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Apoio social e apoio familiar par na doenca oncologica:
um estudo exploratério

Resumo

O apoio entre pares tem sido associado positivamente a diminuicdo dos efeitos
decorrentes da doenca oncolégica (Dennis, 2003). A compreenséo do apoio prestado
por familiares com antecedentes oncoldgicos adquire importancia pela prevaléncia de
historia familiar de cancro entre os doentes.

Neste estudo propomos aprofundar os conhecimentos sobre o tipo de apoio
social procurado e recebido e compreender a influéncia da histéria familiar de cancro
na experiéncia oncoldgica dos doentes. O estudo de cariz qualitativo e exploratorio
incide sobre uma amostra de 10 doentes oncoldgicos, sujeitos a entrevista.

Os resultados demonstram que a familia e os membros da comunidade
correspondem as fontes de apoio mais procuradas e que o apoio informacional € o tipo
de apoio mais procurado, seguido pelo emocional. Verifica-se que a histéria de cancro
dos familiares influencia a experiéncia oncologica dos doentes e observa-se maior
influéncia de antecedentes oncoldgicos familiares em participantes com diagndstico

oncoldgico até um ano.

Palavras — Chave: Apoio familiar par, apoio entre pares, apoio social, doenca

oncoldgica, histéria familiar de cancro.



Peer support and peer family support in cancer:
an exploratory study

Abstract

Peer support has been positively associated with decreased effects of cancer
(Dennis, 2003). The understanding of support provided by relatives with cancer history
becomes relevant because of the prevalence of family history of cancer amongst the
patients.

In this study we aim to deepen the knowledge about the type of social support
sought and received; and understand the influence of a family history of cancer in the
patient’s oncologic experience. This qualitative and exploratory study focuses on a 10
cancer patients sample, subjected to interview.

The results demonstrate that family and community members are the most
sought source of support and that informational support is the most sought kind,
followed by emotional support. It was found that a family history of cancer influences
the patient’'s cancer experience; and there was a greater influence of family cancer

history in participants that were diagnosed with cancer less than a year ago.

Key-words: Peer family support, peer support, social support, cancer, family history of

cancer.
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INTRODUCAO

Os dados que caracterizam a prevaléncia da doenca oncolégica colocam o
cancro como um importante problema de saude publica. O cancro € uma das doencas
mais temidas do mundo moderno e constitui-se um factor de morbilidade psicoldgica,
envolvendo sentimentos de angustia e desespero. Se alguns doentes revelam uma
boa adaptacdo, muitos outros, por seu lado, manifestam um desanimo geral
(Schroevers, Helgeson, Sanderman, & Ranchor, 2010).

O cancro é a segunda causa de morte em Portugal e o seu diagndstico pode
afectar a vida do individuo e a sua rede social. Esta problematica ndo se circunscreve
apenas aos doentes, estendendo-se também a familia, amigos e muitas vezes, a
todas as pessoas e entidades envolvidas no tratamento (PNPCDO, 2007). E uma
doenca com forte impacto social, quer pela sua acentuada incidéncia e mortalidade,
guer pelos recursos envolvidos na sua prevencéo, tratamento e reabilitacdo.

Na sua maioria, a doenga oncoldgica tem subjacente uma histéria familiar. Um
padrdo de agregacdo de cancro pode evidenciar uma predisposi¢cdo familiar para esta
doenca, relacionada simultaneamente com factores genéticos e ambientais (Riggs &
Giuliano, 2007).

Perspectivando as Ultimas décadas, apesar das elevadas taxas de mortalidade,
tem-se verificado um aumento da taxa de sobrevivéncia, devido ao avango da
medicina no dominio das doengas oncoldgicas. Tal situacdo ilustra a necessidade de
investimento em termos do conhecimento dos recursos disponiveis para auxiliar tanto
0 processo de adaptacdo, como os resultados ao nivel da saude, sobrevivéncia e
qualidade de vida do doente com cancro (Gil, Sirgo, Lluch, Maté, & Estradé, 2002).

No contexto oncolégico, o apoio social torna-se indispensavel devido a
aspectos relacionados com a propria doenca e com as implicacdes que esta acarreta.
De acordo com Pais-Ribeiro (1999), verifica-se uma forte correlagdo entre o apoio
social e a saude, tendo o apoio social efeitos mediadores na proteccao da saude. As
relacdes interpessoais protegem os individuos dos efeitos negativos do stress na
saude, no bem-estar e na qualidade de vida (Cohen, Gottlieb, & Underwood, 2000;
Filazoglu & Griva, 2008). O apoio social possibilita uma melhor adaptacdo a um novo
diagnostico de saude e uma adequada utilizacdo dos recursos disponiveis (Boutin-
Foster, 2005).

Mais especificamente, a literatura tem revelado os efeitos benéficos do apoio

entre pares no campo da doenca oncolégica. Em contexto oncolégico, o apoio entre



pares refere-se ao apoio prestado a pessoas com cancro, por parte de outras que ja
passaram pela experiéncia de cancro (Dunn, Steginga, Rosoman, & Millichap, 2003).
Este modo de apoio social assenta numa sensacdo de identificacdo muatua (Dennis,
2003), empatia experimentada (Hoey, Leropoli, White, & Jefford, 2008) e contribui para
0 aumento do ajustamento emocional e funcional a doenca oncologica (Helgeson &
Cohen, 1996). A investigacdo revela-se escassa ao nivel do apoio entre pares,
incidindo-se principalmente no apoio dado pelos voluntarios com diagndéstico anterior
de doenca oncoldgica, aos pacientes recentemente diagnosticados com cancro
(Campbell, Phaneuf, & Deane, 2004). Em Portugal, os estudos encontrados ao nivel
do apoio fornecido por iguais consideram essencialmente o apoio prestado por
adolescentes a outros, quando um deles se encontra em situagdo de doenga. Nas
investigacdes encontradas, 0 apoio entre pares € conceptualizado como o apoio dado
por individuos que se encontram em igual fase de desenvolvimento (Gois, 2002;
Nunes, 2004). Contudo, o apoio entre pares considerado no presente estudo prende-
se com 0 apoio prestado por sujeitos que passaram por uma situagdo de saude
semelhante. De referir que a opgéo de tradugdo do conceito peer support para apoio
entre pares, baseou-se fundamentalmente nos estudos portugueses encontrados com
populagdo adolescente.

Para além do apoio entre pares, o apoio prestado pela familia tem sido
considerado como uma das principais formas de apoio. A familia funciona como um
sistema de apoio constante para o0s pacientes com diagndstico oncolégico
(Kristjanson, 1986). Os membros da familia desempenham papéis psicologicos e
biomédicos substanciais nos cuidados ao paciente e subsequentes resultados de
saude (Weihs, Fisher, & Baird, 2002). O apoio familiar esta associado a competéncia
social, a adopgcdo de estratégias de coping com vista a lidar com situacdes
problematicas, a percepgédo de controlo, & percepcgéo de estabilidade, ao autoconceito,
ao afecto positivo e ao bem-estar psicolégico (Langford, Browsher, Maloney, & Lillis,
1997).

Apesar da crescente documentacdo sobre a importancia do apoio familiar aos
doentes oncolodgicos, particularmente durante os periodos de elevado stress (Leydon
et al., 2000), existem poucas evidéncias sobre o papel do apoio prestado por
familiares que passaram pela experiéncia de cancro, no ajustamento a doenga (Rees
& Bath, 2000). A compreensdo do apoio prestado por familiares com antecedentes
oncoldgicos adquire maior importancia pelo facto de muitas familias possuirem varios

elementos que passaram pela experiéncia de cancro.



Face ao exposto, o presente estudo tem como objectivo geral investigar a rede
social dos individuos com cancro, nomeadamente que tipo de apoio social procuram e
recebem dos membros da sua rede, especialmente em relagdo aos familiares que ja
passaram pela experiéncia de cancro; e compreender a influéncia de diagnésticos
oncolégicos anteriores na familia, ao nivel da experiéncia de cancro dos doentes.

O presente trabalho de investigacdo, de caracter qualitativo e exploratério,
envolve 10 sujeitos com diagnostico de doenca oncoldgica e histéria familiar de
cancro, utentes do Servigo de Oncologia do Hospital do Espirito Santo de Evora E.P.E.

Na primeira parte deste trabalho, procede-se a revisdo de literatura, mediante a
organizacdo em quatro capitulos. O primeiro capitulo prende-se com as informacfes
médicas referentes & doenga oncologica, dados epidemiolégicos sobre a mesma, suas
implicacdes fisicas e psicolégicas, e factores psicossociais relacionados com o
ajustamento ao cancro. No segundo capitulo, é exposto o papel da rede social e do
apoio social na doenga oncolégica e no terceiro capitulo é esclarecido o conceito de
apoio entre pares, enfatizando-se os efeitos desta forma de apoio em contexto
oncoldgico. No quarto capitulo, analisa-se a importancia da familia e do apoio familiar,
especialmente em situagéo de doenca oncoldgica.

A segunda parte do trabalho é dedicada ao estudo empirico, no qual se
apresenta a metodologia utilizada, assim como os resultados obtidos através de
andlise qualitativa. E ainda apresentada a discussdo dos resultados, tendo sido
considerada a reviséo de literatura realizada na primeira parte desta investigagédo. Por
fim, expbem-se as conclusfes relativas ao trabalho efectuado, bem como as suas
implicacdes praticas, limitacdes identificadas e sugestdes de investigagéo futuras.

Esperamos, através deste trabalho, contribuir para o conhecimento mais
pormenorizado da tematica do apoio social em contexto oncoldgico, particularmente
do apoio familiar par, bem como para o melhor entendimento sobre a influéncia das
experiéncias dos familiares pares nos doentes. Os resultados encontrados poderdo
ser perspectivados como meio para melhorar os resultados de salde e contribuir para

o atendimento especializado e direccionado para as necessidades dos doentes.






PARTE | - ESTUDO TEORICO

A primeira parte deste trabalho procura fazer uma revisédo de literatura acerca
dos aspectos biologicos, sociais e psicologicos implicados na doenca oncoldgica e
considerados pertinentes para a compreensao do estudo que sera apresentado.
Inicialmente, serd dado destaque a informacdo médica relativa & doenga, sua
definicéo, etiologia, factores de risco mais frequentemente associados e intervencgdes
médicas utilizadas nesta problemética. Sera efectuada uma resenha de dados
epidemioldgicos e enfatizados os aspectos relacionados com as alteracdes fisicas e
psicolégicas resultantes do cancro e do seu tratamento. Abordar-se-a o ajustamento
psicossocial a doenga oncoldgica, atribuindo-se especial atencao as estratégias de
coping adoptadas pelos doentes oncoldgicos e a influéncia da experiéncia anterior de
cancro na familia, ao nivel da utilizacdo desses mesmos estilos de coping.
De seguida, procurar-se-a salientar o papel da rede social e do apoio social
na saude e na doenga oncologica, dando especial atengdo ao apoio entre pares. O
papel da familia sera considerado, de forma a enfatizar a importancia do apoio familiar

a pacientes com diagndstico oncoldégico.

Capitulo I - A doenca oncolégica

1.1. Doenca oncoldgica, historia familiar e risco genético

De acordo com o Centers for Disease Control and Prevention (2009, p. 2), a
doenga oncoldgica “prolonga-se no tempo, ndo se resolve espontaneamente e em
certos casos raramente tem cura completa”, tendo por isso alcancado o estatuto de
doenca cronica.

O cancro ocorre quando as células normais se transformam em células
cancerosas, devido ha accdo de agentes carcinogéneos. No seu ciclo de vida, as
células envelhecem, morrem e sdo substituidas por novas células, com o intuito de
manter a integridade e o correcto funcionamento dos diferentes 6rgdos. No entanto, 0s
agentes carcinogéneos vao alterar o material genético que regula a divisdo das

células, formando-se novas células sem que o0 organismo necessite e,



simultaneamente, sem se verificar a morte das células mais antigas. Este conjunto
extra de células possibilita o desenvolvimento de tumores, que podem ser benignos ou
malignos (Barraclough, 2000).

Os tumores benignos ndo s&o considerados cancro, raramente colocam a vida
da pessoa em risco; geralmente podem ser removidos; muitas vezes, regridem; e as
células que os compdem ndo se disseminam para 0s tecidos em volta ou para outras
partes do organismo. Ja os tumores malignos, considerados cancro, sdo normalmente
mais graves que 0s tumores benignos; podem colocar a vida da pessoa em risco; sdo
muitas vezes removidos, mas existe uma grande probabilidade de voltarem a crescer;
e as células que os constituem podem invadir e danificar os tecidos e os 6rgaos
circundantes ou podem ainda, libertar-se do tumor primitivo e entrar na corrente
sanguinea ou no sistema linfatico, formando novos tumores noutros O6rgaos -—
metastizacdo (NCI, 2006).

Ainda que existam mais de 200 tipos de cancro, a grande variedade sdo de
guatro tipos, classificados de acordo com a origem embrionaria do tecido, do qual o
tumor deriva: carcinomas, que se desenvolvem a partir das células epiteliais; linfomas,
que se traduzem pela existéncia de carcinomas no sistema linfatico; sarcomas,
referentes a tumores malignos com origem no tecido mesenquimatoso, que constitui
por exemplo, 0s 0ss0s, as cartilagens ou os musculos; e leucemias, que se traduz pela
ocorréncia de cancro com inicio nas células do sangue (Fernandes, 2000).

A ocorréncia de anomalias nas células pode estar associada a determinados
factores, nomeadamente a idade, ao consumo de tabaco, a exposi¢ao a luz solar, a
radiacdo, a substancias quimicas, a agentes infecciosos, a dieta alimentar, ao alcool, a
falta de exercicio fisico, ao excesso de peso e a outros aspectos relacionados com o
estilo de vida dos sujeitos ou com o ambiente (Barraclough, 2000; NCI, 2006).

Perante um diagnéstico oncoldgico, a histéria familiar também surge como um
importante factor de risco. Um padrdo de agregacdo de cancro pode evidenciar uma
predisposicdo familiar para esta doenca, relacionada simultaneamente com factores
genéticos e ambientais. No entanto, na generalidade, os casos de mdultiplos tumores
na mesma familia sdo apenas coincidéncia, as situacdes de alteragdes genéticas nao
sdo muito frequentes. E, mesmo que um individuo possua uma predisposicao genética
testada para o aparecimento de doenga oncolégica, ndo significa que esta se
desenvolva (Riggs & Giuliano, 2007).

As histérias familiares de cancro surgem divididas em trés categorias:

hereditaria, familiar e esporadica. Os cancros hereditarios sdo predominantemente


http://pt.wikipedia.org/wiki/Radia%C3%A7%C3%A3o
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provocados por alteracdes de um gene, com padrdes de risco hereditario (Qureshi et
al., 2007), sendo que a maioria destes cancros esta associada a uma penetracao
incompleta do gene, o que indica a probabilidade do cancro se desenvolver, mas néo
a certeza. Para além disso, os cancros hereditarios sdo ainda caracterizados pela
expressividade variavel, uma vez que a idade de aparecimento, 0 numero de tumores
primarios e a localizacdo do tumor, pode variar entre e dentro das familias (Trepanier
et al., 2004).

Os cancros familiares sao classificados quando se verifica a incidéncia de um
mesmo tipo de cancro, varias vezes numa mesma familia, mas ndo necessariamente
exibindo alteracdes genéticas herdadas. Os cancros de cariz familiar podem ser
resultado do pequeno tamanho da familia, da escassez de individuos do género de
maior risco, de influéncias multifactoriais (factores ambientais ou riscos
comportamentais), da possibilidade de agrupamento de casos esporadicos ou da
possibilidade de transmissdo de um gene susceptivel ao cancro, normalmente de
baixa penetracdo (Trepanier et al., 2004).

Os cancros esporadicos sdo aqueles gque ocorrem sem um aparente padrdo
hereditario ou familiar (Qureshi et al., 2007).

Alguns tipos de cancro surgem mais frequentemente em dadas familias do que
no resto da populagdo, nomeadamente o cancro da mama, do ovario, da préstata, do
pulmé&o e o colo-rectal (Qureshi et al., 2007).

Um estudo realizado por Mulsow, Lee, Dempsey, Rothwell, e Geraghty (2009),
revelou que aproximadamente 15 a 20% das mulheres diagnosticadas com cancro da
mama acarretam historia familiar e 5 a 10% possuem predisposi¢céo genética. Por seu
lado, Levy, Garber, e Shields (2009), defendem que 10% dos cancros do ovario, ou
1.900 novos casos deste cancro por ano, sao hereditarios.

Uma outra investigagéo, realizada com 70 familias, encontrou dois casos de
cancro da préstata em trés familias, trés casos em 31 familias e quatro a oito casos
nas restantes familias (Meulenbeld, Verhage, Kil, Kiemeney, & Vasen, 2002). Contudo,
apenas 5% a 10% dos cancros da préstata podem ser atribuidos a factores genéticos
(Bratt, 2002). J& uma investigagdo realizada com pacientes diagnosticados com
cancro do pulméo indicou que dos 560 individuos avaliados, 148 (26%) possuiam
historia familiar e 115 apresentavam um familiar de primeiro grau afectado (Ganti,
Loberiza, & Kessinger, 2009).

Um outro estudo demonstra que a maior parte dos casos de cancro colo-rectal

(cerca de 80%) sdo provavelmente causados por factores ambientais. No entanto, em
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5% deste tipo de cancro, os factores genéticos desempenham um importante papel
(Slattery et al., 2003; Samowitz et al., 2001). Cerca de 10 a 15% de todos oS casos
revelam histéria familiar (Fernandez, La Vecchia, Talamini, & Negri, 2002). O risco
associado depende do numero de familiares afectados e da idade do doente aquando
do diagnéstico (Kerber, Slattery, Potter, Caan, & Edwards, 1998).

Neste sentido, o aumento da probabilidade de desenvolvimento de varios
casos de cancro numa familia, resulta da combinacdo de factores, nomeadamente de
alteracBes genéticas herdadas, factores ambientais e ainda comportamentais (Riggs &
Giuliano, 2007).

1.2. Tipos de tratamento

A abordagem relacionada com o tratamento oncolégico € multidisciplinar. Os
especialistas em cancro — cirurgifes, radioterapeutas e oncologistas — trabalham em
conjunto para formularem um plano de tratamento especifico para cada paciente. Esta
abordagem pode envolver uma combinacéo de diferentes terapéuticas, com o intuito
de aumentar os niveis de sobrevivéncia e reduzir o risco de recidiva (Cukier,
Gingerelli, Makari-Judson, & McCullough, 2005).

O tratamento do cancro depende de um conjunto de factores, nomeadamente
do tipo de tumor e do seu estadio, que é determinado pela avaliagdo da extensao da
doenca (tamanho do tumor e existéncia de disseminacdo a distancia) (Kahana,
Kahana, Wykle, & Kulle, 2009).

A modalidade terapéutica seleccionada pode possuir um caracter curativo,
adjuvante ou paliativo. A primeira tem como propoésito eliminar completamente as
células cancerosas. Quanto ao tratamento adjuvante, este consiste na destruigdo de
células cancerosas residuais, para além de reduzir o risco de recidiva local (através de
radioterapia adjuvante) e retardar o aparecimento de metastases (através de
quimioterapia adjuvante). No que se refere ao tratamento paliativo, este ocorre quando
0 cancro se encontra num estado demasiado avancado para ser curado. Os objectivos
deste tipo de tratamento passam pelo alivio de sintomas sentidos pelo doente,
prevencao de sintomas e prolongamento de vida (Barraclough, 2000).

A maioria dos planos de tratamento oncolégico inclui cirurgia, radioterapia ou

quimioterapia (Kahana et al., 2009). As diferentes modalidades terapéuticas tém como



objectivo curar a pessoa, controlar a doenca ou reduzir os sintomas durante o maior
periodo de tempo possivel (Fernandes, 2000).

A cirurgia, é a forma mais antiga de tratamento e pode ser usada com intuito
paliativo, para diagnéstico e classificagéo, controlo de dor e reconstrucdo. No entanto,
a sua utilizacdo mais comum passa pela remocédo total do tumor, assim como de
alguns tecidos e células circundantes, de modo a que ndo reapareca posteriormente
nessa zona (Sands & Dennison, 1996). Se o cancro néo for totalmente removido ou
existir risco de disseminacao para outros 6rgdos, serao adoptadas outras formas de
tratamento, como radioterapia, quimioterapia ou ambas. A cirurgia € indicada para
tumores pequenos, localizados e potencialmente curaveis. Trés em cada cinco
doentes sdo submetidos a esta terapéutica (Fernandes, 2000).

A radioterapia consiste na utilizagdo de ondas de alta energia, como os raios —
X, com o intuito de lesionar e destruir as células cancerosas. Quando um determinado
cancro se encontra localizado, esta modalidade terapéutica pode levar ao
desaparecimento total do mesmo. Esta indicada para alguns tumores sélidos e para
pequenas areas, podendo ser utilizada para diminuir a area constituida pelas células
cancerosas antes da cirurgia. Durante a terapéutica € aconselhavel repouso, uma
dieta equilibrada e o aumento da ingestdo de liquidos (Fernandes, 2000). A totalidade
da radiacao divide-se em pequenas doses diarias, que serdo administradas durante
um dado periodo de tempo, uma vez que uma grande quantidade de radiacdo simples
apresenta-se muito téxica para os tecidos normais. Este tratamento pode ser utilizado
de forma isolada ou em combinacdo com outras modalidades terapéuticas, sendo que
0 numero de tratamentos depende do tipo e extensdo de tumor. A administracéo de
radioterapia pode ser efectuada de varia formas, nomeadamente através de feixes
externos (teleterapia) ou através do implante de fontes radioactivas, directamente nos
tecidos ou cavidades corporais (braquiterapia). Noutras circunstancias, quando se
pretende um efeito sistémico, os materiais radioactivos sdo administrados por via
endovenosa ou oral (lwamoto, 2000).

No que diz respeito a quimioterapia, esta € uma forma de tratamento sistémica,
que consiste no emprego de substancias quimicas, isoladas ou em combinacéo, tendo
como objectivo o tratamento de tumores malignos. S&o drogas que actuam ao nivel
celular, interferindo no seu processo de crescimento e divisdo (Cukier et al., 2005). Os
objectivos de administracdo desta medicacdo baseiam-se na remissdo da doenca,
promovendo a erradicacdo de todas células neoplésicas; no controlo da doenca,

impedindo a progressdo da mesma; ou ainda, na sua utilizacdo como medida



profilactica ou de alivio de alguns sintomas desconfortaveis em doentes que se
encontram em fase avancada (Barraclough, 2000). As vias de administragcdo sdo
variadas, sendo a mais frequente a via endovenosa (Cukier et al.,, 2005). A
quimioterapia pode ainda ser ministrada de forma isolada ou em associagdo com
outros tratamentos, como a cirurgia e a radioterapia (Fernandes, 2000). Esta
terapéutica € frequentemente aplicada durante varias sessfes ou ciclos. A
administracdo por ciclos tem como objectivo a eliminagdo do méximo de células
malignas em determinada fase, uma vez que as células ndo se encontram todas na
mesma etapa do seu ciclo de vida (Langhorne, 2000). A guimioterapia pode ser
fornecida nos varios estadios da doenca; num periodo peri-operatério, cujo objectivo
consiste na diminuicdo do tamanho do tumor, de forma a facilitar a cirurgia; apos a
cirurgia ou radioterapia, proporcionando a destruicdo de células residuais; apos
tratamento de quimioterapia sem resposta favoravel; e com o intuito de controlar
sintomas desagradaveis ou prolongar a vida, quando a cura ndo € possivel
(Langhorne, 2000).

1.3. Prevaléncia da doenca oncolbgica

A doenca oncoldgica tem vindo a revelar-se um dos principais problemas do
século XXI. Constitui a segunda principal causa de morte em Portugal e possui
profundas implicacdes nos doentes, nas familias e na sociedade (PNPCDO, 2007). O
risco de vir a desenvolver cancro ao longo do ciclo de vida é de cerca de 41% (Horner
et al., 2009).

No ano de 2001, em Portugal, foram diagnosticados 33.052 novos casos de
cancro, sendo que 55% dos casos foram diagnosticados no sexo masculino e 66% em
idades superiores a 60 anos (Couceiro, Alves, & Almendra, 2009). Segundo o Registo
Oncolégico Nacional (2009), no ano de 2005 foram diagnosticados em Portugal 38.519
novos casos de cancro. A taxa de incidéncia total foi de 284.64/100.000, sendo no
sexo masculino de 342.68/100000 e no sexo feminino de 246.14/100.000. De acordo
com dados publicados em 2006, a taxa de incidéncia padronizada pela idade em
Portugal, € de 428 casos por 100.000 habitantes do sexo masculino e de 289 casos
por 100.000 habitantes do sexo feminino (Ferlay et al., 2007). O cancro da mama € o
cancro com maior taxa de incidéncia em Portugal e o tumor mais frequente nas

mulheres, com cerca de 4300 novos casos estimados para 2002 (Bastos, Barros, &
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Lunet, 2007). Quanto a Europa, relativamente ao mesmo ano, estimou-se existirem
3.191.600 novos casos de cancro diagnosticados (excluindo o cancro de pele néo-
melanoma) (53% nos homens e 47% nas mulheres) (Ferlay et al., 2007).

Relativamente a taxa de mortalidade associada a doenc¢a oncologica, no ano
de 2000, registaram-se 1.122.000 6bitos na totalidade dos estados membros da Unido
Europeia. Estima-se, com base em projec¢cOes populacionais e na tendéncia prevista
para as taxas de mortalidade especificas por idade, que até 2015 este numero
aumente cerca de 11%, para 1.249.000 ébitos (Plano Nacional de Saude, 2004).

Em Portugal, o nimero de Obitos por cancro mostra ainda tendéncia de
crescimento com um aumento de 15.8% entre os triénios de 1993-1995 e 2003-2005,
tendo sido registados 22.682 6bitos em 2005 (PNPCDO, 2007).

Importa referir que, apesar do aumento generalizado do nimero absoluto de
Obitos por cancro, verifica-se uma diminuicdo da mortalidade em algumas neoplasias,
nomeadamente no cancro do estbmago, célon e recto, prostata, pulmdo e mieloma
multiplo (Plano Nacional de Saude, 2004). A melhoria no acesso aos cuidados de
saude, a ocorréncia de um diagnostico mais atempado e os avancos verificados nos
tratamentos tém contribuido para uma diminuicdo/estabilizacdo das taxas de
mortalidade associadas a doenca oncolégica (Wilking & Jonsson, 2005).

A sobrevivéncia relativamente a muitos cancros ilustra a necessidade de um
grande investimento ao nivel do conhecimento das necessidades do paciente, com o
intuito de aumentar a qualidade de vida do mesmo (Richardson, Sitzia, Brown, Medina,
& Richardson, 2005).

1.4. ImplicacBes psicoldégicas da doencga oncoldgica

Como resultado da terapéutica e do diagndstico oncoldgico, 0os pacientes com
cancro experienciam alteragdes no seu estado emocional (Barraclough, 2000).

As reaccgdes psicolégicas comuns incluem sentimentos de incerteza sobre a
eficacia do tratamento e sobre o futuro, a possibilidade de efeitos secundarios a longo
prazo e o reaparecimento do cancro (Schroevers et al., 2010). Pode também observar-
se dificuldades em lidar com a doencga, tristeza, dificuldades financeiras, alteracdes
nos seus papéis (familiares, profissionais, sociais) e capacidades (Bultz & Carlson,
2006), dificuldades em dormir (Palesh et al., 2007), dificuldades de concentracéo,

soliddo, perda de controlo, diminuicdo da auto-estima (Stanton & Revenson, 2007),
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desespero, raiva, culpa e confusdo mental (Barraclough, 2000).

De acordo com o Centers for Disease Control and Prevention, 1.5 milhdes de
adultos foram hospitalizados com diagnéstico de cancro em 2005, sendo possivel que
375.000 a 960.000 deles possam experienciar niveis significativos de distress® (De
Frances & Hall, 2007). A longo termo, o distress psicoldgico pode ter consequéncias
ao nivel da adesdo ao tratamento, sobrevivéncia, qualidade de vida e associar-se a
um desejo de morte prematura (Merckaert et al., 2010).

A investigacdo ao nivel da psicopatologia na area da oncologia tem revelado a
prevaléncia de uma percentagem relevante de doentes com depressdo e ansiedade
(Bitsika, Sharpley, & Christie, 2010).

A depressdo major tem sido identificada como uma das formas mais comuns
de distress nos doentes oncolégicos, sendo que a prevaléncia desta perturbagéo
psiquiatrica situa-se entre 0 e 38% (Massie, 2004). Sharpe et al. (2009) efectuaram um
estudo com 5613 doentes frequentadores das consultas externas de uma unidade de
oncologia, tendo verificado que a prevaléncia estimada de depressdo major foi de 8%.
Outro estudo, que envolveu 222 pacientes com cancro da mama, revelou intervalos de
prevaléncia de depressédo e ansiedade de 33% na fase de diagnéstico, 15% apos um
ano e 45% aquando de recidiva da doenca (Burgess et al., 2005). Em doentes em
estado avancado, a depressédo tem sido relatada ao nivel dos 26% (Massie, 2004).

A existéncia de depressao diminui a motivacao, reduz a adesao ao tratamento
(Ayres et al., 1994) e compromete significativamente a qualidade de vida do paciente,
0 que pode estar relacionado com o prolongamento do tempo de internamento, com a
capacidade para o paciente cuidar de si mesmo e possivelmente, até com o seu tempo
de sobrevivéncia (McDaniel, Musselman, Porter, Reed, & Nemeroff, 1995). Para além
de um sofrimento pessoal intenso, a depresséo esta associada a modulacédo da dor e
a probabilidade aumentada de suicidio e de desejo de apressar a morte, situagdo mais
prevalente em estadios avancados da doencga (Miovic & Block, 2007).

No que diz respeito a prevaléncia de ansiedade na doencga oncolégica, esta
situa-se entre 10 e 30% (Kissane et al., 2004). Num estudo realizado por Carrol,
Kathol, Noyes, Wald, e Clamon (1993), verificou-se que 47,6% dos doentes
oncoldgicos apresentavam perturbagdo psiquiatrica, sendo que 23,1% sofria de

ansiedade. Estes autores constataram que a ansiedade pode interferir de forma

! O distress define-se por uma experiéncia emocional desagradavel de natureza psicoldgica, social e/ou espiritual. E
um fenémeno multifactorial que decorre ao longo de um continuum, a partir de sentimentos “normais” e esperados
perante o diagndstico de cancro, tais como vulnerabilidade, tristeza e medo, até problemas mais
incapacitantes/disfuncionais como depresséo, ansiedade, panico, isolamento social e crises espirituais e existenciais
(National Comprehensive Cancer Network, 2008).
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substancial no conforto do doente e na sua qualidade de vida. Um outro estudo,
efectuado com doentes oncolégicos nos Estados Unidos, revelou que 44% dos
doentes apresentava ansiedade moderada e 23% ansiedade significativa. Os autores
sugerem que a prevaléncia elevada desta patologia deve-se a convivéncia dos
doentes com a dor, aos efeitos dos tratamentos, as frequentes idas ao hospital, ao
sofrimento das préprias familias e a proximidade com a morte (Schag & Heinrich,
1995). Numa avaliagcdo com doentes oncolégicos, Teles, Ribeiro, e Cardoso (2003)
concluiram que 98% dos sujeitos sofriam de ansiedade, dos quais 82% apresentavam
ansiedade “grave”.

Por sua vez, as perturbacbes de adaptacdo sdo um dos diagndsticos
psiquiatricos mais comuns entre 0s pacientes com cancro (Li, Hales, & Rodin, 2010).
Segundo Kirsh, McGrew, Dugan, e Passik (2004), as perturbacdes da adaptagdo em
doentes oncoldgicos variam entre 16% a 42%. Embora a categoria de perturbacdes da
adaptacdo possua um inegavel valor descritivo, existem duavidas se deve ser
considerada como uma perturbacdo psiquiatrica (Kirsh et al., 2004). As perturbacdes
da adaptacao localizam-se, no continuum de distress, numa zona de transi¢éo entre a
adaptacdo normativa e a psicopatologia (Li et al., 2010).

O confronto subito com um certo risco de vida e com tratamentos que muitas
vezes acarretam dor pode estar associado ndo sO a efeitos colaterais severos, mas
também a interrupcdes das actividades sociais diarias. Muitos doentes, por exemplo,
sdo obrigados a abandonar o seu trabalho, o que pode resultar numa reducdo da sua
rede social de apoio (Schroevers et al., 2010). Pelo contrario, segundo Sluzki (1997),
para além da reducédo da rede social, a doenca pode também potenciar a formacao de
novas redes ou de novos quadrantes na rede, nomeadamente ao nivel das relacdes
com 0s servicos sociais e de saude. Além do risco inerente a uma situacdo
problematica, também se verifica um potencial de mudanca.

Segundo So et al. (2009), a fadiga é o efeito secundario mais sentido em todas
as fases da doenca e do tratamento oncoldgico. De acordo com 0 mesmo autor, a
fadiga pode ser definida como uma sensacédo de cansaco fisico e/ou mental, podendo
interferir com as actividades diarias do individuo e com a sua qualidade de vida.

De acordo com Gili e Roca (1996), Jimmie Holland, em 1979, organizou as
reac¢Bes emocionais associadas ao diagnoéstico de cancro segundo a tipologia «6Dx»:
Death (morte - medo das consequéncias da doenga, preocupagdo com o futuro);
Dependency (dependéncia da familia e dos profissionais de saude); Desfigurement

(desfiguramento, alteracdes na imagem corporal e ao nivel funcional); Disability
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(incapacidade para prosseguir com 0s objectivos); Disruption (ruptura, principalmente
nas relagbes sociais); e Discomfort (mal-estar, consequéncias da doenca e dos
tratamentos).

As reaccbes emocionais decorrentes da existéncia de diagnéstico oncoldgico
estdo implicadas no ajustamento do individuo a sua nova situagédo de saude. Deste
modo, varidveis psicossociais tém sido associadas ao ajustamento a doenca
oncoldgica, nomeadamente o tipo de cancro, expectativas de sobrevivéncia do
paciente, efeitos dos tratamentos, alteracdes da imagem corporal, caracteristicas da
personalidade (Pais-Ribeiro, 1998), acontecimentos de vida negativos, estratégias de
coping e apoio social (Patrdo & Leal, 2004).

Com o intuito de diminuir as dificuldades emocionais associadas a doenca
oncolégica e de promover as variaveis psicossociais implicadas no ajustamento a
doenca, a literatura tem salientado a importancia de um conjunto de intervencgdes, de
cariz psico-educacional, cognitivo-comportamental ou de apoio (Edelman, Bell, &
Kidman, 1998; Edelman, Craig, & Kidman, 2000; Spiegel et al., 1999).

Um estudo realizado por Stiefel, Die, Berney, Olarte, e Razavi (2001) sugere
que processos fisioldgicos que influenciam o crescimento das células neoplasicas
poderdo ser afectados pela intervencdo psicoterapéutica, através da reducdo dos
sintomas de depressao, o que contribui para a luta contra a doenca.

Uma investigacéo realizada por Spiegel, Bloom, Kraemer, & Gottheil (1989),
com doentes oncoldgicos sujeitos a intervencao psicolégica em grupo, revelou que a
expressdo de emocdes relacionadas com o cancro, em contexto de grupo de apoio,
permite a reducdo do distress psicolégico, depressao, respostas de coping mal-
adaptativas e fobias, por parte dos pacientes. No follow-up a 10 anos, verificou-se que
o tempo de sobrevivéncia dos sujeitos submetidos a intervencao psicoldgica era 18
meses mais longo, do que o tempo daqueles que ndo foram sujeitos a intervengéo
psicologica. Varidveis como a idade, o estaddio da doenca, o numero de dias de
radioterapia, o tipo de cirurgia ou o grau de proliferagdo das metéstases foram
consideradas. Concluiu-se também que o aumento do tempo de sobrevivéncia estava
relacionado com a intervencgéo psicoldgica em grupo. Uma investigacao mais recente,
realizada por Goodwin et al. (2001), contraria a evidéncia anterior de que a
intervencgdo psicoldgica influencia a longevidade.

Um outro estudo realizado por Fawzy et al. (1993), com sujeitos diagnosticados
com melanoma, concluiu que as intervengdes psiquiétricas, através da educacgéo para

a saude, do desenvolvimento de competéncias de resolucdo de problemas, da
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promocao de estratégias de coping, da aprendizagem de técnicas de gestdo de stress
e de relaxamento, e de apoio psicoldgico, estao relacionadas com a diminuicdo dos
sintomas de depressao, aumento de estratégias de coping adaptativas, aumento de
aspectos relacionados com o sistema imunitario dos participantes, e reducdo de
recidiva e de mortes entre os participantes que foram sujeitos a intervencéo. 38% dos
individuos que ndo foram submetidos a intervengéo psicolégica sofreram recidiva ou
morreram, em detrimento de 21% dos participantes sujeitos a intervencao.

Nesta linha, uma intervencdo apropriada permite aos sujeitos com cancro

minimizarem os aspectos negativos decorrentes da doenca oncoldgica.

1.5. Ajustamento psicossocial a doenca oncoldgica

O ajustamento psicoldogico tem sido conceptualizado a partir de diferentes
perspectivas. Para Lazarus (1969, cit. por Brennan, 2001, p. 18) o “ajustamento
consiste nos processos psicolégicos através dos quais o individuo gere as diversas
pressdes ou exigéncias”. Por seu lado, Brennan (2001) percebe o ajustamento como
uma tendéncia para um estado emocional normativo e sugere uma mudanga de um
estado para outro. Para este autor, o “ajustamento devia destinar-se a descrever um
processo de adaptagdo que ocorre ao longo do tempo, em que o individuo vai lidando,
aprendendo e acomodando-se as mudancas que foram precipitadas pela alteracdo
das circunstancias da sua vida” (p. 2). Greer e Watson (1987) defendem que o
ajustamento ao cancro pode ser definido como o conjunto de respostas cognitivas e
comportamentais manifestadas por um individuo face ao diagnostico oncolégico.

De acordo com Kornblith (1998), o conceito de ajustamento é ainda vago, pois
ndo existe uma compreensdo e descricdo do processo de ajustamento e das suas
implicagdes para o cancro. Segundo Brennan (2001), ndo existem modelos tedricos
adequados que permitam a descrigdo do referido processo.

Os modelos de adaptacdo psicossocial a doenca cronica referenciados na
literatura salientam os elementos que participam nessa adaptacdo, nomeadamente:
elementos intrapessoais (mecanismos de coping, experiéncias anteriores ao
aparecimento da doenca, avaliagdes cognitivas), elementos interpessoais (influéncia
das redes sociais, barreiras do meio ambiente, disponibilidades terapéuticas, recursos
de reabilitagcdo) e outros componentes independentes da estrutura e dinamismo dos
elementos anteriores (Livneh & Parker, 2005). Brennan (2001) propbés o Social-

Cognitive Transition Model, um dos modelos te6ricos mais conhecidos nha
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conceptualizacdo da adaptacdo a doenca oncolégica. Segundo este modelo, o
ajustamento € um processo continuo de aprendizagem e adaptagdo as alteracdes
resultantes da doencga oncoldgica ou dos tratamentos. O grau de ajustamento depende
de um conjunto combinado de factores, nomeadamente de respostas de coping, apoio
social e avaliagdo cognitiva da experiéncia de cancro. O Social-Cognitive Transition
Model enfatiza o contexto social em que ocorre a experiéncia do individuo.

Pelo menos cinco conceptualizacdes relacionadas com o ajustamento a doenga
cronica aparecem consistentemente na literatura (Stanton, Collins, & Sworowski,
2001): dominio das funcdes adaptativas da doenca; manutencdo do status funcional
adequado, auséncia de perturbacdo psicoldgica diagnosticavel; relatos de afecto
negativo relativamente baixos e qualidade de vida percebida em diferentes dominios.

Na perspectiva de Stanton e Revenson (2007), a doenga cronica exige uma
adaptagcdo nos varios dominios de vida, ndo podendo o ajuste ser descrito
adequadamente sem referéncia ao contexto do individuo. Os mesmos autores referem
que os indicadores positivos e negativos do ajustamento sdo relevantes, que a
adaptacdo ndo é estética e que implica heterogeneidade. Para estes, a rapidez do
inicio da doenca, o grau de ambiguidade na apresentacdo dos sintomas, o nivel de
ameaca a vida, a proeminéncia da dor, o curso da doenca, o grau de perturbagcédo da
vida diaria, o tratamento e a eficacia do mesmo séo os factores responsaveis pela
adaptacao a doenca.

Importa salientar que as teorias psicolégicas de stress e coping, de auto-
regulacdo, da personalidade e dos processos sociais, formam a base para a
compreensdo do ajustamento a doenca cronica. As orientacbes de personalidade,
avaliagBes cognitivas, processos de coping, acontecimentos de vida negativos e apoio
interpessoal, parecem ser reconhecidos como os determinantes mais frequentes no
ajustamento psicossocial & doenca (Stanton & Revenson, 2007). Neste sentido, o
contexto pessoal, familiar, social, profissional e espiritual dos individuos interfere na
adaptacdo a doenca oncologica.

Considerando as variaveis que afectam a adaptagdo a doenca oncoldgica e 0s
objectivos do presente trabalho, vamos apenas focar-nos nas estratégias de coping
adoptadas pelos doentes oncolégicos e na influéncia da experiéncia anterior de cancro
na familia ao nivel da utilizacdo desses mesmos estilos de coping. Para além disso,
debrucar-nos-emos sobre a temética do apoio social, que sera tratado de forma mais
detalhada nos capitulos seguintes do presente estudo, por se considerar este

constructo como central aos objectivos de investigacao.
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1.5.1. Estilos de coping

Os estilos de coping representam as estratégias utilizadas pelos individuos
para lidar com acontecimentos indutores de stress, internos ou externos. Estes
acontecimentos sdo avaliados como algo que ultrapassa 0s recursos pessoais do
sujeito, para 0s quais, no reportério de comportamentos, ndo tem uma resposta
automatica (Lazarus & Folkman, 1984).

A implementacdo de estratégias de coping implica um conjunto de
comportamentos e pensamentos (factores cognitivos, comportamentais e afectivos)
que a pessoa utiliza na sua integracdo com o0 meio em que se insere, de forma a
manter o equilibrio (Watson & Greer, 1998). De acordo com esta orientacéo, o stress é
resultado do desequilibrio entre os recursos da pessoa e as solicitagbes do contexto
em que se insere. Quando o individuo avalia uma situagcdo como geradora de stress,
0s mecanismos de coping funcionam como mediadores da relagéo problematica entre
o individuo e o meio (Lazarus, 1990).

Mendes (2002) refere que as capacidades de adaptacdo ao stress séo
melhores quando os individuos possuem um locus de controlo interno, do que quando
possuem um locus de controlo externo, constituindo, este ultimo, um factor de
vulnerabilidade. Assim sendo, o coping ndo € um traco de personalidade, estavel, que
se aplica as situagcfes de vida em geral, mas sim um processo dinamico que implica
mudancas em funcdo de avaliacdes e reavaliacdes continuas (Pais-Ribeiro & Santos,
2001).

Lazarus e Folkman (1984) classificam as estratégias de coping em duas
grandes categorias: as estratégias centradas no problema e as estratégias centradas
na emocdo. As estratégias de coping centradas no problema pressupdem esforgos
desencadeados para alterar ou gerir aspectos percepcionados como geradores de
stress no individuo, no meio ou na relacdo entre ambos (Folkman, 1984). Estas
estratégias incluem a procura e utilizagcdo de informagdo ou de apoio social, para
alcancar objectivos, tais como o de alterar a fonte de stress (Anagnostopoulos,
Vaslamatzis, & Markidis, 2004). Por sua vez, as estratégias de coping centradas na
emocao correspondem aos esforcos desencadeados pelo individuo para regular
(aumentar ou diminuir) as emocdes resultantes da situacdo geradora de stress. De
referir, que pode verificar-se a modificacdo do significado do acontecimento, sem
alterar o préprio acontecimento (por exemplo, através da minimizacdo da ameaca,
optimismo, aceitacdo, evitamento, auto-culpabilizacdo, negacao) (Folkman, 1984).

De acordo com Folkman e Lazarus (1980), a utilizacdo de uma das formas de
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coping ndo € mais vantajosa que a outra, sendo ambas utilizadas na maioria das
transaccOes. Neste estudo de 1980, verificou-se que as estratégias de coping
centradas no problema aumentavam em situacdes avaliadas como passiveis de serem
modificadas e em que a percepcdo de controlo da situacdo estava presente. Por sua
vez, as estratégias de coping centradas na emoc¢do aumentavam face a situacdes
avaliadas como dificeis de alterar. Lazarus (1990) preconiza que a adopcdo das
estratégias de coping é mediada pela avaliagdo que o sujeito faz do acontecimento.

Uma outra perspectiva, defendida por Watson e Greer (1998), revela que os
estilos de coping podem ser considerados mais passivos ou mais activos. O coping
passivo engloba o fatalismo, preocupacdo ansiosa e desamparo/desespero. O
fatalismo traduz a aceitagdo passiva da doenca, enquanto na preocupagdo ansiosa
transparece uma ansiedade constante pela percepgcédo da doenga como ameacgadora.
O desanimo/fraqueza esta associado a uma atitude pessimista, em que a doenga é
vivida como uma perda, e o seu desenrolar sera sempre negativo, sem controlo. O
coping activo, geralmente, engloba o espirito de luta e o evitamento. O espirito de luta
indica uma atitude optimista, de desafio perante a doenca e de percepgéo de controlo
quanto ao seu desenvolvimento. Na estratégia de coping de evitamento pode ser
minimizado e/ou negado o diagnostico e, desta forma, ndo se fala ou pensa sobre a
doencga.

Mulheres que utilizam um coping activo e técnicas de resolucdo de problemas
relatam um melhor humor e uma melhor adaptacéo a doenca (Falagas et al., 2007).
Por seu lado, mulheres que sdo capazes de extrair e utilizar recursos disponiveis
adaptam-se melhor e podem apresentar uma maior esperanca de vida, quando
comparadas com mulheres que néo utilizam tais recursos (Kroenke, Kubzansky,
Schernhammer, Holmes, & Kawachi, 2006). Pelo contrario, Rowland e Massie (2010)
referem que mulheres passivas, sem esperanca, pessimistas e rigidas no que toca aos
estilos de coping possuem uma maior probabilidade de ndo adaptagédo a doenga. Para
além disso, Friedman et al. (2006) sublinha que desenvolver um espirito de luta e
optimismo face ao cancro e utilizar a expressao emocional, contribui para niveis mais
baixos de ansiedade e depresséo.

Na perspectiva de Kiely (1972, citado por Joyce-Moniz & Barros, 1994) a
compreensédo individual da doenca podera influenciar a adopgéo de estratégias de
coping, por parte dos sujeitos. Existe uma implicacdo mutua entre as significagfes de
doenca e as estratégias de coping, sendo que a ideia de doenca s6 € emocionalmente

aceite se, simultaneamente integrar ideias de tratamento, cura e reabilitagéo.
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Neste sentido, Gameiro (1999) refere que os individuos constroem os seus
proprios modelos de doenca, atribuindo-lhes significado e servindo de referéncia para
as suas estratégias de coping. Segundo Garcia, Wax e Ghwrtzmann (1996), o
momento de vida em que a pessoa se encontra aquando do diagnéstico, bem como
experiéncias passadas com familiares ou conhecidos, exercem influéncia na
construcao de quadros de representacao da doenca oncoldgica.

Um estudo realizado por Boehmke e Dickerson (2006) demonstra que o sujeito,
ao passar pelo processo de doenca oncoldgica numa atitude positiva, de espirito de
luta, reage melhor a todos os tratamentos. O positivismo e esperanca parecem ocorrer
especialmente quando o doente ja teve contacto na familia com uma situacdo de
cancro, em que o familiar tenha adquirido o estatuto de sobrevivente. O referido
estudo defende a necessidade de maior investigagdo ao nivel de estratégias de coping
utilizadas e historia familiar de cancro.

Em suma, varidveis de cariz fisico, psicolégico, social e comportamental
possuem implicacbes no processo de ajustamento a doenca oncolégica. Neste
sentido, a identificacdo dos factores associados a adaptagdo ao processo de doenga
pode influenciar a deteccdo precoce de problemas comportamentais e/ou
perturbagbes psicolégicas, o que podera determinar o tipo e a qualidade de
atendimento oferecido ao paciente, bem como a diminui¢do do sofrimento deste (Stout
& Cook, 1999).
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Capitulo Il - Rede social e apoio social

2.1. Rede social

O conceito de rede social tem sido amplamente estudado nos ultimos anos,
sendo referenciado em diferentes contextos e com multiplos significados (Sluzki,
1997).

Para Sluzki (1997), a rede social pode definir-se como o conjunto de pessoas
com quem se interage de forma regular. Numa perspectiva mais alargada, a rede
social é descrita como um conjunto de nés, ligados por uma ou mais relagdes. Os nos
podem traduzir-se em pessoas, grupos, empresas ou outras instituicbes (Wasserman
& Faust, 1994). Este conceito é delimitado a partir de um actor social, sendo
considerado como o campo relacional do sujeito (Martinez-Lopez, Perez, & Sanchez-
Vizcaino, 2009).

A rede social assume caracteristicas “micro”, que dizem respeito a rede social
significativa do sujeito, e “macro”, que se referem a comunidade, sociedade, espécie,
etc., da qual o individuo faz parte. Todos os contextos culturais, subculturais,
historicos, politicos, econémicos ou religiosos integram o universo relacional do sujeito
(Sluzki, 1997).

Dentro desse universo, todas as relagbes que o individuo percebe como
significativas ou diferenciadas, constituem a sua rede social pessoal. As relacfes
sociais estabelecidas pelos individuos serdo conectadas por lagos ou vinculos sociais
(Sluzki, 1997).

Sluzki (1997) considera o vinculo como a palavra-chave para a compreensao
do conceito de rede social, pois esta corresponde a uma espécie de mapa minimo e
intimo das relagfes da pessoa, ao nicho interpessoal mais significativo do plano dos
afectos do sujeito, que é composto por quatro quadrantes: a familia, a amizade, as
relagcbes de trabalho ou de estudo e as relagbes comunitarias, de servicos ou de
credo.

O conjunto de relagbes que constituem a rede social contribui para o auto-
reconhecimento e auto-imagem do sujeito. A rede social pessoal é uma fonte
fundamental de identidade, bem-estar, competéncia e accéo (Sluzki, 1997), sendo
perspectivada como um sistema aberto, dinAmico e em permanente construgéo, ao

nivel individual e colectivo (Elkaim, 1989). House, Landis, e Umberson (1988)
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revelaram que a auséncia de uma rede social de apoio e de qualidade nas relacbes
sociais esté associada ao aumento de resultados de saude negativos.

A rede social possui caracteristicas estruturais e funcionais. A componente
estrutural coloca énfase no niumero de relacdes sociais estabelecidas e na estrutura
das interconexdes entre essas relagbes (Taylor, 2007). Como tal, acede-se ao nimero
de relacdes ou papéis sociais que a pessoa possui, a frequéncia de contacto entre os
varios membros (Decker, 2007) e a homogeneidade, densidade e simetria das
relacbes entre os individuos (Ertel, Glymour, & Berkman, 2009). As caracteristicas
estruturais ndo determinam a qualidade das relacdes existentes, nem o tipo de apoio
fornecido pelos elementos da rede (Wills & Fegan, 2001). Estas caracteristicas estdo
relacionadas com alguns factores estruturais, nomeadamente o tamanho, composicao,
densidade, proximidade ou dispersao, homogeneidade ou heterogeneidade, vinculos
especificos e fung¢des dos vinculos (Sluzki, 1997).

Quanto ao tamanho da rede social, ele compreende 0 nimero de pessoas ou
instituicdes incluidas na rede social (Barrén, 1996). Sluzki (1997) afirma que as redes
de tamanho médio s&o mais eficazes, pois permitem uma maior mobilizacdo dos seus
elementos. J& as redes minimas sdo menos eficazes em situacdes de sobrecarga ou
tensdo de longa duragdo. Nas redes minimas, os individuos podem apresentar-se
sobrecarregados ou tendem a evitar o contacto, de modo a néo existir uma
sobrecarga. Por sua vez, redes muito extensas podem mostrar-se ineficazes, pela
suposicao dos seus membros de que o auxilio na resolucdo de um problema esta a
ser prestado por outrem. Importa referir que Sluzki (1997), ndo determina o niumero de
individuos que constituem uma rede média, minima ou numerosa.

No que se refere a composicédo, ela diz respeito a proporcéo total de vinculos
do individuo, de acordo com a area da sua vida (familia, amigos, comunidade e
relacBes de trabalho). Redes muito localizadas sdo menos flexiveis e menos efectivas,
permitindo ao individuo uma maior dependéncia e menor confronto com a realidade.
J4 redes muito amplas sdo menos eficazes, devido a uma menor capacidade de
reacgao por parte dos seus elementos (Sluzki, 1997).

Quanto a densidade, ela esta relacionada com a conexdo e vinculo existentes
entre os diferentes membros da rede (Barron, 1996). Um nivel de densidade médio
favorece a eficacia dos seus elementos. Um nivel de densidade elevado possibilita a
conformidade dos seus membros, pressionando os individuos a adaptarem-se as
regras do grupo e promovendo a inclusdo ou excluséo destes. Um nivel de densidade

baixo, reduz a eficacia, devido a distancia da relagdo entre os elementos (Sluzki,
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1997).

A proximidade ou dispersdo da rede social sdo determinadas pela distancia
geografica entre os membros da rede. Indica a facilidade ou dificuldade para contactar
0os membros constituintes da rede. Esta distancia afecta tanto a eficacia, como a
velocidade de resposta, perante uma situacdo de crise (Sluzki, 1997).

A homogeneidade ou heterogeneidade dizem respeito as caracteristicas
demograficas e socioculturais pessoais dos constituintes da rede. Estas caracteristicas
determinam a existéncia de semelhancas entre os elementos da rede, mas também as
potenciais tensdes (Sluzki, 1997).

Quanto aos vinculos especificos existentes na rede, eles referem-se ao
compromisso, disponibilidade, intensidade, durabilidade e grau de intimidade das
relagbes. Por sua vez, as fungdes dos vinculos compreendem o tipo de funcgbes
desempenhadas por cada vinculo (Sluzki, 1997).

De acordo com as propriedades especificas de cada relagdo, podemos analisar
os vinculos estabelecidos consoante 0s seus atributos (Sluzki, 1997). Os vinculos séo
caracterizados pelas suas funcdes predominantes; pela multidimensionalidade ou
versatilidade, que se refere ao numero de funcdes que desempenha um mesmo
vinculo; pela reciprocidade, que é determinada pelo grau em que 0S recursos
existentes na rede sao trocados equitativamente por ambas as partes; pela
intensidade, que revela o compromisso e o grau de intimidade existente numa relagao;
pela frequéncia dos contactos; e pela histéria da relacdo, a qual remete para 0 comeco
da interaccdo, bem como para os factores que propiciaram o inicio e a manutencgéo do
vinculo (Berkman, Glass, Brissette, & Seeman, 2000; Sluzki, 1997).

No que diz respeito & componente funcional da rede social, ela centra-se nas
funcdes da rede social. E colocado énfase nas percepcdes individuais do tipo e
gualidade das relacdes (Decker, 2007).

De acordo com Sluzki (1997), os elementos funcionais de uma rede social
prendem-se pela companhia social, referente aos membros que realizam actividades
em conjunto ou simplesmente compartiham uma rotina; apoio emocional,
caracteristico das relagdes mais intimas, que diz respeito aos intercadmbios pessoais
em que prevalece uma atitude emocional positiva, clima de compreenséo e ajuda; guia
cognitivo e de conselhos, que compreende as interac¢cdes destinadas a compartilhar
informacfes pessoais ou sociais, a esclarecer expectativas e a funcionar como
modelos de papéis; regulacdo social, determinada pelas fungbes que visam a

reafrmacdo de responsabilidades e papéis, bem como a adequacdo do
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comportamento as expectativas sociais; ajuda material e de servigos, que fornecem
conhecimentos e informacdes especializadas sobre servicos e necessidades
materiais; e acesso a novos contactos, que se refere a possibilidade de novas
conexdes com outras pessoas e redes sociais, que até entdo ndo faziam parte da rede
social do individuo.

De notar que o apoio social, acima representado pelo apoio emocional e pela
ajuda material e de servicos, € considerado uma das func¢des da rede social que mais

se destaca (Berkman et al., 2000).

2.2. Apoio social

Definir apoio social é uma tarefa complexa e pouco consensual. A literatura
fornece vérias definicdes deste conceito (Bertert, 2000). Geralmente, estas tendem a
ser vagas e circulares e raramente determinam os tipos de relagéo, as interac¢des
entre o fornecedor e o receptor ou, as necessidades de apoio deste ultimo (Hupcey,
1998). Vaux (1988) afirma que nenhuma definicAo simples de apoio social sera
adequada, uma vez que o0 apoio social é um metaconstruto constituido por trés
elementos conceptuais, que se relacionam num processo dindmico de transacgdes
entre 0 sujeito e o ambiente: os recursos da rede de apoio, 0s comportamentos de
apoio e as avaliagbes de apoio (valorizagdes subjectivas dos recursos da rede e dos
comportamentos). O autor salienta que estes trés elementos conceptuais sao
influenciados pela relacdo existente entre factores pessoais (tracos de personalidade,
recursos pessoais e competéncias) e factores do contexto social (stressores, familia,
papéis sociais e comunidade). As investigacbes realizadas referem-se tanto a
aspectos objectivos de apoio social, relacionados com a quantidade de membros de
apoio, intensidade e frequéncia de contactos, bem como a aspectos de caracter
subjectivo, associados a percepc¢édo de apoio social (Pais-Ribeiro, 1999).

Apés a andlise das principais definicdes tedricas de apoio social, Hupcey
(1998) defendeu que elas poderiam ser agrupadas em cinco categorias. A primeira
relaciona-se com o tipo de apoio fornecido (Hupcey, 1998) e nela enquadra-se a
definicdo de Cobb (1976), que descreve o apoio social como sendo a informag&o que
conduz o individuo a acreditar que é cuidado e amado, estimado e valorizado e que
pertence a uma rede de comunicacgdo e de obrigacfes mutuas. A segunda refere-se a
percepcdo de apoio social recebido pelo sujeito (Hupcey, 1998). Procidano e Heller

(1983) definem apoio social percebido na medida em que o individuo acredita que a
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suas necessidades de apoio, informacao e feedback estéo a ser satisfeitas. A terceira
categoria € ilustrada pelas intengbes ou comportamentos de quem fornece apoio
(Hupcey, 1998). Shumaker e Brownell (1984) representam esta categoria definindo o
apoio social como uma troca, entre dois individuos, de recursos percebidos por estes
como destinados a melhorar o bem-estar do receptor. A quarta estd associada a
reciprocidade (Hupcey, 1998), na qual Antonucci e Jackson (1990) afirmam que o acto
de dar e receber esta inerente a fungdo do apoio social. Por fim, a quinta categoria,
encontra-se ligada a rede social (Hupcey, 1998). De acordo com esta categoria, Lin,
Simeone, Ensel, e Kuo (1979) definem apoio social como um apoio acessivel a
qualquer individuo, através de lacos sociais com outros sujeitos, grupos e
comunidade.

Uma definigdo mais recente, caracteriza o apoio social como o conjunto de
interaccdes e processos dindmicos, no qual determinadas ac¢gées ou comportamentos
séo dirigidos a um individuo com a intengdo de influenciar de forma positiva o seu
bem-estar social, fisico e psicolégico (Boutin-Foster, 2005).

Segundo Rook e Doopley (1985), embora se verifiquem discrepancias na
caracterizacdo de apoio social, todas as definicdes possuem implicita a ideia de
interac¢cao ou de ajuda positiva.

O apoio social pode envolver trocas particulares, através das quais o individuo
recebe explicitamente beneficios de outro, ou pode ser vivenciado através da
percepcdo de que essa ajuda e apoio estao potencialmente disponiveis (Taylor, 2007).
Neste sentido, pode distinguir-se apoio social percebido e recebido. O primeiro diz
respeito a potencial disponibilidade de apoio social proveniente da rede social,
enquanto o segundo refere-se ao apoio social recebido efectivamente pelo individuo
(Vangelisti, 2009). Esta ultima forma de apoio social tem sido também diferenciada do
conceito de apoio social desejado, que se prende pelo apoio procurado nas diferentes
fontes de apoio (Rose, 1990).

O apoio prestado pode provir de duas fontes: informal, concedido pela familia e
pelos amigos, e formal, que envolve ndo s6 as organizagdes sociais formais (hospitais,
servicos de saude), mas também os profissionais de saude (médicos, assistentes
sociais, psicologos) (Kahana et al. 2009).

O apoio social € um constructo multidimensional, que tipicamente compreende
trés tipos: emocional, informacional e instrumental (Schaefer, Coyne, & Lazarus,
1981). O primeiro traduz-se na funcdo central do apoio social e envolve

demonstracbes de empatia, seguranca, amor e carinho. O segundo refere-se a
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prestacdo de conhecimento relevante, numa situacdo particular que o individuo esta a
experienciar. Este tipo de apoio inclui a concessédo de informagdes, conselhos ou
esclarecimentos de duavidas. Ja o apoio instrumental, € definido pelas ac¢cbes ou
materiais proporcionados por outros, com o intuito de resolverem problemas praticos
e/ou facilitarem a realizacdo de tarefas quotidianas. Traduz-se, por exemplo, na ajuda
nas tarefas domeésticas, cuidar dos filhos, emprestar dinheiro ou fornecer refei¢oes.

A literatura tem demonstrado a existéncia de diferencas de género, na forma
como os individuos agem e experienciam o apoio social (Clarke, Booth, Velikova, &
Hewison, 2006). Segundo Burleson (2003), estas discrepancias parecem estar
relacionadas com a emotividade e com a expressividade emocional referentes aos
individuos de diferentes sexos.

Talylor (2007) demonstra que, ao longo do ciclo de vida, as mulheres fornecem
mais apoio social do que aquele que recebem e estdo mais propensas a procurar e
usar o apoio social para lidar com uma ampla gama de stressores (Tamres, Janicki, &
Helgeson, 2002). Geralmente, as mulheres possuem mais amigos chegados do que os
homens e tendem a enfatizar a intimidade, empatia e a auto-revelagdo nas suas
relagbes (Glynn, Christenfeld, & Gerin, 1999). Elas parecem ter uma maior devocao a
familia e amigos. Os homens tendem a receber mais apoio do que aquele que dao,
possuem uma rede social mais alargada e procuram mais apoio nas suas parceiras,
do que as mulheres (Taylor, 2007).

Segundo Phillipson (1997), muitos homens apontam a sua esposa como a
principal fonte de apoio emocional, sendo esta a Unica pessoa com quem falam dos
seus problemas e dificuldades. Ja as mulheres, tanto procuram apoio no marido, como
numa amiga do mesmo sexo ou hum familiar (Taylor, 2007). Um estudo realizado com
pacientes submetidos a cirurgia, demonstrou que numa fase inicial, tanto os homens
como as mulheres apresentavam altos niveis de apoio emocional fornecido e recebido,
pelos seus parceiros. Porém, seis meses ap0s a cirurgia, as mulheres indicavam
menos apoio emocional recebido, do que os homens (Luszczynska, Boehmer, Knoll,
Schulz, & Schwarzer, 2007). Para além disso, nos dias em que os maridos
experienciam maior stress, as mulheres tendem a prestar-lhes um maior apoio e a
acumular as tarefas domésticas destinadas aos seus parceiros. Pelo contrario, quando
as mulheres experienciam maior stress, os homens, apesar de prestarem apoio,
contribuem para o aumento de stress. De referir que, apesar das diferencas
observadas, tanto os homens, como as mulheres s&o equitativamente competentes

para fornecer apoio aos seus parceiros (Neff & Karney, 2005).

26



2.2.1. Modelos explicativos do apoio social e suas implicaces na saude e no

bem-estar

Com o intuito de explicar o papel do apoio social no bem-estar do individuo, a
literatura apresenta dois modelos tedricos diferentes: o Modelo de Efeito Directo e o
Modelo Protector (ou amortecedor) (Barron, 1996).

O Modelo de Efeito Directo defende que o apoio social possui implicacdes
directas sobre o bem-estar do sujeito, independentemente do nivel de stress
vivenciado por este (Cohen & Wills, 1985). De acordo com este modelo, o apoio social
pode influenciar directamente o ajustamento a uma nova situacdo de saude, pois ao
existir um sentimento de seguranca por parte do sujeito, ele ira percepcionar um maior
controlo da situacao e tera subjacente a ideia de que havera alguém para o ajudar ou
para o aconselhar (Kornblith et al., 2001). Para este modelo, quanto maior for o grau
de apoio social, menor serd o mal-estar psicologico experimentando pelo sujeito. Por
outro lado, quanto menor for o nivel de apoio social, maior serd a incidéncia de
perturbagdes (Barron, 1996).

No que se refere ao Modelo Protector, baseado na teoria de Lazarus e
Folkman (1984), ele manifesta-se sempre que o apoio social actua como moderador
dos efeitos negativos proporcionados pelos acontecimentos de vida que provocam
stress (Cohen & Wills, 1985). Com efeito, o apoio social intervém entre o agente
stressor e a resposta ao stress, influenciando a avaliagdo do individuo sobre o stressor
e demonstrando que o apoio social facilita a reorganizacdo dos mecanismos de
resposta, face a novas situacdes (Thoits, 1986). A presenca dos efeitos indirectos do
apoio social pode passar, por exemplo, pela diminui¢cdo do stress psicolégico induzido
pela existéncia de doenca e pela reducdo do risco de depressdo, ansiedade e
patologias em caso de situacdes stressantes (Cohen & Wills, 1985). O Modelo
Protector considera a utilidade do apoio social, apenas se este for sentido como
necessario pelo individuo, assumindo que a prestacdo de apoio aos sujeitos que nao
estdo sob stress ou uma concessado de apoio em excesso, nao é valida (Stroebe &
Stroebe, 1996). Para além disso, o Modelo Protector pressupfe que as situacdes
indutoras de stress s6 apresentam efeitos negativos nos individuos que possuem um
nivel de apoio social baixo (Barron, 1996).

Devido as caracteristicas multidimensionais do conceito de apoio social, torna-
se possivel que os modelos anteriormente apresentados determinem, em conjunto, a

relacdo existente, por exemplo entre o apoio social, a saude e o bem-estar do
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individuo. Neste sentido, o Modelo de Combinacao (directo/protector) salienta que o
apoio social possui uma influéncia directa no impacto da doenga, assim como um
efeito protector sobre ela, verificando-se o ajustamento do individuo & sua nova
situacdo de saude. Por um lado, é através da existéncia de apoio emocional, que se
pode verificar um aumento directo do ajustamento a uma nova situacao de saude e,
por outro, é através da reavaliacdo cognitiva de um evento stressante ou da
mobiliza¢do de recursos durante um periodo de stress, que 0 seu impacto se torna
mais reduzido (Kornblith et al., 2001).

O apoio social tem vindo a revelar-se como fundamental na area da Psicologia
da Saude (Symister & Friend, 2003). A importancia das relagdes sociais no tratamento
da doenca e na manutengdo da saude e do bem-estar do individuo tem sido
investigada por uma variedade de ciéncias comportamentais e disciplinas médicas
(Cohen et al., 2000).

A literatura tem demonstrado que o apoio social afecta a saude fisica e mental
do individuo, através da sua influéncia sobre as emocgbes, cognicbes e
comportamentos (Cohen, 1988). O seu papel traduz-se na manutencgdo, protecgdo e
promocao da saude e esta associado a progressao e recuperacao das doencas fisicas
(Schulz, Tompkins, Decker, & Wood, 1987). Os comportamentos de apoio sdo
fundamentais durante os periodos de dor, incapacidade, ajustamento e inseguranca
(Cohen et al., 2000).

Hockenbury e Hockenbury (2003) demonstraram que o isolamento social
aparece como um risco de vida tdo elevado quanto o tabagismo, obesidade,
inactividade fisica e altos niveis de colesterol. O apoio social tem sido associado a um
aumento da adesao terapéutica (Resnick, Orwig, Magaziner, & Wynne, 2002), o que
permite perceber o apoio social como uma varidvel mediadora implicada na redugéo
de mortalidade (Berkman e Syme, 1979). Também a satisfacdo com o apoio social,
nomeadamente com o relacionamento interpessoal, parece ter um papel determinante
na percepcdo de bem-estar subjectivo (Coelho & Ribeiro, 2000).

Stanton & Revenson (2007) afirmam que os individuos que recebem mais
apoio social exibem uma maior auto-estima e satisfagdo com a vida, lidam com as
situacbes de forma mais eficaz e apresentam um menor ndmero de sintomas
depressivos. Estes autores defendem ainda que o apoio social permite que os sujeitos
utilizem estratégias de coping mais eficazes, ajudando-os a compreenderem melhor o
problema, aumentando a motivagdo para a accao instrumental e reduzindo o stress

emocional. Nesta mesma linha, Filazoglu e Griva (2008), demonstraram a importancia
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do apoio social como recurso de coping, para uma melhoria dos resultados de saude e
qualidade de vida.

Mais do que o apoio social, a literatura tem revelado que a percepcao de apoio
social é determinante para a saude (Wethingston e Kessler, 1986). Sarason, Sarason,
Shearin, e Pierce (1987) constataram que o0 apoio social percebido possui uma
correlacdo mais forte com variaveis como a saude fisica, a adaptagéo individual e o
bem-estar, do que o0 apoio recebido. O apoio social percebido tem-se também
revelado um mediador do impacto de situacbes adversas referentes ao bem-estar
emocional e fisico dos individuos (Cohen & Wills, 1985).

O apoio social constitui-se assim, um recurso para auxiliar os sujeitos em
situacdo de doenca, possibilitando uma adequada utilizagdo dos recursos disponiveis

e uma melhor adaptacdo a um novo diagnostico de saude (Boutin-Foster, 2005).

2.2.2. Apoio social, saude e doenga oncolégica

Perante as alteracBes e os desafios que a doenca oncoldgica pode trazer, 0s
aspectos inerentes ao processo de adaptagcdo a doenca tém sido amplamente
estudados. Todos os recursos disponiveis para auxiliar tanto o curso adaptativo, como
os resultados ao nivel da salde, sobrevivéncia e qualidade de vida tém despertado
interesse junto da comunidade cientifica (Santos, Ribeiro, & Lopes, 2003).

A literatura tem vindo a demonstrar que o apoio social desempenha um
importante papel junto dos doentes com cancro (Cohen et al., 2000). Para além disso,
tem-se verificado a necessidade de um frequente apoio como forma de lidar mais
eficazmente com a doencga oncoldgica, com os medos, ambiguidades e com questdes
associadas ao percurso e ao tratamento da mesma (Robinson & Tian, 2009).

Com efeito, doentes oncolégicos que percepcionam altos niveis de apoio social
evidenciam processos de adaptacdo mais positivos (Holland & Holahan, 2003), uma
reducdo na mortalidade, um aumento da auto-eficacia e um melhor ajustamento
psicologico (Julkunen, Gustavsson-Lilius, & Hietanen, 2009). A investigacdo tem
também estabelecido uma associacdo entre 0 apoio social, a morbilidade psiquiatrica
(Simpson, Carlson, Beck, & Patten, 2002) e o bem-estar dos individuos com cancro
(Bloom, Stewartb, Johnstonb, & Banksb, 2001). Por sua vez, Dirksen (2000) examinou
a influéncia do apoio social na auto-estima, desenvoltura e bem-estar de um grupo de
mulheres com cancro da mama. Este observou que o apoio social pode reduzir a

ansiedade resultante do diagndéstico e dos factores stressores do tratamento.
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Devido a niveis mais acentuados de depressdo e ansiedade na fase de
diagnostico (Burgess et al., 2005) e a um maior desconforto e sofrimento no primeiro
ano apoés o diagnostico (Dorval, Maunsell, Deschenes, Brisson, & Masse, 1998), a
satisfacdo com o apoio social por parte dos individuos, no periodo que sucede o
diagndstico, revela-se muito importante, essencialmente pelo efeito redutor deste
mecanismo ao nivel do distress. O apoio da familia, do companheiro, dos amigos e da
equipa médica é imprescindivel (Winnubst, Couzjin, & Ros, 1990).

Por seu lado, Thoits (1995) defende que o apoio fornecido deve ir ao encontro
das necessidades de apoio do receptor. Este ponto de vista denomina-se perspectiva
da correspondéncia 6ptima. Segundo Martin, Davis, Baron, Suls, e Blanchard (1994), a
incongruéncia entre a necessidade de apoio e o tipo de apoio recebido de uma
determinada fonte pode produzir insatisfacdo e distress. Cutrona e Russell (1990),
também sugeriram que a eficacia do apoio social pode ser aumentada quando se
verifica uma correspondéncia 6ptima entre o tipo de apoio recebido e as necessidades
ou desejos do receptor.

Numa das primeiras investigacbes realizadas sobre a perspectiva de
correspondéncia 6ptima, Dakof e Taylor (1990) descobriram que a desejabilidade de
um determinado tipo de apoio depende da fonte. Neste sentido, enquanto o apoio
emocional se torna prioritario em relagdo ao apoio informacional quando provém da
familia, o contrario torna-se verdade quando os profissionais de saude séo a fonte de
apoio. O resultado desta investigacdo leva-nos a sugerir que diferentes fontes de
apoio, tal como a familia, os amigos ou os profissionais de saude, fornecem
frequentemente diferentes tipos de apoio (Masters et al., 2007).

Masters, Stillman, e Spielmans (2007) examinaram a correspondéncia entre a
doenca que o individuo possui, os tipos de apoio (emocional, informacional e
instrumental), as necessidades de apoio e o papel que as varias fontes de apoio
podem desempenhar. De entre os tipos de apoio, o apoio instrumental foi classificado
como mais (til e o apoio emocional foi o tipo de apoio mais provavel de ser
classificado como inatil. Entre as fontes de apoio, os amigos, familiares e conjuges
foram apontados como mais Uteis. Os resultados aqui encontrados também sugerem a
existéncia de receptividade diferencial para determinados tipos de apoio, fornecidos
por determinadas fontes.

Uma investigacgéo realizada por Rose (1990) examinou o desejo de apoio social
por parte dos doentes oncoldgicos, em relacdo a familia, aos amigos que passaram

pela experiéncia de cancro e aos profissionais de salde. A investigacao revelou que
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0s sujeitos preferem uma ajuda tangivel dos membros da familia, 0 que podera estar
relacionado com a partilha das condigbes de vida, historia de vida e normas de
obrigacdo familiar. Em relacdo aos amigos que ja tiveram cancro, verificou-se um
grande desejo de modelagem, através da observagéo da utilizacdo de estratégias de
coping por parte dos seus semelhantes. No que diz respeito aos profissionais de
saude, os pacientes procuraram clarificacdo e uma comunicagdo aberta, justificada
pela percepc¢édo dos profissionais de saude como especialistas.

Num outro estudo desenvolvido por Arora, Rutten, Gustafson, Moser, e
Hawkins (2007) observou-se que os membros da rede social de um grupo de mulheres
com cancro da mama desempenham diferentes papéis de apoio, em diferentes
momentos da doencga oncologica. No periodo imediatamente apds o diagndstico, a
familia e os profissionais de salude fornecem apoio emocional e auxilio ha tomada de
decisbes. No entanto, s6 os profissionais de saude fornecem apoio informacional. Ja
0s amigos, apenas fornecem apoio emocional. Num momento mais afastado do
diagnéstico, a familia e os amigos continuam a fornecer apoio emocional, mas nao
informacional. Por sua vez, os profissionais de saude continuam a auxiliar a maioria
das mulheres através de apoio informacional, mas ndo de apoio emocional.

A investigacdo em torno da procura por parte dos pacientes de diferentes tipos
de apoio em diversas fontes, ressalta a importancia da distincdo entre os membros da
rede em futuras investigacdes que se debrucem sobre as func¢des do apoio social
(Rose, 1990). De facto, muitos dos estudos que pretendem avaliar as mudltiplas
dimensdes do apoio social ndo delineiam frequentemente as fontes que fornecem
apoio, tornando-se dificil ter conhecimento sobre a contribuicdo dos diferentes

membros da rede social dos pacientes (Arora et al., 2007).

31



32



Capitulo Il - Apoio entre pares e doenca oncolégica

3.1. Apoio entre pares, saude e doenca oncoldgica

No contexto do apoio social, 0 conceito de apoio entre pares tem adquirido
crescente visibilidade entre a comunidade cientifica, pela sua influéncia positiva ao
nivel dos resultados de saude (Dennis, 2003). Em termos dos cuidados de saulde, o
apoio entre pares define-se pela prestacdo de apoio emocional, informacional e
instrumental, por um membro da rede social do paciente, que possui 0 conhecimento
experiencial de um determinado comportamento ou stressor (Dennis, 2003). No que se
refere a doenca oncoldgica, o apoio entre pares traduz-se no apoio prestado a doentes
oncolégicos por outros que ja passaram pela experiéncia de cancro (Hoey et al.,
2008).

O apoio entre pares tem emergido nos ultimos 50 anos como um tipo de apoio
baseado na comunidade, numa abordagem de baixo custo e com o intuito de fornecer
cuidados psicossociais aos pacientes com diferentes diagnésticos de cancro (Dunn et
al., 2003; Campbell et al., 2004; Hoey et al., 2008). Este tipo de apoio baseia-se na
premissa de que os individuos recém-diagnosticados com cancro podem beneficiar do
encontro com alguém que passou pela mesma experiéncia (Houts, Whitney, Mortel, &
Bartholomew, 1986). Tal contacto permite a prestacdo de uma forma Unica de empatia
e apoio aos individuos com diagnostico oncoldgico (Dunn et al., 2003).

O apoio entre pares tem vindo a ser reconhecido como uma forma de
prestacédo de apoio psicossocial (Davison, Pennebaker, & Dickerson, 2000) que afecta
positivamente os resultados fisicos e psicologicos relacionados com a doenga (Cohen
et al., 2000; Helgeson & Gottlieb, 2000; Dennis, 2003). As investigacdes sugerem que
0 apoio emocional, informacional e instrumental fornecido pelos pares possibilita uma
melhor compreensé&o da doenga oncolégica (Campbell et al., 2004).

Esta forma de apoio facilita a validacdo de emocdes dificeis, o optimismo sobre
o futuro, a normalizacdo de experiéncias e a reducdo do isolamento e do estigma
social (Dunn et al.,, 2003). Segundo Magen e Glajchen (1999), a mutualidade e a
coesdo fornecida pelos pares permitem o desenvolvimento de um sentido de
esperanca, altruismo e universalidade. Por outro lado, a identificagdo com os pares
esta ligada a um sentimento de pertenca e empatia (McGrath, 1999) e a prestacao de

informacéo relacionada com o cancro e com 0s tratamentos por parte dos pares, actua
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no sentido de aumentar as estratégias de coping dos pacientes (Coreil & Behal, 1999;
Poole et al., 2001). O apoio entre pares parece promover alguns aspectos
relacionados com o bem-estar dos individuos, tal como a sexualidade e a auto-
imagem (Dunn et al., 2003). Esta forma de apoio possibilita o desenvolvimento de uma
percepcdo de envolvimento pessoal por parte dos individuos no processo de doenca
(Stewart, 1990) e o aumento do seu conhecimento sobre a experiéncia de cancro
(Gray et al.,, 1997). O apoio entre pares assenta numa sensagdo de identificacdo
mutua (Dennis, 2003), empatia experimentada (Hoey et al., 2008) e contribui para o
aumento do ajustamento emocional e funcional a doenca oncolégica (Helgeson &
Cohen, 1996).

Um estudo desenvolvido por Dunn et al. (1999) revelou que mulheres com
cancro da mama se mostravam menos ansiosas apés a visita de uma voluntaria. A
autenticidade, a experiéncia comum e a empatia sdo apontadas como estando
subjacentes a auto-revelacdo e a disponibilidade de recepcdo de apoio. Uma
investigacao realizada por Ussher, Kirsten, Butow, e Sandoval (2006) revelou que os
grupos de apoio com sujeitos que passarem pela experiéncia de cancro proporcionam
sentimentos de reciprocidade, coesdo, esperanca, altruismo, empatia, pertenca,
universalidade e informacdes relacionadas com o cancro. Segundo Helgeson e
Gottlieb (2000), quanto mais homogéneas as relacbes entre pares forem, mais
provavelmente o apoio permitira a existéncia de compreensdo, empatia e ajuda mutua.

Num estudo realizado por Dasch e Kendall (2007), que pretendia explorar os
assuntos discutidos por pacientes recentemente diagnosticados com cancro, com
individuos que sobreviveram ao cancro, observou-se que 0s pacientes abordavam
guestdes psicologicas, assuntos relacionadas com o tratamento e preocupacdes
relacionadas com o dia-a-dia.

O apoio entre pares desempenha também um papel determinante na promocao
da saude, nomeadamente no rastreio e prevencdo do cancro. Os pares tém sido
utilizados para promover o rastreio do cancro colo rectal entre individuos de nivel
socioecondmico baixo ou para a fomentar a realizacdo de mamografias em mulheres a
partir dos 65 anos (Weinrich, Weinrich, Stromborg, Boyd, & Weiss, 1993).

Para além das iniUmeras consequéncias favoraveis do apoio entre pares,
também se verificam alguns efeitos adversos, os quais tém sido pouco evidenciados
pela literatura (Dennis, 2003). Num estudo realizado por Miller (1995), uma
percentagem substancial de pacientes (23%) mencionou situacdes em que a partilha

de experiéncias por parte dos pares se revelou inutil ou mesmo prejudicial. Os sujeitos
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referiram que o facto de a sua experiéncia diferir da de outros, tornava o contacto
pouco informativo. Para além disso, os participantes apontaram como prejudiciais as
histérias que continham distress ou aquelas que comunicavam 0 que 0S Sseus
semelhantes sentiam. Muitos dos individuos revelaram a presenca de distress apds 0s
pares terem-lhe descrito os efeitos negativos da sua experiéncia de cancro ou apos
comunicagbes desencorajadoras. De referir, que o0s pacientes que reagiram
negativamente a informacdo experiencial restringiram a sua exposi¢do a informacdes
médicas.

De notar que se observam os efeitos da informacao experiencial na adeséao, na
tomada de decisdo e no autocuidado dos individuos. A informacao experiencial pode
afectar as expectativas dos pacientes sobre o cancro e o seu tratamento (Rotter, 1954)
e alterar as suas crengas sobre aquilo que é normal ou 0 seu comportamento efectivo
(Cialdini, 1998). Um estudo realizado por Denberg, Melhado, e Steiner (2006)
demonstrou que as preferéncias de tratamento dos pacientes com cancro da prostata
eram mais fortemente influenciadas pelos medos e equivocos que 0s sujeitos
possuiam, decorrentes das experiéncias de outros pacientes, do que pela informagéo
baseada na populacéo.

O apoio entre pares possui um caracter multifacetado. Ele pode ser prestado
através de varias formas de interaccdo: em sessfes individuais de um-para-um,
grupos de apoio, grupos on-line ou por telefone. O apoio fornecido individualmente
envolve visitas ao hospital ou a casa, de individuos que ja passaram pela experiéncia
de cancro. Eles escutam as preocupacbes dos pacientes, partiilham pormenores da
sua prépria experiéncia e prestam um apoio pratico e informacional. Quanto aos
grupos de apoio, eles envolvem encontros regulares de um numero limitado de
sujeitos, normalmente com o mesmo tipo de cancro. As sessdes traduzem-se num
apoio mutuo e na partilha de preocupagdes, duvidas e informagfes. No que se refere
ao apoio prestado através da internet e do telefone, ele operacionaliza-se a
semelhanca dos grupos de apoio. E um tipo de apoio disponivel 24h por dia, em que
se verifica a transmissao de um grande nimero de mensagens de cariz informacional
e emocional. As sessoes individuais de um-para-um e 0s grupos de apoio constituem-
se as formas mais frequentes de apoio, sendo normalmente proporcionadas pelas
organizacbes de voluntariado, pelos grupos da comunidade ou pelos centros de
tratamento. O apoio entre pares concedido pela internet e pelo telefone sé&o as formas
mais recentes de apoio e tém sido prestadas pelas organizacdes de salde ou de

voluntariado (Campbell et al., 2004). A intervencdo com 0S pares ocorre na maioria
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das vezes nos hospitais, em casa dos pacientes ou através do telefone (Macvean,
White, & Sanson-Fisher, 2008).

Ao longo das Uultimas décadas tem-se verificado o desenvolvimento de
programas que promovem a prestacdo de apoio entre pares. O programa Reach to
Recovery, desenvolvido nos Estados Unidos, em 1952, por Terese Lasser, € um das
intervencdes realizadas ao nivel do apoio entre pares. Este programa tem como
objectivo fornecer apoio as mulheres recentemente diagnosticadas com cancro da
mama a partir de voluntarias treinadas, que passaram pela experiéncia de cancro e
que actualmente se encontram recuperadas. O Reach to Recovery tem vindo a
revelar-se um programa eficaz, duravel e de baixo custo, tendo sido implementado em
paises da Europa, Asia e América do Sul (Willits, 1994).

No estado australiano de Queensland, aproximadamente 75% das mulheres
recém-diagnosticadas com cancro da mama sao visitadas pelo Breast Cancer Support
Service, a expressao local do programa Reach to Recovery. O Breast Cancer Support
Service presta apoio emocional e pratico através de visitas individuais de voluntarias,
gque ja passaram pela experiéncia de cancro da mama. Todas as voluntarias recebem
um treino inicial e participam em formacdes regulares, normalmente realizadas pelas
coordenadoras locais (Dunn, Steginga, Occhipinti, & Wilson, 1999).

Embora a grande maioria dos programas envolva apoio entre pares com
voluntérias que passaram pela experiéncia de cancro da mama (Macvean et al., 2008),
na ultima década os programas de prestacdo de apoio direccionados para 0 sexo
masculino, como o Man to Man, nos Estados Unidos (Coreil & Behal, 1999) ou o
Prostate Support and Awareness, no Canada (Gray, Fitch, Davis, & Phillips, 1997),
tornaram-se mais proeminentes. Estes programas séo de particular importancia, uma
vez que os homens possuem uma menor tendéncia para procurar apoio emaocional do
que as mulheres (Taylor, 2007). Os programas de apoio entre pares no contexto
oncoldgico, também incluem pais de criangas ou adolescentes com cancro ou jovens
mulheres com cancro da mama (Carpenter et al., 1992; Steginga & Dunn, 2001). Estes
programas apresentam-se como uma intervencao de apoio psicossocial Util ao nivel do
género, idade ou tipo de cancro (Dunn et al., 2003).

De salientar que a maior parte dos pares que integram estes programas
recebem formacé&o (Macvean et al., 2008). Segundo Dennis (2003), o treino de pares é
condigdo necesséria a sua intervengdo. Contudo, a formacdo de pares deve evitar a
profissionalizacdo dos mesmos e a subsequente criacdo de para-profissionais. Os

para-profissionais sdo descritos como sujeitos que passaram por uma experiéncia de
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saude semelhante a dos individuos da populacéo alvo e que receberam formacéo para
a prestacdo de apoio. Eng e Smith (1995) referem que quando os pares recebem
formacdo, como é o caso dos voluntarios, as suas qualidades e responsabilidades
para com a populagdo alvo sdo transferidas para o sistema de saude, diminuindo a
identificacdo muatua e a credibilidade junto dos pacientes. No entanto, a quantidade de
formacao necesséria para criar um para-profissional € ainda desconhecida, existindo a
necessidade de investigacao adicional.

Paralelamente ao conceito de para-profissionais, o conceito de colaboradores
naturais leigos tem também sido associado ao apoio entre pares. Os colaboradores
naturais leigos sdo individuos que de forma natural prestam apoio emocional,
informacional e instrumental a outros (Eng & Smith, 1995). Estes sujeitos fazem parte
da rede social dos pacientes, sendo considerados bons ouvintes e a primeira opgéo
quando existe alguma dificuldade ou problema, podendo frequentemente serem
vizinhos, familiares, amigos ou colegas de trabalho. Os colaboradores naturais leigos
diferem dos pares, pois o conhecimento experiencial ou a identificagdo mutua ndo séo
condi¢bes que definem o apoio fornecido e ndo recebem formagéo das organizagdes
comunitarias ou dos sistemas de saude (Dennis, 2003). A prestacdo de ajuda
encontra-se tao presente no quotidiano destes individuos que muitas vezes nao é
reconhecida como fungdo (Israel, 1985). Consequentemente, a contribuicdo dos
colaboradores naturais leigos para a comunidade de salde e para o bem-estar dos
individuos € invisivel aos outros. Neste sentido, torna-se dificii demonstrar e
operacionalizar o conceito de colaboradores naturais leigos em termos empiricos (Eng,
Rhodes, & Parker, 2009).

Os colaboradores naturais leigos fornecem aos individuos apoio social e um
sistema de cuidados baseado na comunidade, 0 que ndo substitui os servicos de
saude mais especializados (Eng & Smith, 1995). Eles possuem uma profunda
compreensdo da comunidade e da rede social onde o individuo esta inserido, bem
como das suas necessidades de saude. Esta compreensdo provém de um
conhecimento interior sobre aquilo que é significativo para os membros da
comunidade; como comunicar numa linguagem semelhante; e como reconhecer e
incorporar uma cultura de forma a promover a saude e a aumentar os resultados de
saude (Eng et al., 2009). O Save Our Sisters Project, € um dos exemplos da utilizagdo
de colaboradores naturais leigos. Aquando da sua fundacéo, este programa visava
sensibilizar mulheres afro-americanas para o rastreio do cancro da mama, através do

auxilio dos seus familiares, amigos e colegas de trabalho (Eng, 1993). De acordo com
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Eng e Smith (1995), 14 entrevistas realizadas através de focus group, no ambito do
desenvolvimento do Save Our Sisters Project, demonstraram que as mulheres
procuravam individuos leigos quando possuiam uma preocupacao feminina especifica,
em vez de ou antes de procurarem a ajuda de profissionais. Deste modo, os
colaboradores naturais leigos tornam-se eficazes, por fazerem parte da comunidade e
da rede social dos sujeitos (Eng et al., 2009).

Importa referir que apesar do extenso alcance e aplicabilidade dos programas
de apoio entre pares, eles tém recebido pouca atencao por parte da literatura. Verifica-
se, por exemplo, uma compreensdo limitada do modo como eles influenciam o
ajustamento psicolégico dos individuos (Macvean et al., 2008) e existem poucas
evidéncias que permitam o uso de intervenc¢des baseadas no apoio entre pares (Dunn
et al.,, 2003). A investigagdo na éarea do apoio entre pares € limitada por
inconsisténcias na forma como este tipo de apoio é descrito e por uma auséncia de
avaliacdes controladas (Dunn et al., 2003). O facto do apoio entre pares ser um
fendbmeno complexo, cuja aplicagdo é vaga e altamente variavel, dificulta a

investigacéo (Dennis, 2003).

3.2. Modelo do Efeito Directo e Modelo Protector no apoio entre pares

Dois modelos tebricos distintos, subjacentes ao apoio social, tém sido
apontados, com o intuito de descrever os mecanismos pelos quais 0 apoio entre pares
pode aumentar o bem-estar dos pacientes e os resultados de saude: o Modelo de
Efeito Directo e o Modelo Protector (Helgeson & Gottlieb, 2000).

O Modelo de Efeito Directo sugere que 0 apoio entre pares influencia
directamente os resultados de salde através de varios mecanismos, homeadamente
da integracéo social. A participacdo nas relagdes entre pares contribui para 0 aumento
da integracdo social, que tem sido associada ao aumento da longevidade, a
sobrevivéncia do cancro da mama, a diminuicdo de sintomatologia depressiva, a
recidiva da doenca oncoldgica e a susceptibilidade de doencas infecciosas (Berkman,
1985; Helgeson, Cohen, & Fritz, 1998; Seeman, 1996). Semelhantemente, através da
integracdo social, 0 apoio entre pares pode influenciar a diminuigdo de sentimentos de
isolamento e soliddo, condigfes associadas ndo s6 ao aumento de afecto negativo e
da sensacédo de alienacdo, mas também a diminuicdo da auto-estima e da sensacao

de controlo (Cohen et al., 2000). Por outro lado, a participacdo em relacdes entre
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pares pode estar relacionada com o encorajamento de comportamentos de saude e
com promoc¢ao de estados psicolégicos positivos e de motivagéo individual (Dennis,
2003). Por sua vez, 0 apoio entre pares pode favorecer a prestacdo de informacéo
sobre 0 acesso aos servicos médicos, o0 que contribui para o0 aumento da
probabilidade do individuo receber a informacdo adequada, de forma a adquirir
comportamentos que influenciem positivamente a saude, sendo submetido
simultaneamente a controlos e pressdes sociais que favorecem o desenvolvimento de
comportamentos normativos, através da regulacdo de respostas e da prevencao de
reaccles extremas (Rook, Thuras, & Lewis, 1990). As relacdes entre pares podem
ainda fornecer cuidados de saude informais, que contribuem para a prevencdo de
doencas secundéarias, para o encorajamento de comportamentos de procura de ajuda,
para a adesdo a regimes médicos, para 0 aumento da motivagdo e do autocuidado
(Brissette, Cohen, & Seeman, 2000; Cohen et al.,, 2000; Cohen, 1988) e para
recuperacao da doenca (Dennis, 2003).

O Modelo Protector, baseado na teoria de Lazarus e Folkman (1984), revela
gque o apoio entre pares protege o individuo das influéncias nocivas provenientes de
acontecimentos potencialmente stressantes, através da reavaliacdo das ameacas e do
aumento das respostas de coping e dos comportamentos (Cohen et al., 2000). As
relagbes entre pares podem influenciar a avaliacdo do stressor, ndo s6 de uma forma
directa, nomeadamente através da prestacdo de informacdo sobre a natureza do
stressor e de esforgos para o aliviar ou diminuir, bem como através de respostas
indirectas, que envolvem uma comparacdo social. A comparacdo de respostas
emocionais pode aumentar ou diminuir a confianca do individuo na sua capacidade de
superar uma ameaca, dependendo da forma como o0 seu grupo de referéncia reage
(Lakey & Cohen, 2000). A capacidade do individuo comparar a sua propria experiéncia
com a dos seus semelhantes pode contribuir para a normalizagdo da experiéncia,
proporcionando um papel de modelagem positivo e encorajando a promog¢édo de
comportamentos de saude e o aumento da auto-estima (Helgeson & Cohen, 1996).

Segundo o Modelo Protector, a integracdo de relacbes entre pares pode
atenuar a influéncia do stress na saude, através da redefinicdo e reducdo da ameaca
imposta pelo stressor; da ampliagdo do niumero de estratégias de coping; da discussao
de estratégias de coping, de técnicas de resolucdo de problemas e de contra-
respostas, que moderam as avaliagbes primarias do stressor; da delimitagdo de
normas em torno da comparagéo social que prescrevam o comportamento adaptativo;

da inibicdo de respostas mal-adaptativas; e do impedimento de culpa pela origem do
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stressor (Cohen & Syme, 1985; Gottlieb, 1985; Lakey & Cohen, 2000; Thoits, 1995).

3.2.1. Teoria da comparacao social e apoio entre pares

Ao longo dos ultimos anos, a literatura tem revelado interesse no processo de
comparagdo social entre os individuos que experienciam problemas de saude
(Tennen, McKee, & Affleck, 2000). De acordo com a teoria da comparacao social de
Festinger (1954), todos os seres humanos possuem uma necessidade basica de
autoconhecimento e auto-avaliacdo das suas capacidades, opinides e atitudes. Na
auséncia de uma medida de comparagéo objectiva, verifica-se uma comparagdo com
outros individuos. A teoria de Festinger (1954) prop8e a preferéncia por comparacdes
sociais com individuos semelhantes, uma vez que tais comparagfes permitem
avaliacdes mais precisas e estaveis. A percepc¢édo por parte dos individuos da posi¢ao
dos seus semelhantes pode influenciar o autoconceito, o nivel de aspiracdo e os
sentimentos de bem-estar dos mesmos (Suls, Martin, & Wheeler, 2002).

Resultante da teoria da comparacdo social de Festinger (1954), a literatura
evidenciou a existéncia de uma comparagéo social ascendente e descendente (Taylor,
Buunk, & Aspinwall, 1990).

A comparacdo social ascendente traduz-se pela preferéncia por parte dos
individuos em se compararem a outros, cujos resultados ou capacidades séao
superiores (Taylor & Lobel, 1989). As avaliagbes realizadas por comparacdo
ascendente podem contribuir para auto-percep¢des mais positivas, pois os individuos
ao identificarem similaridades com sujeitos que se encontram em situacao superior ou
que possuem capacidades superiores vdo desenvolver um sentimento de pertenca
(Suls et al.,, 2002). Para além disso, comparac¢des sociais ascendentes contribuem
para um aumento da auto-avaliagdo de competéncia, motivacao (Lockwood & Kunda,
1997), inspiracdo e esperanca (Wood, 1989). Um estudo realizado por Legg,
Occhipinti, Ferguson, Dunn, e Chambers (2010), demonstrou que mulheres envolvidas
em comparagdes ascendentes, que percebem o0 seu diagndstico como mais
ameacador, apresentam niveis de depressdo mais baixos do que as mulheres que se
sentem menos ameacadas. Importa salientar que a avaliacdo em relagdo a outros
individuos percepcionados como superiores esta também associada a sentimentos de
desvantagem, o que pode ter um impacto negativo nos sujeitos, nomeadamente ao

nivel da auto-estima (Carmack et al., 2007).
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A comparacgdo social descendente propde que os individuos possuem uma
tendéncia em comparar-se com outros que se encontram numa situacao pior que a
deles (Taylor et al., 1990). A exposicdo perante outros sujeitos em pior situacao,
estimula o bem-estar subjectivo dos individuos e pode levar a uma autopromogéao e ao
desenvolvimento de visdes mais positivas de si mesmo, uma vez que 0S sujeitos
percepcionam a sua situagdo como sendo mais favoravel. (Wills, 1981). As
comparagdes descendentes podem promover o aumento da auto-estima e permitir que
os individuos se sintam melhor em relacéo a eles préprios (Helgeson & Taylor, 1993).
Por outro lado, embora as comparacdes descendentes possam contribuir para uma
auto-avaliacdo positiva dos individuos, os estudos tém vindo a revelar que alguns
sujeitos se sentem desconfortaveis na presenca de comparacfes descendentes. As
investigacdes demonstram que existem individuos que preferem evitar o contacto com
sujeitos que se encontram numa situacdo mais desfavoravel (Molleman, Pruyn, & Van
Knippenberg, 1986). Contactar com outros que estao piores, pode ser deprimente e
assustador quando se teme pelo agravamento da sua propria situagdo (Taylor & Lobel,
1989). A comparacdo descendente pode provocar medo nos individuos e diminuir o
seu optimismo face ao futuro (Helgeson & Cohen, 1996).

Assim, a comparacao social envolve processos sociais e cognitivos que podem
ter um impacto positivo ou negativo, dependendo da direccdo da actividade de
comparagéo (Buunk, Collins, Taylor, Van Yperen, & Dakof, 1990) e da identificagdo do
individuo com o objecto de comparacao (Stapel & Koomen, 2000).

De acordo com a teoria da comparacdo social, condicbes ameacadoras
motivam 0s sujeitos a compararem-se com outros que ja passaram ou estejam a
passar por uma ameaca semelhante, de modo a identificarem a resposta emocional
adequada (Schachter, 1959). Neste sentido, uma vez que a compara¢ao social ocorre
guando os individuos estdo sob ameaga, 0s pacientes com cancro estdo propensos a
envolverem-se em comparacao social. Tanto as comparagdes ascendentes como
descendentes sdo potenciais formas de apoio aos individuos em situagdo de ameaca
(Carmack et al., 2007).

Os pacientes com cancro possuem uma elevada necessidade de comparacgéo
social. Verifica-se a necessidade de compararem a sua doenca, tratamentos,
sentimentos e estratégias de coping com outros pacientes (Bennenbroek, Buunk, Van
der Zee, & Grol, 2002). Um estudo realizado por Van der Zee et al. (1996) demonstrou
uma relacdo entre a incerteza acerca da doenca e do tratamento e a necessidade de

comparacao social. Uma outra investigagao, realizada por Buunk (1995) revelou que a
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ansiedade, a falta de controlo e a frustracdo estdo associadas a uma necessidade de
comparagdo social. Para além disso, hd evidéncias de que os pacientes que
experienciam sintomas depressivos sdo mais propicios a comparacao social (Ahrens &
Alloy, 1997). Deste modo, a teoria da comparacdo social explicita a forma como o
apoio entre pares pode validar os sentimentos dos pacientes com cancro, as suas
preocupacdes e experiéncias e aumentar a sua auto-estima (Campbell et al., 2004).
Em sintese, o apoio entre pares, ao complementar o trabalho dos profissionais
de saude, apresenta-se como uma area prioritaria de investigacdo no contexto da
oncologia psicossocial. Por existir uma sub-representacdo do apoio entre pares na
literatura, futuras investigacBes s@o necessarias para combater a falha substancial
entre a teoria e a pratica (Dunn et al., 2003). Considerando as concepg¢fes de para-
profissionais e colaboradores naturais leigos supracitadas, torna-se interessante ter
em conta a experiéncia comum como condicdo para 0 apoio, subjacente aos para-
profissionais, e o apoio “natural”’, subjacente ao conceito de colaboradores naturais

leigos.
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Capitulo IV — Apoio familiar e doenca oncoldgica

4.1. Familia e doenc¢a oncologica

A familia, instituicdo tdo antiga como a espécie humana, constitui-se a rede
inicial de relagBes do individuo. Ao longo do tempo, o conceito de familia sofreu
transformac@es significativas relacionadas com factores de natureza sociocultural,
econdmica e politica, que contribuiram para a existéncia de diferentes
conceptualizacdes e tipos de familia (Palacios & Rodrigo, 1998).

Podemaos definir o conceito de familia a partir de trés perspectivas diferentes. A
perspectiva biolégica define a familia como sendo composta por um conjunto de
elementos ligados por lagos sanguineos (Bonet, 1995). A perspectiva sociolégica
considera-a como um grupo de pessoas unidas directamente por tracos de
parentesco, no qual os adultos assumem a responsabilidade de cuidar, quer das
criancas quer dos idosos, satisfazendo algumas das suas necessidades (Minuchim,
1990; Rey & Avelar, 2000). A perspectiva psicoldgica percebe a familia como uma
rede de relagbes emocionalmente fortes onde o afecto matuo entre os seus membros
€ a base da solidariedade e liberdade (Rey & Alvear, 2000).

Sampaio e Gameiro (1985) definem a familia como “um sistema, um conjunto
de elementos ligados por um conjunto de relagbes, em continua relacdo com o
exterior, que mantém o seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento
percorrido através de estadios de evolucao diversificados” (p.11).

Segundo Relvas (2006), a familia é constituida por um conjunto de individuos
gue desenvolvem entre si, de forma sistémica e organizada, interac¢fes particulares
que conferem individualidade grupal e autonomia. Para esta autora, de entre um
conjunto variado de tipos de familia, podemos distinguir familia nuclear e familia
extensa. Enquanto a primeira diz respeito a familia hum sentido restrito, aos pais e
filhos, a segunda refere-se a familia num sentido mais alargado, que engloba os
intervenientes anteriores, mas também outros familiares, ligados por lagos de
parentesco ou afinidade, como tios, avos, enteados, primos, sobrinhos, cunhados, etc.

Alarcéo (2006) refere-se a familia como o lugar onde naturalmente nascemos,
crescemos e morremos. Este € um contexto privilegiado para a elaboracdo e
aprendizagem de dimens0des significativas da interaccdo, para a vivéncia de relages

afectivas profundas, e uma importante base da vida social.
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A familia deve ser considerada um sistema Unico e complexo, um todo, uma
entidade prépria que emerge das interacgdes e padrfes organizados de relagdo entre
cada um dos individuos que a compde. A familia deve também ser entendida como
parte de outros sistemas, contextos e realidades mais vastas (Alarcdo, 2006).

O sistema familiar € caracterizado por uma complexidade relacional, na medida
em que cada elemento participa em diversos sistemas e subsistemas,
desempenhando diferentes e diversificados papéis que implicam outros tantos
estatutos, funcdes e tipos de interaccdo. Tal como em qualquer outro sistema, também
a familia € composta por objectos e respectivos atributos e relacbes; contém
subsistemas e é contida por outros supra-sistemas, todos eles ligados de forma
hierarquicamente organizada; e possui limites ou fronteiras que a distinguem do seu
meio (Alarcdo, 2006).

Ao considerarmos a familia nuclear constituida por subsistemas (individual,
conjugal, paternal e fraternal) e simultaneamente, parte de sistemas mais alargados
(como as familias de origem e a comunidade), Alarcdo (2006) evidencia a
permeabilidade das fronteiras, entre sistemas ou subsistemas, 0 que permite a
passagem selectiva da informacéo; e a andlise das relagbes verticais (ou seja, as que
acontecem entre diferentes subsistemas e sistemas) e horizontais (isto é, aquelas que
ocorrem dentro do mesmo subsistema) estabelecidas pelos membros da familia. A
participacdo dos elementos da familia nos vérios sistemas estd associada a um
aumento e complexificacdo das interaccdes, funcbes e papéis por si desempenhados.
Verifica-se uma relagdo entre o sistema familiar e os restantes sistemas mais
alargados, como a rede social formal e informal da familia (Alarcdo, 2006), os quais
constituem recursos na adaptacao a doenca e no apoio ao doente oncoldgico.

Para Alarcé@o (2006), ao longo do ciclo de vida, a familia tem como objectivo a
protecgdo e desenvolvimento dos seus membros, assim como a socializacdo dos
mesmos, através de um equilibrio entre o desenvolvimento de um sentimento de
pertenca a familia e a individuag&o e autonomizacéo dos seus elementos.

Esta rede complexa de relagbes e emogfes constitui-se como um sistema
social aberto, que recebe um conjunto de influéncias do exterior a0 mesmo tempo que
o influencia. Na sua evolucdo, o sistema familiar vai regulando a sua abertura ao
exterior, através de movimentos centripetos e centrifugos (isto €, abrindo-se ou
fechando-se), de acordo com as suas necessidades e as suas caracteristicas. Neste
sentido, o sistema familiar possui a capacidade de se auto-organizar, ou seja, de gerir

autonomamente a informagéao recebida (Alarcéo, 2006).
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Sendo a familia um sistema dindmico, esta encontra-se em constante processo
de desenvolvimento no sentido da sua evolugcdo. Segundo Hill e Mattessich (1979),
este processo de desenvolvimento refere-se a diferenciacdo estrutural e a
transformacédo sofrida pelos individuos ao longo da histéria familiar. De acordo com
Relvas (2006), é possivel a identificagdo de uma sequéncia de transformagfes na
organizacao familiar, se se verificar o cumprimento de tarefas de desenvolvimento,
integradas nas varias etapas do Ciclo de Vida da Familia. Véarios modelos
classificativos de desenvolvimento familiar foram desenvolvidos, tendo todos eles em
comum a definicdo de estadios em funcdo de momentos de crise. Considera-se um
novo estadio do ciclo de vida da familia quando esta vive uma situacédo de crise. A
crise pode estar relacionada com exigéncias de mudancgas internas ou externas ao
sistema, com tarefas normativas do evoluir da familia e com situagbes ou fontes de
stress acidentais que intersectam ou colidem com o curso da familia ao longo do ciclo
vital (Relvas, 2006). Para Hernandez (1998), a familia é percebida como um sistema
dindmico de interac¢des, onde a mudanca de um dos seus membros potencia a
modificagdo dos demais, redefinindo-se assim o sistema perante cada mudancga. O
aparecimento de uma doenca num dos elementos da familia pode, considerando a sua
gravidade e duragdo, ser sentida como um crise e levar a alteragdes na estrutura do
sistema familiar.

Perante uma situacao de crise, a familia possui a capacidade de permanecer
em equilibrio através de mecanismos de retroacc¢ao negativa e retroacgao positiva. Os
mecanismos de retroaccdo negativa permitem a regulacdo, de forma autocorrectiva,
dos efeitos dos factores que poderiam modificar o equilibrio do sistema. Estes
mecanismos implicam uma mudanca de pequena amplitude, ndo existindo mudancas
qualitativas no sistema, e estdo associados a mudancas de primeira ordem. A
retroaccdo positiva implica uma mudanca qualitativa do sistema e esta associada a
mudancgas de segunda ordem (Alarcdo, 2006). Estes conceitos permitem compreender
as mudancas que ocorrem no sistema familiar aquando de uma situagdo de crise
como a que surge quando um membro da familia é diagnosticado com cancro.

O diagndstico de cancro afecta ndo s6 o doente, mas também 0s contextos em
que ele se insere, particularmente a familia (Figueiredo & Pereira, 2007). De acordo
com a perspectiva sistémica, o comportamento de cada membro da familia é
indissociavel do comportamento dos restantes. Os acontecimentos referentes a cada
individuo afectam a familia no seu conjunto, tanto ao nivel individual como ao nivel das

relacdes do sistema (Alarcdo, 2006).
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O diagnostico oncoldgico desencadeia um conjunto de alteragfes estruturais,
psicolégicas, econdmicas e sociais, ao nivel familiar e individual. No funcionamento
familiar ocorrem alteracbes ao nivel de planos futuros, papéis, responsabilidades,
padrbes de interaccdo familiar (Figueiredo & Pereira, 2007), rotinas, padrdes
comunicacionais, regras e rituais familiares (Pereira & Lopes, 2002).

A experiéncia de cancro € um acontecimento de vida que provoca uma
situacao de crise na familia e que requer uma adaptacédo do doente e da familia. Este
processo de adaptacdo exige a mobilizacdo de recursos e competéncias pessoais
(Pereira & Lopes, 2002). A familia assume um papel importante na medida em que
influencia significativamente a forma como o doente reage a doenca, responde ao
tratamento e se adapta emocionalmente (Phipps, 1999).

Jassak (1992) identificou quatro factores que influenciam a adaptacdo a
doenca por parte familia, nomeadamente a percep¢do da doencga na familia, a ameaca
da doencga percebida pela familia, os recursos disponiveis e a experiéncia prévia com
situacbes semelhantes. Segundo Vachon (2005), o processo de adaptacdo é
determinado por variaveis relacionadas com a doenga, nomeadamente caracteristicas
da doenca, evolucao e prognostico; caracteristicas individuais de cada sujeito, valores,
crencas; significado atribuido a doenca pela familia; experiéncias anteriores de doenca
no individuo e na familia; qualidade das interaccbes familiares; etapa do
desenvolvimento em que a familia se encontra; e variaveis socioecondémicas e
culturais. Por sua vez, Santana (2000) defende que a adaptacdo dos familiares a
situacao de cancro esta associada a relacao de proximidade com a pessoa doente, as
histérias anteriores de morte vivenciadas na familia e ao papel que o sujeito
diagnosticado com cancro ocupa no contexto familiar. Ja Bloom (1996) aponta como
recursos de adaptacdo da familia, a coeséo e a flexibilidade entre os varios membros,
bem como a capacidade da familia em utilizar os recursos externos ao seu nucleo,
incluindo a comunidade.

Numa perspectiva desenvolvimental, a reorganizacdo familiar em resposta a
uma situagcdo de cancro € influenciada pelo tipo de ligacdo vivenciada no seio da
familia. Weihs e Reiss (1996) referem que “relacionamentos caracteristicamente
inseguros serdo provavelmente especialmente vulneraveis aos efeitos destrutiveis da
ameaca do cancro” e “relagdes familiares seguras protegem a familia do impacto
destrutivo da ameaca da doenca, pelo ajustamento psicologico dos seus membros e
adaptacao no seu curso de vida” (p. 14).

Nesta linha, a vivéncia de uma situacdo de doenca no seio familiar esta
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também relacionada com a percepcdo de apoio externo. De acordo com Martins
(2002), familias com fracas fontes de apoio sdo mais vulneraveis as situacdes de crise
e, consequentemente, a ruptura. Torna-se assim importante a mobilizacao de redes de
apoio social (familiar e comunitério) que visem facilitar a adaptacdo em situacdes de
crise acidental, como € o caso de doenca, evitando situagdes extremas de ruptura.

Ao longo do processo de doencga, tem-se verificado que a percepgado de bem-
estar apresentado pela familia dos doentes oncol6gicos se encontra relacionada com
0 comportamento, atitude e papel desempenhado pelos varios elementos do sistema
familiar (Dias, Costa, & Garrido, 2002). Uma das questdes mais importantes diz
respeito a reavaliacdo dos papéis na familia, onde a necessidade da reestruturacéo de
responsabilidades e funcdes entre os membros da mesma, de uma forma permanente,
se torna uma necessidade (Andersen, 1998).

A forma como a familia reage, influencia significativamente o estado do doente.
Enelow (1999) refere que familias que encorajam a discussdao aberta acerca dos
sentimentos e das estratégias para lidar com a doenca, podem tornar os seus lagos
mais fortes. Contudo, familias que ja apresentavam problemas antes do diagnéstico de
doenca tém a tendéncia a tornarem-se disfuncionais quando um membro adoece.

Segundo Correia (1996), a doenca representa para qualquer individuo, tanto
uma ameaca como um desafio. A situacéo de doenca € vivenciada quer pelo préprio
sujeito quer pela familia, de uma forma mais ou menos ameacadora, uma vez que esta
altera o decorrer normal do quotidiano dos individuos. Por outro lado, a doenca é
vivida como um desafio, pelo caracter inquietante e desconhecido da situacao.

O papel da familia € complexo e ambivalente. Em algumas familias, a doenca
oncolégica aproxima 0s seus membros, noutras separa-os, mas nenhuma consegue
ficar-lhe indiferente. (Pereira & Lopes, 2002). Durante o processo de doenca, 0S
elementos da familia passam a ser quase as Unicas pessoas com quem o doente
interage, uma vez gque 0S contactos sociais por parte do doente reduzem-se
substancialmente. A familia possui o papel de unidade de tratamento central e
insubstituivel no tratamento ao doente oncoldgico, quando articulada com as equipas
médicas (Twycross, 2003). Consequentemente, a atencdo centrada na familia deve
ser uma realidade, pois ela afigura-se como uma das formas de apoio social mais

importantes para o doente (Enelow, 1999).
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4.2. Apoio familiar e doenca oncoldgica

E essencialmente a familia quem presta apoio ao doente, sendo sobre ela que
recai a grande responsabilidade de cuidar do doente. Os membros da familia
desempenham papéis psicolégicos e biomédicos substanciais nos cuidados ao
paciente e subsequentes resultados de saude (Weihs et al., 2002). A familia funciona
como um sistema de apoio constante para os pacientes com diagndstico oncolégico
(Kristjanson, 1986).

O constructo de apoio familiar pode ser considerado multidimensional,
complexo e de dificil operacionalizacdo, ja que a literatura ndo oferece uma definicéo
padrdo de apoio familiar, mas a constituicdo dimensional deste constructo (Castro,
Campero, & Hernandez, 1997). Segundo Olson (2000), o conceito de apoio familiar
pressupbe a compreensao da familia como um sistema em funcionamento, que possui
implicacdes ao nivel do desenvolvimento dos seus membros e das estratégias
adoptadas na gestdo de situagbes complexas. O autor apresenta um modelo de apoio
familiar dividido em trés dimensdes: coeséo, flexibilidade e comunicacdo. A coesao é
definida como o vinculo emocional que os membros da familia tém entre si, incluindo
limites, aliancas, tempo, espaco, amizade, decisdes, interesses e recreacdo. A
flexibilidade refere-se ao equilibrio entre mudancas e estabilidade de papéis e regras,
frente & necessidade de adaptacdo. A flexibilidade é composta pela assertividade,
controlo, disciplina e negociagdo. Por udltimo, a comunicacdo é considerada uma
dimenséo facilitadora, pois permite o movimento das familias e as negocia¢fes das
outras duas dimensfes. Esta dimensdo inclui a empatia, capacidade de escuta,
clareza, respeito e partilha.

Segundo Caplan (1976), os sistemas de apoio implicam padrées duradouros de
vinculos que contribuem de maneira significativa para a manutencdo da integridade
fisica e psicoldgica do individuo. O mesmo autor descreve a familia enquanto sistema
de apoio que possui fun¢des de colectora e disseminadora de informacao; fornecedora
de orientacdo e feedback; fonte de ideologia, guia e mediadora na solucdo de
problemas; fonte de servicos praticos e ajuda concreta; reflgio para repouso e
recuperacao; referéncia e grupo-controlo; e fonte validadora da identidade e apoio
emocional.

O apoio dado pelos familiares converge em trés dimens@es: informacional,
instrumental e emocional. O apoio informacional permite que o paciente aceda,

processe e actue sobre a informacdo recebida relacionada com a saude. O apoio
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instrumental inclui tarefas como levar o paciente ao médico, preparar as refeicdes ou
limpar a casa. O apoio emocional permite que o0s pacientes se sintam valorizados,
cuidados e amados (Bevan & Pecchioni, 2008). O apoio prestado pela familia pode ser
considerado um dos mais relevantes mecanismos de proteccao perante situacdes que
impliguem stress. Vérios autores (Castro et al.,, 1997; Procidano & Heller, 1983)
destacam a influéncia da percepcao de apoio familiar na salde, mais do que o apoio
efectivamente recebido. Porém, estes dois constructos encontram-se directamente
relacionados.

Assim, para Campos (2004), os efeitos do apoio familiar estdo relacionados
com o facto de os individuos perceberem o apoio que lhes é prestado como
satisfatério, sentindo-se amados, valorizados, compreendidos, reconhecidos,
acolhidos, protegidos, cuidados e participantes de uma rede de recursos e
informagbes que sdo compartiihadas. Essa percepcdo permite uma maior
autoconfianca perante situagfes ameacgadoras, trazendo consequéncias positivas para
0 bem-estar dos individuos, tais como a redugéo do stress, 0 aumento da auto-estima
e do bem-estar psicologico. Mais do que estar inserido numa rede social, é
fundamental que essa rede propicie a oportunidade de relacionamentos de apoio,
oriundos de relacdes interpessoais proximas e acolhedoras. De acordo com 0 mesmo
autor, a familia enquanto fonte de apoio social pode proporcionar melhores condi¢des
para enfrentar e lidar com situacdes de stress, superar ou prevenir doencas (Campos,
2004). Neste sentido, a percepcdo de disponibilidade de apoio familiar ajuda os
pacientes a lidarem melhor com o stress, resultante da doenca e tratamento
oncoldgicos (Tan & Karabulutlu, 2005).

Langford et al. (1997), através de uma revisado de literatura, constataram que o
apoio familiar estd associado a competéncia social, a adopcédo de estratégias de
coping com vista a lidar com situacdes problematicas, a percepcdo de controlo, a
percepcdo de estabilidade, ao autoconceito, ao afecto positivo e ao bem-estar
psicolégico. Altos niveis de apoio familiar estdo também relacionados com a baixa
prevaléncia de perturbagbes do humor (Moos, 1990; Patten et al., 1997). Procidano e
Heller (1983) referem a existéncia de correlacdo entre apoio social familiar, depressao
e ansiedade. Os individuos que demonstraram elevados niveis de apoio familiar
apresentaram baixos niveis de sintomatologia depressiva e ansiosa.

As relagbes familiares podem auxiliar os sujeitos no desenvolvimento de
sentimentos de pertenca e competéncia, actuando na capacidade do individuo de

controlar o ambiente a sua volta e as respostas organicas (ao nivel do sistema
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imunitario) e psicologicas (Fuhrer & Stansfeld, 2002).

De acordo com Pardeck et al. (1991), os sujeitos que possuem a percepc¢ao da
existéncia de apoio familiar relatam uma maior satisfacdo com a vida. Da mesma
forma, Ross e Mirowsky (2002) também apontam que a percepc¢do de um adequado
apoio familiar estd relacionada com o aumento da percepcao de sobrevivéncia, em
individuos com constantes crises de saude. Os sujeitos, perante a percepcdo de
disponibilidade de apoio emocional por parte da familia apresentam uma esperanga de
vida subjectiva mais elevada.

Segundo Primomo, Yates e Woods (1990), o funcionamento fisico, o
ajustamento social, a ansiedade, a depressdo e o bem-estar sdo positivamente
afectados pelo apoio proveniente da familia. O apoio emocional fornecido pelos
membros da familia estad ainda associado a uma melhor qualidade de vida nos
pacientes com cancro (Parker, Baile, Moor, & Cohen, 2003), assim como a uma
diminui¢cdo de sentimentos de soliddo e abandono (Sj6lander & Bertero, 2008).

Numa investigagéo realizada por Weidman-Gibbs e Achterberg-Lawlis (1978)
com doentes oncoldgicos, constatou-se gue 0s pacientes demonstravam um melhor
ajustamento as dificuldades fisicas e psicologicas associadas a doenca quando
apresentavam altos niveis de apoio emocional proveniente das familias. Para além
disso, baixos niveis de apoio familiar percebido parecem estar associados ao distress
psicolégico (Baider, Ever-Hadani, Goldzweig, Wygoda, & Peretz, 2003).

Um estudo realizado por Arora et al. (2007) demonstra que no periodo logo
apo6s o diagnéstico, a familia apoia os pacientes através de estratégias de coping
focadas na resolucdo de problemas/regulacdo da doenca, através de estratégias de
coping focadas na emocéao/regulacao da emocao e no auxilio em decisdes médica. Ja
numa fase distante do diagnéstico, a familia continua a prestar apoio ao nivel das
estratégias de coping focadas na emocdo, mas ndo focadas na resolugcdo de
problemas.

O apoio social fornecido pelos parceiros tem sido especialmente reconhecido
como uma das mais importantes fontes de apoio social para os pacientes (Pitceathly &
Maguire, 2003). O apoio dado pelo parceiro prediz uma melhor qualidade de vida
(Parker et al., 2003) e ajustamento a doenca nos pacientes com cancro (Couper et al.,
2006). Num estudo desenvolvido com mulheres com cancro da mama, verificou-se
que estas procuravam apoio emocional e prético nos familiares mais préximos e
nomeavam 0S seus parceiros como a fonte mais importante de apoio emocional

durante o processo de tratamento (Primomo et al.,1990). Neste contexto, o0 apoio
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fornecido pelos parceiros esta associado a uma reducdo da depressdo e ansiedade
(Maly, Umezawa, Leake, & Silliman, 2005).

De acordo com Manne, Taylor, Dougherty, e Kemeny (1997), a disponibilidade
percebida de apoio social por parte da familia tem sido associada ao bem-estar
psicologico entre mulheres com cancro da mama. Por seu turno, o apoio fornecido
pelos membros da familia tem sido relacionado com o ajustamento a doenca
oncolégica (Couper et al., 2006). Nesta linha, a familia constitui-se uma das fontes de

apoio mais importantes para o doente oncolégico.
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO

Na segunda parte do presente trabalho, apresenta-se o estudo empirico. Num
primeiro momento, pretende-se descrever a metodologia orientadora do mesmo e, em
seguida, sera apresentada a problematica em estudo, os objectivos de investigacéo,
bem como caracterizada a amostra e os instrumentos utilizados. Por fim, serdo

expostos os procedimentos adoptados e as andlises de dados realizadas.

Capitulo V — Metodologia

5.1. Considerag6es metodolégicas

A investigacdo cientifica € um processo sistematico e rigoroso que permite
examinar fendbmenos com o objectivo de obter respostas para questdes precisas que
requerem uma investigagdo, enquanto método que conduz a aquisicdo de novos
conhecimentos pelo desenvolvimento da teoria ou pela verificagdo da teoria (Fortin,
1999).

E através da metodologia que se estudam, descrevem e clarificam os métodos
utilizados ao longo do trabalho de investigacdo, de forma a responder ao problema
colocado (Fortin, 1999). Segundo Polit, Beck, e Hungler (2004), a metodologia
corresponde as técnicas utilizadas para estruturar a investigagdo e para reunir e
analisar informacdes relevantes as questdes de investigacdo. Assegura-se a
fiabilidade e validade dos instrumentos, bem como a descri¢do de todos os passos de
execucao do estudo. Estas decisdes metodoldgicas sdo necessarias para assegurar a
gualidade e fiabilidade dos resultados de investigacéo (Fortin, 1999).

Segundo Fortin (1999), a determinacdo do tipo de estudo a realizar esta
associada a formulacdo do problema. Para este autor, as questdes de investigacao
ditam o método apropriado a andlise do fenomeno. Considerando a problemética em
estudo e os objectivos definidos, optou-se por uma abordagem qualitativa.

A investigacdo qualitativa é particularmente importante para o estudo das
relacdes sociais, dada a pluralidade dos universos de vida, o que exige uma particular

sensibilidade para a andlise empirica das questdes (Flick, 2002). Face a multiplicidade
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dos estilos de vida e a crescente mudanca social, as metodologias dedutivas
tradicionais, nas quais as questdes e hipéteses de investigacdo derivam de modelos
tedricos e sdo submetidas ao teste dos resultados empiricos, tém fracassado no
estudo dos assuntos. A investigagdo €, por isso, cada vez mais forcada a recorrer a
estratégias indutivas, as quais pressupdem que se parta do geral para o particular e
que sejam exigidos “conceitos sensibilizadores” de modo a abordar os contextos
sociais que se quer estudar, em vez de se partir das teorias para o teste empirico
(Flick, 2002).

Uma abordagem qualitativa permite a adopc¢do de métodos que se ajustem a
complexidade do objecto estudado. Neste caso, é o0 objecto a estudar, e ndo o
contrario, o factor determinante da escolha do método. Os objectos n&o sao reduzidos
a simples variaveis, sdo percebidos na sua complexidade e totalidade, integrados no
seu contexto quotidiano (Flick, 2002).

Considerando Bodgan e Biklen (1994), a investigagdo qualitativa possui
caracteristicas especificas, apesar da néo obrigatoriedade de inclusdo da totalidade
das mesmas em todos os estudos de cariz qualitativo. Para estes autores na

investigacao qualitativa:

a fonte directa dos dados é o ambiente natural, constituindo o investigador o
instrumento principal (...); a investigacdo qualitativa é descritiva (...); os
investigadores qualitativos interessam-se mais pelo processo, do que
simplesmente pelos resultados ou produtos (...); os investigadores qualitativos
tendem a analisar os seus dados de forma indutiva (...); o significado é de

importancia vital (pp. 47-50).

Neste sentido, a escolha da abordagem qualitativa prendeu-se pela nao
operacionalizagcédo das questdes de investigagdo em fungéo de varidveis, mas sim de
um fenémeno especifico em contexto real, que implica os préprios individuos, as suas
relagbes interpessoais e o significado Unico que cada um atribui ao fendbmeno em
estudo. A opc¢do qualitativa afigura-se como sendo capaz de fornecer contributos
inovadores para a compreensdo do assunto.

De notar que esta abordagem qualitativa assume um cariz exploratério. Como
refere Polit e Hungler (1995), a investigacdo exploratéria mais do que a observacéao e
descricdo do fenémeno, visa compreender as dimensfes desse fendmeno, o modo

pelo qual ele se manifesta e os factores com os quais se relaciona. Pensamos que, ao
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explorar o fendbmeno em estudo, podemos contribuir para um melhor conhecimento da

problematica em questéo.

5.2. Probleméatica em estudo

Perante um novo diagndstico de saude, o apoio social tem sido descrito como
tendo um papel de extrema relevancia. O apoio fornecido pelos elementos da rede
social do doente funciona como um factor protector, pois diminui os efeitos negativos
de um determinado acontecimento stressante e contribui para o aumento do bem-estar
fisico e emocional do individuo (Jackson et al., 2009).

A literatura tem demonstrado a importancia do apoio social como forma de lidar
com a doencga oncoldgica, com os medos, ambiguidades e com questes associadas
ao percurso e ao tratamento da mesma (Robinson & Tian, 2009). Assim, doentes
oncoldgicos que percepcionam altos niveis de apoio social evidenciam processos de
adaptacdo mais positivos (Holland & Holahan, 2003), redugdo na mortalidade,
aumento da auto-eficacia e melhor ajustamento psicolégico (Julkunen et al., 2009). As
investigacdes tém também estabelecido uma associacdo entre o apoio social, a
morbilidade psiquiatrica (Simpson et al., 2002) e o bem-estar dos individuos com
cancro (Bloom, Stewartb, Johnstonb, & Banksb, 2001). Nesta mesma linha, Filazoglu e
Griva (2008), demonstram a relevancia do apoio social como recurso de coping, para
uma melhoria dos resultados de saude e da qualidade de vida.

No contexto do apoio social, 0 conceito de apoio entre pares tem adquirido
crescente visibilidade entre a comunidade cientifica (Dunn et al., 2003). Esta forma de
apoio social, afecta positivamente os resultados fisicos e psicolégicos da doenca,
devido a sensacao de identificacdo mutua, a partilha de experiéncias, ao sentimento
de pertenga (Dennis, 2003) e a capacidade de um par, por ser reconhecido como
alguém que passou pela mesma vivéncia, oferecer empatia experimentada (Hoey et
al., 2008). Tem-se ainda verificado a diminuicdo da sensagdo de isolamento, o
aumento da esperanga, do conhecimento acerca da experiéncia de cancro e de
possiveis estratégias de coping (Ussher et al., 2006). Um estudo desenvolvido por
Cella, Sarafian, Snider, Yellen, e Winicour (1993) revelou que mulheres com cancro da
mama se mostravam menos ansiosas apos a visita de um voluntério, o que resultava
da partilha da sua experiéncia com outra pessoa que esteve na mesma situacao de

salde.
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Por sua vez, tem-se verificado um visivel interesse por parte da comunidade
cientifica ao nivel do apoio prestado ao doente por parte da familia, uma vez que esta
possui a funcdo de cuidadora central e insubstituivel, quando articulada com as
equipas médicas (Julkunen et al., 2009; Twycross, 2003). Segundo Primomo et al.,
(1990), o funcionamento fisico, o ajustamento social, a ansiedade, a depresséo e o
bem-estar sdo positivamente afectados pelo apoio proveniente da familia. O apoio
emocional fornecido pelos membros da familia estd ainda associado a uma melhor
gqualidade de vida nos pacientes com cancro (Parker et al., 2003), assim como a uma
diminuicdo de sentimentos de soliddo e abandono (Sj6lander & Berterd, 2008).

Tal como foi referido no Capitulo | do estudo teérico, muitas familias possuem
varios membros que passaram pela experiéncia de cancro (Chalmers, Luker, Leinster,
Ellis, & Booth, 2001). Apesar da crescente documentagdo sobre a importancia de
informacgé&o e apoio aos doentes oncologicos, particularmente durante os periodos de
elevado stress (Leydon et al., 2000), existem poucas evidéncias sobre o papel dos
familiares com antecedentes oncolégicos na experiéncia de cancro dos individuos
(Rees & Bath 2000). A auséncia de instrumentos validos e fidedignos para a avaliagdo
das necessidades de informacdo e apoio desta populacdo contribui para esta
escassez de investigacdo (Chalmers et al., 2001).

De entre a escassa literatura sobre o papel dos familiares com antecedentes
oncoldgicos, os poucos estudos desenvolvidos abordam essencialmente pacientes
com cancro da mama. As evidéncias sugerem que as taxas de deteccdo precoce de
cancro da mama, em mulheres com histéria familiar de cancro, ndo diferem
significativamente das mulheres da populacdo geral (Brain, Norman, Gray, & Mansel,
1999).

Por outro lado, pouco se sabe sobre os efeitos a longo prazo da percepcédo de
elevado risco de cancro da mama, por parte de mulheres com histéria familiar e, quais
0s servicos de apoio mais adequados e eficazes. Dados de estudos de testes
genéticos nos Estados Unidos, revelaram que 70% das mulheres identificadas com
risco genético (para cancro da mama ou do ovario) apresentavam sentimentos de
preocupacao, labilidade emocional e depresséo nas 3 a 6 semanas apos o diagnostico
(Lynch et al. 1993). Lerman et al. (1993) demonstraram que os familiares directos das
mulheres com cancro da mama apresentam niveis substancialmente mais elevados de
perturbagbes de humor, do que as préprias mulheres que estavam a passar pela
experiéncia de cancro.

Nesta linha, Chalmers, Thomson, e Degner (1996) desenvolveram uma
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investigacdo com 55 mulheres com cancro da mama, com histéria familiar de doenca
oncolégica, com o intuito de compreenderem as suas necessidades informacionais e
de apoio. Verificou-se que as percepgdes de risco de cancro da mama por parte das
participantes era significativamente influenciada pelas experiéncias de cancro dos
seus familiares. As participantes revelaram ainda necessidades de informacéo, apoio e
comunicagdo com outras mulheres que estivessem a passar pela mesma situacéo de
risco. Muitas das mulheres envolvidas no estudo referiram que as suas necessidades
de informacado e apoio ndo eram adequadamente preenchidas pelos profissionais de
saude ou pela sua rede social informal.

Para além da reduzida informacdo acerca das necessidades de apoio dos
individuos com histéria familiar de cancro, também ndo foram encontradas
investigacdes que pretendessem compreender o tipo de apoio dado aos doentes com
historia familiar de doenga oncolégica, pelos proprios familiares que passaram pela
experiéncia de cancro (familiares pares). De acordo com 0 exposto, pretende-se
ampliar os conhecimentos face a problematica do apoio prestado e procurado nos

familiares que passaram pela experiéncia de cancro.

5.3. Objectivos de estudo

O presente estudo possui um caracter exploratério e tem como objectivo geral
investigar a rede social dos individuos com cancro, nomeadamente que tipo de apoio
social procuram e recebem dos membros da sua rede, especialmente em relacdo aos
familiares que ja passaram pela experiéncia de cancro; e compreender a influéncia de
diagnésticos oncoldgicos anteriores na familia, ao nivel da experiéncia de cancro dos
doentes.

Considerando o objectivo geral supracitado, propuseram-se 0s seguintes

objectivos de base para a investigagao:

- Conhecer a rede social actual e anterior ao diagnostico oncolégico dos doentes
entrevistados;

- Determinar o tipo de apoio mais frequentemente procurado e recebido pelos doentes
e examinar se o tipo de apoio recebido corresponde ao procurado;

- Determinar as fontes de apoio social procurado e recebido dos sujeitos com
diagnéstico oncoldgico;

- Compreender que tipo de apoio os doentes oncoldgicos procuram e recebem das
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suas fontes, nomeadamente dos familiares com antecedentes oncolégicos;

- Compreender se existe facilidade, por parte dos doentes em receberem o apoio que
necessitam;

- Explorar a influéncia, nomeadamente da morte e sobrevivéncia, dos familiares com

antecedentes oncoldgicos, na experiéncia de cancro dos doentes entrevistados.

5.4. Caracterizacdo da amostra

s

O universo amostral do presente estudo € constituido por um total de 10
sujeitos com diagndstico de doenga oncoldgica, realizado pelo médico oncologista.
Todos as participantes sdo utentes do Servico de Oncologia do Hospital do Espirito
Santo de Evora E.P.E.

Visto pretender-se caracterizar o apoio procurado e recebido pelos doentes
com cancro, especialmente por parte de familiares com antecedentes oncolégicos,
consideraram-se apenas 0s sujeitos com histéria familiar de cancro, cuja experiéncia
oncoldgica fosse anterior ou simultdnea a dos participantes. Por seu lado, por se
pretender explorar o impacto da morte ou sobrevivéncia de familiares com cancro na
propria experiéncia oncologica do doente, consideraram-se individuos cujos familiares
faleceram e/ou sobreviveram ao cancro.

Por ndo existirem investigacbes que examinem o0 apoio concedido por
familiares pares que nos permitam a realizacdo de opg¢des metodoldgicas sustentadas,
e apesar de alguns estudos, como o realizado por Wills e Fegan (2001), revelarem que
as caracteristicas estruturais da rede social ndo determinam a qualidade das relacdes
existentes, nem o tipo de apoio fornecido pelos elementos da rede, decidiu-se
compreender a frequéncia de contacto e a intensidade relacional dos entrevistados
com os familiares com antecedentes oncolégicos. Deste modo, decidimos incluir
individuos cujo contacto com os familiares seja percebido como frequente, pouco
frequente; exista uma percepc¢éo de intensidade ou auséncia de intensidade relacional
com 0S mesmos; exista uma percepcao de proximidade ou auséncia de proximidade
com a experiéncia de cancro dos familiares.

Devido a niveis mais acentuados de depressdo e ansiedade na fase de
diagnostico (Burgess et al., 2005) e a um maior desconforto e sofrimento no primeiro
ano apos o diagnostico (Dorval et al., 1998), consideram-se individuos com

diagnostico oncologico até um ano e superior a um ano, por forma a permitir
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comparacgédo. Pela diversidade dos tempos de diagnéstico, ndo se determinou que 0s

participantes deveriam estar submetidos a alguma modalidade terapéutica (cirurgia,

guimioterapia e radioterapia), aquando da realizagédo de entrevistas.

Quadro 1: Caracterizagdo sociodemografica dos participantes

Sujeito Sexo Idade  Estado Civil HabilitacGes Profisséo Situagao Residéncia
Académicas laboral

El F 55 Casada 1° Ciclo Grupo 9 Baixa médica Meio rural
E2 F 68 Vildva 1° Ciclo Grupo 9 Reformada Meio urbano
E3 F 41 Casada 3° Ciclo Grupo 5 Baixa médica Meio rural
E4 M 72 Casado 1° Ciclo Grupo 6 Reformado Meio urbano
E5 F 46 Casada Secundéario Grupo 3 No activo Meio urbano
E6 F 63 Casada 1° Ciclo Grupo 6 Reformada Meio urbano
E7 F 50 Casada 3° Ciclo Grupo 3 Reformada Meio urbano
ES8 F 50 Casada 3° Ciclo Grupo 7 Reformada Meio urbano
E9 F 46 Casada Superior Grupo 2 Inactiva Meio urbano
E10 F 48 Divorciada 2° Ciclo Grupo 9 Reformada Meio urbano

Uma vez esclarecidos os critérios de inclusdo dos participantes, apresenta-se
no Quadro 1, os aspectos sociodemograficos dos mesmos, obtidos através da
realizacdo de questionario sociodemogréfico (Anexo 1V). Como se pode verificar, dos
10 sujeitos entrevistados, 9 pertencem ao sexo feminino e 1 ao sexo masculino, sendo
gue 8 residem em meio urbano e 2 em meio rural. As idades dos individuos que
constituem a amostra estdo compreendidas entre o valor minimo de 41 anos e o valor
méximo de 72 anos.

Em relagdo as habilitagbes académicas, optou-se por uma classificacdo em
niveis de ensino: 1° ciclo (1-4 anos); 2° ciclo (5-6 anos); 3° ciclo (7-9 anos), secundario
(10-12 anos) e superior. Observou-se que a maioria dos sujeitos entrevistados (N= 4)
concluiu o 1° ciclo de escolaridade.

No que diz respeito a profissdo, optou-se pela Classificacdo Nacional de
Profissdes: grupo 1, quadros superiores de administracdo publica, dirigentes e
guadros superiores de empresas; grupo 2, especialistas das profisses intelectuais e
cientificas; grupo 3, técnicos e profissionais de nivel intermédio; grupo 4, pessoal
administrativo e trabalhadores similares; grupo 5, pessoal dos servicos e vendedores;
grupo 6, agricultores e trabalhadores néo qualificados da agricultura e pesca; grupo 7,
operarios, artificies e trabalhadores similares; grupo 8, operarios de instalacdes e

méaquinas e trabalhadores de montagem; grupo 9, trabalhadores n&o qualificados;
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grupo 0, membros das for¢cas armadas (Instituto do Emprego e Formacao Profissional,
2001). Verificou-se que a maioria dos participantes (N=4) integra o grupo 9 da
Classificagéo Nacional de Profissoes.

De referir que os sujeitos serdo referenciados como E seguido pelo niumero de

ordem das entrevistas, de 1 a 10.

Quadro 2: Caracterizacdo dos participantes e familiares ao nivel da doenca

Sujeitos Diagnéstico Recidiva Tempo de Tipo de Grau de Situacao
Diagnostico Tratamento parentesco

E1l Mama Néo Até 1 ano C/IQ

Familiar 1 Mama S/conheci. Tia 1° Grau F

Familiar 2 Linfoma Q Prima 1° Grau F

Familiar 3 Garganta S/conheci. Tio 1° Grau F

Familiar 4 Pulméo S/conheci. Tio 1° Grau F
E2 Mama Sim Até 1 ano R/C

Familiar 1 Pulméo R Marido F

Familiar 2 Mama S/conheci. Mae F

Familiar 3 Linfoma Q Irméao F

Familiar 4 Ossos S/conheci. Tio 1° Grau F
E3 Mama Néo Até 1 ano C/IQ

Familiar 1 Intestino S/conheci. Tia 1° Grau S
E4 Intestino Nao Sup. 1 ano CIQ

Familiar 1 Rim C Irméo F

Familiar 2 Intestino C/Q Irméa S

Familiar 3 Recto Q Sobrinha F

Familiar 4 Coluna Q Cunhado F
E5 Mama Nao Sup. 1 ano C/IR

Familiar 1 Mama C Mae S

Familiar 2 Intestino Cirurgia Pai F
E6 Mama Sim Sup. 1 ano C/Q/R

Familiar 1 Leucemia S/conheci. Pai F

Familiar 2 Mama R Irma S

Familiar 3 Mama Q/R Prima 1° Grau S

Familiar 4 Barriga S/conheci. Prima 1° Grau F
E7 Mama Néao Até 1 ano C/Q/IR

Familiar 1 Leucemia Q Pai F

Familiar2 Mama CIQ/IR Mae F

Familiar 3 Intestino S/conheci. Prima 1° Grau F

Familiar 4 Intestino S/conheci. Prima 1° Grau F
E8 Mama Nao Sup. 1 ano C/IQ/R

Familiar 1 Intestino Cirurgia Pai S

Familiar 2 Tumor benigno Cirurgia Irma S

Familiar 3 Linfoma hodgkin Q/R Sobrinho S
E9 Mama Né&o Até 1 ano Q

Familiar 1 Testiculo Q Pai F

Familiar 2 Mama C Tia 1° Grau S
E10 Mama Sim Até 1 ano C/Q/R

Familiar 1 Mama C/IQ Irméa S

Familiar 2 Intestino C/IQ Tio 1° Grau S

Familiar 3 Mama R Tia 1° Grau S

Legenda: C = cirurgia; Q = quimioterapia; R = radioterapia; S/conheci. = sem conhecimento de diagndstico oncolégico;
F = falecido; S = sobrevivente.
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O Quadro 2 apresenta dados mais objectivos de caracterizacdo dos
participantes e dos seus familiares, nomeadamente ao nivel do diagndstico
oncoldgico, da ocorréncia de recidiva nos entrevistados, do tempo de diagnéstico dos
participantes, da modalidade terapéutica realizada (cirurgia, quimioterapia e
radioterapia), do grau de parentesco dos familiares em relagdo aos participantes e do
falecimento ou sobrevivéncia dos familiares com antecedentes oncolégicos. De
salientar que aquando de recidiva, ndo se fez distincdo entre o primeiro e ultimo
diagndstico, uma vez que em todos 0s casos os diagndsticos foram coincidentes em
termos de localizacdo. Nos casos de recidiva, assumiram-se os tratamentos realizados
pelos participantes tanto no primeiro como no Ultimo diagnostico. Importa ainda
salientar que os diagnésticos familiares foram nomeados pelos participantes, ndo
existindo uma confirmacdo médica dos mesmos. Para além disso, a morte ou
sobrevivéncia dos familiares foi incluida apenas quando os participantes consideravam

gue tais situacdes estavam relacionadas com a experiéncia oncolégica.

5.5. Instrumentos

A recolha de dados constitui-se um dos procedimentos mais importantes no
decorrer de uma investigacdo. Para Fortin (1999), este processo tem como objectivo
obter de forma sisteméatica a informacao desejada junto dos participantes, com a ajuda
de instrumentos de medida.

Segundo Maroy (1997), a recolha de dados assume extrema importancia
“‘quando se encara a andlise qualitativa numa légica exploratéria, como um meio de
descoberta e de construgdo de um esquema tedrico de inteligibilidade, e ndo tanto
numa Optica de verificacdo ou de teste de uma teoria ou de hipoteses preexistentes”
(p. 117).

Considerando o objecto de estudo, os objectivos definidos e a problematica
construida, utilizou-se como principal técnica de recolha de dados a entrevista semi-
estruturada. Este tipo de entrevista é uma das mais utilizadas na metodologia
qualitativa, pois permite aprofundar conhecimentos e favorecer a descricéo,
explicitagdo e compreensdo dos fendmenos em estudo, permitindo ainda uma relagcéo
directa entre o investigador e o entrevistado, e facilitando a obtencdo clara do
significado que os entrevistados atribuem aos factos que descrevem (Bodgan e

Bicklen, 1994). Segundo Foddy (1996), esta técnica vai permitir ao investigador a
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recolha de dados descritivos na linguagem do sujeito, bem como as suas percepcoes
da realidade. De acordo com 0 mesmo autor, a colocacdo de questdes possibilita o
acesso a um tipo de informacdo mais subjectivo, homeadamente comportamentos,
experiéncias passadas, motivagoes, crengas, valores e atitudes.

Na entrevista semi-estruturada, o investigador possui um conjunto de temas a
abordar, formula questdes a partir desses temas e apresenta-os ao participante
segundo a ordem que percebe como pertinente (Fortin, 1999). Para Ghiglione e
Matalon (1997), o entrevistador conhece “todos os temas sobre os quais tem de obter
reaccOes por parte do inquirido, mas a ordem e a forma como os ir4 introduzir sdo
deixados ao seu critério, sendo apenas fixada uma orientacdo para 0 inicio da
entrevista” (p. 64).

Neste sentido, uma vez que na entrevista semi-estruturada a recolha de
informacg&o néo é feita através de uma ordem especifica, verificou-se a necessidade
de estruturagdo prévia da mesma. Assim sendo, considerdmos pertinente construir um
guido de entrevista (Anexo II).

Para além da entrevista semi-estruturada, utilizou-se um outro instrumento na
recolha de dados que se designa por Mapa minimo (Anexo VI). Este instrumento foi
formulado por Sluzki (1997) e permite a avaliagdo de caracteristicas estruturais da
rede: tamanho da rede social pessoal (nimero de relacionamentos sociais);
composicdo (sectores com o0s quais o individuo se relaciona: familia, amigos,
trabalho/escola e comunidade); e proximidade desses relacionamentos (muito intimo,
intimo, e pouco intimo) (Sluzki, 1997).

Trata-se de um instrumento grafico, com caracteristicas sociométricas, que se
constitui um registo estatico do momento a que se refere o individuo (Sluzki, 1997). A
representacdo gréfica do instrumento € feita por trés circulos concéntricos, divididos
em quatro quadrantes. O individuo entrevistado é representado por um ponto e
encontra-se no centro dos circulos. Nos quadrantes estdo retratadas as areas de
composicao das rela¢des do individuo: familia, amigos, trabalho/escola e comunidade.
Os circulos representam a proximidade de relagdes: o circulo préximo ao informante
representa as relagdes intimas; o circulo intermédio representa as relagbes com
menor proximidade; e o circulo externo representa as relagdes distantes (Domingues,
2000).

A introducdo do Mapa minimo no método de recolha de dados pretendeu
essencialmente contribuir para uma melhor visualizagdo das redes sociais dos

participantes, essencialmente ao nivel da composicdo e proximidade dos
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relacionamentos, de forma a facilitar o processo de andlise de dados.

Por sua vez, construiu-se ainda um questionario sociodemogréfico, com o
intuito de se recolherem informacdes sobre os sujeitos, familiares e respectivos
diagnosticos clinicos (Anexo V). Os itens que constituem o questionario
sociodemogréfico referem-se essencialmente a idade, estado civil, local de residéncia
(meio urbano/meio rural), profissdo, situacdo laboral e habilitacdes académicas. Os
dados referentes a situagdo clinica dos participantes e familiares com antecedentes
oncoldgicos passaram pelo diagnéstico, tempo de diagnéstico, tipo de tratamento e

grau de parentesco entre 0s participantes e familiares.

5.6. Procedimentos

Para a realizacdo da presente investigagdo foi solicitada autorizacdo a
Administracdo do Hospital do Espirito Santo de Evora E.P.E., ao Director do Servigo
de Oncologia e parecer & Comisséo de Etica do mesmo hospital.

Os participantes foram seleccionados tendo por base os factores de inclusdo
para o estudo: serem doentes com diagndstico oncolégico, realizado pelo médico
oncologista e possuirem familiares com antecedentes oncolégicos.

Apés a escolha da metodologia a integrar na presente investigacéo, procedeu-
se a construcdo de um guido de entrevista. O guido de entrevista elaborado divide-se
por blocos tematicos, existindo para cada um, objectivos e questbes especificas
(Anexo Il). De seguida, prepararam-se as instrucbes para a realizacdo do Mapa
minimo (Anexo V).

As entrevistas ocorreram individualmente num dos gabinetes disponiveis do
Servico de Oncologia do Hospital do Espirito de Santo de Evora E.P.E., tendo cada
entrevista a duracdo aproximada de 20 a 35 minutos.

Num primeiro momento, solicitou-se aos participantes que assinassem a ficha
de consentimento informado (Anexo IlI). Explicou-se aos sujeitos que a participagéo
era voluntaria e assegurou-se a confidencialidade dos resultados. A aplicacdo foi
apresentada aos participantes como sendo relativa a uma investigacdo para
Dissertacdo de Mestrado, que pretendia compreender a rede social dos individuos
com cancro, nomeadamente que tipo de apoio procuram e recebem dos membros da
sua rede, especialmente dos familiares que j& passaram pela experiéncia de cancro.

Posteriormente recolheram-se os dados acerca dos sujeitos, familiares e
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respectivas situacdes clinicas, através do questionario sociodemografico (Anexo 1V).
De seguida, procedeu-se a construcdo do Mapa minimo elaborado por Sluzki (1997)
(Anexo VI) e a realizacdo da entrevista propriamente dita.

As entrevistas foram gravadas em gravador digital para que fosse mais facil e
fidedigna a sua posterior transcricdo e a andlise dos dados. A utilizagdo do gravador,
de acordo com Bogdan e Biklen (1994), é recomendada quando a entrevista é a
principal técnica de recolha de dados, para que ndo se percam informacdes
importantes para o estudo. ApGs a realizacdo e gravacao das entrevistas, estas foram
transcritas, de modo a facilitar a sua andlise. Aquando das transcricbes foram
atribuidos codigos as entrevistas, numeradas de 1 a 10, correspondendo ao nimero

de participantes.

5.7. Tratamento de dados

Apoés a recolha dos dados, procedeu-se a sua andlise recorrendo a técnica de
andlise de conteudo. Esta técnica, segundo Bardin (1994, p.37) pode ser definida por
um “conjunto de técnicas de analise das comunicagbes que procuram obter, por
procedimentos sistematicos e objectivos de descricdo do conteddo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢des de producao/recepcéo (variaveis inferidas) destas mensagens”.

De acordo com Polit e Hungler (1995), a andlise de conteudo pretende analisar
um discurso verbal ou escrito, de forma sistematica e objectiva. Para Fortin (1999)
esta técnica pretende medir a frequéncia, a ordem e a intensidade de algumas
palavras, frases ou expressfes, assim como determinados factos e acontecimentos. A
andlise de contetdo permite tratar de forma metddica as informagfes e testemunhos
que apresentam um certo grau de profundidade e complexidade (Quivy &
Campenhoudt, 2003).

Esta forma de andlise possibilita a sistematiza¢do do conteddo das mensagens
e da expressdo desse conteudo, tendo por finalidade efectuar deducgfes logicas e
justificadas, referentes a origem das mensagens, nomeadamente ao emissor e/ou ao
seu contexto ou, eventualmente, aos efeitos dessas mensagens (Bardin, 1994).
Minayo (1993) refere que a andlise de conteudo, geralmente, relaciona estruturas
semanticas (significantes) com estruturas sociolégicas (significados) dos enunciados,

além de articular a superficie dos textos descritos e analisados com os factores que
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determinam as suas caracteristicas: variaveis psicossociais, contexto natural e
processo de producdo da mensagem.
Maroy (1997) propbe para a analise qualitativa das entrevistas, um

procedimento organizado segundo etapas sucessivas:

Trata-se, em primeiro lugar, de descobrir o material, de forjar ou de testar um
fio condutor atribuido a analise (sob a forma de grelha de andlise) (etapa 1), de
seguidamente, proceder a uma comparagao sistematica do material gracas a
essa grelha (etapa 2) e de, finalmente, validar diversas hipGteses e

interpretacoes forjadas no decurso da analise (etapa 3) (p. 124).

As entrevistas realizadas no presente estudo foram entdo submetidas a uma
analise de contetdo com o auxilio do software QSR NVivo 8, especifico para a analise
qualitativa de dados. Embora a compreensdo do sentido dos textos ndo possa ser
realizada pelo computador, na andlise interpretativa existem tarefas mecénicas que
podem ser computorizadas. A utilizagdo deste software facilitou a agregacgéo de toda a
informacédo relevante sobre um determinado tépico e ofereceu maior rigor a todo o
processo de analise e codificacdo (Kelle & Laurie, 1995).

Neste sentido, apés a transcricao das entrevistas, ocorreu uma leitura flutuante
do material (Bardin, 1994), com vista ao estabelecimento de categorias (corresponde a
primeira etapa, defendida por Maroy). A categorizacdo visa “(...) fornecer, por
condensacgédo, uma representacao simplificada dos dados brutos” (Bardin, 1994,
p.119). Segundo Bardin (1994, p. 37), as categorias sdo uma “(...) espécie de gavetas
ou rubricas significativas que permitem a classificacdo dos elementos de significacdo
constitutivos da mensagem”.

A categorizacdo pode ser estabelecida a priori, ou seja, a partir de um marco
tedrico e conceptual, ou a posteriori, isto €, a partir de um processo indutivo, a medida
que se examinam os dados (Gémez, Flores & Jimenéz, 1999). No presente estudo, é
possivel falar de um procedimento misto, pois definiram-se categorias a priori, que
resultaram do corpo teorico e, por outro lado, aprimorou-se o sistema de categorias,
em funcdo da emergéncia de elementos que indicavam a pertinéncia de novas
categorizacdes. De salientar que a categorizacdo foi também orientada pelos
objectivos de investigacao.

Abordar o tema de categorizacdo, implica definir unidade de contexto e unidade

de registo. A primeira é constituida pelo segmento de texto, de onde se extrai a
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unidade de registo e que contribui para a compreensdo da mesma. As unidades de
registo sdo segmentos discretos, expressdes do texto, referentes aos aspectos
individuais da experiéncia dos participantes (Polit et al., 2004). Vala (2003) faz a
distincdo entre unidades de registo formais e semanticas. Nas primeiras, “podemos
incluir a palavra, frase, uma personagem, a intervencdo de um locutor numa
discussdo, uma interacgdo ou ainda um item” (p. 114). Nas segundas, “a unidade mais
comum é o tema ou a unidade de informacao” (p. 114).

Segundo Vala (2003) uma unidade de registo reflecte, através do discurso do
sujeito, o conteudo de cada categoria. Para Gomez et al., (1999), categorizar dados
implica decidir se determinadas unidades de registo podem ou ndo ser incluidas em
dada categoria, ou seja, pressupde a codificacdo das unidades de registo. De acordo
com Maroy (1997), a codificacdo constituiu-se a segunda etapa da tarefa de analise de
conteudo e pressupde “(...) codificar o conjunto do material significativo; atribuir uma
configuracdo e uma organizagdo dos dados; efectuar, paralelamente, um trabalho de
interpretagdo” (p. 128). A codificacdo compreende a comparacdo sistematica dos
conteudos, que sera sempre susceptivel de redefinicdes ao longo de todo o processo
de andlise de contetdo. Apds o0 processo de categorizacdo, seguiu-se a posterior
inclusédo de subcategorias, a partir dos dados recolhidos.

Neste sentido, o sistema final de categorias da presente andlise de conteudo é
constituido por 18 categorias, uma categoria livre que corresponde aos dados ndo
codificados e nove atributos (Anexo VII). Os atributos dizem respeito a idade e
habilitacbes académicas dos participantes, nimero de familiares com diagndstico
oncolégico, diagnostico de cancro do entrevistado, coincidéncia de diagndstico em
relagdo aos familiares com antecedentes oncoldgicos, falecimento/sobrevivéncia dos
familiares com diagnéstico oncoldgico, recidiva de doenca oncolégica, tempo de
diagndstico e tipo de tratamento.

De seguida, serdo apresentadas todas as categorias e 0s critérios de
construcdo de cada uma, revelando a sua pertinéncia para os objectivos de estudo
delimitados. No total, as 10 entrevistas introduzidas para analise produziram 452

unidades de registo, que foram codificadas utilizando 18 categorias.
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Categoria 1 - Relacdes actuais

A categoria Relacgbes actuais surgiu no decorrer do primeiro objectivo de
investigacdo que pretendia conhecer a rede social actual e anterior ao diagnostico
oncoldgico dos entrevistados.

Durante a codificagdo das entrevistas, verificou-se a necessidade de criar
subcategorias que definissem os diversos elementos que compdem as relacdes
actuais dos entrevistados: amigos, colegas de trabalho, familia alargada, familia

nuclear e membros da comunidade.

Quadro 3: Categoria 1 — Relagfes actuais

Categoria Relacdes actuais
Subcategorias Definigcao Exemplo de situagéo Unidades Unidades de
de registo contexto
Amigos Sujeitos percebidos como “(...) depois com essas 3 2
amigos pelos doentes minhas amigas da
entrevistados. caminhada”
Colegas Colegas de trabalho com “Passo mais tempo com 2 1
de trabalho quem 0s doentes as pessoas do
entrevistados contactam frabalho...”
frequentemente.
Familia alargada Familia num sentido mais “Com os meus pais, que 10 7
alargado. Excluiu-se os pais estdo ao pé de mim...”
e filhos (familia nuclear) e
englobou-se apenas
familiares ligados por lacos
de parentesco ou afinidade,
como tios, avés, enteados,
primos, sobrinhos,
cunhados, etc.
Familia nuclear Familia num sentido restrito: “ (...) é mais com os 15 9
pais e filhos. meus filhos e com o
meu marido...”
Membros Pessoas cuja relagdo com o “ (...) também passo 4 3

da comunidade

doente entrevistado surgiu a
partir de contactos na
comunidade, nomeadamente
vizinhas, colegas de piscina
ou de ginastica, padres.

muito tempo com o0s
meus vizinhos...”

O Quadro 3 demonstra um maior nimero de referéncias ao nivel da Familia
alargada (10) e da Familia nuclear (15), sendo que a menor frequéncia de relacdes
verifica-se em termos da subcategoria Colegas de trabalho (2). A maioria dos
entrevistados aponta a familia nuclear como fazendo parte das suas relagfes actuais

(nove participantes) e sete sujeitos referem a familia alargada como parte integrante
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das suas relagdes actuais.

As unidades de registo recolhidas sdo compostas pelas afirmacdes que

revelam os diferentes membros que constituem as relagfes actuais dos entrevistados

e as unidades de contexto sao as entrevistas na sua totalidade.

Categoria 2 - Relacdes anteriores ao diagndstico oncolégico

A categoria Rela¢cBes anteriores ao diagndstico oncoldgico visa responder ao

primeiro objectivo de investigacao, que pretende delimitar os membros que constituem

a rede social actual e anterior ao diagndstico oncol6gico dos entrevistados. Ao longo

da andlise de entrevistas, tornou-se pertinente a criagdo de subcategorias que

determinassem o0s varios elementos constituintes das rela¢cdes dos entrevistados

anteriores ao diagndéstico oncoldgico: amigos, colegas de trabalho, familia nuclear e

membros da comunidade.

Quadro 4: Categoria 2 — Relag¢8es anteriores ao diagnéstico oncoldgico

Categoria Relacdes anteriores ao diagnéstico oncolégico
Subcategorias Definicdo Exemplo de situagéo Unidades Unidades de
de registo contexto
Amigos Sujeitos percebidos como “ (...) tenho uma amiga 2 2
amigos pelos doentes intima ha 32 anos... e
entrevistados. continua a ser a minha
amiga intima...”
Colegas Colegas de trabalho com “(...) passava mais tempo 8 7
de trabalho quem 0s doentes com as minhas colegas de
entrevistados  contactam trabalho...”
frequentemente.
Familia nuclear Familia num sentido “Antes disto acontecer, o 6 4
restrito: pais e filhos. tempo que eu passava
com 0 meu marido e com
os meus filhos era mais a
noite...”
Membros Pessoas cuja relagdo com “(...) ia ao café, mas bebia 1 1

da comunidade

o doente entrevistado
surgiu a  partir de
contactos na comunidade,
nomeadamente vizinhas,
colegas de piscina ou de
ginastica, padres.

o café e ia-me embora
para casa... ndo tinha
assim muita convivéncia

”
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A frequéncia das unidades de registo € demonstrada no Quadro 4, onde se
pode observar um maior nimero de referéncias nas subcategorias Colegas de
trabalho (8) e Familia nuclear (6), sendo que a menor frequéncia de relacdes verifica-
se ao nivel da subcategoria Membros da comunidade (1). A maioria dos entrevistados
engloba os colegas de trabalho nas suas relacdes anteriores ao diagnostico
oncoldgico (sete participantes).

As unidades de registo recolhidas sdo as afirmacdes que revelam os diferentes
membros que compdem as relacdes anteriores ao diagnéstico de cancro. As unidades

de contexto sdo as entrevistas na sua totalidade.

Cateqgoria 3 — Implicacdes da doenca oncoldgica e dos tratamentos

A categoria Implicagbes da doenga oncologica e dos tratamentos surgiu
durante a codificacdo das entrevistas. Esta categoria refere-se as consequéncias
inerentes a doenca oncolégica e aos tratamentos, estando a sua construgéo
relacionada com o facto de alguns participantes revelarem espontaneamente o0s
efeitos da sua situagdo de doenca. Uma vez que as consequéncias da doenca
oncoldgica apontadas pelos participantes possuem caracteristicas divergentes, foram

criadas subcategorias.

Quadro 5: Categoria 3 — ImplicagGes da doenga oncoldgica e dos tratamentos

Categoria Implicagdes da doencga oncolégica e dos tratamentos
Subcategorias Definicdo Exemplo de situagéo Unidades Unidades de
de registo contexto
Ampliacéo ApoOs a doencga, verificou- “ (...) mas também se 4 3
darede se 0 aumento da rede arranjaram outras
social do doente. amizades desde que

estou doente...”

Efeitos Efeitos fisicos decorrentes “ (...) e ele quando vé 2 1
dos tratamentos dos tratamentos. gue eu estou com
sono...”
Interrupcéo A situacdo de doengca “Eu antes trabalhava...” 16 9
da actividade levou a interrupcdo da
laboral actividade laboral do
doente.
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Medo O processo de doenca “ (..) mas estava 2 2

provoca medo nos sempre com medo...”
doentes.
Perdas O processo de doenca “(...) porque fiquei sem 1 1
implica algumas perdas. nada... fiquei
reformada (...) e fiquei
sem saude...”
Reducéo da rede ApoOs a doencga, verificou- “ (...) e acabei por 3 2
social se a reducdo da rede perder um pouco O
social do doente. contacto com certas
pessoas que tinha na
altura...”
Revolta O processo de doenga “ (..) de repente, 1 1
provoca revolta nos revolto-me...”
doentes.
Tristeza / O processo de doenca “ (...) parecendo que 5 2
abatimento provoca tristeza e/ou n&o, isto leva a gente
abatimento nos doentes. muito abaixo...”

Verifica-se um maior nimero de referéncias nas subcategorias Interrupcéo da
actividade laboral (16) e Tristeza/abatimento (5). A maioria dos entrevistados referiu a
interrupcdo da actividade laboral como consequéncia da situacdo de doenga (nove
sujeitos) (Quadro 5).

As unidades de registo correspondem as afirmagfes que revelam os efeitos
decorrentes do processo de doencga oncoldgica e as unidades de contexto sdo as

entrevista na sua totalidade.

Cateqoria 4 — Apoio social procurado

A categoria Apoio social procurado foi criada e definida de acordo com o
segundo objectivo de investigacdo, que pretende determinar o tipo de apoio mais
frequentemente procurado e recebido pelos doentes e examinar se o tipo de apoio
recebido corresponde ao procurado. De notar que a presente categoria visa
igualmente responder ao quarto objectivo de investigacéo.

Tendo como ponto de partida os trés tipos de apoio defendidos por Schaefer et
al. (1981) e considerando o contetdo das entrevistas realizadas para este estudo,
foram criadas subcategorias coincidentes com as referidas formas de apoio. Assim,
esta categoria € constituida por trés subcategorias que distinguem trés formas de

apoio social: apoio emocional, informacional e instrumental.
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Quadro 6: Categoria 4 — Apoio social procurado

Categoria Apoio social procurado
Subcategorias Apoio emocional Apoio informacional Apoio instrumental
procurado procurado procurado
Definicao Traduz-se na funcdo Refere-se a procura de Procura de acgbes ou
central do apoio social e conhecimento relevante, materiais
envolve a procura de numa situacdo particular que proporcionados por
empatia, seguranga, O individuo esta a outros, com o intuito de
amor e carinho. experienciar. Este tipo de resolverem problemas
Excluiu-se o] apoio apoio inclui a procura de praticos e/ou facilitarem
emocional procurado nos informagbes, conselhos ou a realizacdo de tarefas
familiares com esclarecimentos de duvidas. quotidianas. Traduz-se,
antecedentes Excluiu-se o] apoio por exemplo, na
oncolégicos. informacional procurado nos procura de ajuda nas
familiares com antecedentes tarefas domeésticas,
oncolégicos. cuidar dos filhos,
emprestar dinheiro ou
fornecer refeigcdes.
Excluiu-se o apoio
instrumental procurado
nos familiares com
antecedentes
oncoldgicos.
Exemplo “(...) as vezes procuro “ (...) quando tenho dividas “ (...) que me ajudem
de situacéao um mimo...” ou quero saber alguma coisa quando preciso de ir
séo eles que procuro... “ aquiou ali...”
Unidades 22 18 3
de registo
Unidades de
contexto 8 9 3

Como se pode verificar no Quadro 6, os tipos de apoio social procurado com

maior namero de referéncias foram o apoio emocional (22) e o apoio informacional
(18). A subcategoria apoio instrumental procurado foi a menos frequente (3). De
salientar que nove entrevistados afirmaram procurar apoio informacional e oito
participantes indicaram procurar apoio emocional.

As unidades de registo consideradas para esta categoria consistem nas
descri¢Bes de situacbes em que se verifique a procura de carinho, afecto, informacéo
ou auxilio na resolucdo de problemas praticos. As unidades de contexto sdo as
entrevistas na sua totalidade. As trés subcategorias existentes ndo sdo mutuamente
exclusivas, uma vez que as situacdes apresentadas pelos entrevistados contém mais

do que um dos trés tipos de apoio supramencionados.
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Categoria 5 — Apoio social recebido

A categoria Apoio social recebido foi criada de forma a responder ao segundo

objectivo de investigacdo, que pretende determinar o tipo de apoio mais
frequentemente procurado e recebido pelos doentes e examinar se o tipo de apoio
recebido corresponde ao procurado. A presente categoria visa ainda responder ao
quarto objectivo de investigagéo.

Esta categoria refere-se ao apoio social que o entrevistado considera receber
e, tal como na categoria 4, as subcategorias definidas correspondem as formas de
apoio propostas por Schaefer et al.,, (1981): apoio emocional, informacional e
instrumental. A presente categoria torna-se igualmente relevante por permitir
compreender se 0 apoio recebido pelos doentes corresponde ao procurado, uma vez
gque a literatura tem proposto que a incongruéncia entre a necessidade de apoio e o
tipo de apoio recebido de uma determinada fonte pode produzir insatisfagédo e distress

(Martin et al., 1994).

Quadro 7: Categoria 5 — Apoio social recebido

Categoria Apoio social recebido
Subcategorias Apoio emocional recebido Apoio informacional Apoio instrumental
recebido recebido
Defini¢éo Traduz-se na fungdo central do Refere-se a obtencdo Ac¢Bes ou  materiais
apoio social e envolve de conhecimento proporcionados por
demonstracdes de empatia, relevante, numa outros, com o intuito de
seguranga, amor e carinho. situacéo particular resolverem  problemas
Excluiu-se o apoio emocional que o individuo estd a préaticos e/ou facilitarem
recebido dos familiares com experienciar. Este a realizacdo de tarefas
antecedentes oncoldgicos. tipo de apoio inclui a quotidianas. Traduz-se,
obtencéo de por exemplo, na
informacdes, obtencdo de ajuda nas
conselhos ou tarefas domeésticas,
esclarecimentos de cuidar dos filhos,
davidas. emprestar dinheiro ou
Excluiu-se o apoio fornecer refeigdes.
informacional Excluiu-se o apoio
recebido dos instrumental recebido
familiares com dos familiares com
antecedentes antecedentes
oncoldégicos. oncoldégicos.
Exemplo “(...) déd-me carinho e anima- “(...) ele aconselhou- “(...) faz comida, mete a
de situacao me...” me...” roupa na maquina, tira a
roupa, estende-a...”
Unidades 22 5 7
de registo
Unidades de 8 4 5
contexto
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Tal como se pode observar no Quadro 7, verifica-se um maior ndmero de
referéncias em termos de Apoio emocional recebido (22) e uma menor frequéncia ao
nivel de Apoio informacional recebido (5). A maioria dos entrevistados diz receber
apoio emocional (oito participantes).

As unidades de registo consideradas para esta categoria correspondem as
descricbes de situacbes em que se verificasse a obtencdo de carinho, afecto,
informacg&o ou auxilio na resolucdo de problemas praticos. As unidades de contexto
sdo as entrevistas na sua totalidade. As trés subcategorias existentes ndo sao
mutuamente exclusivas, uma vez que as situacdes apresentadas pelos entrevistados

contém mais do que um dos trés tipos de apoio acima mencionados.

Cateqoria 6 - Fontes de apoio social procurado

A categoria Fontes de apoio social procurado foi definida com o intuito de
responder ao terceiro objectivo de investigacdo: determinar as fontes de apoio social
procurado e recebido dos sujeitos com diagnéstico oncolégico. A presente categoria
pretende ainda responder ao quarto objectivo de investigacao.

A delimitacdo desta categoria ocorreu na medida em que, a investigacdo em
torno da procura por parte dos pacientes de diferentes tipos de apoio em diversas
fontes, ressalta a importadncia da distincdo entre os membros da rede em
investigacdes que se debrucem sobre as funcdes do apoio social (Rose, 1990).

Com o decorrer da analise das entrevistas, verificou-se a necessidade de criar
subcategorias que definissem as diferentes fontes de apoio dos entrevistados. Como
tal, construiram-se sete subcategorias: amigos, amigos com antecedentes
oncoldgicos, familia alargada, familia nuclear, familiares com antecedentes

oncoldgicos, membros da comunidade e outras fontes.
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Quadro 8: Categoria 6 — Fontes de apoio social procurado

Categoria Fontes de apoio social procurado
Subcategorias Definicao Exemplo de Unidades Unidades de
situagao de registo contexto
Amigos Amigos a quem o doente “(..) mas é mais aos 3 2
entrevistado revela recorrer amigos que eu
guando necessita de apoio. recorro...”
Amigos com Amigos com antecedentes “(...) e recorro muito 6 2
antecedentes oncolégicos a quem o doente as minhas amigas
oncoldgicos entrevistado revela recorrer que tém 0 mesmo
guando necessita de apoio. problema que eu”
Familia alargada  Membros da familia alargada a “ (...) os pais e a 8 7
guem o sujeito revela recorrer minhairma...”
guando necessita de apoio.
Exclui os pais e filhos (familia
nuclear) e engloba apenas
familiares ligados por lagos de
parentesco ou afinidade, como
tios, avos, enteados, primos,
sobrinhos, cunhados, etc.
Familia nuclear Membros da familia nuclear a “(...) nos meus filhos 14 9
quem o sujeito revela recorrer e no meu marido”
quando necessita de apoio.
Familia num sentido restrito:
pais e filhos.
Familiares com Familiares com antecedentes “ (...) ja tinha tido a 2 2
antecedentes oncolégicos a quem o doente minha irmd que ja
oncolégicos entrevistado revela recorrer tinha passado pela
guando necessita de apoio. mesma experiéncia...
e quando foi comigo,
eu fui logo informar-
me com ela...”
Membros da Membros da comunidade a “ (..) e também 13 7
comunidade quem o doente entrevistado costumo pedir ajuda
revela recorrer quando as minhas vizinhas...”
necessita de apoio.
Outras fontes Outras fontes de apoio as quais “ (...) e tenho uma 5 3

o0 doente entrevistado revela
recorrer quando necessita de
ajuda, nomeadamente a
internet.

empregada...”

Como se pode verificar no Quadro 8, as fontes de apoio social procurado

descritas mais frequentemente pelos entrevistados foram a Familia nuclear (14) e

Membros da comunidade (13), seguindo-se a Familia alargada (8) e os Amigos com

antecedentes oncoldgicos (6).

A subcategoria Familiares com antecedentes

oncolégicos foi a menos frequente (2). A maioria dos entrevistados aponta a familia

nuclear como fazendo parte das suas fontes de apoio procurado (nove participantes).
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Sete sujeitos referem a familia alargada e os membros da comunidade como parte

integrante das suas fontes de apoio procurado.

As unidades de registo sdo as afirmacfes que revelam as fontes de apoio

social procurado e as unidades de contexto sdo as entrevistas na sua totalidade.

Cateqoria 7 - Fontes de apoio social recebido

A semelhanca da categoria 6, a categoria Fontes de apoio social recebido foi

definida com o intuito de responder ao terceiro e quarto objectivos de investigagdo. A

definicdo desta categoria surgiu ainda pela necessidade de delinear as fontes que

fornecem apoio, de modo a facilitar a compreensdo da contribuicdo dos diferentes

membros da rede social dos pacientes (Arora et al., 2007).

Tal como se observou na categoria anterior, aquando da codificacdo das

entrevistas, verificou-se a necessidade de criar subcategorias que definissem as

diferentes fontes de apoio dos entrevistados. Como tal, criaram-se seis subcategorias:

amigos, amigos com antecedentes oncolégicos, familia alargada, familia nuclear,

familiares com antecedentes oncolégicos e membros da comunidade.

Quadro 9: Categoria 7 — Fontes de apoio social recebido

Categoria Fontes de apoio social recebido
Subcategorias Definicdo Exemplo de situagéo Unidades de Unidades de
registo contexto
Amigos Amigos indicados pelo doente “ (...) mas tenho amigas 1 1
entrevistado como prestadores que ndo se importam
de apoio. nada de ver a minha
mama e a quem eu
mostro, falo e
comento...”
Amigos com Amigos com antecedentes “ (..) e com elas, 2 2
antecedentes oncolégicos  indicados pelo trocamos experiéncias...”
oncolégicos doente entrevistado como

prestadores de apoio.
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Familia alargada Membros da familia alargada “(...) é a minha mae que 3

indicados como prestadores de me ajuda...”

apoio. Excluiu-se os pais e filhos

(familia nuclear) e englobou-se

apenas familiares ligados por

lacos de parentesco ou

afinidade, como tios, avos,

enteados, primos, sobrinhos,

cunhados, etc.

Familia nuclear Membros da familia nuclear “ (..) o meu marido 10
indicados pelo doente ajuda-me em tudo...”
entrevistado como prestadores
de apoio.
Familia num sentido restrito:
pais e filhos.
Familiares com Familiares com antecedentes “{(...) e ela contou-me as 1
antecedentes oncolégicos indicados pelo peripécias todas da
oncoldgicos doente entrevistado  como doenca...”
prestadores de apoio.
Membros da Membros da comunidade “(...) mesmo os vizinhos 6
comunidade indicados pelo doente estdo-me sempre a
entrevistado como prestadores animar...”

de apoio.

A frequéncia das unidades de registo € descrita no Quadro 9, onde podemos
constatar que a fonte de apoio social recebido mais frequentemente apontada pelos
entrevistados foi a Familia nuclear (10), sendo que as menos frequentes foram os
Amigos (1) e os Familiares com antecedentes oncolégicos (1). A familia nuclear (cinco
participantes) e os membros da comunidade (quatro sujeitos) sédo as fontes de apoio
recebido mais apontadas pelos entrevistados.

As unidades de registo sdo as afirmacbes que revelam as fontes de apoio
social recebido pelos doentes entrevistados e as unidades de contexto sdo as

entrevistas na sua totalidade.

Categoria 8 — Contacto/intensidade relacional com as fontes de apoio

A oitava categoria intitulada Contacto/intensidade relacional com as fontes de
apoio pretende conhecer a frequéncia de contacto e a intensidade relacional do
entrevistado com os membros da sua rede social, percebidos como fontes de apoio.
Esta categoria foi definida de acordo com dois dos atributos referentes aos vinculos

estabelecidos entre os membros da rede social, defendidos por Sluzki (1997):
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frequéncia dos contactos e intensidade. Por seu lado, as subcategorias surgiram da
codificacdo das entrevistas.

Quadro 10: Categoria 8 — Contacto/intensidade relacional com as fontes de apoio

Categoria Contacto/intensidade relacional com as fontes de apoio
Subcategorias Contacto frequente Contacto menos frequente Intensidade
Relacional
Definicao Contacto regular, percebido Contacto menos regular, Revela o compromisso
pelo doente entrevistado, percebido pelo doente e o grau de intimidade
com as fontes de apoio. entrevistado, com as percebidos pelo
fontes de apoio. doente, nas relagBes

que estabelece.

Exemplo “(...) vdo la a casa quase “(...) e tem o tempo mais “ (... minha amiga
de situagdo todos os dias ou dia sim, dia ocupado... é mais dificil intima...”
néo...” vé-la...”
Unidades 8 3 7
de registo
Unidades 5 3 4

de contexto

Observa-se uma maior frequéncia das unidades de registo nas subcategorias
Contacto frequente (8) e Intensidade relacional (7). Cinco entrevistados revelaram
contacto frequente com as fontes de apoio (Quadro 10).

As unidades de registo desta categoria sdo as descricdes de situacbes que
reflectem a frequéncia de contacto e a intensidade relacional entre os entrevistados e

as suas fontes de apoio. As unidades de contexto sdo as entrevistas na integra.

Cateqoria 9 — Procura de apoio de acordo com as fontes

A nona categoria - Procura de apoio depende das fontes - surgiu durante a
codificacdo das entrevistas. Esta categoria vai de encontro ao estudo realizado por
Dakof e Taylor (1990), que demonstra que a desejabilidade de um determinado tipo de
apoio depende da fonte.

A presente categoria refere-se a procura de apoio social em fun¢éo das fontes
de apoio, aspecto apontado por um dos entrevistados. Considerou-se a pertinéncia de
codificacdo deste material, apesar de ndo se justificar 0 seu enquadramento em mais

nenhuma das categorias estabelecidas.
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Quadro 11: Categoria 9 — Procura de apoio em func¢éo das fontes

Categoria Procura de apoio em funcéo das fontes

Definicao O apoio procurado pelo entrevistado varia de acordo com as fontes de apoio.
Exemplo “(...) as pessoas que estdo mais proximas de mim, eu conhego-as muito bem e sei qual
de situacdo é 0 apoio que posso obter delas...”

Unidades de 2

registo

Unidade 1

de contexto

O Quadro 11 demonstra a existéncia de apenas duas referéncias ao conteudo

da categoria, sendo que apenas um entrevistado referiu procurar apoio de acordo com

as fontes. As unidades de registo passam pelas afirmacdes que demonstram este

contelido e as unidades de contexto sdo as entrevistas na sua totalidade.

Categoria 10 — Procura/obtencdo de apoio

A categoria Procura/obtencdo de apoio surgiu a partir do quinto objectivo de

investigacao: compreender se existe facilidade, por parte dos doentes em receberem o

apoio que necessitam.

Durante a codificacdo das entrevistas, verificou-se a necessidade de definir

subcategorias, uma vez que o0s entrevistados referiram dificuldade/facilidade em

procurar apoio e dificuldade/facilidade em receber apoio.

Quadro 12: Categoria 10 — Procura/obtencéo de apoio

Categoria Procura/obtencéo de apoio
Subcategorias Dificuldade em Dificuldade em Facilidade em Facilidade em
procurar apoio receber apoio procurar apoio receber apoio
Definicéo Dificuldade percebida Dificuldade Facilidade percebida Facilidade percebida
por parte do percebida por parte por parte do por parte do
entrevistado em do entrevistado em entrevistado em entrevistado em
procurar o apoio de obter o apoio de que procurar apoio. receber apoio.
que necessita. necessita.
Exemplo “(...) ndo procuro a “ (...) agora com o “(..)tudo... sempre “ (...) Eles ajudam-
de situacao ajuda de ninguém...” meu marido... ele que estou a precisar me em tudo... tudo
néo consegue...” de ajuda ou de aquilo que possam,
apoio, pecgo...” vao-me ajudando...”
Unidades 6 4 4 30
de registo
Unidades 4 2 3 10
de contexto
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Quanto a distribuicao pelas subcategorias, verifica-se uma maior frequéncia da
subcategoria Facilidade em receber apoio (30). Na mesma linha, dez entrevistados
indicam facilidade em receber apoio (10 sujeitos), enquanto quatro entrevistados
afirmam ter dificuldade em procurar apoio (Quadro 12). As unidades de registo séo as
afirmacdes que revelam dificuldade ou facilidade em procurar/receber apoio e as
unidades de contexto sé@o as entrevistas na sua totalidade.

Cateqgoria 11 — Influéncia de familiares com antecedentes oncolégicos

A categoria Influéncia de familiares com antecedentes oncoldgicos ocorreu com
0 intuito de responder ao ultimo objectivo de investigacdo, que visa explorar a
influéncia, nomeadamente da morte e sobrevivéncia dos familiares com antecedentes
oncoldgicos na experiéncia de cancro dos doentes entrevistados. A importancia desta
categoria é clara, uma vez que um dos principais objectivos do presente estudo passa

por explorar o modo como experiéncias anteriores de doenga oncologica na familia

influenciam a forma como o doente vivencia a doenca.

Esta categoria divide-se em sete subcategorias, definidas no decorrer da

codificacdo da entrevista.

Quadro 13: Categoria 11 — Influéncia de familiares com antecedentes oncolégicos

Categoria Influéncia de familiares com antecedentes oncol4gicos
Subcategorias Definicéo Exemplo de situacao Unidades de Unidades
registo de contexto

Auséncia de A existéncia de familiares com  “Néo, acho que ndo 5 3
influéncia antecedentes oncolégicos néo influencia a influenciou...”

experiéncia de cancro do doente

entrevistado.
Comparagdo Pressupde que os individuos possuam “(..) mas acho que a situagdo 4 2
descendente tendéncia a comparar-se com outros que da minha tia € mais grave que a

se encontram numa situacdo percebida minha situagéo...”

como pior.
Maior adesdo ao A presenga de familiares com “(...) e foi bom em termos de ter 3 1
rastreio antecedentes oncolbgicos leva a uma consciéncia que tinha que fazer

maior ades&o ao rastreio. a apalpacéo...”
Maior conhecimento A  existéncia de familiares com “ (...) e entdo j& estou muito 10 5
sobre a experiéncia antecedentes oncologicos permite um elucidada a respeito da
de cancro maior conhecimento sobre a experiéncia situagdo... ndo quer dizer que

de cancro. seja igual...”
Modo de lidarcoma A  existéncia de familiares com “ (..) e foi um pouco essa 3 2
doenga antecedentes oncoldgicos influencia o postura que o meu pai teve e eu

modo do doente entrevistado lidar com a acabei por adopta-la... e a

doenca. paciéncia, sobretudo...”
Novos diagnésticos A existéncia de historia familiar de cancro  “{(...) vai custando menos... uma 5 3

encarados
surpresa

sem

facilita a aceitacdo do diagnéstico e de
novos diagnésticos na familia.

pessoa vai-se habituando...”
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Como se pode verificar pela observacdo do Quadro 13, a subcategoria mais
frequentemente referida foi Maior conhecimento sobre a experiéncia de cancro (10),
sendo que as subcategorias menos descritas foram Maior adesédo ao rastreio (3) e
Modo de lidar com a doenca (3). A maioria dos entrevistados revelou um maior
conhecimento da experiéncia de cancro devido aos antecedentes oncolégicos
familiares (cinco sujeitos).

As unidades de registo utilizadas na codificacdo destas subcategorias sdo as
frases elou expressdes dos entrevistadas referentes as implicacGes da existéncia de
familiares com antecedentes oncoldgicos. As unidades de contexto sdo as entrevistas

na sua totalidade.

Cateqoria 12 — Influéncia de familiares gue faleceram

A décima segunda categoria - Influéncia de familiares que faleceram — surgiu a
partir do ultimo objectivo de investigacdo: explorar a influéncia, nomeadamente da
morte e sobrevivéncia, dos familiares com antecedentes oncol6gicos na experiéncia
de cancro dos doentes entrevistados.

De notar que um estudo realizado por Santana (2000) demonstra que a
adaptacao dos familiares a situacdo de cancro esta associada as histdrias anteriores
de morte vivenciadas na familia. Esta categoria divide-se em duas subcategorias,

definidas no decorrer da codificagdo da entrevista.

Quadro 14: Categoria 12 — Influéncia de familiares que faleceram

Categoria Influéncia de familiares que faleceram

Subcategorias Auséncia de influéncia Também vou morrer

Definicao Nao influéncia, percebida  pelos A morte de familiares com antecedentes
entrevistados, da morte de familiares oncoldgicos leva a que os entrevistados
com antecedentes oncolégicos na sua pensem que vao ter o mesmo fim.
experiéncia de cancro.

Exemplo “(...) o facto de o meu pai ter falecido “Eu penso muitas vezes que me pode

de situacdo n&o me assustou...” acontecer o mesmo...”

Unidades 2 2

de registo

Unidades 2 2

de contexto

80



Como se observa no Quadro 14, o numero de referéncias em ambas as
subcategorias foi coincidente (2). Da mesma forma, dois entrevistados afirmaram que
a morte de familiares com diagndstico oncoldgico néo influencia o processo de doenca
e outros dois sujeitos revelaram pensar que também iam morrer.

As unidades de registo utilizadas na codificacdo destas subcategorias sdo as
descricbes de influéncia ou auséncia de influéncia da morte de familiares com
diagndsticos anteriores de cancro. As unidades de contexto sdo as entrevistas na sua

totalidade.

Cateqoria 13 — Influéncia de familiares que sobreviveram

Tal como a categoria anterior, a presente categoria - Influéncia de familiares
qgue sobreviveram - surgiu no desenrolar do processo de codificacdo da entrevista e

visa dar resposta ao Ultimo objectivo de investigacdo. Esta categoria divide-se em

duas subcategorias, definidas a partir da andlise da entrevista.

Quadro 15: Categoria 13 — Influéncia de familiares que sobreviveram

Categoria Influéncia de familiares que sobreviveram
Subcategorias Auséncia de Maior coragem Maior esperanca de Procura de apoio
influéncia viver
Definicao Nao influéncia, A sobrevivéncia de A sobrevivéncia de A sobrevivéncia de
percebida pelos familiares com familiares com familiares com
entrevistados, da antecedentes antecedentes antecedentes
sobrevivéncia de oncolégicos permite que oncoldgicos permite oncolégicos permite
familiares com os entrevistados tenham que 0s que 0s
antecedentes maior coragem para entrevistados entrevistados
oncolégicos. vivenciar o processo de tenham maior procurem apoio
doenca. esperanga de viver.  junto dos mesmos.
Exemplo “ (..) na minha *“ (..) faldvamos muito “ (...) assim como “(...) como a minha
de situacao situacao, ndo sobre as coisas e ainda estd ca tudo, da irma ainda esta
consigo encontrar falamos... esta minha mais forca viva, acho que
uma ligacdo prima ajudou-me muito... também... assim ajudou... porque
directa...” deu-me coragem...” sou mais uma que assim pude falar
irei vencer... penso com ela sobre a
eu...” experiéncia dela...
pude pedir-lhe
conselhos, tirar
dividas e pedir
informacgdes...”
Unidades 2 2 1 1
de registo
Unidades 2 2 1 1

de contexto
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Em termos de distribuigéo, tal como podemos observar no Quadro 15, verifica-
se um numero coincidente de referéncias entre as subcategorias Auséncia de
influéncia (2) e Maior coragem (2). Dois entrevistados afirmaram que a sobrevivéncia
de familiares diagnosticados com cancro néo teve influéncia na sua experiéncia de
doenga, bem como outros dois sujeitos referem ter ganho maior coragem.

As unidades de registo utilizadas na codificacdo destas subcategorias
correspondem as descrigfes de influéncia ou auséncia de influéncia da sobrevivéncia
de familiares com diagndsticos anteriores de cancro. As unidades de contexto sdo as

entrevistas na sua totalidade.

Cateqgoria 14 — Contacto/intensidade relacional com familiares com antecedentes

oncolégicos

A semelhanca da categoria 8, a construcdo da categoria Contacto/intensidade
relacional com familiares com antecedentes oncoldgicos tem como objectivo conhecer
a frequéncia de contacto e a intensidade relacional do entrevistado com os familiares
com diagndstico oncoldgico anterior. Esta categoria foi definida de acordo com dois
dos atributos referentes aos vinculos estabelecidos entre os membros da rede social,
defendidos por Sluzki (1997): frequéncia dos contactos e intensidade. Apesar de
existirem evidéncias que defendem que as caracteristicas estruturais da rede social
ndo determinam a qualidade das relacdes existentes, nem o tipo de apoio fornecido
pelos elementos da rede (Wills & Fegan, 2001), decidiu-se compreender a frequéncia
de contacto e a intensidade relacional dos entrevistados com os familiares com
antecedentes oncoldgicos. De referir que as subcategorias surgiram da codificacéo

das entrevistas.
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Quadro 16: Categoria 14 — Contacto/intensidade relacional com familiares com antecedentes
oncolégicos

Categoria Contacto/intensidade relacional com familiares
com antecedentes oncolégicos
Subcategorias  Auséncia de Contacto frequente Contacto menos Intensidade
intensidade relacional frequente relacional
Definicao Revela auséncia de Contacto regular Contacto menos Revela
COmpromisso e percebido pelo doente regular percebido compromisso
intimidade existente entrevistado, com os pelo doente e o grau de
nas relagodes. familiares com entrevistado, com os intimidade
diagndstico oncoldgico. familiares com existente nas
diagndstico relages.
oncoldégico.
Exemplo “(...) mas pronto... ndo  “(...) ndo viviamos todos “ (..) porque ela “(...)tinhamos
de situacao tenho aquela relagdo na mesma terra, mas estava bastante uma relacdo
profunda...” telefonavamo-nos muitas longe... durante o muito  boa...

vezes... e visitavamo-nos ano, Vvisitdvamo-nos muito
muitas vezes...” meia dizia de proxima...”
vezes... ou ela vinha
cad ou eu ia la e era

sé isso...”
Unidades 6 11 5 28
de registo
Unidades de 4 6 5 9
contexto

Como se pode observar no Quadro 16, as subcategorias com maior niumero de
referéncias foram Contacto frequente (11) e Intensidade relacional (28). A maioria dos
entrevistados afirma manter intensidade relacional com os familiares com historia de
cancro (nove sujeitos).

As unidades de registo desta categoria sdo as descricbes de situacdes que
reflictam a frequéncia de contacto e a intensidade relacional. As unidades de contexto

sdo as entrevistas na integra.

Cateqoria 15 — Proximidade com a experiéncia de cancro dos familiares

A categoria Proximidade com a experiéncia de cancro dos familiares surgiu no
decorrer da codificacdo das entrevistas, por existir uma referéncia espontanea por
parte dos entrevistados sobre o acompanhamento do processo de doenga oncoldgica
dos seus familiares. Durante a andlise das entrevistas, verificou-se a necessidade de
definir subcategorias, uma vez que os individuos referiam proximidade ou auséncia de

proximidade com as experiéncias de cancro dos seus familiares.
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Quadro 17: Categoria 15 — Proximidade com a experiéncia de cancro dos familiares

Categoria Proximidade com a experiéncia de cancro dos familiares

Subcategorias N&o proximidade Proximidade

Definicao Auséncia de contacto com a experiéncia Proximidade ou contacto proximo com a
de cancro dos familiares. experiéncia de cancro dos familiares.

Exemplo “(..) os meu tios ndo os acompanhei “ (...) e eu sempre segui de perto a

de situacao muito durante a doenca...” doenca dela...”

Unidades 3 10

de registo

Unidades 3 3

de contexto

Quanto a distribuicdo pelas subcategorias, verifica-se um maior nimero de
referéncias na subcategoria Proximidade (10). Contudo, importa salientar que trés
entrevistados revelam proximidade com a experiéncia de cancro dos familiares e
outros trés afirmam nao ter tido proximidade com essa experiéncia (Quadro 17).

As unidades de registo sdo as afirmacdes que revelam a proximidade ou
distancia das experiéncias de cancro na familia e as unidades de contexto sdo as

entrevistas na sua totalidade.

Categoria 16 — Parentesco dos familiares com antecedentes oncolégicos

A categoria Parentesco dos familiares com antecedentes oncol6gicos surgiu
durante a codificacdo das entrevistas. Por outro lado, esta categoria atende as
investigacdes realizadas, como é exemplo a de Ganti et al. (2009). Neste estudo, dos
560 pacientes com cancro do pulméo avaliados, 148 (26%) possuiam histéria familiar
e 115 tinham um familiar de primeiro grau afectado. A delimitacdo de subcategorias foi

desencadeada pela analise das entrevistas.
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Quadro 18: Categoria 16 — Parentesco dos familiares com antecedentes oncolégicos

Categoria Parentesco dos familiares com antecedentes oncolégicos

Subcategorias Familiares em primeiro grau Familiares em quarto grau

Definicao Familiares em primeiro grau, quer o grau de Familiares em quarto grau, quer o grau
parentesco seja por consanguinidade ou de parentesco seja por consanguinidade
afinidade. ou afinidade.

Exemplo “(...) @ minha irm&... e tenho um tio e uma “(...) e tive ainda uma tia-avé...”

de situacéo tia... que s§o tios direitos...”

Unidades 11 1

de registo

Unidades 10 1

de contexto

Tal como podemos observar no Quadro 18, existe um maior nimero de
referéncias relativas a subcategoria Familiares em primeiro grau (11). Dez
entrevistados indicaram possuir familiares em primeiro grau, com diagnostico
oncoldgico anterior, e apenas um referiu possuir familiares em quarto grau.

As unidades de registo sdo as afirmacdes que revelam o grau de parentesco
dos familiares com antecedentes oncolégicos e as unidades de contexto sdo as

entrevistas na sua totalidade.

Categoria 17 — Estratégias de coping

A categoria Estratégias de coping surgiu durante a codificacdo das entrevistas.
A criacdo desta categoria deveu-se ao facto de alguns entrevistados revelarem
espontaneamente quais as estratégias adoptadas para lidar com a sua situagcédo de
doenca. Uma vez que os entrevistados referiram ndo s6 a adopgéo de estratégias de
coping focadas na emoc¢do, bem como de estratégias de coping focadas no problema,

foram criadas duas subcategorias.
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Quadro 19: Categoria 17 — Estratégias de coping

Categoria Estratégias de coping

Subcategorias Coping focado na emocéo Coping focado no problema

Definicao Corresponde aos esforcos Corresponde aos esforgos
desencadeados pelo individuo para desencadeados para alterar ou gerir
regular (aumentar ou diminuir) as aspectos percepcionados como
emocBes resultantes da situacdo geradores de stress, no individuo, no
geradora de stress. Pode implicar a meio ou na relagdo entre ambos. Estas
modificagao do significado do estratégias incluem a procura e
acontecimento, sem alterar o proprio utilizacdo de informacdo e apoio, para
acontecimento (por exemplo, através da alcancar objectivos, tais como, o de
minimizagdo da ameaca, evitamento e alterar a fonte de stress.
auto-culpabilizagdo).

Exemplo “(...) e eu ndo falo sobre a doenga... ndo “(...) mas eu quero saber tudo... eu ndo

de situacao gosto de falar...” quero que evitem dizer-me seja o que

for... porque eu prefiro estar bem
informada, do que andar iludida...”

Unidades 16 17

de registo

Unidades de 5 7

contexto

O quadro 19 demonstra uma frequéncia bastante préxima entre as

subcategorias Coping focado na emoc¢éo e Coping focado no problema (16/17). Sete

participantes referiram adoptar estratégias de coping focadas no problema e cinco

sujeitos afirmaram utilizar estratégias de coping focadas na emocéao.

As unidades de registo sdo as afirmacbes que revelam as estratégias de

coping adoptadas e as unidades de contexto sdo as entrevistas na sua totalidade.

Categoria 18 — Razdes de contacto com a experiéncia de cancro dos familiares

A categoria Razdes de contacto com a experiéncia de cancro dos familiares

surgiu em fungéo do processo de andlise das entrevistas e no decorrer da categoria
anterior. Verificou-se a necessidade de definir subcategorias, pois 0s entrevistados
referiam espontaneamente as razdes de maior ou menor contacto com a experiéncia

de cancro dos seus familiares.
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Quadro 20: Categoria 18 — Razdes de contacto com a experiéncia de cancro dos familiares

Categoria Razdes de contacto com a experiéncia de cancro dos familiares

Subcategorias Razbes de maior contacto Razdes de menor contacto

Definicao Razdes de maior contacto com a Razbes de menor contacto com a
experiéncia de cancro dos familiares. experiéncia de cancro dos familiares.

Exemplo “(...) porque ela esteve doente quando “(...) para o fim, é que ja né&o... ela vivia

de situacao eu era mais nova... e eu tinha mais em outra cidade e para o fim, ela ja ndo
tempo...” estava capaz de falar pelo telefone...”

Unidades 1 3

de registo

Unidades 1 2

de contexto

Tal como demonstra o Quadro 20, observa-se um maior numero de referéncias
em relacdo a subcategoria Raz6es de menor contacto (3). Dois individuos relatam as
razdes de menor contacto com a experiéncia de cancro dos seus familiares.

As unidades de registo passam pela descricdo das razées de maior ou menor
acompanhamento das experiéncias de cancro na familia. As unidades de contexto sdo

as entrevistas na sua totalidade.

Categoria residual

A categoria residual contém o material transmitido pelos entrevistados, que nao
€ percebido como relevante para o presente estudo. Esta categoria possui 116
referéncias de 10 entrevistados, ndo sendo pertinente revela-las na presente

dissertacgéo.

Apbs a apresentacdo das categorias construidas e da analise de dados,
proceder-se-4 a realizacdo da terceira etapa defendida por Maroy (1997), que
“consiste em testar a «robustez» das interpretacdes ou mesmo das teorias avancadas
durante a analise” (p. 154). Neste sentido, no préoximo capitulo, efectuar-se-a a

interpretacdo, andlise e discussao dos resultados encontrados.
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Capitulo VI — Analise e discusséao dos resultados

Depois de apresentados os dados obtidos, passar-se-4 a uma analise mais
cuidada dos mesmos e a sua discusséao, organizada em funcéo dos objectivos de base
para a investigacdo. De forma a complementarmos a analise dos dados, foram

efectuadas andlises que melhor permitissem a sua interpretacao.

6.1. Conhecer a rede social actual e anterior ao diagnéstico oncologico dos doentes

entrevistados

O primeiro objectivo especifico de investigacdo passa por conhecer a rede
social actual e anterior ao diagnostico oncoldgico dos entrevistados. Pretendemos,
através deste objectivo, compreender se a rede social do doente sofreu alteracdes
apo6s o diagnéstico oncoldgico.

A maioria dos entrevistados refere que os membros da familia nuclear (nove
participantes) e alargada (sete participantes) constituem a maior parte das suas
relagbes actuais (Quadro 3).

“(...) as minhas filhas e 0 meu marido sdo as pessoas com quem passo mais
tempo...” (E8)

“(...) comecei a lidar com mais frequéncia com a familia do que lidava... como
deixei de trabalhar, comecei a ficar mais tempo em casa e comecei a ficar mais
tempo com a mulher e com o filho...” (E4)

“Com os meus pais, que estdo ao pé de mim...” (E10)

“Com a (...) nora e neta (...) e com os ditos primos e filhos que moram ali ao
pé de mim...” (E4)

No que diz respeito as relacdes anteriores ao diagnéstico oncoldgico, verifica-
se uma maior frequéncia dos colegas de trabalho e da familia nuclear. Sete
entrevistados afirmam que os colegas de trabalho integram as suas relacfes
anteriores e quatro doentes revelam a presenca de membros da familia nuclear nas

relagBes anteriores ao diagndstico de cancro (Quadro 4).
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“(...) com quem passava mais tempo era com as minhas patroas, com as
minhas colegas... e com os filhos das minhas patroas, porque eu tomava conta
deles...” (E10)

“(...) era com as minhas colegas de trabalho... porque eu estava com elas 8
horas por dia...” (E7)

“(...) por isso, as pessoas com guem eu sempre passei mais tempo foram eles
(marido e filhos)...” (E1)

“(...) com o meu marido também estava muitas horas, mas era a dormir ou as

horas da refeicdo...” (E7)

No seguimento da andlise categorial apresentada, ao compararmos as
relagcbes actuais e anteriores ao diagnoéstico de cancro dos entrevistados, podemos
constatar que a maioria dos entrevistados refere a presenca de membros da familia
nuclear nas relacdes actuais e anteriores (trés participantes). Quanto aos colegas de
trabalho, apenas um entrevistado afirma a presenca destes nas relagbes actuais e
anteriores ao diagnéstico oncoldgico, o que sugere um afastamento dos colegas de
trabalho apés o diagnéstico (Quadro | — Anexo VIII). De salientar a presencga da familia
alargada nas relagbes actuais, subcategoria ndo mencionada nas relagbes anteriores
(Quadro 3).

Na mesma linha, trés entrevistados afirmam a ampliacdo da sua rede social
apo6s o diagnéstico de cancro, enquanto dois participantes referem a reducédo da sua

rede social (Quadro 5).

Z

“(...) mas também se arranjaram outras amizades desde que estou doente...’
(E7)

“(...) e acabei por perder um pouco o contacto com certas pessoas que tinha

na altura, porque ndo consigo dar resposta ao que elas me dizem...” (E8)

De acordo com os dados apresentados podemos salientar o papel
preponderante da familia nas relagbes do individuo. A familia é “a primeira unidade
social onde o individuo se insere e a primeira instituicdo que contribui para o seu
desenvolvimento e socializagdo” (Martins, 2002, p.113). A presencga da familia nuclear
antes e po6s diagnoéstico oncolégico e da familia alargada na fase po6s diagnéstico

parece justificar-se pela compreensdo da familia enquanto unidade basica do
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desenvolvimento do individuo e pela sua fungéo vital ao longo do seu ciclo de vida
(Alarcéo, 2006). Por outro lado, o aparecimento da familia alargada apds o diagnéstico
oncoldgico pode compreender-se pela reorganizacdo do sistema familiar apés uma
situacdo de crise. Para Hernandez (1998), a familia € percebida como um sistema
dindmico de interaccbes, onde a mudanca de um dos seus membros potencia a
modificacdo dos demais. O aparecimento de uma doenca num dos elementos da
familia pode ser percebida como uma crise ndo normativa e levar a alteragées na
estrutura do sistema familiar. Como tal, os membros da familia alargada podem
adquirir um papel mais activo nas relacdes dos doentes. De salientar que o facto dos
colegas de trabalho serem apenas considerados antes do diagnéstico de cancro,
parece estar relacionado com a interrupgéo de actividades sociais diarias, defendidas
por Schroevers et al. (2010), frequentes num quadro de doenga oncolégica.

Tal como € evidenciado pelos dados apresentados, a situa¢do de doenga pode
levar a diminuicdo generalizada da actividade social e, consequentemente a reducao
da rede social do individuo (Schroevers et al., 2010). Contudo, a doenga pode também
potenciar a formag&o de novas relagfes, nomeadamente ao nivel das relagbes com os
servicos de saude (Sluzki, 1997). Nesta linha, a ampliacdo da rede social dos sujeitos
pode ser justificada pelo aparecimento de novas relagbes com os membros da
comunidade.

Neste sentido, podemaos concluir que se verificam alteragdes na rede social dos
doentes, apos o diagndstico de cancro. Tal como demonstra Schroevers et al., (2010),
todo o processo inerente a doencga oncoldgica possui implicacdes ao nivel social e

familiar.

6.2. Determinar o tipo de apoio mais frequentemente procurado e recebido pelos

doentes e examinar se o tipo de apoio recebido corresponde ao procurado

Considerando o segundo objectivo de investigacdo - determinar o tipo de apoio
mais frequentemente procurado e recebido pelos doentes e examinar se o tipo de
apoio recebido corresponde ao procurado - importa comecar por referir que o tipo de
apoio social mais procurado pelos entrevistados € o apoio informacional, seguido pelo
apoio emocional. Nove entrevistados revelam procurar mais frequentemente apoio
informacional e oito participantes afirmam procurar maioritariamente apoio emocional
(Quadro 6).
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“(...) tento informar-me 0 mais possivel com pessoas que tenham conhecimento

sobre a doenca...” (E4)

“(...) pude pedir-lhe conselhos, tirar duvidas e pedir informagdes...” (E4)

“(..) e eu pegco que eles me compreendam e compreendam a minha
situagéo...” (E3)

“Olhe as vezes um bocadinho mais de paz, sossego, conforto e ficar menos

ansiosa...” (E7)

No que diz respeito ao tipo de apoio social recebido, o apoio emocional

destaca-se dos outros tipos de apoio. Oito participantes referem receber mais

frequentemente apoio emocional, por comparacdo com sete entrevistados que

afirmam receber mais vezes apoio instrumental e com cinco entrevistados que indicam

receber maioritariamente apoio informacional (Quadro 7).

“(...) eles dao-me muita forga... carinho...” (E10)

“(...) na conversa... esta doencga leva, muitas vezes, a gente a baixo... e ela
arranja sempre maneira de tentar levantar-me ou mudar a conversa quando ja
vai para o lado pior...” (E4)

“(...) e entao, tentam confortar-me e consolar-me...” (E5)

“(...) faz comida, mete a roupa na maquina, tira a roupa, estende-a...” (E1)

“(...) ele aconselhou-me...” (E4)

Quando comparado o tipo de apoio recebido ao tipo de apoio procurado,

constatou-se que o apoio emocional foi o tipo de apoio que os entrevistados mais

referiram procurar e receber (seis entrevistados), seguido pelo apoio informacional

(quatro sujeitos) e pelo apoio instrumental (dois participantes) (Quadro Il — Anexo VIII).

A correspondéncia entre os tipos de apoio recebido e as necessidades de

apoio surgem com o intuito de contribuir para o estudo mais pormenorizado do

constructo de apoio social (Masters et al., 2007). A eficacia do apoio social pode ser
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aumentada quando se verifica uma correspondéncia 6ptima entre o tipo de apoio
recebido e as necessidades do receptor (Cutrona & Russell, 1990). Uma discrepéncia
entre o apoio social procurado e recebido podera estar relacionada com um apoio
social inadequado e consequentemente com resultados de saude negativos. Estes
ultimos poderédo traduzir-se na supressado do funcionamento do sistema imunolégico,
recuperacdo prolongada da doenca diagnosticada, vulnerabilidade a doengas e
mortalidade precoce (Baron, Cutrona, Hicklin, Russel, & Lubaroff, 1990; Berkman &
Syme, 1979; Cohen & Wills, 1985).

6.3. Determinar as fontes de apoio social procurado e recebido dos sujeitos com

diagnéstico oncolégico

Através do terceiro objectivo de investigagdo, pretendemos identificar as fontes
de apoio social procurado e recebido e compreender se se verifica uma identificagéo
entre as mesmas.

As fontes de apoio social mais frequentemente apontadas como procuradas
pelos entrevistados foram a familia nuclear, os membros da comunidade e a familia
alargada. Nove participantes revelaram a procura de apoio na familia nuclear e sete
entrevistados afirmaram a procura de apoio nos membros da comunidade e na familia
alargada. De notar que apenas dois participantes indicaram a procura de apoio nos

familiares com antecedentes oncolégicos (Quadro 8).

“(...) nos meus filhos e no meu marido” (E3)

“(...) e também costumo pedir ajuda as minhas vizinhas...” (E1)

“(...) os pais e a minha irma...” (E10)

Os participantes referiram a familia nuclear como a maior fonte de apoio social
recebido. Os membros da comunidade e a familia alargada, embora com menor
relevancia, também se destacam como uma das fontes que mais apoio presta aos
entrevistados. Cinco participantes descrevem a familia nuclear como fonte de apoio

social recebido, enquanto quatro entrevistados apontam os membros da comunidade

como meio de obtencéo de apoio social. Trés participantes referem a familia alargada
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como fonte de apoio social recebido. De salientar que apenas um participante revelou
obter apoio social a partir de familiares com antecedentes oncoldgicos (Quadro 9).

“...) o meu marido ajuda-me em tudo...” (E1)

“(...) a pessoa que me ajudou imenso, imenso, imenso foi a minha filha mais
velha...” (E8)

“(...) € a minha m&e que me ajuda...” (E3)

“(...) mesmo os vizinhos estao-me sempre a animar...” (E6)

As fontes de apoio identificadas, de cariz formal e informal, parecem coincidir
com as que tém sido apresentadas na literatura (Kahana et al. 2009). Pais-Ribeiro
(1998) demonstra que as fontes mais comuns de apoio sédo a familia, amigos e, os
profissionais de salde.

Contudo, verificamos que os familiares com antecedentes oncoldgicos ndo sao
apontados como uma das fontes de apoio mais frequentes para 0s doentes
entrevistados, apesar do crescente reconhecimento por parte da literatura da
importancia do apoio entre pares na doenca oncolégica (Davison et al., 2000) e dos
seus efeitos positivos nos resultados fisicos e psicolégicos relacionados com a doenca
(Helgeson & Gottlieb, 2000). Estes resultados poderéo ser justificados pela existéncia
de consequéncias desfavoraveis aquando da prestacdo de apoio por individuos que
passaram pela mesma experiéncia de saude. Num estudo realizado por Miller (1995),
observou-se que a partilha de experiéncias por parte dos pares se revelou inutil ou
mesmo prejudicial. Os sujeitos referiram que o facto de a sua experiéncia diferir da de
outros, tornava o contacto pouco informativo. Para além disso, o0s participantes
apontaram como prejudiciais as histérias que continham distress ou aquelas que
comunicavam o que os seus semelhantes sentiam. Muitos dos individuos revelaram a
presenca de distress ap0s os pares terem-lhe descrito os efeitos negativos da sua
experiéncia de cancro ou apos comunicagdes desencorajadoras.

No seguimento do objectivo de investigacdo apresentado, realizdmos uma
andlise adicional entre as fontes de apoio social procurado e recebido. Observamos
que cinco participantes descrevem a familia nuclear como fonte de apoio procurado e

recebido, seguida dos membros da comunidade (quatro entrevistados) e da familia
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alargada (dois entrevistados). Dois participantes referiram o0s amigos com
antecedentes oncolégicos como fontes de procura e obtencéo de apoio e apenas um
participante referiu os familiares com antecedentes oncoldgicos como fonte de apoio
procurado e recebido (Quadro Il — Anexo VIII). Assim, as fontes de apoio procurado
pelos doentes ndo correspondem maioritariamente, as fontes de apoio recebido.

No ambito do presente trabalho, efectudAmos uma outra andlise onde se
constatou que a procura e obtencdo de apoio ndo parece estar associada ao contacto
ou intensidade relacional com as fontes de apoio. Apenas quatro entrevistados que
afirmaram procurar apoio na familia nuclear e trés participantes que referiram procurar
apoio nos membros da comunidade e na familia alargada, revelaram contacto
frequente e intensidade relacional com as fontes de apoio. Para além disso, somente
trés individuos que indicaram receber apoio da familia nuclear demonstraram contacto
frequente e intensidade relacional com as fontes de apoio (Quadro IV — Anexo VIII).
Por outro lado, quando examinada a procura de apoio nos familiares com
antecedentes oncolégicos em relagdo ao contacto com 0S mesmos, observou-se que
dois entrevistados indicaram um contacto frequente com as referidas fontes de apoio e
outros dois sujeitos revelaram uma auséncia de contacto com as mesmas. Por sua
vez, quando analisada a procura de apoio nos familiares com antecedentes
oncolégicos em relagdo a intensidade relacional com os mesmos, verificou-se que dois
entrevistados revelaram intensidade relacional com as fontes de apoio e outros dois
referiram n&o existir intensidade relacional (Quadro V — Anexo VIII).

Nesta linha, os resultados encontrados vao de encontro aos dados obtidos por
Wills e Fegan (2001), que revelaram que as caracteristicas estruturais da rede social
dos sujeitos ndo determinam a qualidade das relagBes existentes, nem o tipo de apoio
fornecido pelos elementos da rede. Por seu lado, parece-nos pertinente enfatizar que
os resultados encontrados séo contrarios a perspectiva da correspondéncia éptima.
Segundo Robinson e Turner (2003), a perspectiva de correspondéncia Optima pode
ser estendida ao campo da relagdo desenvolvida entre o fornecedor e o receptor de
apoio social. A logica prende-se com o facto de determinados tipos de relacdes (ex.:
relacbes com lacos fracos e fortes) poderem levar a que a recepcao de apoio social se
torne mais desejavel ou aceitavel pelos individuos. De acordo com Watzlawick, Beavin
e Jackson (1967), e a partir de uma perspectiva pragmética, a natureza das relacdes
entre o prestador de apoio e o0 receptor fornece o contexto no qual a comunicacao
socialmente suportiva ocorre e, de alguma forma, o modo como o apoio social sera

percepcionado pelos receptores. Porém, de acordo com os dados apresentados a
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prestacdo do apoio social procurado por um individuo ndo parece depender do tipo de
relagéo com o receptor.

6.4. Compreender que tipo de apoio os doentes oncoldgicos procuram e recebem das

suas fontes, nomeadamente dos familiares com antecedentes oncolégicos

O quarto objectivo de investigacdo pretende explorar o tipo de apoio procurado
e recebido das fontes de apoio, pelos doentes entrevistados.

Considerando as fontes de apoio procurado mais frequentemente descritas
pelos doentes entrevistados — familia nuclear, membros da comunidade e familia
alargada — observou-se que na familia nuclear o apoio mais procurado é do tipo
informacional (oito entrevistados), seguido pelo apoio emocional (sete entrevistados) e
instrumental (trés entrevistados); nos membros da comunidade, o apoio mais
procurado é do tipo informacional (sete entrevistados), seguido pelo apoio emocional
(seis entrevistados) e instrumental (trés entrevistados); na familia alargada, o apoio
mais procurado é do tipo informacional (sete entrevistados), seguido pelo apoio
emocional (cinco entrevistados) e instrumental (trés entrevistados). Em relacdo aos
amigos e aos amigos com antecedentes oncoldgicos, 0 apoio mais procurado € do tipo
informacional e emocional (dois participantes). Quanto aos familiares com
antecedentes oncolégicos, o apoio informacional € o mais procurado (dois
participantes), seguido pelo apoio emocional e instrumental (um participante) (Quadro
VI — Anexo VIII). Deste modo, o apoio informacional revela-se o tipo de apoio mais
procurado em qualquer uma das fontes consideradas.

Os dados apresentados em relacdo ao apoio procurado na familia nao
corroboram o estudo realizado por Rose (1990), no qual se verificou que 0s sujeitos
procuravam apoio instrumental nos membros da familia. Porém, neste mesmo estudo,
em relacdo aos amigos que j& tiveram cancro, verificou-se a procura de apoio
informacional, tal como ocorreu nos resultados que encontrdmos. No que diz respeito
ao apoio dado pelos profissionais de saude, aqui incluidos nos membros da
comunidade, verificou-se a procura de apoio informacional, tal como se observou nos
dados que revelamos. Importa referir que o apoio mais frequentemente procurado nos
familiares com antecedentes oncolégicos é do tipo informacional, o que coincide com o
tipo de apoio procurado nos amigos com antecedentes oncoldgicos, examinado no

estudo realizado por Rose (1990).
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No que diz respeito as fontes de apoio recebido, constatou-se que a maior
parte dos individuos entrevistados recebe da familia nuclear apoio emocional (cinco
entrevistados), seguido pelo apoio instrumental (trés entrevistados) e informacional
(dois entrevistados). No que concerne aos membros da comunidade, o apoio
emocional é o tipo de apoio mais frequentemente fornecido (quatro entrevistados),
seguido pelo apoio instrumental (trés entrevistados) e informacional (dois
entrevistados). Quanto a familia alargada, o tipo de apoio mais prestado é o apoio
emocional (trés participantes), seguido pelo apoio instrumental (dois participantes) e
informacional (um participante). Em relacdo as restantes fontes de apoio — amigos,
amigos com antecedentes oncolédgicos, familiares com antecedentes oncolégicos - o
apoio mais recebido é do tipo emocional e informacional (um entrevistado) (Quadro VII
— Anexo VIII). Desta forma, observamos que o apoio emocional € o tipo de apoio mais
recebido a partir das fontes consideradas.

Os resultados encontrados relativamente ao tipo de apoio recebido das fontes,
vao de encontro aos resultados obtidos no estudo desenvolvido por Dakof e Taylor
(1990), que demonstrou que o apoio emocional se torna prioritario em relagdo aos
outros tipos de apoio quando provém da familia. Porém, o mesmo estudo revela que
quando os profissionais de salde séo a fonte de apoio, o apoio informacional torna-se
mais evidente, 0 mesmo néo se verifica com os dados apresentados, que demonstram
a obtencdo de apoio emocional dos membros da comunidade.

De acordo com os dados descritos, podemos afirmar que o tipo de apoio
procurado pelos doentes entrevistados ndo parece variar de acordo com as varias
fontes, ao contrario do que tem sido defendido pela literatura, que sugere que 0s
diferentes tipos de apoio social variavam em funcéo das fontes de apoio (Masters et
al., 2007).

6.5. Compreender se existe facilidade, por parte dos doentes em receberem o0 apoio

que necessitam

Através do quinto objectivo de investigacdo, pretendemos compreender se
existe facilidade, por parte dos doentes em receberem o apoio que necessitam.

Verificamos que a facilidade em receber apoio surge com significativa
frequéncia no discurso dos entrevistados. Dez entrevistados revelam facilidade em

receber o apoio de que necessitam, enquanto dois participantes apontam dificuldade
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em receber o apoio pretendido (Quadro 12).

“Eles ajudam-me em tudo... tudo aquilo que possam, vao-me ajudando...” (E1)

“(...) para mim nunca foi dificil obter a ajuda que precisava... as pessoas vVao-

me conseguindo ajudar e estdo sempre dispostas a ajudar-me...” (E4)

“As vezes tenho, porque as vezes ndo me percebem... isto em termos

emocionais... as vezes eles ndo percebem que eu preciso de mimo...” (E9)

Por outro lado, quatro entrevistados salientam dificuldade em procurar apoio,
ao contrério de trés individuos que afirmam facilidade em procurar apoio (Quadro 12).

“E assim... eu sou muito dificil de pedir ajuda...” (E3)

“(...) porque eu néo fui muito de andar a procurar ajuda...” (E5)
“Procuro aquilo que precisar... aquilo que preciso, pego... ndao me

envergonho...” (E1)

“Néo... ndo ha assim nada de especial... porque eu também sou uma pessoa
muito desinibida... e eu também procuro as pessoas que eu sei que me vao

ajudar naquele problema...” (E7)

No ambito da presente investigacao, realizou-se uma andlise adicional onde se
observou que trés entrevistados afirmam ter facilidade em procurar e receber apoio.
Por outro lado, apenas uma pessoa que refere ter dificuldade em procurar apoio,
afirma ter dificuldade em recebé-lo. De notar que nenhum entrevistado que referiu
facilidade em procurar apoio, revelou dificuldade em obter apoio. No entanto, todos os
sujeitos (quatro entrevistados) que revelaram ter dificuldade em procurar apoio,
demonstraram facilidade em receber apoio (Quadro VIII — Anexo VIII). Podemos
deduzir que a facilidade, por parte dos doentes, em receber o apoio de que
necessitam ndo esté relacionada com a facilidade ou dificuldade em procurar apoio.
Considera-se que, mais do que facilidade, a percepcéo de facilidade em receber apoio
parece ser uma variavel a considerar.

No decorrer da andlise efectuada observou-se que trés participantes que

referiam um aumento da rede social apés o diagndstico de cancro indicaram facilidade
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em receber o apoio de que necessitavam. Por outro lado, apenas um individuo que
revelou uma redugéo da rede social, demonstrou dificuldade em procurar e receber
apoio social (Quadro IX — Anexo VIII). Neste sentido, o tamanho da rede social ndo
parece estar associado a facilidade ou dificuldade de procura e obtencéo de apoio
social.

Para além disso, cinco participantes que referiam um contacto frequente,
quatro individuos que apontavam intensidade relacional e trés sujeitos que afirmavam
um contacto menos frequente com as fontes de apoio, revelaram facilidade em
receber apoio. Pelo contrario, apenas um entrevistado que indicou contacto
frequente/intensidade relacional com as fontes de apoio, afirmou facilidade em
procurar apoio. Dois entrevistados que salientaram um contacto frequente, menos
frequente e intensidade relacional com as fontes de apoio, referiam dificuldade em
procurar apoio (Quadro X — Anexo VIII). Deste modo, a facilidade ou dificuldade em
procurar e obter apoio ndo parece estar associada ao contacto ou intensidade
relacional com as fontes de apoio.

Mais do que consideragfes quantitativas, como a influéncia do numero de
pessoas da rede social na facilidade em obter apoio; ou qualitativas, como a facilidade
em receber 0 apoio procurado e tipologia de contacto e relacionamento com as fontes
que fornecem esse apoio, para Sarason (1987), a perspectiva a considerar na
tematica do apoio social deve possuir um caracter individual e subjectivo. Torna-se
relevante considerar o grau em que o individuo se sente desejado, respeitado e
envolvido socialmente, ou seja, 0 apoio percebido pelo individuo. O apoio social
percebido ganha relevo pela sua influéncia na diminuicdo dos efeitos destrutivos do
stress no bem-estar e qualidade de vida do individuo em situacao de doenca (Pais-
Ribeiro, 1999). Holland e Holahan (2003) referem-se a importancia do apoio social na
adaptacdo a doenga oncolégica, demonstrando que os doentes com niveis elevados

de apoio social percebido apresentam processos de adaptagdo mais positivos.

6.6. Explorar a influéncia, nomeadamente da morte e sobrevivéncia, dos familiares

com antecedentes oncolégicos na experiéncia de cancro dos doentes entrevistados

De acordo com o ultimo objectivo de investigagdo, observou-se que cinco
entrevistados revelaram que o facto de possuirem familiares com antecedentes
oncoldgicos leva a um maior conhecimento sobre a experiéncia de cancro (Quadro
13).
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“ A minha prima, quando eu vinha ca fazer os tratamentos e quando fiz a
operacao, dizia-me para mexer os bragos... e ensinava-me a fazer a ginastica

e 0s movimentos... a pouca sorte dela, ajudou-me...” (E6)

Trés participantes referiram que a histéria familiar de cancro permitiu que os

novos diagnosticos na familia fossem encarados sem surpresa (Quadro 13).

“(...) o primeiro caso & sempre o mais dificil e neste caso foi o da minha mée...
€ claro que depois passaram-se muitos anos antes de aparecer outro caso...
mas eu acho que o mais dificil foi mesmo o da minha mée... e eu acho que
depois me fui habituando... hoje é este, depois é o outro... e a sequir fui eu...
eu fui a sequéncia daquilo que foi ficando para tras... fui mais uma sequéncia...

fui mais uma...” (E2)

Outros trés individuos afirmaram que a sua experiéncia de cancro nao foi

influenciada por diagnésticos oncoldgicos anteriores na familia (Quadro 13).

“Néo, acho que nao influenciou...” (E4)

Por sua vez, dois entrevistados compararam a sua situacdo oncoldgica, de
forma descendente, com a dos seus familiares e outros dois individuos revelaram que
a presenca de historia familiar de cancro influencia o modo como lidam com a doenca.
De salientar que um entrevistado afirmou que a experiéncia de cancro na familia

permite maior adeséo ao rastreio oncoldgico (Quadro 13).

“(...) mas acho que a situacdo da minha tia é mais grave que a minha
situagdo... digo eu... ela tem um saco para as fezes... coitadita... e ela talvez
precise de mais apoio, porque ela é divorciada e também tem uns filhos
complicados... s6 uma filha dela é que a ajuda... e eu estou muito melhor...
nao tem nada a ver... estou melhor em duas situagées: tenho uma filha boa...

os meus filhos e 0 meu marido sdo muito bons para mim... ajudam-me...” (E3)

“(...) esta a ver o que ele sofreu... e ele nunca dizia um ai... nada... ele
aceitava aquilo tudo como uma coisa absolutamente normal... o que é dificil...
e pronto, eu tento um pouco seguir a mesma postura do pai...” (E9)

“(...) se eu néo tivesse pessoas na familia e eu ndo estivesse alerta, se calhar
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néo teria feito a apalpagéo...” (E7)

De acordo com os dados apresentados, podemos inferir que a histéria de
cancro dos familiares pode influenciar a experiéncia oncolégica dos doentes
entrevistados. A presenca de familiares com antecedentes oncolégicos contribui para
a integracdo social dos doentes. Os sentimentos de isolamento, soliddo e alienacéo
parecem diminuir (Cohen et al., 2000), permitindo que os doentes encarem novos
diagndsticos de cancro sem surpresa e sem perceberem a sua situacdo como Unica.

Por outro lado, tal como Gray et al. (1997) afirmaram sobre o apoio entre pares,
verifica-se que o apoio familiar par possibilita 0 conhecimento mais alargado sobre a
experiéncia de cancro. Segundo Poole et al. (2001), a prestacdo de informacgéo pelos
familiares pares, relacionada com o cancro e com os tratamentos actua no sentido de
aumentar as estratégias de coping dos pacientes. Por sua vez, a experiéncia de
cancro dos familiares permite um maior conhecimento de informacéo sobre o acesso a
servicos meédicos, o que contribui para o aumento da probabilidade do individuo
receber a informagédo adequada e adoptar comportamentos de saude (Dennis, 2003),
nomeadamente comportamentos de adeséo ao rastreio.

De notar que a histéria familiar de cancro influencia o modo de lidar com a
doenca por parte dos sujeitos através do aumento de respostas de coping, 0 que
possibilita a proteccdo do individuo de influéncias nocivas provenientes de stress
decorrente da situacdo de doenca (Cohen et al., 2000). Para além disso, observa-se
gue a existéncia de familiares com antecedentes oncolégicos favorece a comparagéo
social, o que pode influenciar a avaliacdo do acontecimento stressante. A comparacao
apresentada pelos entrevistados possui um cariz descendente, 0 que sugere que 0S
individuos possuem uma tendéncia em comparar-se com outros que se encontram
numa situacdo pior que a deles (Taylor et al.,, 1990). A exposi¢cdo perante outros
sujeitos em pior situagéo, estimula o bem-estar subjectivo dos individuos e pode levar
a uma autopromocdo e ao desenvolvimento de visdes mais positivas de si mesmo
(Wills, 1981).

Ainda no ambito do presente estudo, realizou-se uma andlise adicional onde se
constatou que quatro entrevistados que revelaram contacto frequente com a
experiéncia de cancro dos seus familiares, cinco individuos que apontaram
intensidade relacional e dois individuos que afirmaram proximidade com a experiéncia
de cancro dos familiares, relataram maior conhecimento sobre a experiéncia de cancro

devido a histéria familiar oncolégica. As restantes categorias — auséncia de influéncia,
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comparagéo descendente, maior adesdo ao rastreio, modo de lidar com a doenga e
novos diagnosticos encarados sem surpresa — ndo apresentam dados que justifiquem
propor esta associacéo (Quadro Xl — Anexo VIII).

Trés entrevistados que afirmaram maior conhecimento sobre a experiéncia de
cancro devido a diagnésticos oncoldgicos anteriores na familia, revelaram a utilizacao
de estratégias de coping focadas no problema, enquanto dois individuos indicaram
utilizar estratégias de coping focadas na emocao. Dois participantes que disseram
comparar de forma descendente a sua situacdo com a dos seus familiares com
antecedentes oncoldgicos, demonstraram a utilizacdo de estratégias de coping
focadas no problema e outros dois referiram adoptar estratégias de coping focadas na
emocao. No presente estudo, a utilizagdo de estratégias de coping focadas no
problema é ainda evidente quando os novos diagndsticos oncoldgicos sdo encarados
sem surpresa (dois entrevistados), quando se verifica influéncia no modo de lidar com
a doenca e quando ndo se observa influéncia da historia familiar de cancro na
experiéncia dos entrevistados (dois sujeitos) (Quadro XI — Anexo VIII).

De acordo com os dados, podemos referir que a opgéo pela estratégia de
coping a utilizar ndo parece ser determinada directamente pela histéria familiar de
cancro. No entanto, importa enfatizar a necessidade de maior investigacédo ao nivel da
contribuigdo da historia de cancro dos familiares na adopgéo de estratégias de coping.
A adopcao de estratégias de coping parece estar associada a varios factores. Para
Kiely (1972, citado por Joyce-Moniz & Barros, 1994), a compreenséo individual da
doenca podera influenciar a adopcdo das estratégias de coping. Segundo Gameiro
(1999), os individuos constroem os seus préprios modelos de doenca, atribuindo-lhes
significado e servindo de referéncia para as suas estratégias de coping. Garcia et al.
(1996) referem que o momento de vida em que a pessoa se encontra agquando do
diagndstico, bem como experiéncias passadas com familiares ou conhecidos, exercem
a sua influéncia na construcdo de quadros de representacdo da doenca oncoldgica.
De acordo com Stanton e Revenson (2007), os processos de coping tém sido
reconhecidos como determinantes mais frequentes no ajustamento psicossocial a
doenca.

No seguimento, trés individuos que revelaram a utilizacdo de estratégias de
coping focadas no problema referiram proximidade com a experiéncia de cancro dos
seus familiares. Porém, outros trés participantes que demonstraram adoptar
estratégias de coping focadas no problema revelaram néo ter tido proximidade com a

experiéncia de cancro dos seus familiares. Na mesma linha, um entrevistado que
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afirmou ter acompanhado o processo de doenca dos seus familiares e um outro que
referiu ndo ter acompanhado, indicaram a utilizagdo de estratégias de coping
centradas na emocdo (Quadro XIl — Anexo VIII). Assim, as estratégias de coping
adoptadas ndo parecem estar relacionadas com a proximidade com a experiéncia de
cancro dos familiares.

Por outro lado, quatro individuos que afirmaram ter adoptado estratégias de
coping centradas na emocao revelaram possuir um contacto pouco frequente com os
familiares, bem como intensidade relacional com os mesmos. Trés sujeitos que
referiram ter utilizado este tipo de estratégia de coping afirmaram nao possuir
intensidade relacional com os familiares com antecedentes oncoldgicos e outros trés
participantes revelaram manter um contacto frequente com os mesmos. No que diz
respeito as estratégias de coping focadas no problema, verificou-se que trés
participantes que demonstram utilizar este tipo de estratégias ndo possuem
intensidade relacional com os familiares com histéria de cancro ou ndo mantém um
contacto frequente com os mesmos. Para além disso, seis participantes que revelaram
possuir intensidade relacional com os familiares com antecedentes oncolégicos e
cinco sujeitos que referiram um contacto frequente com os mesmos, demonstraram
adoptar estratégias de coping centradas no problema (Quadro XIIl — Anexo VIII). Neste
contexto, podemos concluir que apenas as estratégias de coping centradas no
problema parecem estar relacionadas com o contacto frequente e intensidade
relacional com os familiares com antecedentes oncolégicos.

Relativamente a influéncia da morte dos familiares com diagndstico anterior de
cancro no processo de doenca dos doentes entrevistados, observou-se que dois
sujeitos referiram que a morte dos familiares néo teve influéncia na sua experiéncia de
cancro. Outros dois participantes revelaram que a morte de familiares com
antecedentes oncoldgicos levou a que pensassem que também iam morrer (Quadro
14).

“Eu nao ligo a isso... vivo um dia de cada vez... a sorte que Deus nos da ou
sera para melhor ou sera para pior... temos que aceitar aquilo que Ele nos

quiser dar... nem ajudou, nem dificultou... ndo ligo a isso... o que tiver que ser,
é...”(E1)

“Eu penso muitas vezes que me pode acontecer o mesmo... passa-me muitas
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vezes pela cabecga se eu ao fim de &5 anos também néo vou ficar como ela...
(E7) ”

Por seu lado, dois entrevistados revelaram que a sobrevivéncia de familiares
com antecedentes oncoldgicos ndo teve influéncia na forma como 0s sujeitos
vivenciam a experiéncia de cancro. Outros dois individuos afirmaram que a
sobrevivéncia destes familiares Ihes trouxe uma maior coragem para vivenciar o

processo de doenca (Quadro 15).

“(...) na minha situacéo, ndo consigo encontrar uma ligagéo directa...” (E5)

“Pois, da-me um alento...” (E3)

Perante os dados apresentados, ndo podemos inferir que a morte ou
sobrevivéncia dos familiares com doenca oncologica anterior possui um papel
preponderante na vivéncia do processo de doenca dos sujeitos entrevistados. No
entanto, um estudo realizado por Boehmke e Dickerson (2006) demonstra que o
sujeito, ao passar pelo processo de doenca oncolégica numa atitude positiva, de
espirito de luta, reage melhor a todos os tratamentos, especialmente se ja teve
contacto na familia com uma situagcéo de cancro, em que o familiar tenha adquirido o
estatuto de sobrevivente.

Uma outra analise efectuada no contexto do presente estudo, demonstrou que
a influéncia da morte ou sobrevivéncia dos familiares com antecedentes oncoldgicos
ndo parece estar relacionada com o contacto e intensidade relacional com os mesmos
e, proximidade com a sua experiéncia de cancro (Quadro XIV e Quadro XV — Anexo
VIII).

Por sua vez, dois participantes que revelaram pensar que também iam morrer,
demonstraram utilizar estratégias de coping focadas na emocéo. Dois sujeitos que ndo
reconheceram influéncia da morte dos seus familiares na sua experiéncia oncolégica,
demonstraram a utilizag@o de estratégias de coping focadas no problema (Quadro XIV
— Anexo VIII). Ao nivel da influéncia dos familiares sobreviventes com diagnostico
anterior de cancro, observou-se que quando se verifica uma auséncia de influéncia,
verifica-se a adopcdo de estratégias de coping centradas no problema (dois
entrevistados). Por seu lado, um participante refere utilizar estratégias de coping

focadas na emocdo, quando revela que a sobrevivéncia dos familiares com
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diagndstico de cancro lhe traz maior coragem e maior esperanca de sobreviver
(Quadro XV — Anexo VIII). Podemos referir que a adopcao das estratégias de coping
ndo parece ser determinada directamente pela morte ou sobrevivéncia da historia
familiar de cancro.

Aquando de uma outra andlise adicional realizada no ambito da presente
investigacdo, entre as habilitacdes académicas dos entrevistados e o tipo de apoio
social procurado, verificou-se que o apoio emocional e informacional sdo os tipos de
apoio mais procurados pelos sujeitos com habilitacbes de 1° ciclo (quatro
entrevistados), assim como pelos participantes com habilitacbes de 3° ciclo (dois
sujeitos) (Quadro XVI — Anexo VIII).

Para além disso, a proximidade com a experiéncia de cancro dos familiares
nao parece estar associada a correspondéncia de diagndstico dos entrevistados com o
diagnoéstico dos seus familiares. Trés participantes com igual diagnostico referem
proximidade com o processo de doenca dos familiares e dois sujeitos, também com
diagndstico coincidente, refere uma ndo proximidade com a histéria de cancro dos
familiares (Quadro XVII — Anexo VIII).

Por ultimo, uma analise entre o tempo de diagnéstico e a influéncia dos
familiares com antecedentes oncolégicos demonstrou que a maioria dos participantes
com diagnéstico oncolégico até 1 ano revelou influéncia dos familiares com
antecedentes oncoldgicos na sua experiéncia de cancro. Por sua vez, a maioria dos
individuos cujo tempo de diagnéstico € superior a um ano, ndo demonstrou influéncia
da historia familiar de cancro no seu processo de doenga (Quadro XVIII — Anexo VIII).
Tais resultados podem ser gerados por um maior sofrimento e desconforto no primeiro
ano apos o diagndstico (Dorval et al., 1998).

Em resumo, as analises exploratérias apresentadas salientam a funcéo
cuidadora da familia no processo de doenca oncolégica, bem como o papel pouco
relevante atribuido aos familiares com antecedentes oncoldgicos ao nivel da procura e
obtencéo de apoio social. De notar que as andlises realizadas indicam que a influéncia
da experiéncia de cancro dos familiares deve ser considerada em termos do
desenvolvimento de abordagens que permitam a qualidade dos cuidados prestados

aos doentes oncoldgicos.
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CONCLUSAO

Enquanto grupo nosoldgico, a doenca oncoldgica constitui a segunda principal
causa de morte em Portugal (a seguir a doenca cardiovascular) e possui profundas
implicagdes nos doentes, nas familias e na sociedade (PNPCDO, 2007). Perante um
diagndstico oncoldgico, a histéria familiar de cancro surge como um importante factor
de risco. Um padrdo de agregacdo de cancro pode evidenciar uma predisposicao
familiar para esta doenga, relacionada simultaneamente com factores genéticos e
ambientais (Riggs & Giuliano, 2007). De acordo com dados publicados em 2006, a
taxa de incidéncia de cancro padronizada pela idade em Portugal, é de 428 casos por
100.000 habitantes do sexo masculino, e de 289 casos por 100.000 habitantes do
sexo feminino (Ferlay et al., 2007).

A literatura tem demonstrado a importédncia do apoio social na doenca
oncolégica. O apoio social funciona como amortecedor das adversidades impostas
pelo diagnéstico e tratamento do cancro (Patrdo & Leal, 2004), pode prevenir o
aparecimento de respostas comportamentais associadas a pobre adesdo ao
tratamento (Resnick et al., 2002) e pode predizer a qualidade de vida dos individuos
(Filazoglu & Griva, 2008). Este constructo tem sido associado ao processo de
adaptacdo ao cancro (Holland & Holahan, 2003) e tem sido identificado como um
factor importante na prevencdo e diminuicdo da depressdo e ansiedade nos doentes
oncolégicos (Simpson et al.,, 2002). Mais do que uma relagcdo com o apoio social
efectivamente recebido pelo individuo, a literatura tem demonstrado que existe maior
consisténcia na associagdo entre a percepgcdo de apoio social, saude e bem-estar
(Sarason et al, 1987). A percepcgéo de apoio social € apontada como um factor capaz
de proteger e promover a saude (Schulz et al., 1987).

O apoio entre pares tem vindo a ser alvo de crescente interesse por parte da
comunidade cientifica. Esta forma de apoio social assenta num apoio baseado na
comunidade (Dunn et al., 2003) e defende que os individuos recém-diagnosticados
com cancro podem beneficiar do contacto com alguém que passou pela mesma
experiéncia (Houts et al., 1986). A prestacao de uma forma Unica de empatia e apoio
aos individuos com diagndstico oncolégico (Dunn et al., 2003) tem vindo a ser
relacionada com o encorajamento de comportamentos de salude e com promocao de
estados psicolégicos positivos e de motivacdo individual (Dennis, 2003). A
mutualidade e coeséo fornecidas pelos pares permitem o desenvolvimento de um

sentido de esperanga, altruismo e universalidade (Magen & Glajchen, 1999). Esta
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forma de apoio facilita a validacdo de emocdes dificeis, o optimismo sobre o futuro, a
normalizacdo de experiéncias, a reducdo do isolamento e do estigma social (Dunn et
al., 2003) e contribui para o aumento do ajustamento emocional e funcional a doenca
oncoldgica (Helgeson & Cohen, 1996).

Para além disso, tem-se verificado um visivel interesse cientifico ao nivel do
apoio prestado ao doente por parte da familia, uma vez que esta constitui-se uma das
maiores fontes de apoio para o doente oncolégico Twycross, 2003). Segundo Primomo
et al. (1990), o ajustamento social, a ansiedade, a depressdo e o bem-estar sdo
positivamente afectados pelo apoio proveniente da familia. O apoio familiar esti
associado a adopcao de estratégias de coping, a percepcao de controlo (Langford et
al., 1997), maior satisfagdo com a vida (Pardeck et al., 1991), aumento da percepgéo
de sobrevivéncia, (Ross & Mirowsky, 2002) e melhor qualidade de vida nos pacientes
com cancro (Parker et al., 2003).

Em contexto de apoio familiar, importa salientar a escassez de evidéncias ao
nivel das necessidades de apoio dos individuos com histéria familiar de cancro e do
papel dos familiares com antecedentes oncoldgicos na experiéncia de cancro dos
individuos (Rees & Bath 2000). Neste sentido, o objectivo geral da presente
investigagdo passa por aprofundar os conhecimentos acerca do tipo de apoio social
que os doentes oncolégicos procuram e recebem dos membros da sua rede,
especialmente em relacdo aos familiares que ja passaram pela experiéncia de cancro;
e compreender a influéncia de diagnosticos oncoldgicos anteriores na familia, ao nivel
da experiéncia de cancro dos doentes.

De acordo com a andlise dos dados efectuada, salienta-se a presenca da
familia nuclear nas relagdes do individuo, quer no momento anterior ao diagndéstico
oncoldgico, quer numa fase pés diagnéstico. A familia pode ser considerada como
uma importante base da vida social do sujeito e como um sistema que se encontra
intrinsecamente associado as varias etapas do ciclo vital do individuo. A familia
nuclear, enquanto sistema constituido por subsistemas e simultaneamente, parte de
sistemas mais alargado (Alarcédo, 2006), deve ser compreendida enquanto recurso na
adaptacéo a doenca e fonte de apoio ao doente oncoldgico.

Por outro lado, os resultados evidenciam a presenca da familia alargada
apenas nas relagdes actuais, bem como a presenca dos colegas de trabalho apenas
nas relagbes anteriores, o que traduz as alteragbes ocorridas na rede social dos
individuos aquando do processo de doenca. Tal como Schroevers et al. (2010)

afirmam, a doenca oncoldgica pode levar a uma diminuicdo da rede social dos sujeitos
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ou potenciar novas relacgdes.

No que diz respeito ao tipo de apoio mais frequentemente procurado e recebido
pelos doentes, podemos referir que o apoio informacional corresponde ao tipo de
apoio mais procurado pelos sujeitos, seguido pelo apoio emocional. Contudo, no que
concerne ao apoio recebido, o apoio emocional adquire relevancia, sendo seguido
pelo apoio instrumental. Torna-se importante referir que, quando comparado o tipo de
apoio procurado ao tipo de apoio recebido, observa-se que o apoio emocional foi o tipo
apoio que os entrevistados mais referiram procurar e receber, seguido pelo apoio
informacional. Neste sentido, ganha relevo a perspectiva da correspondéncia optima
que sugere que o tipo de apoio fornecido deve ir ao encontro das necessidades de
apoio do receptor (Thoits, 1995). Segundo Martin et al. (1994), a incongruéncia entre a
necessidade de apoio e o tipo de apoio recebido de uma determinada fonte pode
produzir insatisfacdo e distress.

Uma outra concluséo retirada do presente estudo, prende-se com o facto da
familia nuclear, membros da comunidade e familia alargada serem as fontes de apoio
social mais frequentemente apontadas como procuradas e recebidas pelos
entrevistados. Por outro lado, apesar da importancia do apoio prestado pelos pares
demonstrado pela literatura, constata-se que os familiares com antecedentes
oncoldgicos ndo desempenharam um papel de relevancia enquanto fontes de procura
ou prestacdo de apoio social. No seguimento do estudo realizado por Miller (1995),
gue revelou os efeitos desfavoraveis do apoio entre pares, considera-se que a
probabilidade de partilha de experiéncias com familiares com diagnostico oncol6gico
possa ser percebida pelos doentes como prejudicial.

De notar que as fontes de apoio procurado pelos doentes ndo correspondem,
maioritariamente, as fontes de apoio recebido. Coloca-se a hip6tese do aspecto fulcral
passar pela qualidade desse apoio e pela percepcdo do mesmo como benéfico
(Winnubst et al., 1990). Por seu lado, a procura e obtengdo de apoio ndo parecem
estar associadas ao contacto ou intensidade relacional com as fontes de apoio. Assim,
os resultados encontrados séo contrarios a perspectiva da correspondéncia 6ptima
guando alargada ao campo da relagcdo desenvolvida entre o fornecedor e o receptor
de apoio social (Robinson & Turner, 2003).

No que diz respeito, ao tipo de apoio procurado e recebido das fontes de apoio,
observou-se que o apoio mais procurado na familia nuclear, nos membros da
comunidade, na familia alargada e nos familiares com antecedentes oncolégicos é do

tipo informacional, seguido pelo apoio emocional. Considerando as mesmas fontes, no
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que se refere ao apoio recebido, constata-se que a maior parte dos individuos recebe
apoio emocional, seguido pelo apoio instrumental. Podemos realcar que o tipo de
apoio procurado pelos doentes entrevistados ndo parece variar de acordo com as
varias fontes, ao contrario do que tem sido defendido pela literatura (Masters et al.,
2007).

De acordo com os resultados encontrados, verifica-se a existéncia de facilidade
por parte dos doentes em receber o apoio que necessitam. Por outro lado, observa-se
gque a facilidade em receber apoio ndo esté relacionada com a facilidade ou dificuldade
em procurar apoio. Constata-se ainda que o tamanho da rede social ndo esti
associado a facilidade ou dificuldade em procurar e obter apoio e verifica-se que o
contacto e intensidade relacional com as fontes de apoio ndo estdo associados a
facilidade e dificuldade em procurar e receber apoio. Em consequéncia, a percepgao
de apoio social torna-se relevante. Para Sarason et al. (1987), o apoio social percebido
possui uma correlagdo mais forte com variaveis como a saude fisica, a adaptagéo
individual e o bem-estar, do que o apoio efectivamente recebido.

No que concerne a influéncia da historia familiar de doenca oncologica na
experiéncia de cancro dos individuos, observa-se que a histéria de cancro dos
familiares pode influenciar a experiéncia oncoldgica dos doentes. A presenca de
familiares com antecedentes oncolégicos contribui para a integracao social dos
doentes (Cohen et al.,, 2000), permitindo que os individuos encarem 0S novoS
diagndsticos de cancro sem surpresa e sem perceberem a sua situacdo como Unica;
permite 0 conhecimento mais alargado sobre a experiéncia de cancro (Gray et al.,
1997); promove comportamentos de adesdo ao rastreio (Rook, Thuras, & Lewis,
1990); possibilita 0 aumento de respostas de coping (Cohen et al., 2000); e favorece a
comparacéao social (Taylor et al., 1990). Observa-se ainda que um maior conhecimento
da experiéncia de cancro esta associado ao contacto frequente, intensidade relacional
e proximidade com a experiéncia de cancro dos familiares.

Podemos referir que a opgao pela estratégia de coping a utilizar ndo parece ser
determinada directamente pela histéria familiar de cancro. No entanto, importa
enfatizar a necessidade de maior investigacdo ao nivel da contribuicdo indirecta da
historia de cancro dos familiares na adopcéo de estratégias de coping. De acordo com
Gameiro (1999), os individuos constroem o0s seus proprios modelos de doenca,
atribuindo-lhes significado e servindo de referéncia para as suas estratégias de coping.
As experiéncias passadas com familiares ou conhecidos parecem exercer a sua

influéncia na construcao de quadros de representacao da doenca oncolégica (Garcia
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et al., 1996). Por outro lado, as estratégias de coping adoptadas ndo parecem estar
relacionadas com a proximidade com a experiéncia de cancro dos familiares. Contudo,
as estratégias de coping centradas no problema parecem estar relacionadas com o
contacto frequente e intensidade relacional com os familiares com antecedentes
oncoldgicos.

Relativamente a influéncia da morte ou sobrevivéncia dos familiares com
antecedentes oncoldgicos, ndo podemos inferir uma associagao entre tais situacdes e
a vivéncia do processo de doenca dos sujeitos. Por sua vez, a influéncia da morte ou
sobrevivéncia dos familiares com antecedentes oncolégicos ndo parece estar
relacionada com o contacto e intensidade relacional com os mesmos e, proximidade
com a sua experiéncia de cancro. Para além disso, a opcao pela estratégia de coping
a utilizar ndo parece ser determinada directamente pela morte ou sobrevivéncia dos
familiares com historia de cancro.

De realcar que o apoio emocional e informacional sdo os tipos de apoio mais
procurados pelos sujeitos com habilitagdes de 1° ciclo, bem como pelos participantes
com habilitacdes de 3° ciclo. Por seu lado, a proximidade com a experiéncia de cancro
dos familiares ndo parece estar associada a correspondéncia entre o diagnostico dos
entrevistados com o diagnostico dos seus familiares. Por fim, é importante referir a
existéncia de maior influéncia da histéria familiar de cancro em participantes com
diagndstico oncoldgico até um ano, o que pode ser sustentado pelo facto de o periodo
de diagnostico ser uma fase de maior sofrimento psicoldgico para os doentes (Burgess
et al., 2005).

O presente trabalho de investigacédo apresenta alguma relevancia, pois podera
ser um modesto contributo para uma melhor compreensdo sobre a percep¢do dos
pacientes acerca das varias fontes de apoio e do apoio procurado e recebido a partir
das mesmas, assim como para um melhor entendimento acerca da influéncia das
experiéncias dos familiares pares para os doentes. Este estudo podera contribuir para
a promoc¢ao de uma perspectiva mais ampla e inclusiva dos cuidados e fornecer uma
visdo mais aprofundada sobre os aspectos especificos de apoio aos doentes
oncoldgicos, contribuindo para o inicio da construgdo de uma comum compreensao
acerca do modo como os familiares pares podem influenciar o ajustamento a doenca e
0 aumento da qualidade de vida dos pacientes. Para além disso, podera também
contribuir para compreender porqué, como e quando, O apoio social e,
especificamente, o apoio familiar par, podem ser considerados benéficos. O presente

estudo podera também ser considerado relevante ao priorizar a alocacédo de recursos
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para melhorar a qualidade dos cuidados nos doentes oncoldgicos, sendo que 0s
resultados encontrados poderdo ser perspectivados como meio para melhorar os
resultados de saude dos doentes. Esta investigacdo podera ainda contribuir para o
desenvolvimento de metodologias de avaliacdo mais adequadas na area do apoio
entre pares, uma vez que o0s estudos tém apontado para uma falta de rigor
metodoldgico. Por fim, este estudo podera ajudar a minorar a lacuna existente entre a
teoria e a pratica na area do apoio entre pares.

A reflexdo que se propde realizar com este trabalho, podera assim constituir
novos fundamentos para uma intervencao apropriada, que permita aos sujeitos com
cancro procurarem o apoio que se revele mais adequado e minimizarem 0s aspectos
negativos decorrentes da doenga oncoldgica.

De enfatizar que a presente investigagdo ndo pretende atingir qualquer tipo de
generalizacdo ao universo do qual foi retirada a amostra, mas sim aprofundar o mais
possivel, a questao do apoio social, nomeadamente do apoio prestado pelos familiares
com antecedentes oncoldgicos.

Neste contexto, torna-se fundamental evidenciar algumas limitagdes inerentes
a esta investigacao e estabelecer algumas sugestdes para investigagdes futuras.

Uma das primeiras limitacdes a apontar prende-se com a metodologia utilizada
no presente trabalho. Apesar de a metodologia escolhida parecer ser a mais indicada
perante os objectivos de investigacdo, ndo podemos deixar de referir a subjectividade
inerente a analise qualitativa e a impossibilidade de transposi¢do dos resultados para
outras realidades oncoldgicas. Por sua vez, o facto de ndo terem sido objectivados os
conceitos de contacto e intensidade relacional entre os individuos e os familiares com
antecedentes oncoldgicos, tendo sido deixado ao critério de cada participante a
definicdo dos mesmos, também se constitui uma limitagdo. Uma outra limitacdo esta
relacionada com o nimero reduzido de participantes. Por fim, importa salientar que a
abrangéncia da tematica da doenca oncoldgica e do apoio social é complexa e muitos
aspectos ndo foram considerados e explorados neste trabalho.

Neste sentido, o presente estudo devera ser compreendido como ponto de
partida para investigacoes futuras. Sugerimos a compreenséo da utilidade percebida e
da satisfacdo com o apoio recebido por parte dos doentes, de forma a perceber se
mesmo quando ndo existe uma correspondéncia entre o tipo de apoio procurado e
recebido, se verifica a utilidade e satisfagdo com o mesmo. Por outro lado, observa-se

a necessidade de conhecer as razdes subjacentes a facilidade e dificuldade em

112



procurar e receber apoio. Torna-se também relevante, a compreensao das implicacdes
decorrentes da ndo correspondéncia das fontes de apoio procurado e recebido.

Do mesmo modo, podera existir interesse em investigar mais
aprofundadamente o papel dos familiares com antecedentes oncoldgicos enquanto
fontes de apoio social dos doentes, nomeadamente ao nivel dos beneficios e efeitos
desfavoraveis desta fonte de apoio. Julgamos ainda pertinente identificar as
representagcbes de doenca dos familiares com antecedentes oncologicos e
compreender em que medida € que elas influenciam a experiéncia de cancro dos
doentes e as suas representacdes de doenca. Por seu lado, parece importante
analisar se as representacoes de doenca dos familiares com histéria de cancro
influenciam a adopgéo de estratégias de coping por parte dos doentes. Por ultimo,
achamos relevante examinar se os familiares com diagndstico oncolégico anterior
contribuem para o ajustamento a doenga dos individuos e aprofundar as implicacdes
da morte ou sobrevivéncia dos familiares no processo de doenga dos sujeitos. De
referir que, pelas diferencas encontradas na literatura em termos do apoio social
procurado e recebido, 0 género deve ser uma varidvel a considerar aquando da
realizacao de futuras investigacdes ao nivel do apoio familiar par.

Em sintese, concluimos que é essencial continuar a estudar e a fundamentar a
possibilidade real de apoio aos doentes oncolégicos, por parte dos elementos da rede
social, nomeadamente dos familiares com antecedentes oncoldgicos, sob condi¢cdes
de incentivo ao relacionamento interpessoal saudavel. Consideramos que ao
trabalharmos adequadamente com as familias e com os familiares pares, mediante
intervengbes centradas nas competéncias relacionais, estaremos a permitir que o0s
doentes recebam os cuidados e apoio adequados e que a qualidade de vida dos

mesmos seja assegurada.
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ANEXO | — Pedido de autorizagéo escrito para a realizacao darecolha de

dados

Exma. Presidente do Conselho de Administracéo
Do Hospital Espirito Santo de Evora E.P.E.

Prof.2 Doutora Filomena Mendes

Assunto: Solicitagdo de autorizacdo para realizacdo de investigagédo

Marta Sofia de Imaginario Grilo, portadora do B.l n® 13184945, Licenciada em
Psicologia, pela Universidade de Evora, a concluir o Mestrado em Psicologia Clinica e
da Saude, encontrando-se a estagiar no Servico de Oncologia do HESE E.P.E. sob
tutoria do Psicologo do Servico Dr. Paulo Simdes, vem solicitar a Dignissima
Administracdo deste hospital autorizacdo para efectuar, no Servico de Oncologia do
HESE E.P.E., a recolha de dados que conduzira a sua Dissertacdo de Mestrado, a ser

orientada pela Prof. Doutora Heldemerina Pires, da Universidade de Evora .

A investigacao incidira em vinte pacientes oncoldgicos, aos quais seriam realizadas
entrevistas semi-estruturadas, com o objectivo de explorar a sua rede social,
nomeadamente que tipo de apoio procuram nos membros da sua rede, especialmente

nos familiares que ja passaram pela experiéncia de cancro.

Salvaguarda-se que a investigacdo em causa nao representara nenhum tipo de
encargo financeiro para a instituicdo e que serdo assegurados todos os procedimentos
éticos na conducdo do estudo. Todos os dados serdo confidenciais, ndo sendo

portanto divulgada a identidade dos pacientes.

A participagdo no estudo serd efectuada mediante a assinatura de termo de
consentimento, no qual constara o titulo, os objectivos, os procedimentos do estudo e
a salvaguarda pelos direitos de confidencialidade e de cessacdo da participacdo a

qualquer momento.
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Sugere-se que seja solicitado parecer & Comiss&o de Etica do HESE E.P.E.

Junto remetemos 0s contactos da mestranda e da professora orientadora.

Com os melhores cumprimentos,

Evora, 20 de Dezembro de 2010

Marta Sofia de Imaginario Grilo
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ANEXO Il - Guido de entrevista

Objectivo geral: investigar a rede social dos individuos com cancro, nomeadamente
que tipo de apoio social procuram e recebem dos membros da sua rede,
especialmente em relacdo aos familiares que ja passaram pela experiéncia de cancro;
e compreender a influéncia de diagndésticos oncoldgicos anteriores na familia, ao nivel
da experiéncia de cancro dos doentes.

Entrevistados: 10 utentes do Servico de Oncologia do Hospital do Espirito Santo de
Evora E.P.E.

Blocos teméaticos Objectivos especificos Questdes

e Apresentacdo da entrevistadora.

e Legitimar a entrevista. e Informar o/a entrevistado/a sobre:
Bloco A: - tema;
Legitimacdo da | e Justificar o tema e a - objectivos do estudo;
entrevista entrevista. - responsaveis,
- metodologia
¢ Incentivar a colaboracgéo - apresentacéo / divulgagéo dos
do/a entrevistado/a. dados.

e Solicitar a colaboracdo do/a
entrevistado/a, para a consecugao
do estudo a realizar.

e Informar o/a entrevistado/a,
acerca dos principais objectivos da
entrevista.

e Assegurar a confidencialidade e o
anonimato.

e Solicitar autorizacao para
gravacao audio da entrevista.

e Colocar a gravacao/transcricdo da

entrevista a disposicdo do/a
entrevistado/a.
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Bloco B:
Caracterizagao
sociodemografica
do/a entrevistado/a

¢ |dentificar o/a
entrevistado/a e a sua
situacao de saude

e Dados do
Sociodemograéfico:

Questionario

= Caracterizacdo do
entrevistado/a:
- sexo
- idade
- estado civil
- n° de filhos
- distrito
- residéncia (meio rural ou urbano)
- habilitagbes académicas
- profisséo
- situacao laboral
- diagndstico
- tempo de diagndstico
- tipo de tratamento

= Caracterizacdo dos familiares
com antecedentes oncoldgicos:
- grau de parentesco
- diagnéstico
- tipo de tratamento

Bloco C:
Rede social actual
e anterior do/a

e |[dentificar a rede social
do/a entrevistado/a, actual
e anterior a doenca

Questbes: 1 e 2

entrevistado/a oncoldgica
e Identificar o tipo de apoio
Bloco D: social procurado e recebido Questdes: 3 e 4
Apoio social pelos doentes, nos
procurado e membros da sua rede
recebido social, nomeadamente nos
familiares com
antecedentes oncoldgicos
) e Identificar as fontes de
Bloco E: . : -
. apoio social do/a Questéo: 3
Fontes de apoio .
entrevistado/a
Bloco F: e Compreender se existe Questéo: 5

Facilidade em
receber apoio

facilidade, por parte do/a
entrevistado/a em receber
apoio que necessita
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e Identificar o grau de

Bloco G: parentesco entre o/a Questao: 6
Parentesco entrevistado/a e os
familiares com
antecedentes oncologicos
Bloco H: e Identificar o contacto e a
Contacto e proximidade do
proximidade com entrevistado com os Questao: 7
os familiares familiares que passaram
pela experiéncia de cancro
Bloco I: e |dentificar a influéncia da
Influéncia da histéria familiar de cancro Questbes: 8e 9
histéria familiar de no/a entrevistado/a, bem
cancro como da morte e
sobrevivéncia dos mesmos
Questoes:

1. Com que pessoas € que passa mais tempo, no seu dia-a-dia?

2. E antes de lhe ter sido diagnosticado o cancro?

3. Quando precisa de ajuda, relacionada com a sua doenga, a quem € que
recorre mais frequentemente? E como € que o/a ajudam?

4. O que espera receber ou 0 que procura em cada uma dessas pessoas?

5. Em que situagfes € que sente mais dificuldade em obter a ajuda que precisa?

6. Possui familiares que ja tiveram cancro? Qual o grau de parentesco?

7. Que tipo de contacto/relacionamento tem com essa pessoa?

8. De que forma € que o facto de ter familiares que j& tiveram cancro influencia a
forma como lida com a sua doenga?

9. De que forma é que o facto de ter familiares que faleceram / sobreviveram /
faleceram e sobreviveram ao cancro influencia a forma como tem lidado e
vivido a doenca?
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ANEXO Il = Consentimento informado

Data: / / Ndmero ID:

CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, , afirmo

concordar participar voluntariamente no projecto de investigacdo levado a cabo pela
Psicologa Estagiéria do Servigo de Oncologia do HESE E.P.E., Marta Grilo, englobado
no Projecto da sua Dissertacdo de Mestrado, orientado pela Prof. Doutora
Heldemerina Pires.

A investigacdo pretende compreender a rede social dos individuos com cancro,
nomeadamente que tipo de apoio procuram e recebem dos membros da sua rede,
especialmente dos familiares que ja passaram pela experiéncia de cancro. Para tal,

sera efectuada uma entrevista.

Com o objectivo de uma mais eficaz recolha da informacéo, a entrevista sera gravada,
estando garantida a total confidencialidade dos dados recolhidos. As informacdes por
si prestadas sdo apenas para fins de investigacdo. Nao ha respostas incorrectas, o

importante é a sua opinido.

Os procedimentos desta investigacdo ndo resultardo em nenhum dano fisico ou

psicolégico, ficando salvaguardada a sua identidade e a de todos os participantes.
A sua participacéo ndo implicara nenhum custo financeiro.

A colaboracdo neste estudo é voluntéaria, pelo que pode nédo concordar em participar

na investigagao ou retirar-se dela a qualguer momento.

Obrigada pela sua colaboracéo!

Assinatura da Investigadora Assinatura do(a) Participante
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ANEXO IV - Questionéario sociodemografico

Data: / /

NUmero ID:
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
Idade: Estado Civil: N° de Filhos:
Distrito:
Residéncia: meio urbano meio rural

Habilitacdes Académicas

Profissao

Situacdo Laboral:

Diagnéstico:

Recidiva:

Tempo de diagnéstico:

Tipo de tratamento:

Cirurgia [ ] Quimioterapia [ ] Radioterapia [ |

Familiares com antecedentes oncoldgicos:
Familiar 1

Grau de parentesco:

Diagndstico do familiar:

Tempo de diagnoéstico:

Tipo de tratamento:

Cirurgia [ ] Quimioterapia [ | Radioterapia [ |

Familiar 2

Grau de parentesco:

Diagnéstico do familiar:

Tempo de diagnéstico:

Tipo de tratamento:

Cirurgia [ ] Quimioterapia [ | Radioterapia [ |
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Familiar 3

Grau de parentesco:

Diagndstico do familiar:

Tempo de diagnoéstico:

Tipo de tratamento:

Cirurgia [ ] Quimioterapia [ |

Familiar 4
Grau de parentesco:

Diagnéstico do familiar:

Tempo de diagnéstico:

Tipo de tratamento:

Cirurgia [ ] Quimioterapia [ |

Outra informacéo relevante:

Radioterapia [ |

Radioterapia [ |
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ANEXO V - Instruc¢fes para a construgdo do Mapa minimo

- Introduzir o Mapa minimo referindo que: com o intuito de conhecer com maior clareza
as pessoas mais e menos significativas (da familia, do grupo de amigos, grupo de
colegas de trabalho ou de escola e outras relacées na comunidade e instituicdes) da

sua rede social, vamos representa-las num mapa.

- Relembrar o objectivo da investigacdo: compreender a rede social dos individuos
com cancro, nhomeadamente que tipo de apoio procuram nos membros da sua rede,
especialmente nos familiares que jA passaram pela experiéncia de cancro; e
compreender a influéncia de diagnosticos oncoldgicos anteriores na familia, ao nivel

da experiéncia de cancro dos doentes.

- Salientar que este mapa € uma representacdo gréafica da rede social do individuo,

onde iremos colocar o nome das pessoas mais e menos significativas.

- Referir que o mapa é dividido em quatro partes, cada uma correspondendo a uma
area da vida do individuo: familia, amizades, relagdes de trabalho ou escolares e

relagcdes comunitarias e institucionais.

- O individuo deve considerar que:
- 0 circulo mais interno representa as relagfes mais intimas;
- 0 circulo do meio representa as relagdes com menor proximidade;

- 0 circulo externo representa as relagfes distantes.
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ANEXO VI - Mapa minimo

NUmero ID:

MAPA MINIMO

(Sulzki, 1997)

Amizades Familia

Escola/Trabalho Comunidade
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ANEXO VII - Descricao de atributos

Quadro I: Diagnostico dos entrevistados

Atributos Casos
Mama E1, E2, E4, ES5, E6, E7, E8, E9, E10
Intestino E3

Quadro II: Diagndéstico dos familiares, coincidente com o dos entrevistados

Atributos Casos

Com igual diagndstico E1l, E2, E4, E5, E6, E7, E9, E10
Com diagnéstico E3, E8

distinto

Quadro Ill: Familiares com diagndéstico oncoldgico anterior, cuja situacédo de saide culminou em
falecimento ou sobrevivéncia

Atributos Casos

Entrevistados cujos familiares El, E2, E7
faleceram

Entrevistados cujos familiares E3, E8, E10
sobreviveram

Entrevistados cujos familiares E4, E5, E6, E9
faleceram e outros
sobreviveram

155



Quadro IV: Habilitagdes académicas dos entrevistados

Atributos Casos

1° ciclo E1, E2, E4, E6
2° ciclo E10

30 ciclo E3, E7, E8
Ensino secundario E5
Ensino superior E9

Quadro V: Idade dos entrevistados

Atributos Casos
55 anos El
68 anos E10
41 anos E2
72 anos E3
46 anos E4, E8
63 anos ES5
50 anos E6, E7
48 anos E9

Quadro VI: Namero de familiares com diagndstico oncolégico, por entrevistado

Atributos Casos

1 E3

2 E5, E9

3 ES8, E10

4 El, E2, E4, E6, E7
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Quadro VII: Entrevistados que sofreram recidiva de doenca oncolégica

Atributos Casos
Com recidiva E2, E6, E10
Sem recidiva E1, E3, E4, E5, E7, ES, E9

Quadro VIII: Tempo de diagnéstico a data da entrevista

Atributos Casos
Até 1 ano E1l, E2, E3, E7, E9, E10
Superior a 1 ano EA4, E5, E6, E8

Quadro IX: Modalidade terapéutica dos familiares, coincidente com a dos entrevistados

Atributos Casos
Com igual tratamento E1l, E2, E4, E5, E6, E7, ES, E9, E10
Com tratamento distinto E3
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ANEXO VIl — Anélises adicionais

Quadro I: Relagdes anteriores e actuais

Amigos Colegas de Familiar nuclear Membros da
(anteriores) trabalho (anterior) comunidade
(anteriores) (anteriores)
Amigos (actuais) 2 1 1 0
Colegas de
trabalho (actuais) 0 1 0 0
Familia nuclear 1 7 3 1
(actual)
Membros da
comunidade 1 2 1 0
(actuais)
Quadro II: Apoio social procurado e recebido
Apoio informacional Apoio emocional Apoio instrumental
(recebido) (recebido) (recebido)
Apoio emocional 4 6 3
(procurado)
Apoio informacional
(procurado) 4 7 4
Apoio instrumental 1 3 2

(procurado)
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Quadro lll: Fontes de apoio social procurado e recebido

Amigos Amigos com Familia Familiar Familiares c/ Membros da
(recebido)  antecedentes alargada nuclear antecedentes comunidade
oncolégicos (recebido) (recebido) oncolégicos (recebido)
(recebido) (recebido)
Amigos 0 0 0 2 0 2
(procurado)
Amigos com
antecedentes 1 2 0 0 0 0
oncoldgicos
(procurado)
Familia 3
alargada 1 1 2 3 1
(procurado)
Familia 4
nuclear 1 1 3 5 1
(procurado)
Familiares c/
antecedentes 0 0 1 1 1 0
oncolégicos
(procurado)
Membros da
comunidade 1 1 2 4 1 4
(procurado)
Outras fontes 1 1 1 1 0 1
(procurado)
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Quadro IV: Fontes de apoio procurado e recebido _ contacto e intensidade com as fontes

Contacto
Frequente
Amigos c/
antecedentes 1
oncoldégicos
(procurado)
Amigos (procurado) 1
Familia alargada 3
(procurado)
Familia nuclear 4
(procurado)
Membros da
comunidade 3
(procurado)
Outras fontes 0
(procurado)
Amigos c/
antecedentes 1
oncolégicos (recebido)
Amigos (recebido) 0
Familia alargada 2
(recebido)
Familia nuclear 3
(recebido)
Membros da
comunidade (recebido) 2

Contacto menos frequente

Intensidade relacional
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Quadro V: Familiares com antecedentes oncolégicos enquanto fontes de apoio procurado e

recebido _ contacto e intensidade relacional com os familiares

Auséncia de Contacto frequente Contacto menos Intensidade
intensidade frequente relacional
Familiares c/
antecedentes 2 2 2 2
oncolégicos
(procurado)
Familiares c/
antecedentes 1 1 1 1
oncoldgicos
(recebido)
Quadro VI: Apoio social procurado_ fontes de apoio procurado
Amigos c/ ant. Amigos Familia Familia Familiares c/ Membros da Outras
oncolégicos alargada nuclear antecedentes comunidade fontes
oncolégicos
Apoio emocional
2 2 5 7 1 6 2
Apoio
informacional 2 2 7 8 2 7 3
Apoio
instrumental 0 1 3 3 1 3 1
Quadro VII: Apoio social recebido_ fontes de apoio recebido
Amigos c/ Amigos Familia Familia Familiares c/ Membros da
antecedentes alargada nuclear antecedentes comunidade
oncolégicos oncolégicos
Apoio 1 1 1 2 1 2
informacional
Apoio 1 1 3 5 1 4
emocional
Apoio 0 0 2 3 0 3
instrumental
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Quadro VIII: Facilidade e dificuldade em procurar apoio_facilidade e dificuldade em receber apoio

Dificuldade em receber apoio Facilidade em receber apoio
Dificuldade em procurar apoio 1 4
Facilidade em procurar apoio 0 3

Quadro IX: Ampliacdo da rede social_ facilidade em procurar e receber apoio

Dificuldade em Dificuldade em Facilidade em Facilidade em
procurar apoio receber apoio procurar apoio receber apoio
Ampliacédo da rede 2 1 1 3
social
Reducao da rede 1 1 0 2
social

Quadro X: Contacto frequente e intensidade relacional com as fontes_ facilidade em procurar e

receber apoio

Dificuldade em Dificuldade em Facilidade em Facilidade em
procurar apoio receber apoio procurar apoio receber apoio
Contacto frequente 2 1 1 5
Contacto menos 2 1 1 3
frequente
Intensidade 2 0 1 4
relacional
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Quadro XI: Influéncia dos familiares_estratégias de coping_proximidade c experiéncia de cancro

_contacto e intensidade relacional dos familiares

Auséncia Contacto Contacto Intensidade Coping Coping N Prox
intensidade frequente menos relacional focado focado Prox
frequente emocao problema
Auséncia 1 1 2 3 1 2 0 0
influéncia
Comparacgéo 2 1 2 1 2 2 1 0
descendente
Maior adesé&o ao 0 1 0 1 1 1 0 1
rastreio
Maior
conhecimento 2 4 2 5 2 3 1 2
sobre a
experiéncia de
cancro
Modo de lidar 1 1 1 2 1 2 1 1
com a doenca
Novos
diagnosticos 1 1 1 3 1 2 1 1
encarados sem
surpresa

Quadro XIll: Proximidade com a experiéncia de cancro_estratégias de coping

Coping focado na emoc¢éao Coping focado no problema
N&o proximidade 1 3
Proximidade 1 3

Quadro XllI: Contacto e intensidade relacional com os familiares_estratégias de coping

Coping focado na emoc¢éao Coping focado no problema
Auséncia de intensidade 3 3
Contacto frequente 3 5
Contacto menos frequente 4 3
Intensidade relacional 4 6
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Quadro XIV: Influéncia morte dos familiares_estratégias de coping_proximidade c experiéncia de

cancro_parentesco dos familiares_contacto e intensidade relacional dos familiares

Auséncia Contacto  Contacto  Intensidade Coping
intensidade  frequente menos relacional focado
frequente na
emocgao
Auséncia 0 2 0 2 0
Influéncia
Também 0 1 1 2 2
vou
morrer

Coping
focado
no
problema

2

N Prox.

Prox.

Quadro XV: Influéncia da sobrevivéncia de familiares_estratégias de coping_proximidade c

experiéncia de cancro_contacto e intensidade relacional dos familiares

Auséncia Contacto  Contacto  Intensidade Coping Coping N Prox
intensidade  frequente menos relacional focado focado Prox
frequente emogdo  problema
Auséncia 0 1 0 2 0 2 1 1
influéncia
Maior coragem 1 1 1 1 1 1 1 0
Maior
esperanca de 1 1 1 1 1 0 0 0
sobreviver
Procura de 1 1 1 1 0 1 0 0
apoio

Quadro XVI: Habilitac6es académicas_apoio social procurado

Apoio emocional Apoio informacional
procurado procurado
1°ciclo 4 4
2° ciclo 0 0
3°ciclo 2 2
Ensino secundério 1 1
Ensino superior 1 1

Apoio instrumental
procurado

2
0

1
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Quadro XVII: Diagnéstico familiar_proximidade com a experiéncia de cancro

N&o proximidade Proximidade
Diagnéstico familiar = Com igual 2 3
diagndstico
Diagndstico familiar = Com 1 0

diagnostico distinto

Quadro XVIII: Tempo de diagndstico_influéncia dos familiares com antecedentes oncolégicos

Auséncia de Comparacao Maior Maior Modo de Novos
influéncia descendente adesdo ao conhecimento lidar com diagndsticos
rastreio sobre a adoenca encarados sem
experiéncia de surpresa
cancro
Tempo de
diagnoéstico 0 2 1 3 2 2
até 1 ano
Tempo de
diagnoéstico 3 0 0 2 0 1
superior a 1
ano
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