118.88
respectively), with statistical significant differences for both “neuroticism” (H=13.306; p=0.010) and
“conscientiousness” (H=11.612; p=0.020).

In its turn, the respondents who have “university degrees” are the less extroverted, revealing the
one-way ANOVA F-test, significant differences (F=2.977; p=0.020). On the other hand, the same
respondents with “university degrees” are the most opened to new experiences (H=19.348; p=0.001)

Therefore it is concluded that “education” influences the “personality traits”.
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Perception of family functionality

The analysis of the influence of “family functionality” perception in “personality traits” (cf. Table3),
reveals that when the family is more functional, decreases “openness to experience” (r=-0.147,
p=0.018) and “conscientiousness” (r=-0.187; p=0.003). In other words, the greater perception of
“family functionality”, the lower opening to new life experiences and the less stringent and cautious
people are.

The coefficient of determination (r?) indicates that “family functionality” predicts 2.2% of “openness

to experience” and 3.5% of “conscientiousness”.

Table 3. Linear regression between “family functionality” and NEO-FFI-20

Personality Traits r r2 (%) t p
Neuroticism 0.100 1.0 1.605 0.110
Extroversion -0.112 1.2 -1.798 0.073
Openness to experience -0.147 2.2 2.376 0.018*
Agreeableness 0.066 A4 1.058 0.291
Conscientiousness -0.187 3.5 -3.033 0.003**

Legend: * p<0.05; ** p<0.01

Pathology

To study the effect of “pathology” in “personality traits”, it was performed Kruskal-Wallis H test (H)
and one-way ANOVA (F). By the detailed data analysis (cf. Table4) we can see that the respondents
with a “cardiovascular’ disease have a predominant neurotic personality (H=49.377; p=0.000).

In its turn, people with “gastrointestinal/ liver” diseases are the most extroverted (F=4.658;
p=0.000). Those with “ostearticular’ disease present the highest levels of “openness to experience”
(H=49.393; p=0.000) and “agreeableness” (H=33.503; p=0.000). Finally, the patients with
“neurological” disorders are the most conscientious (H=43.998; p=0.000).

Therefore we conclude that the “pathology” causes significant influence in “personality traits”.
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Table 4. Relationship between “disease that causes more suffering” and NEO-FFI-20

Openness to

Neuroticism Extroversion Agreeableness Conscientiousness
experience

Pathology Mean weight M Mean weight Mean weight Mean weight
Cardiovascular

208.36 9.45 147.71 129.43 200.64
(n=32)
Renal (n=39) 133.26 8.87 93.12 107.63 164.04
Pulmonary (n=47) 158.53 7.76 117.63 166.93 181.22
Neurological

191.90 7.84 188.27 125.90 201.04
(n=26)
Oncological

162.04 9.01 163.77 152.63 123.00
(n=104)
Osteoarticular

83.50 6.11 239.44 258.00 153.67
(n=9)
Metabolic (n=33) 83.80 7.0 149.36 168.98 130.71
Digestive/ Liver

119.50 10.75 215.38 190.00 94.00
(n=16)

H=49.377 F=4.658; H=49.393 H=33.503 H=43.998

p=.000*** p=.000*** p=.000*** p=.000*** p=.000***

Legend: *** p<0.001
Suffering

The study of the relationship between “suffering” and “personality traits” demonstrate significant
positive associations with “neuroticism” (r=0.116; p=0.044), “extroversion” (r=0.125; p=0.030) and
“conscientiousness” (r=0.329; p=0.000). That is, patients who are more neurotic, extroverted and
careful, present higher levels of “suffering”. On the other hand, we observe two significant negative
associations that reveal that the most amiable (r=-0.139; p=0.015) and opened people (r=-0.242;
p=0.000) are those who suffer less.

Coefficient of determination (r?) indicates that C predicts 10.8% of “suffering”, “openness to
experience” predicts 5.8% of “suffering”, “agreeableness” predicts 1.9% of “suffering”, “extroversion”
explains 1.6% and “neuroticism” is responsible for 1.3% of “suffering” variability (cf. Table 6). In

conclusion, “personality traits” predict “suffering” in disease.
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Table 6. Linear regression between IESSD and NEO-FFI-20

Personality Traits r r2(%) t p
Neuroticism 0.116 1.3 2.024 0.044*
Extroversion 0.125 1.6 2.181 0.030*
Openness to experience -0.242 5.8 -4.318 0.000***
Agreeableness -0.139 1.9 -2.438 0.015*
Conscientiousness 0.329 10.8 6.023 0.000%***

Legend: * p<0.05; *** p<0.001

7. Conclusions

The comparative analysis between this research and the results obtained by the authors of the scale
(Bertoquini & Pais-Ribeiro, 2006) reveals that our sample has averaged more traits of “neuroticism”
(M=8.81 vs. M=8.22). In the remaining dimensions we find that the sample used by Bertoquini & Pais-
Ribeiro (2006) is more outgoing, kind, conscientious and with greater “openness to experience”. These
results may be explained by the average age of our sample and the fact that they have chronic diseases
diagnosed.

The results corroborate the meta-analysis of Jokela, Haculinen, Singh-Manoux, & Kivimaki (2014),
which reveals personality changes after the onset of a chronic disease, with consistent reductions in
“extraversion”, “emotional stability”, “conscientiousness”, “openness to experience”, but not in
“agreeableness”. These personality changes acentuated with age, with the presence of more than one
chronic disease, correnponding the biggest changes to the presence of co-morbidities (Jokela,
Haculinen, Singh-Manoux, & Kivimaki, 2014).

We found in our study that the variables:“gender” is positively correlated with “neuroticism”,

”, i ”

“agreeableness” and “conscientiousness”;“age” is positively associated to “neuroticism” and
negatively to “openness to experience”; “marital status” is positively correlated with the “extroversion”
and “conscientiousness”; “profession” is positively associated to “neuroticism”, “openness to
experience”, “agreeableness” and “conscientiousness”; “monthly income” correlates positively to
“openness to experience” and “conscientiousness”;“education” is positively associated to
“neuroticism”, “openness to experience”, “agreeableness” and “conscientiousness”; it was also a
negative correlation with “extraversion”; “family functioning” perception correlates negatively with
“openness to experience” and “conscientiousness”; “pathology”was positively associated with all the
“personality traits”; “suffering” was positively correlated with “neuroticism”, “extraversion” and
“conscientiousness”; also associates it negatively to “openness to experience” and “agreeableness”.
Hospitalized chronic patients with the highest levels of “neuroticism”, that is, the most emotionaly
unstable, are women, older, belonging to the professional group “administrative staff, personal

services and sales” with “primary education” and “cardiovascular” disease. The “neuroticism” explains

1.3% of the variance of “suffering”.
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The more extroverted are unaccompained by a spouse, with “gastrointestinal/liver” pathology and
explais 1.6% of the variance of the “suffering”. In turn, people with “university degrees” are the most
thoughtful and calm.

People with greater “openness to experience” are the youngest, belonging to the professional group
“administrative staff, personal services and sales”, with a monthly income higher than €1000, with
“university degrees”, inserted in less functional families, “osteoarticular” pathology, whose “suffering”
variance is less 5.8%.

The “agreeableness” is more prevalent in women, in the professional group “administrative staff,
personal services and sales”, in the iliterate people, osteoarticular pathology, whose “suffering”
variance is 1.9% lower.

Finally, the most conscientious hospitalized chronically ill are women who live without the
company of a spouse, unemployed, with a monthly income less than €300, with “primary education”,
belonging to less functional families, with neurological disease. As for the experience of “suffering”,
the same determined and organized people are those who suffer the most (10.8% of the variance of
“suffering”).

In conclusion we can say that in fact the personality is an active process, intrinsic to the human
being responsible for how each one approaches life and how he relates to the other; some personality
traits are more related to exposure to risky health behaviours: high “neuroticism” and low
“conscientiousness” (Sutin, Zonderman, Ferrucci, & Terraciano, 2013). In turn, the chronic disease is
seen as potentiating personality changes (Jokela, Haculinen, Singh-Manoux, & Kivimaki, 2014) so, early
intervention in relevant aspects of personality is seen as necessary to improve the health, greater
suitability of people treatments such as more accurate resource allocation improving the cost-
effectiveness (Chapman, Hampson, & Clarkin, 2014).

For nursing practice, the comprehension of this problem becomes essential since it can allow
enhance health gains, ensuring the chronically ill a heathy adaptation. However, due to the lack of
studies in the field of personality and the chronically ill suffering relief, is to respond if the suffering in
iliness can be alleviated with intervention actions in relevant aspects of personality.

We believe that the study of the chronically ill's personality should be deeper, for a more targeted

treatment, more personalized, holistic and if necessary a multidisciplinary intervention care.
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THE SPIRITUAL DIMENSION OF THE HOSPITALIZED CHRONICALLY ILL
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ABSTRACT

Introduction: Spirituality is a human characteristic often seen as the link between the loss of hope and the
meeting of a new meaning for life. Spirituality and religion are considered by many authors as important
resources that can help to overcome a crisis and suffering. As nurses we have the professional interest, moral
and ethical to understand the spiritual dimension of hospitalized chronically ill, which will provide better care.
Objectives: Understand how the hospitalized chronically ill experiences spirituality and how this correlates with
sociodemographic, family and clinical variables.

Methods: This is a triangulated descriptive correlational and cross-sectional study with a sample of 307 patients
with chronic conditions admitted in surgical services, cardiology, gynaecology, internal medicine and outpatient
department of a hospital in the central region of Portugal. Data were collected between January and June 2013
through a questionnaire that includes the APGAR family scale, and a Spirituality Scale.

Results: We found that most of the participants has a high "spirituality" (p=0.001). Age is positively correlated
with spirituality and predicts 10.4% of the spiritual and religious beliefs. The highest levels of spirituality are
significantly influenced by the perception of the absence of formal or informal support (p=0.003), unemployment
(p=0.000), familiar functionality (p=0.005) and with a positive thinking about the disease that causes more
suffering (p=0.000). On the other hand, participants with “academic titles” were those who have shown the
lowest levels of spirituality (p=0.005).

Conclusion: The spiritual dimension of the hospitalized chronically ill proves to be highly present in their lives,
and influenced by several factors.

Keywords: Nursing, Spirituality, Chronic disease.
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El sufrimiento y la espiritualidad en la persona con enfermedad crénica

Suffering and spirituality in a person with chronic disease

RESUMEN

Objetivo: Comprender cdmo la persona con una enfermedad crénica experimenta el sufrimiento en ambiente
hospitalario y analizar su correlaciéon con la espiritualidad. Método: Estudio cuantitativo de caracter descriptivo-
correlacional y transversal realizado en el Hospital de S&o Teoténio de Viseu (Portugal) durante el periodo
comprendido entre enero y junio de 2013, en donde se estudié una muestra no aleatoria de conveniencia de 307
personas con enfermedad cronica. Las variables recogidas mediante cuestionario fueron: caracteristicas
sociodemograficas, funcionalidad familiar, patologia, espiritualidad, y las experiencias subjetivas de sufrimiento en
la enfermedad. Se solicitd la autorizacion del comité de ética del hospital que dio su aprobacién. Se obtuvo el
consentimiento libre e informado, asegurando el respeto a la autonomia, la privacidad, el anonimato y la
confidencialidad. Resultados: Los datos muestran que el sufrimiento global de los pacientes crénicos esta en un
nivel moderado (M=3.01) en una escala de 1 a 5, siendo la dimension psicoldgica la més afectada. Los niveles
mas altos de sufrimiento corresponden a los ancianos, de género femenino, que viven solos y con un ingreso
mensual inferior a 300 euros. Presentan también un nivel de escolaridad baja, familias poco funcionales y
patologias de tipo neuroldgico. La espiritualidad se correlaciona inversa y significativamente con el sufrimiento de
los enfermos crénicos. Conclusiones: Se constatd que el sufrimiento es una realidad que experimentan los
pacientes con enfermedad crénica y que la espiritualidad se revela como un importante recurso en el alivio de ese

sufrimiento.

ABSTRACT

Objective: Understand how the person with a chronic illness experiences suffering in a hospital environment and
analyse its correlation with spirituality. Method: A descriptive-correlational and cross-sectional quantitative study
carried out in the Hospital of Sdo Teotdnio de Viseu (Portugal) during the period between January and June 2013,
where a non-random sample of convenience of 307 people with chronic disease was studied. The variables
collected through questionnaire were: sociodemographic characteristics, family functionality, pathology, spirituality,
and subjective experiences of suffering in the disease. Authorization was requested from the hospital ethics
committee that gave its approval. Free and informed consent was obtained, ensuring respect for autonomy, privacy,
anonymity and confidentiality.Results: The data show that the overall suffering of chronic patients is at a moderate
level (M = 3.01) on a scale of 1 to 5, being the psychological dimension the most affected. The highest levels of
suffering are the elderly, female gender, living alone, with the perception of low formal / informal support and with
a monthly income below 300 euros. They have also a low education level, dysfunctional families and neurological
diseases. Spirituality correlates inversely and significantly with the suffering of the chronic ill. Conclusions: It was
found that suffering is a reality experienced by patients with chronic disease and that spirituality is revealed as an

important resource in alleviating this suffering.

Palabras Clave
Pacientes; enfermedad crénica; sufrimiento; espiritualidad
Keywords

Patients; Chronic disease; suffering; spirituality
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Articulo

Introduccioén

Las enfermedades cronicas son reconocidas internacionalmente como un problema prioritario de salud publica, ya
que traen consigo graves consecuencias humanas, sociales y econdmicas. Se han convertido en la principal causa
de morbilidad y mortalidad en el mundo', siendo responsables en Portugal del 70% de las muertes, el 63% de las
cuales son prematuras?. De todos los profesionales que prestan atencion en el hospital, son los enfermeros los
que pasan mas tiempo con los pacientes y sus respectivas familias, presenciando a diario el sufrimiento humano
en todas sus dimensiones. Por lo tanto, identificar el sufrimiento y comprender el comportamiento del paciente se
convierte en una obligacion (ética y moral) en la elaboracién de los diagnésticos y las intervenciones de enfermeria
para que estas sean adecuadas®.

Segun Barbosa y Neto*, el sufrimiento viene de la amenaza percibida, que se entiende como cualquier cosa que
mueve nuestra continuidad, integridad, capacidad para enfrentar y responder. Por lo tanto, el sufrimiento es el
resultado de un proceso de cambio en la vida (intencional o no) que lleva al individuo a un proceso de transicion
(sana o patolégica) exponiéndolo a una vulnerabilidad y a riesgos que puedan afectar significativamente su salud?.
Cuando es necesario hacer frente a una situacion limite, es decir, una enfermedad crénica, la vida de las personas
que la experimentan se altera de innumerables maneras®. Los cambios son mdiltiples, entre ellos se encuentran
los emocionales y de comportamiento. La pérdida de la esperanza es a menudo inevitable, por lo que es necesario
hacer ajustes en el intento de encontrar un equilibrio y un sentido para la vida.

Para Wright®, el sufrimiento en el contexto de la enfermedad crénica conduce a la persona muchas veces al dominio
espiritual de la vida, considerando la religiosidad y espiritualidad como importantes recursos en el alivio del estrés
y del sufrimiento asociados a la enfermedad. De hecho sabemos que la espiritualidad es una caracteristica de la
humanidad que puede ayudar a la persona a superar un momento de crisis y sufrimiento. Esta integra aspectos
relacionados con la salud de las personas, por lo tanto, es considerada no sélo como un principio de vida inherente
y experimentado por todas las personas, sino también es vista a menudo como un enlace entre la pérdida de la
esperanzay un sentido de la vida con significado, constituyendo asi una estrategia adoptada por algunas personas.
Para la practica de enfermeria la comprension de esta problematica llega a ser esencial, ya que puede permitir
potenciar beneficios en la salud, garantizando a la persona con una enfermedad crénica un proceso de transicion/
adaptacion saludable. Por tanto, el interés en este estudio, surge por un lado como consecuencia de la propia
relacion enfermera paciente, en un contacto directo e continuo y la necesidad de abordar el sufrimiento asociado
a la enfermedad y su vivencia en el caso del paciente crénico y su familia y por otro lado, por el desafio que
constituye conocer la complejidad de la vivencia del sufrimiento y la influencia de la espiritualidad de las personas

en esta situacion en el contexto hospitalario.
Método

Se ha llevado a cabo un estudio cuantitativo, no experimental, descriptivo-correlacional y transversal. Tiene por
objetivo principal comprender como el paciente con una enfermedad crénica experimenta el sufrimiento en
ambiente hospitalario y analizar las correlaciones entre éste y algunas variables sociodemogréficas, clinicas y de
espiritualidad. El estudio se realiz6 en el Hospital de S&o Teoténio de Viseu, un hospital central Portugués, durante
el periodo comprendido entre enero y junio de 2013.

La muestra es del tipo no probabilistico por conveniencia y se compone de 307 pacientes crénicamente enfermos,
hospitalizados en los servicios de cirugia, cardiologia, ginecologia, medicina interna, oncologia ambulatoria del
hospital de dia y centro de hemodialisis.

Los criterios de inclusion elegidos fueron: (1) tener mas de 18 afios, (2) no tener comprometida ninguna funcion
vital, (3) ausencia de trastornos psiquiatricos diagnosticados, (4) ser portador de una enfermedad crénica, (5) estar

orientado en el tiempo y espacio (6) y que tenga la capacidad de responder al cuestionario.
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Para la recoleccion de datos se utilizé6 un cuestionario compuesto de una seccién de caracteristicas socio-
demograficas y clinicas; una escala APGAR familiar de Smilkstein, version en portugués de Agostinho y Rebelo’,
que permite obtener la percepcion de la funcionalidad familiar (FF), la escala de Espiritualidad (EE) de Candida
Pinto y Pais-Ribeiro® y el Inventario de las Experiencias Subjetivas de Sufrimiento en la Enfermedad (IESSD,
“Inventario das Experiéncias Subjetivas do Sofrimento na Doencga”) de Mcintyre y Gameiro®, que evalla la
intensidad del sufrimiento durante la enfermedad.
Las variables recogidas fueron:

- Caracteristicas socio-demograficas: edad, género, estado civil, nivel de escolaridad, situacion laboral,

ingreso mensual.

- Caracteristicas clinicas: patologia crénica.

- Funcionalidad Familiar.
La Funcionalidad Familiar fue obtenida a través de la escala de APGAR Familiar que es constituida por cinco
cuestiones que cuantifican la percepcion que la persona tiene del funcionamiento de su familia a respecto de la
adaptacion intrafamiliar, comunicacion y convivencia, crecimiento, afecto y dedicacion familiar. Las preguntas en
cuestion son tres opciones de respuesta (a menudo, a veces, casi hunca), con una valoracion de, respectivamente,
dos puntos, un punto y cero. Con estos datos nos encontraremos con tres tipos de familia: los altamente funcionales
(7-10 puntos), moderadamente funcionales (4-6 puntos) y de la familia con un notable deterioro (0-3 puntos).

- Espiritualidad.
Esta escala se corresponde con la existencia de dos dimensiones espirituales. Una dimension vertical traducida
como "creencias" asociados a una relaciéon con lo trascendente y de una sociedad judeocristiana esta
estrechamente asociado con la practica de la religion. Las "creencias" son evaluados a través de las dos primeras
preguntas: "mis creencias espirituales / religiosas dan sentido a mi vida" y "mi fe y creencias dame fuerza en
tiempos dificiles." A su vez, la dimensién horizontal es una dimension existencial, que cae dentro del significado
de la esperanza, la asignacién de sentido y significado de la vida como resultado de la relacién con uno mismo,
los demas y el medio ambiente, se tradujo en la escala como "esperanza/ optimismo ". La "esperanza/ optimismo"
se evalla a través de tres preguntas que corresponden respectivamente a: "veo el futuro con esperanza", "siento
que mi vida ha cambiado para mejor" y "aprendié a apreciar las pequefas cosas de la vida”. Las respuestas se
dan en una escala Likert con cuatro alternativas de "1" a "4" de "no" a "totalmente de acuerdo", variando la
puntuacién global entre 5 y 20. Cuanto mayor sea el valor asignado a cada elemento, mayor es la espiritualidad

de la personad.
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- Sufrimiento.
El IESSD evalla la percepcién de las experiencias subjetivas de sufrimiento en la enfermedad en su naturaleza
multidimensional. El inventario se compone de 44 elementos de respuesta y se divide en 5 dimensiones
“sufrimiento psicoldgico”, “sufrimiento fisico”, “sufrimiento existencial’, “sufrimiento socio relacional’, “experiencias
positivas del sufrimiento” (ver Tabla 1). La puntuaciéon de cada dimensién es la suma de los elementos que lo
constituyen. Los elementos se clasifican del 1 al 5, siendo asignado el valor "1" para los elementos marcados como
"es totalmente falso", y "5" para marcado como "cumplido plenamente". Excepcién son los elementos invertidos,
como su nombre indica, se citan inversa y son: 24, 26, 38, 42 y 44. La puntuacion en escala global es la suma de
todos los elementos, que oscila entre 44 y 220, y la puntuacién mas alta corresponde a una mayor experiencia
subjetiva del sufrimiento en enfermedad®. El andlisis de los datos obtenidos a partir de IESSD se realizé basandose
en la media ponderada (M) que es el resultado de la division entre la media de cada dimensién por el nimero de
items que la constituyen, con valores a oscilaren entre 1 e 5. Por lo tanto, consideramos que los valores resultantes
de la media ponderada mas cercanos a 1 indican baja sufrimiento y mas cercano a 5 muestran un alto nivel de
sufrimiento.
El estudio se ha llevado a cabo mediante la previa solicitud de autorizacidon del comité de ética del hospital que dio
su aprobacion. Los participantes fueron informados del propdsito y de los objetivos, tal como el derecho a retirarse
de éste en cualquier momento, sin coaccién alguna, en busca de proteccién contra incomodidad y prejuicios. Se
obtuvo el consentimiento libre e informado, asegurando el respeto a la autonomia, la privacidad, el anonimato y la
confidencialidad.
Los datos se procesaron utilizando el programa Statistical Package Social Science 18.0 (Paquete Estadistico de
Ciencias Sociales 18.0). Las variables cuantitativas se expresaron como media (X) + desviacion estandar (DP) y
coeficiente de variacion (CV). Las variables cualitativas mediante frecuencias. Para la comparacién de las variables
se utilizé la prueba de U de Mann Whitney (U), la prueba de Kruskal-Wallis (H), la regresion lineal simple y multiple
().
Resultados

Se han incluido un total de 307 pacientes en los servicios de cirugia, cardiologia, ginecologia, medicina interna,
oncologia ambulatoria del hospital de dia y centro de hemodialisis del Hospital de S&o Teoténio de Viseu, Portugal.
Los resultados indican que se trata de una muestra de pacientes que oscilan entre los 26 y 91 afios de edad con
una media de 64.84 afos, con una desviacion estandar de 14.99 afios y un coeficiente de variacion del 23.1%, lo
que indica la existencia de una dispersion moderada alrededor de la media. La edad de las mujeres es menor que
la de los varones (ver Tabla 2).

El analisis estadistico del IESSD (ver Tabla 3) revel6 una variacion de sufrimiento total en nuestra muestra a partir
de un minimo de 61 puntos y un maximo de 190, con un valor medio de 132.52 puntos (DP=31.189; CV=23.5%).
La mayoria de los participantes presentaron niveles moderados de sufrimiento (M=3.01), donde las dimensiones
mas afectadas son por orden decreciente, la psicolégica (M= 3.18), fisica (M=2.96), socio relacional (M=2.96) y
finalmente la existencial (M=2.87). Cabe destacar que la dimension con la puntuacién mas alta se refiere a las
"experiencias positivas del sufrimiento" (M= 3.39).

A continuacién, presentamos el estudio de la relacion entre las variables independientes (edad, género, estado
civil, nivel de escolaridad, situacion laboral, ingreso mensual, funcionalidad familiar, patologia y espiritualidad) y la
variable dependiente (el sufrimiento). Tenemos la intencion de esta manera contribuir a la comprension de los
factores que pueden influir en la experiencia de sufrimiento en la enfermedad crénica.

Edad
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En cuanto al estudio de la relacion de la "edad" con el sufrimiento, se observé una correlacién positiva muy
significativa con el "sufrimiento fisico" (r=0.253, t=4.568, p=0.000)*, siendo la "edad" responsable del 6.4% de la
varianza del mismo; una correlacion negativa significativa con las "experiencias positivas del sufrimiento” (r=-0.113;
t=-1.993; p=0.047), que representan el 1.3% de su varianza. Es decir, las personas con mas "edad" tienen niveles
de "sufrimiento fisico" mas altas y menos "experiencias positivas del sufrimiento".

Género

La mayoria de los participantes de este estudio pertenecen al género masculino (51.1%), sin embargo constatamos
que las mujeres son las que mas sufren a niveles “socio-relacional” (U=9133.0; Z=-3.407; p=0.001)® y “psicoldgico”
(U=10247.5; Z=-1.966; p=0.049).

Estado civil

En cuanto al estudio de la influencia del “estado civi’ en el sufrimiento, se verificdé que las personas "no
acompafiadas" sufren mas que las "acompafiadas", 1o que nos lleva a inferir que el "estado civil' ejerce una
influencia estadisticamente significativa sobre el "sufrimiento total' (U=7026.5; Z=-4.435; p=0.000) y en las
dimensiones: psicoldgica, fisica y existencial.

Nivel de escolaridad

Los individuos de nuestra muestra poseen mayoritariamente un nivel de instruccion baja (basica para el 57.0%),
verificandose un mayor porcentaje de analfabetismo en las mujeres. La asociacion observada entre el "nivel de
escolaridad" y el “sufrimiento” de los pacientes revela que las personas con bajo nivel educativo son los que tienen
los valores mas altos de sufrimiento (H=22.798; p=0.000)8, contrariamente a las personas con nivel educativo
superior que muestran niveles mas bajos de “sufrimiento total’ y mas altos de “experiencias positivas del
sufrimiento” (H=26.597; p=0.000).

Situacion laboral

A pesar de la amplitud de variacion en la edad de los sujetos de la muestra, la mayoria son jubilados (64.2%),
acorde con el indice de envejecimiento de nuestra region 178.0%22. Después del estudio de la influencia de la
“situacion laboral’ en el “sufrimiento”, se encontré que las personas “desempleadas” son las que presentan
mayores niveles de “sufrimiento global’ (H=28.929; p=0.000). A su vez las personas con profesiones mas
especializadas son los que presentan mas "experiencias positivas del sufrimiento" (H=19.851; p=0.001).

Ingreso mensual

El 55.7% de los participantes reciben un “ingreso mensual’ entre 300 y 1000 euros. La asociacion entre estas dos
variables muestra que los individuos con ingresos mensuales hasta 300 euros son los que tienen mayores niveles
de “sufrimiento total’ (H=22.521; p=0.000); en contraste con los participantes con "ingreso" superior a 1000 euros
que presentan niveles de "sufrimiento total” mas reducidos y los valores de "experiencias positivas del sufrimiento"
mas elevados (H=26.953; p=0.000).

Funcionalidad familiar

La opinién de nuestros encuestados (76.7%) sobre la “funcionalidad familiar’ (FF) es que estén inseridos en
familias moderadamente funcionales. El estudio de la relacién entre la FF y el sufrimiento revelé una asociacion
positiva significativa con las "experiencias positivas del sufrimiento", es decir, cuando aumenta la FF aumentan las
"experiencias positivas" (r=0.186; p=0.003). Obtuvimos también asociaciones negativas significativas con la
dimensién "sufrimiento existencial' (r=-0.217; p=0.000) y “sufrimiento total’ (r=-0.120; p=0.049). Los valores de “t”
de la regresion lineal simple revelan que la FF explica el 4.7% de la varianza del "sufrimiento existencial', el 3.5%

de las "experiencias positivas del sufrimiento" y el 1.4% del sufrimiento global. Podemos asi concluir que la FF es

4 Regresion lineal multiple
5 Prueba de U de Mann Whitney
5 Prueba de Kruskal-Wallis
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predictiva del sufrimiento, es decir, cuanto mayor es la percepcion de la funcionalidad familiar, menor es el
“sufrimiento existencial’ y “total’, y seran mas las "experiencias positivas del sufrimiento."

Patologia

La “patologia” mas representada en nuestro estudio es la “oncolégica” (33.9%), sin embargo, el estudio de la
influencia de la “patologia” en el “sufrimiento” revela en primer lugar la patologia "neuroldgica" (PM7=215.33),
seguida de la "digestiva / hepética" (PM=187.38), "pulmonar" (PM=166.81), "renal" (PM=163.59), "oncoldgica"
(PM=150.71), "metabdlica" (PM=141.32), "cardiovascular' (PM=111.44) y "ostearticular’ (PM=38.11). En cuanto a
las dimensiones del sufrimiento podemos afirmar que los encuestados con patologias neurolégicas son los que
tienen mayores niveles de "sufrimiento psicolégico" (H=44.476; p=0.000), "existencial' (H=41.266; p=0.000) y
"socio-relacional' (H=27.886; p=0.000 ); a su vez, las personas con patologia "digestiva / hepéatica" presentan
mayor "sufrimiento fisico" (H=26.345; p=0.000) y las "experiencias positivas del sufrimiento" fueron mayores en las
personas con enfermedad "cardiovascular' (H=30.253; p=0.000).

Espiritualidad

Los resultados relativos a la espiritualidad recogidos a través de la EE (ver Tabla 4) revelan que, en lo que
concierne a la dimension "creencias" (items 1y 2), la mayoria de los encuestados consideran que sus creencias
espirituales / religiosas dan sentido a su vida y fuerza en los momentos dificiles. Con respecto la dimension
"esperanza y optimismo" (items 3, 4 y 5), la mayoria de las personas ve su futuro con esperanza y aprendié a
valorar las pequefas cosas de la vida, aunque no cree que su vida haya cambiado para mejor.

En cuanto al estudio de la relacién de la espiritualidad con el sufrimiento (ver Tabla 5), observamos que los valores
de la regresion lineal simple muestran que las "creencias" son responsables del 7.1% de la varianza del sufrimiento
y la espiritualidad predice un 2.4% de la varianza del IESSD.

Discusidn

Nuestros resultados muestran que las enfermedades cronicas afectan transversalmente al ser humano, desde el
adulto joven a los adultos mayores, con una intensidad de sufrimiento que puede variar. El perfil de sufrimiento
total de la muestra revela en promedio, los participantes con niveles moderados de sufrimiento. Sin embargo, los
valores oscilan entre 61 minutos y un méximo de 190, que muestra las personas con altos niveles de sufrimiento.
Al comparar nuestros resultados con los valores de referencia de los autores del IESSD (ver Tabla 6), podemos
decir que en términos de sufrimiento total presentan un promedio ponderado mas alto alrededor de 0,5 puntos, lo
que revela mayor nivel de sufrimiento en nuestra muestra, pero manteniendo una intensidad intermedia (M=3.01).
Cuanto a las dimensiones del sufrimiento, en comparacion con otros estudios, confirmamos que nuestra muestra
revela los niveles mas elevados de "sufrimiento psicologico": M=3.18 vs. 2.95'°, 2.58"", 2.95'2, E| sufrimiento
psicoldgico surge de la confrontacion con la enfermedad, la pérdida de control y/o la posibilidad de muerte a corto
plazo, somatizandose en ansiedad, miedo, depresion, preocupacion, irritabilidad, dificultad de concentracion,
aislamiento psiquico, duelo anticipado, pérdida de autonomia y/o sentimiento de impotencia 3.

También el "sufrimiento fisico" junto al "sufrimiento socio relacional", se aleja de la media ponderada de los estudios
citados (M=2.96 vs 2.63"0, 2.29", 2.37'2), lo que implica la necesidad de mejorar la calidad del manejo del dolor
en nuestros participantes. De acuerdo con el Presidente de la Asociacién Portuguesa para el Estudio del Dolor™,
el dolor es un verdadero problema de salud que afecta a "mas de tres millones de portugueses y por lo tanto
consideramos que la falta de suministro de tratamiento adecuado del dolor es una violacion de los derechos
humanos del paciente."

El analisis del "sufrimiento socio relacional’ muestra que esta a un nivel equivalente a los estudios de Mclintyre y
Gameiro®, Costa' y Fernandes'?. El sufrimiento social y personal surge asociado a la dependencia, a la falta de

apoyo familiar, de cuidadores y de la propia comunidad, ademas de los problemas econémicos y la soledad. En

7 PM= Puntuacién media
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combinacién con las estrategias personales de adaptacién a la enfermedad, encontramos de manera similar a
Fernandes'?, que el sincero apoyo de los demas lleva a la revalorizacion de la vida y permite mantener
expectativas.

El "sufrimiento existencial" (M=2.87) referido por nuestros participantes presenté puntuaciones mas altas que los
estudios anteriormente citados, revelando la falta de armonia de la persona consigo misma y con los demas,
sentimientos de fracaso, falta de confianza en la trascendencia de la vida y la vida sin sentido*. Del mismo modo
las "experiencias positivas del sufrimiento" también tuvieron mayor promedio (M=3.39), lo que significa que a pesar
del sufrimiento vivido, muchas personas logran integrar ese sufrimiento, reflejando un reajuste y la basqueda de
un nuevo significado y sentido para la vida.

Del estudio de la relacion entre el sufrimiento y las variables independientes obtuvimos diferencias significantes.
Las personas de nuestra muestra con mas "edad" tienen niveles de "sufrimiento fisico" mas altas y menos
"experiencias positivas del sufrimiento". Los resultados apoyan el estudio de Coelho'® en pacientes con esclerosis
multiple, que han registrado una correlaciéon positiva muy significativa entre la edad y el sufrimiento total y fisico
por discapacidad, tal como una correlacién negativa con las “experiencias positivas del sufrimiento”.

Las mujeres de nuestro estudio son las que mas sufren a niveles “socio-relacional’ y “psicolégico”. Comparando
con otros estudios, es un resultado poco consensual. De hecho presenciamos una transiciéon de la funcién social
desempefiada por la Mujer en nuestra region, donde culturalmente es ella quien se ocupa de los nifios y de las
actividades del hogar, que pueden ser una fuente de placer y satisfaccion personal. Por lo tanto, la confrontacién
con la enfermedad, la pérdida de control, la dependencia, la posible ausencia de apoyo familiar, asi como posibles
problemas econdmicos pueden justificar los niveles de sufrimiento psicoldgico y socio-relacional experimentados
por las mujeres de nuestra muestra.

Las personas "no acompafiadas" sufren mas que las "acompafiadas", lo que se explica por el sentimiento de
soledad, pérdida del sentido de la vida, "/a falta de apreciacion de la vida que permite mantener las expectativas"'3.
Esto es un resultado que corrobora el estudio de Morins'”.

Los pacientes con menor nivel de escolaridad tienden a sufrir mas con la enfermedad, ya que tienen menor
capacidad conceptual de los fendmenos perturbadores vividos, a semejanza de los resultados de Gameiro®,
Costa'", Batista, Novo, & Galvao'® y Baptista'®.

Las personas “desempleadas” son las que presentan mayores niveles de “sufrimiento total’ y las personas con
profesiones mas especializadas son los que presentan mas "experiencias positivas del sufrimiento". Los resultados
corroboran el estudio de Coelho'® que confirma que los participantes no activos son los que mas sufren a nivel
global y en todas las dimensiones a excepcion de las "experiencias positivas del sufrimiento" que son mas elevadas
en los individuos activos. El desempleo y la dependencia representan una amenaza de estatuto socio-profesional
y del desempefio de sus respectivas funciones especialmente de las responsabilidades familiares?°, que en nuestra
opinidn justifica los resultados.

Cuanto al ingreso mensual, observamos que las personas con menor rendimiento son las que mas sufren. Los
resultados corroboran los estudios de Batista, Novo & Galvao'® y Baptista'®.

La FF es una variable que se revelo preditora del sufrimiento existencial e total. No ha sido evaluada en los estudios
citados, estando mas asociada a los estudios de calidad de vida, siendo por norma un indicador de la misma?'.
Mientras que la percepcidn de apoyo familiar es los mecanismos de afrontamiento mas valoradas, se entiende que
la percepcion de la funcion familiar inferior, causan mayor sufrimiento existencial, porque familia se traslada al
sentido de la vida.

Las personas con patologia neurolégica sufren mas a nivel psicolégico, existencial e socio relacional, mientras los
pacientes con patologia digestiva/ hepatica sufren mas fisicamente. Las patologias neuroldgicas son acompafiadas
a menudo de limitaciones que conducen a la dependencia, lo que puede desencadenar multiples problemas/

respuestas que llevan la persona a un profundo sufrimiento. Patologias de los trastornos digestivos/ hepaticas
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suelen iracompanados de dolor, incomodidad y malestar, nauseas, vomitos, diarrea, hinchazoén, prurito, temblores,
entre otros, lo que puede justificar los niveles de sufrimiento fisico indicados por los participantes de este estudio.
Espiritualidad en este estudio demostrd ser predictivo de sufrimiento, ya que obtuvimos correlaciones negativas
estadisticamente significativas que revelan la dimensién creencias espirituales y religiosas es responsable de la
variabilidad del 7,1% del sufrimiento total y espiritualidad global pronostica 2.4% de la varianza del sufrimiento total.
Estos datos refuerzan la idea defendida por algunos autores que la espiritualidad ofrece la trascendencia del
hombre, y esto permite alcanzar la serenidad, sentido y propdsito a la vida, siendo este un reconocido mecanismo
personal de coping®.

En suma, podemos constatar que el sufrimiento es una realidad experimentada por los enfermos crénicos en
ambiente hospitalario. Un sufrimiento multidimensional experimentado en primera persona y que varia de acuerdo
con varios factores. Segun los resultados de nuestro estudio, la dimension del sufrimiento mas afectada es la
psicoldgica, seguida de la socio-relacional asi como la fisica y por ultimo, la espiritual. Confirmamos que el
sufrimiento fisico se agrava en los mas ancianos y disminuye la vivencia de las experiencias positivas; las mujeres
sufren mas a nivel psicoldgico y socio-relacional. Con respecto al apoyo social, verificamos que la percepcién de
falta de apoyo formal/ informal, la percepcion de una baja funcionalidad familiar y vivir sin compafiia son fuente de
sufrimiento total. En cuanto a la situaciéon socioeconémica, hemos comprobado que los desempleados, con un
ingreso mensual inferior a 300 euros y con un bajo nivel educativo son los que mas sufren en todas las
dimensiones. A su vez, las personas con patologia neuroldgica fueron las que presentaron los niveles mas altos
de sufrimiento total, asi como en la dimension psicoldgica, existencial y socio-relacional. También podemos concluir
que los participantes de nuestro estudio recurren a sus creencias espirituales y religiosas para dar sentido a su
vida y fuerza en los momentos dificiles, siendo la dimensién "creencias" responsable por el 7.1% de la varianza
del sufrimiento.

La evidencia nos invita a reflexionar sobre la vulnerabilidad del paciente hospitalizado y la necesidad de alivio del
sufrimiento en todas sus dimensiones, siendo fundamental la ayuda personalizada de los enfermeros para una
transicion saludable. Sin embargo, para el alivio del sufrimiento es necesario que la intervencién de enfermeria
vaya de acuerdo con todas las necesidades de la persona: control de los sintomas, cuidar con compasion,
promover la autodeterminacién, promover la aceptacion de la enfermedad, proporcionar una atencion espiritual y
facilitar la practica religiosa??. La atencion espiritual se identifica en la mayoria de los estudios, ya que es esencial
para el equilibrio de la persona y para la atribucion de significado de las experiencias de vida. Sin embargo se
comprueba la falta de inversion en el area.

El sufrimiento humano en el contexto de la enfermedad crénica es algo complejo que necesita de un monitoreo
profesional capaz de atender a su multidimensionalidad, teniendo en cuenta todos los factores adyacentes.
Consideramos que no seria inadecuado la integracion de los cuidados paliativos en la atencion a la persona con

enfermedad crénica con el fin de mejorar su calidad de vida.
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Tabla 1. La consistencia interna de IESSD con la muestra en estudio

ftems T r/ltem o sem

total  item
1.  Sinto-me mais cansado desde que estou doente. 405 1311 .604 .914
2. Penso muito na gravidade e nas consequéncias da minha doenca. 400 1.352 .663 .914
3. Sinto-me apreensivo/ a em relagao ao que podera acontecer. 3.48 1.535 559 915
4. Sinto que a doenga me esta a roubar tempo para fazer aquilo que gostaria. 341 1611 506 .915
5. Sinto dificuldade em suportar o estado de tensdo que a doenga me provoca. 3.18 1499 600 .914
6. Desde que fiquei doente sinto-me triste. 349 1410 .758 913
7. Preocupa-me a ideia de a minha doenga me poder fazer perder o emprego. 154 1175 .007 .919
8. A doenca obriga-me a por de lado alguns projetos importantes que tinha em mente. 3.19 1.600 .515 915
9. Desde que estou doente tenho tido momentos de grande desespero. 279 1.482 683 .913
10. Desde que estou doente tenho sentido mais falta da minha familia. 250 1.644 501 .915
11. Tenho receio de que com a minha doenga me torne uma sobrecarga para a minha familia. 276 1.627 .585 914
12. Angustia-me a ideia de poder deixar pessoas de quem gosto. 3.32 1.687 .568 .914
13. Nao consigo compreender o que esta a provocar a minha doenca. 3.15 1595 185 .919
14. Com a doenga tenho perdido muita da minha energia e forga fisica. 3.96 1241 .708 914
15. A minha doenga deixa-me desiludido/a em relagdo ao que esperava da vida. 3.24 1530 .723 913
16. Desde que estou doente sinto dificuldade em me controlar e reajo com agressividade. 203 1374 171 918
17. Preocupo-me com as dores que possa vir a ter. 3.52 1539 .601 .914
18. Tenho dificuldade em deixar de pensar nas coisas mas que me poderéo acontecer 3.56 1493 .626 .914
19. Sinto-me revoltado/a perante a minha situagao de doenga. 252 1.547 583 914
20. Nao consigo encontrar posi¢édo para estar confortavel. 234 1471 433 916
21. Sinto que com a doenga perdi a liberdade de decidir sobre a minha vida. 286 1.739 .568 .914
22. A minha doenga faz-me preocupar com o futuro das pessoas que me sao queridas. 3.60 1.557 .688 .913
23. Tenho dores dificeis de suportar. 234 1472 422 916
24. Apesar de estar doente sinto-me tranquilo/a. 3.61 1.369 -394 923
25. Preocupa-me a ideia de ndo poder ajudar a minha familia como antes de adoecer. 3.54 1530 .543 915
26. Apesar da minha doenga nao deixo de fazer planos para o futuro. 3.14 1.603 -202 .923
27. Sinto que ja ndo sou capaz de fazer as mesmas coisas que fazia antes de adoecer. 3.79 1335 .560 .915
28. A minha situagdo de doente faz-me sentir pena de mim proprio/a. 279 1.611 .500 .915
29. Acho que para mim ja nao vale a pena pensar no futuro. 242 1.609 .381 .916
30. A doenga faz com que me sinta diminuido/a como pessoa. 282 1.625 .713 913
31. Sinto uma ma disposigéao fisica que me impede de descansar. 250 1.436 .399 .916
32. Tenho receio de ficar com alguma deficiéncia fisica. 275 1,694 518 915
33. A minha doenga causa-me angustia. 3.14 1550 672 .913
34. Preocupo-me com a possibilidade de nédo ser capaz de “ganhar o pao” para a minha familia. 1.93 1.406 .255 .918
35. O ver-me dependente dos outros tem-me sido dificil de suportar. 268 1.601 .540 .915
36. Desde que fiquei doente n&o consigo evitar certos comportamentos de que ndo gosto. 195 1.283 .389 .916
37. Sinto que pouco posso esperar do meu futuro. 3.02 1612 .321 .917
38. Acho que vou recuperar as minhas forgas. 3.33 1451 -.020 .920
39. Desde que estou doente tenho sentido muitos medos. 281 1.615 579 914
40. Desde que fiquei doente sinto dificuldade em encontrar sentido para a vida. 230 1548 486 .915
41. Tenho dores que ndo me deixam descansar. 223 1538 .244 914
42. Tenho esperanga de ainda vir a realizar os meus sonhos. 3.15 1550 -.118 .922
43. Desejaria que a minha familia ndo sofresse tanto por eu estar doente. 407 1.305 .368 .916
44. Penso que vou melhorar. 3.74 1474 -019 .920
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Dimensiones

Sufrimiento Psicoldgico (items 2, 3, 5, 6, 9, 10, 17, 18, 19, 24, 32, 33, 39) .855
Sufrimiento Fisico (items 1, 14, 20, 23, 31 e 41) .809
Sufrimiento Existencial (items 4, 8, 13, 15, 16, 21, 26, 27, 28, 29, 30, 35, 36, 37,40 e 42) 771
Sufrimiento Socio Relacional (items 7, 11, 12, 22, 25, 34 e 43) 724
Experiencias Positivas del Sufrimiento (items 24, 26, 38, 42 e 44) .785

Nota Global del IESSD: .918

Tabla 2. Las estadisticas sobre la "edad" basada en "género"

_ cv Orden U de Mann
n Min Max X Sk/erro K/erro . .
(%) Media Whitney
Femenino 150 26 90 63.16  15.946 -3.373 -0.767 25.2 145.35 U=10478,0
Masculino 157 30 91 66.45 13.876 -2.984 -0.493 20.8 162.26 Z=-1.669
Total 307 26 91 64.84 14989 -4.798 -0.512 23.1 p=0.095
Tabla 3. Las estadisticas sobre IESSD
n Min Max )? M DP Sk/ermo K/erro Ccv (0/0)
Sufrimiento Psicolégico 307 17 63 41.33 3.18 11.951  -.690 -3.162 28.9
Sufrimiento Fisico 307 6 30 17.73 2.96 6.069 .755 -2.259 34.2
Sufrimiento existencial 307 20 73 45.93 2.87 11.828 1.676 -2.047 25.7
Sufrimiento Socio
. 307 7 31 20.76 2.96 6.353 -2.719 -2.516 30.6
relacional
Experiencias positivas do
o 307 5 25 16.97 3.39 5.456 -2.309 -2.981 32.1
sufrimiento
Sufrimiento total 307 61 190 132.52 3.01 31.189 -1.064 -2.483 23.5

Tabla 4. Estudio comparativo con el estudio de McIntyre y Gameiro

Estudio actual

Mclntyre & Gameiro

IESSD M M
Sufrimiento Psicolégico 3.18 2.66
Sufrimiento Fisico 2.96 2.75
Sufrimiento Existencial 2.87 2.16
Sufrimiento Socio relacional 2.96 2.93
Experiencias positivas do

sufrimiento 339 405
Sufrimiento Total 3.01 2.50
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Tabla 5. Caracterizacioén de la Escala de |la Espiritualidad

Concuerdo Concuerdo Plenamente de
No concuerdo
poco bastante acuerdo
Variables n % n % n % n %

Mis creencias espirituales/religiosas dan sentido a
40 13.0 33 10.8 63 20.6 170 55.6
mi vida.

Mi fe y creencias me dan fuerza en los momentos
31 10.1 30 9.8 69 22.5 176 57.6

dificiles.

Veo mi futuro con esperanza. 48 15.7 44 14.4 91 29.7 123 40.2
Siento que mi vida cambid para mejor. 159 520 71 23.2 31 10.1 45 14.7
Aprendi a valorar las pequefias cosas de la vida. 20 6.5 20 6.5 81 26.5 185 60.5

Tabla 6. Regresion linear simple entre la EE y el IESSD

r r2(%) t p
Creencias -.266 7.1 4.819 .000***
Esperanza/optimismo -.021 .04 .363 717
Espiritualidad (nota global) -.154 2.4 2.716 .007*
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