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E, afinal, tudo isso quanto vale?
Vale o nada que é tudo

sempre que damos de nds

0 que, sendo acto amor, ganha voz

e se torna eterno por ser Gnico e total.

José Jorge Letria



Impacto da dor crénica no sistema familiar: A perspetiva de
psicélogos clinicos e investigadores

Resumo

A dor crénica representa um problema de saude publica, que afeta o
individuo em diversos dominios e, também, a sua familia. Assim, o presente
estudo delineado por uma metodologia mista (qualitativa/quantitativa) visa
identificar as dimensdes sobre o impacto da dor crénica no sistema familiar
mais destacadas por psic6logos clinicos e investigadores que estudam esta
tematica. Para atingir este objetivo realizaram-se dois grupos de discussao
com a participagdo de trés psicdlogos/trés investigadores em cada, tendo
como base um guido de entrevista semiestruturada. A analise de contelido as
entrevistas originou uma arvore categorial composta por seis dimensdes que
parecem refletir as opiniGes dos psicologos/investigadores sobre o impacto
que a dor crénica tem no contexto familiar (Subtipologia, Definicao,
Consequéncias, Impacto, Interven¢édo e MFSD). Cada uma destas dimensdes
compreende vérias subdimensdes em conformidade com a literatura que
concetualiza o tema em estudo. Deste modo, pretende-se promover
investigagdo sobre esta tematica e incentivar os profissionais de saude a
intervir junto da familia, para além do doente.

Palavras-chave: Dor cronica, sistema familiar, metodologia mista
(qualitativa/quantitativa), psic6logos/investigadores.

Impact of chronic pain on family system: The perspective of
clinical psychologists and researchers

Abstract

Chronic pain represents a public health problem, which affects the
individual in various ways, including his/her family. This study is based on a
mixed method (qualitative/quantitative) and aims to identify the main
dimensions of impact of chronic pain on the family system, in the
perspective of clinical psychologists and researchers studying this issue. To
achieve this goal, two discussion groups, with the participation of three
psychologists/three researchers each, were constituted and submitted to
semi-structured interviews. The respective content analysis has revealed six
dimensions that tend to characterize the impact of chronic pain on the family
system (Sub-type, Definition, Treatment, Impact, Intervention and MFSD).
Each of these dimensions encompasses sub-dimensions, in accordance with
the review of literature. Thus, it is intended to promote research on this topic



and encourage health professionals to work with the family, in addition to
the patient.

Key Words: Chronic pain, family system, mixed method
(qualitative/quantitative), psychologists/researchers.
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Introdugao

“A dor crénica esta no corpo, na mente, na histéria de vida, no
guotidiano, no mundo da vida, ou seja, ¢ multidimensional” (Lima & Trad,
2008, p.119). Neste sentido, a dor cronica constitui um problema de saude
publica que tem impacto na vida dos pacientes, limitando-os no seu
funcionamento fisico, mental e psicolégico (Dias, 2007).

Para além do impacto individual, a dor cronica, considerada uma
doenca, tem também impacto a nivel familiar e social (PNCD, 2008; Roy,
2006; Silver, 2004). No entanto, e face a variabilidade do impacto que a
presenca da dor pode ter, bem como as implicacdes estruturais que lhe estdo
subjacentes (e.g., alteragdes de papéis e funcBes familiares), é crucial que
esta doenca ndo extravase o seu lugar. Nesse sentido, a maxima de “colocar
a doenga no seu lugar” (Gongora, 2002) deve ser tida em conta, tanto pelo
individuo, como pela familia. Assim, o nlcleo familiar deve organizar-se de
modo a ndo comprometer a concretizagdo das tarefas individuais e familiares
normativas do seu ciclo de vida (Roy, 2006). Nos Ultimos anos foram
desenvolvidos muitos estudos sobre o tema, porém a investigagdo ao nivel
do impacto da dor crénica no sistema familiar tem vindo a ser descurada.

O presente estudo visa estudar o impacto da dor cronica no contexto
familiar, atendendo a perspetiva de diferentes profissionais, nomeadamente
psicélogos clinicos e investigadores que estudam tdpicos relacionados com
esta tematica. Neste contexto, o psic6logo é uma peca técnica essencial nas
equipas que prestam apoio na prevengdo e no tratamento da dor cronica,
trabalhando com os doentes e com as familias a adaptacdo as exigéncias da
dor (Dias, 2007). Porém, também os investigadores tém trazido novidade e
conhecimento ao aprofundarem a tematica da dor crénica, analisando o seu
impacto e as suas consequéncias a diversos niveis.

Assim, pretende-se com este estudo promover investigagdo sobre
esta tematica e incentivar os profissionais de salde a intervir junto da
familia, para além do doente.
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| - Enquadramento conceptual

1.1.Caracterizagao da dor crénica

“A dor procura o Outro, procura escuta, contacto, palavras, uma
linguagem que a entenda e que a torne suportavel... procura sentido para
poder ser sentida.”

(Fleming, M., 2003 citado por Dias, 2007)

A palavra dor deriva do termo latino poena, que significa punicao.
Todos conhecemos a experiéncia de dor, dado que se trata de um fendmeno
universal (Rodrigues, 2007), no entanto, ndo existe uma defini¢éo concreta e
objetiva que a operacionalize. A descricdo objetiva da dor torna-se dificil
para 0 sujeito que a perceciona, tal como para o outro se torna dificil
compreendé-la, uma vez que esta percecdo difere de pessoa para pessoa.
Deste modo, é o sujeito quem deve, através das suas palavras e
comportamentos, descrever e transmitir aquilo que sente, sendo, por isso,
uma partilha subjetiva e pessoal (Dias, 2007; Formiga, 2010; Large, 1996;
Silver, 2004; Turk, 1993; Turk & Melzack, 2011). Guimardes (1999)
corrobora esta ideia referindo que a dor é uma “experiéncia pessoal,
complexa, multidimensional, mediada por varios componentes sensoriais,
afetivos, cognitivos, sociais e comportamentais” (p. 15). De acordo com a
Associacdo Internacional de Estudos da Dor (IASP) a dor ¢é ‘“uma
experiéncia sensorial e emocional desagradavel” (Dias, 2007, p. 2) causando
niveis de sofrimento que afetam a qualidade de vida do individuo e
conduzem a comorbilidade (Programa Nacional de Controlo da Dor, 2008).
A iniciativa Pain Proposal (2010) indica que um em cada cinco europeus
sofre de dor crénica, tendo como principais causas as patologias
osteoarticulares. Relativamente a Portugal, de acordo com o relatério Pain in
Europe (2003), estima-se que 2 milhdes de individuos sofrem de dor
cronica.

Existem dois tipos de dor: dor aguda e dor crénica. A dor aguda
caracteriza-se por ser um sinal de alerta, que € ativado perante uma lesdo dos
tecidos, por resultado de processos inflamatorios, acidentes e procedimentos
médicos, permitindo ao organismo reagir e defender-se (Dias, 2007; Lima &
Trad, 2008; Rodrigues, 2007; Silver, 2004). Trata-se de uma manifestacdo
temporéria e curavel, que desaparece apés a intervencao/eliminacgdo da causa
que lhe deu origem (Dias, 2007). Por sua vez, a dor crénica pode manifestar-
se de modo continuo ou recorrente, ndo reunindo consenso quanto ao tempo
minimo para efetuar o diagnostico, sendo que uns referem um minimo de
trés meses (Carvalho, 1999; Marcus, 2005; Direc¢do-Geral da Saude, 2008)
e outros apontam um minimo de seis (Barros, 2004 citado por Oliveira,
2012; Rodrigues, 2007; Silver, 2004). A dor cronica perdura além da cura da
lesdo/causa que a originou (Dias, 2007; Direccdo-Geral da Saude, 2008;
Silver, 2004) e, nesse sentido, ndo se constitui benéfica para o individuo uma
vez que afeta o seu organismo e bem-estar, tendo impacto a nivel individual
e familiar, causando sofrimento e, por vezes, estando na origem de quadros
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patoldgicos (Dias, 2007; Silver, 2004).

Considerando estes critérios, quando a dor se cronifica deve ser
considerada uma doenca (Dias, 2007; Formiga, 2010; Mackintosh, 2005
citado por Rodrigues, 2007; Marquez, 2011) como sdo exemplo a lombalgia,
as cefaleias e as dores osteoarticulares.

Tal como indica a prépria definicdo de dor, esta afeta o individuo no
seu todo, tendo implicagBes em aspetos sensoriais, psicolégicos, sociais e
culturais (Silver, 2004). Atendendo a este aspeto, a compreensdo e
intervencdo da dor cronica deve seguir uma abordagem multidimensional
(Direccdo-Geral da Saude, 2008), dado que a dor crdnica se caracteriza por
ser um “fenémeno subjetivo e multidimensional” (Lima & Trad, 2008,
p.122).

1.2. Impacto da dor crénica na familia

Viver com uma doenca crdnica requer uma reestruturacdo de vida que
permita lidar com a doenca, ou seja, com 0S Seus sintomas e consequéncias
gue esta acarreta. Além da estabilidade do individuo doente, também o
funcionamento, a organizacgdo e as dinamicas familiares sofrem alteragdes,
quer no seu todo, quer nas suas partes (individuos) pois, ainda que
indiretamente, todos os membros séo afetados por esta condigdo de doenca
(Carneiro, 2009; Moliorini, Fernandes, Decesaro, Marcon, 2008; Paul &
Fonseca, 2001; Peixoto & Santos, 2009; Silver, 2004; Turk, Rudy & Flor,
1985).

Por estas razdes, € impossivel descurar a importancia que a familia
tem aquando do acompanhamento de pacientes que sofrem de dor cronica,
dado que estas desempenham variadas funcdes de apoio (Machado, Ueji,
Pinheiro, Marin, 2006 citado por Moliorini et al., 2008; Paul,1995; Paul &
Fonseca, 2001) e, simultaneamente, estdo sujeitas ao impacto negativo, aos
obstaculos e as consequéncias a longo prazo que acarreta o surgimento de
uma dor cronica (No6brega et al., 2010 citado por Ferreira, 2013; Silva, 2001
citado por Ferreira, 2013). Assim, um diagndstico de dor crénica exige a
adaptacdo e reestruturacdo do nucleo familiar de modo a fornecer um
suporte eficaz e coerente (aquando a resolucdo de conflitos) (Fernandes,
2011; Mccubbin & Mccubbin, 1993 citado por Peixoto & Santos, 2009;
Nicassio & Rodojevic, 1993; West, Usher, Foster & Stewart, 2012).

A manifestacdo de doengca marca assim um momento de
transicdo/mudanca no sistema familiar (Ferreira, 2013).

S&o varios os estudos que nos levam a concluir que o ajuste da
familia a doenga e as suas exigéncias é crucial (Carter & McGoldrick, 1995;
Fernandes, 2011; Smith & Friedemann, 1999; West et al., 2012). Serve-nos
de exemplo o estudo de Smith e Friedemann (1999) no qual procuraram,
através de uma abordagem sistémica, compreender a experiéncia de doentes
com dor crénica e as suas relacdes com as respetivas familias. Os autores
concluiram que a dor croénica tem a fungdo de afastamento e de aproximacéo
entre a unidade familiar, porém, a dominancia das preocupacdes reveladas
prende-se com o distanciamento familiar, a incapacidade de partilha dos
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sentimentos, o isolamento e a esperanga de cura. Fernandes (2011) pretendeu
analisar o funcionamento familiar relativamente a coesdo e a adaptabilidade,
concluindo que as familias manifestam uma adaptabilidade e coesdo
extremamente baixas. J& Minuchin (1982 citado por Fernandes, 2011)
concluiu que a adaptabilidade da familia poderia influenciar positivamente,
promovendo uma maior coesao ou, por outro lado, atingir niveis de cansaco
fisico, psicolégico e emocional, conduzindo ao abandono/incompreenséo do
doente ou a sua excessiva protecdo. O estudo desenvolvido por West et al.
(2012) revela que as maiores perdas familiares onde existe, pelo menos, um
individuo com dor crénica ocorrem a nivel financeiro, social, interpessoal e
das relagbes familiares. Estes estudos permitem corroborar o que foi
mencionado anteriormente face ao impacto, ao desenvolvimento e ao
ajustamento familiar perante uma condicao de dor cronica.

Silver (2004) realca ainda alguns aspetos relativamente ao impacto
gue a dor crénica tem sobre o funcionamento familiar, nomeadamente ao
nivel da comunicacdo, da relacdo conjugal (e.g., questdes sexuais), da perda
de estatuto profissional/desemprego associando-se a baixas no rendimento
familiar (Jamison & Edward, 2012). Paul e Fonseca (2001) acrescentam
questoes fisioldgicas (e.g., fertilidade, gravidez), expressfes emocionais e a
existéncia dos filhos.

A negociacgdo de papéis e funcbes é, também, um topico importante
quando se analisa o impacto da dor cronica no contexto familiar (Roy, 2006;
West et al., 2012), nomeadamente no que diz respeito ao papel de cuidador
principal®. Roy (2006) refere diversos estudos (e.g., Soderberg & Lundman,
2001; Kemler & Furnee, 2002), relativos a este tema, onde, o individuo
doente, no caso mencionado a esposa, perde alguma acdo nas atividades
familiares, tendo o cénjuge saudavel e os filhos de fornecer mais ajuda o que
provoca consecutivamente alteragdes no funcionamento familiar. O mesmo
autor realga um dos seus estudos com doentes que padecem de cefaleias e de
dores crénicas lombares, onde a comunicagdo familiar desceu para niveis
insatisfatérios (o autor designa-a como o “centro do funcionamento familiar”
(p. 73)), ficando comprometida a eficacia do papel de suporte, a capacidade
de expressar emogdes e ainda alguns dos papéis domésticos e relacGes
conjugais relacionadas com questfes sexuais (Roy, 2006). De um modo
geral, para além da responsabilidade com a qual o parceiro e/ou o cuidador
se depara, também a ansiedade, a depressdo e as questdes financeiras tendem
a ser acentuadas em situacdes de doenca crdnica (Roy, 2006). Por outro
lado, Gongora (2002) remete-nos para a sobreprotecdo do doente, o que leva
a familia a impedir este individuo de realizar qualquer tarefa, sendo esta

! Relativamente ao cuidador primario, Gongora (2002) refere-nos como
sendo o papel/funcdo mais identificada nas familias com doentes crénicos, sendo
este a pessoa quem presta os cuidados ao doente. Porém, o autor aponta para a
importancia do “respiro” (p.69) e do apoio que este membro necessita quando
assume o papel de cuidador para que possa recuperar for¢as e ndo esquecer a sua
propria vida. Também Luzardo, Gorini e Silva (2006 citado por Moliorini et al.,
2008) assumem esta ideia da importancia do apoio que o cuidador devera receber,
quando esta tarefa ndo pode ser partilhada, devido a exposi¢do permanente e
prolongada de doenca.
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condigéo limitadora para o paciente.

Porém, Roy (2006) conclui que os estudos existentes sdo algo
imprecisos, ndo permitindo perceber a dimensdo deste impacto, uma vez que
existem familias em que a existéncia de dor causa pouco impacto e noutras
tem efeitos devastadores. Contudo é inegavel a existéncia de alteracdo de
papéis familiares e a necessidade de uma resposta ajustada a condicdo de
dor, de modo a ndo comprometer as tarefas dos ciclos vitais individual e
familiar.

Para compreender a relacdo doencga-familia é essencial conhecer as
teorias existentes que a analisam e conceptualizam. Steinglass e Horan
(1988) distinguiram quatro perspetivas: recurso, défice, influéncia e
impacto. A perspetiva do recurso conceptualiza a familia como um recurso
primario com funcdo preventiva, protetora, de suporte que fortalece a
resisténcia individual face a doenca; a perspetiva do défice considera que a
familia contribui para o desenvolvimento da doenga, ndo sendo assim
considerada como um recurso, debilitando o ambiente familiar e da doenca;
a perspetiva da influéncia da familia no curso da doengca tem em
consideracdo a interacdo existente entre o comportamento da familia e as
caracteristicas/exigéncias da doenca, podendo esta ter impacto no curso da
doenca e no ajustamento individual; e, por fim, a perspetiva do impacto,
focaliza o efeito da doenca na familia e no seu funcionamento em diversos
niveis (e.g., emocional, financeiro). De acordo com esta Ultima perspetiva,
que utiliza uma abordagem positiva na compreensdo da relacdo doenca-
familia, o aparecimento da doenca cronica € considerado como um momento
de crise e, consequentemente, de transicdo, mudanca e adaptacdo (Sousa,
Mendes & Relvas, 2007). Desta forma, 0 modelo tedrico e clinico de John
Rolland — Modelo Familiar Sistémico da Doenca (MFSD) (1987, 1994,
1995, 1999, 2005), apesar de ndo estar validado para a dor crénica, parece
ser uma boa lente compreensiva da relacdo entre dor e familia, uma vez que
se foca no sistema familiar como recurso e compreende as exigéncias da
doenca cronica.

1.2.1. Modelo Familiar Sistémico da Doenga (MFSD)

Rolland (1994, 1995, 1999, 2005) propde o MFSD, um modelo
biopsicossocial, com o intuito de organizar as interacGes existentes entre a
doenga, o individuo, a familia e o sistema de salde (numa perspetiva
holistica) e quebrar o modelo biomédico, caracterizado pela sua linearidade.

Assim, e face a estas observacdes, o autor propde o quadrilatero
terapéutico, onde inclui como vértices o paciente, a familia, o sistema de
salde e a doenga como sendo o quarto membro. A fim de compreender a
doenca, tal como a utilidade e interesse do sistema de salde no contexto
familiar, 0 mesmo autor (1987, 1994, 1995, 1999, 2005) sugere a tipologia
psicossocial e as fases/estadios da doenga. Deste modo, 0 modelo distingue
trés dimensdes: tipologia psicossocial da doenca, fases de desenvolvimento
da doenca e varidveis-chave do sistema familiar.
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A tipologia psicossocial da doenca surge a fim de facilitar a
compreensdo sobre o vinculo existente entre os dominios bioldgico e
psicossocial, permitindo a categorizacdo de diversas doencgas crénicas,
conceptualizando o inicio, o curso, os resultados e o grau de incapacidade da
doenca como categorias possiveis de classificacdo de variadas doengas
cronicas (Rolland, 1987, 1994, 1995, 1999, 2005).

a) O inicio pode ser de tipo agudo (e.g., apds um acidente) ou
gradual (e.g., artrite), referindo-se esta classificagio aos tipos de
sintomatologia observadas, quer subjetiva, quer objetivamente, pelos
pacientes e por outros (Rolland, 1994). As doengas de inicio agudo implicam
alteracdes nos dominios afetivo e instrumental num curto espaco de tempo, 0
gue requer uma mobilizacdo mais rapida a fim de gerir a crise. As familias
gue se caracterizam pela capacidade de tolerdncia e gestdo de estados
emocionais extremos, assim como, pela flexibilidade na definicdo de papéis
e na resolugdo eficaz dos problemas com a procura de recursos externos,
tendem a superar esta adaptacdo com maior sucesso (Rolland, 1987). Ja as
doencas de inicio gradual requerem um periodo mais prolongado de
ajustamento (Rolland, 1987, 1994, 1999).

b) O curso da doenca pode ser progressivo, constante e episodico.
No curso progressivo (e.g., fibromialgia) a doenca piora de forma gradual, a
familia vive na constante mudanca da evolucdo da doenca, o que também lhe
confere mudancas de papéis e adaptacBes face as alteracBes a que esta
sujeita. Assim, a familia vive em crescente tensdo e exaustdo,
comprometendo a existéncia de periodos de descanso. Referente ao curso
constante (e.g., dorsalgia) a doenca é classificada quando a partir de um
acontecimento inicial as condi¢des biol6gicas estabilizam. No entanto, ap6s
um periodo de recuperagdo persiste uma limitacdo, levando a familia a
enfrentar as mudangas. Por fim, o curso episodico (e.g., cefaleias)
caracteriza-se pela alterndncia entre periodos estaveis, de baixa
sintomatologia, e periodos exacerbados. Estes movimentos/ciclos aumentam
a tensdo e o estado de alerta familiar e individual, exigindo maior
flexibilidade face a incerteza de uma nova crise (Rolland, 1987, 1994, 1995,
1999, 2005).

c) Ao nivel do resultado, verifica-se que a doenga pode ndo afetar o
tempo de vida do paciente (e.g., artrite), podendo, no entanto, encurta-lo ou
ser fatal (e.g., dor oncoldgica). Nestes diferentes resultados a maior
diferenca que os caracteriza é o grau com que a familia experiencia e
antecipa a perda. Nas doencas fatais, existe um forte impacto psicoldgico
nos individuos (Rolland, 1987, 1994, 1995, 1999, 2005). Porém, a ultima
categoria ndo se aplica as condi¢des de dor dado que estas, por si SO, ndo
causam morte, embora possam estar associadas a algum tipo de doenca fatal
(e.g., cancro terminal).

d) Por fim, a incapacidade pode envolver comprometimento do
dominio cognitivo, sensitivo, motor e (estigma) social. A incapacidade
associada a doenca afeta o ambiente e o stress familiar. Porém, a
imprevisibilidade da doenca e o seu grau de incerteza s@o 0s aspetos que se
destacam como mais importantes, sobrepondo-se a todos os outros (Rolland,
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1987, 1994, 1995, 1999, 2005).

Para além destes topicos, o autor identifica outras caracteristicas
relevantes para analise, nomeadamente, a visibilidade dos sintomas, a
severidade das crises, a contribuicdo genética, os tratamentos e a idade de
aparecimento da doenca cronica (Rolland, 1994).

Uma outra dimensdo considerada pelo modelo de Rolland diz
respeito as fases de desenvolvimento da doenca. Rolland (1987, 1994, 1995,
1999, 2005) identifica trés fases da doenga crénica que, num processo
continuo e de interacdo com a tipologia psicossocial, colocam exigéncias
especificas ao doente e seus familiares, nomeadamente: (a) fase de crise, (b)
fase cronica e (c) fase terminal.

(@) A fase de crise abarca o periodo sintoméatico antes do
diagndstico e o periodo inicial do mesmo, é nesta fase que se percebe que
algo esta errado, implicando algumas tarefas desenvolvimentais especificas
para a familia e paciente, como o ajustamento familiar, a aprendizagem de
viver com 0s sintomas e incapacidades de uma doenca crénica e
desenvolvimento de um plano de tratamento (Moos, 1984).

(b) A fase crdnica é marcada pela sua inconstancia, progressdo e
mudanca episodica. Contempla o tempo que decorre entre o diagnostico
inicial e o periodo efetivo de ajustes (referido na fase da crise), constituindo-
se como tarefas essenciais: o esfor¢co da familia para que seja mantida a
aparéncia de normalidade, a manutencdo da autonomia dos seus elementos e
a compatibilidade entre os cuidados prestados ao doente e as finalidades
familiares (Géngora, 2002; Rolland, 1987, 1994, 1999, 2005).

(c)Por fim, a fase terminal, que inclui o estadio pré-terminal,
evidéncia a possibilidade da morte, podendo dominar a dindmica familiar.
Deste modo, os elementos enfrentam questGes de separacdo, morte, luto e
reorganizacgdo apos a perda (Walsh & McGoldrick, 1991 citado por Rolland
1994, 1999, 2005). Posto isto, existe a possibilidade de tal fase ser encarada
como uma oportunidade de partilha entre a familia, uma oportunidade de
conhecerem efetivamente a perda, e terem tempo de dizer adeus, iniciando,
assim, a sua reestruturacéo (Rolland, 1987, 1994, 1999, 2005).

A (ltima dimensdo aponta para as variaveis-chave do sistema
familiar que abarcam a histéria transgeracional de doencas, perdas e crises; a
relagdo entre os ciclos de vida da doenga, dos individuos e da familia; e os
sistemas de crencas. Esta dimensdo permite ter o conhecimento dos padrdes
de comportamento, das crencas e do modo como a familia responde e se
adapta as crises, as mudancas e a doenca, quando esta se torna um elemento
central na vida do sujeito e da familia (Rolland, 1987, 1994, 1995, 1999),
sendo mais um descritor de como a familia reage perante a doenca.

Para além das dimensdes referidas o impacto da dor no contexto
familiar depende, também, da fase do ciclo vital em que a familia se
encontra. Neste sentido, Rolland (1987, 1994, 1995, 1999, 2005) adota 0
modelo que descreve o ciclo vital da familia como flutuando entre
movimentos centripetos e centrifugos, correspondendo, respetivamente, a
movimentos de elevada coesdo/aproximacao/fecho ao exterior (e.g., familia
com filhos pequenos) e de baixa coesdo/afastamento/abertura ao exterior.
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Assim, perante o diagndstico de dor crdnica a unidade familiar tende a
fechar-se ao exterior, exercendo assim uma forca centripeta que aumenta a
coesdo familiar. Todavia, quando a dor crénica ocorre num destes periodos
(coesdo) poderd haver tendéncia para que a familia permanega nessa
posi¢do. Por outro lado, quando a dor ocorre num periodo de menor coesao,
poder4d comprometer a autonomia e a individuacdo (Rolland, 1987, 1994,
1995, 1999, 2005).

1.3. O Psicélogo e a dor crénica

O psicologo é uma presenca técnica importante e Util nas equipas
multidisciplinares que prestam apoio na prevencdo e tratamento da dor
cronica, ajudando na otimizacdo da intervencdo de todos os técnicos e
profissionais que integram as equipas (Portnoi, 2001). O objetivo do
psicologo passa pela promocgéo de uma adaptacdo saudavel as circunstancias
e exigéncias da dor crénica (Dias, 2007). Assim, na sua intervengdo, o
psicélogo deve ponderar o cruzamento de fatores psicoldgicos e,
paralelamente, de fatores fisiologicos (Silva, Rocha & Vandenberghe, 2010).
O psicologo fornece, assim, ao doente e a familia, técnicas/estratégias para
lidar com a condi¢do de dor cronica. Relativamente ao doente, torna-se
central ajuda-lo a enfrentar as exigéncias da dor, diminuindo o stress e a
ansiedade e a melhorar a sua autoestima (Silver, 2004), trabalhando as suas
emocoes e sentimentos (Ferreira, 2013). Relativamente & familia, deve-se
igualmente ajuda-la a lidar com a dor, dando linhas de orientac&o para ajudar
0 membro doente (Silver, 2004), oferecendo-lhes espago para desmistificar e
esclarecer as suas duvidas, mitos e crencas e projetar expectativas futuras
(Ferreira, 2013).

La Rocca (1990, citado por Allen, Landis & Schramke, 1995)
considera pertinente que o psicélogo atenda o doente e a sua familia. Para
tal, sugere alguns procedimentos, nomeadamente: a realizacdo de avaliagdes
psicologicas, o esclarecimento da situacdo do paciente, o desenho de planos
de tratamento e a promocao de uma intervencao terapéutica quer individual,
quer grupal. De certo modo, estes procedimentos vao de encontro ao que
Fillingim (1997) prop6s como as trés areas que o psicélogo deve atender no
tratamento da dor: (a) avaliagdo e tratamento dos pacientes, (b) avaliacdo e o
aumento da eficiéncia do tratamento e (c) alargamento/aplicacdo dos
servigos de tratamento da dor a outras populacGes de doentes.

Conclui-se, assim, que o0s objetivos tracados por estes autores ndo
estdo desfasados daqueles que Formiga (2010) delineou, nomeadamente,
“reabilitagdo, reintegracdo, reinsercdo do paciente nos papéis funcionais
previamente desempenhados em sua vida didria ou, quando isso ndo €
possivel, a sua reorientagdo para novas atividades” (p. 68). No fundo, estes
objetivos promovem o ajustamento do individuo em termos pessoais e
relacionais, prestando apoio em situacGes de stress e ansiedade, e ao
envolvimento ativo e cooperativo do sujeito no seu tratamento (Formiga,
2010).

Paralelamente a estes objetivos, Nichols (1993 citado por Paul,
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1995) salienta a necessidade de prestar apoio psicoldgico perante as reacGes
a doenca e a incapacidade, sendo que estes cuidados devem ser um
componente elementar ao tratamento que minimiza o impacto da doenca, da
lesdéo ou do tratamento, reduzindo a influéncia emocional (Roditi &
Robinson, 2011).

O trabalho de Oliveira e Camdes (2003), relativo a fibromialgia,
pretende salientar a importancia da psicologia e do psic6logo na melhoria de
condi¢des de vida e na mudanga de comportamentos, atendendo a esfera
biopsicossocial. Neste seguimento, as autoras referem que € atribuida ao
psicologo a elaboracdo do diagnodstico atendendo as esferas cognitivas,
emocionais e culturais da dor. Desse modo, as func¢Ges do psicélogo passam
por uma abordagem que forneca técnicas de relaxamento, de sensibilizacdo,
de visualizacdo, de orientacdo familiar, a psicoterapia grupal e outros
tratamentos como o biofeedback e a multidisciplinaridade. Além destas
fungdes, o psicologo deverd ter como objetivos: a estimulacdo para a
realizacdo pessoal, a adequacdo da tolerancia a frustragdo, a aceitagcdo da
presenca e ajuda do outro (Oliveira & Camdes, 2003).

Em suma, o psicélogo é quem deve atender a todas as esferas do
paciente, criando uma relagdo empatica (Angerami-Camon, 2001 citado por
Dias, 2007), criando condigdes para ajudar a diminuir a intensidade da dor, a
aumentar a qualidade de vida, a melhorar o funcionamento psicossocial e a
gerir de forma controlada as implicagbes e exigéncias da dor (e.g.,
medicagdo) (Jamison & Edward, 2012). Podem ser identificadas as seguintes
tarefas de um psicologo no contexto de sadde: trabalhar com o paciente e a
sua familia, colaborar com outros profissionais de modo a relacionar os
aspetos fisicos e psicolégicos dos individuos, discutir com o paciente 0
contexto da dor (como, onde e quando surge), avaliar psicologicamente,
desenvolver planos de tratamento que visem o ensinamento de técnicas e a
construcdo de estratégias de coping, ajudar a encontrar solucdes para atenuar
a dor e os pensamentos relacionados com a mesma, promover mudangas no
sentido de um estilo de vida que permita continuar a ter as mesmas
atividades e fungdes que tinha anteriormente (a dor) e, ainda, aprender novas
estratégias para dormir bem (American Psychological Association [APA],
2013).

No entanto, apesar do papel preponderante que o psicologo assume
junto dos doentes de dor crénica e seus familiares, sdao poucos os estudos
empiricos que analisam esta relacéo.
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Il - Objetivos

O presente estudo tem como objetivo central compreender a
perspetiva de psicdlogos e de investigadores de psicologia sobre o impacto
gue a dor crénica tem no contexto familiar. De modo a operacionalizar este
objetivo geral, foram definidos objetivos especificos:

a) Conceptualizacéo e definicdo do conceito de dor crénica;

b) Identificacdo das areas de funcionamento familiar e individual e

das dindmicas afetadas pelo impacto da dor crénica;

c) Identificacdo da utilidade e dos beneficios praticos da aplicacdo

do Modelo Familiar Sistémico da Doengca a compreensdo e
intervengdo em contexto de dor cronica;

d) Conhecer tipos de apoios/recursos e intervencao disponiveis ao

individuo e & familia.

Il - Metodologia
3.1. Amostra

A presente investigagdo contou com a participacdo de profissionais
que trabalham na éarea da psicologia, quer numa perspetiva interventiva
(psicologos clinicos), quer numa perspetiva de investigacdo (investigadores
em psicologia). Tratou-se de uma amostra por conveniéncia (Cohen &
Arieli, 2011), cujos critérios de inclusdo foram: (a) licenciatura, mestrado ou
doutoramento em psicologia; (b) exercicio da profissdo em unidades de dor
e, assim, o acompanhamento direto de pacientes com dor crénica e/ou
respetivas familias; e (c) trabalho de investigacdo no contexto de dor
cronica.

Assim, a amostra foi constituida por duas subamostras: (a) um grupo
composto por trés psicélogos clinicos, dois dos quais, para além da sua
experiéncia clinica, desenvolvem investigacdo sobre topicos relacionados
com doenca cronica no geral, e (b) um grupo composto por trés
investigadoras que estudam especificamente a dor cronica e as suas
implicagdes.

O grupo dos psicologos foi composto por um elemento do sexo
masculino e dois do sexo feminino, com idades compreendidas entre os 25 e
os 35 anos. Deste grupo, as investigacGes desenvolvidas por dois dos
psicologos centram-se na &rea da genética e na area da dor oncoldgica.

O grupo de investigadores foi composto por trés elementos do sexo
feminino, com idades compreendidas entre os 31 e os 51 anos. Os seus
estudos, orientados para topicos relacionados com a dor, centram-se: em
processos individuais e familiares na salde e na doenca; variaveis
psicossociais e fibromialgia; experiéncia de dor cronica nas diades
conjugais; e, ansiedade, depressdo, estratégias de coping e apoio social na
dor crénica.
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3.2. Método

Neste estudo optou-se por uma metodologia mista
(qualitativo/quantitativo; Teddlie & Yu, 2007), tendo por base um guido de
entrevista semiestruturada sobre o impacto da dor cronica no sistema
familiar, elaborado a partir da revisdo da literatura. A analise de cariz
gualitativa dirige-se para a compreensdo do significado de um tema a partir
das opiniBes, experiéncias e perspetivas da populacdo em estudo (Mack,
Woodsong, MacQueen, Guest & Namey, 2005). Esta abordagem implica um
conjunto de métodos especificos (Miles & Huberman, 1994): codificacéo
das entrevistas (ou seja, analise dos dados recolhidos); reflexdes/comentarios
para além dos cddigos (conteudos/categorias/temas); identificacdo de
relacbes entre as variaveis, padrGes e diferencas entre os subgrupos e
sequéncias comuns; elaboragdo de generalizagbes que cubram as
consisténcias encontradas ao longo da andlise das entrevistas; e a
confrontacdo das generalizagdes com o corpo tedrico. Por sua vez, o estudo
desenvolvido faz, também, alusdo a analise quantitativa ao fazer uso da
guantificacdo das referéncias dos participantes, no sentido de identificar as
dimensdes mais frequentemente destacadas nas entrevistas. Deste modo,
combinando os dois tipos de anélise, é permitido uma recolha de informacéo
pormenorizada sobre o objetivo do estudo (Teddlie & Yu, 2007).

No que se refere ao método usado para a recolha de dados, optou-se
pela realizacdo de grupos focais, metodologia que permite a discussdo e a
dindmica em grupo com o fim de identificar percecbes, pensamentos e
impressdes sobre o tema (foco) da investigacdo, de acordo com as
perspetivas de cada um dos participantes (Mack et al.,, 2005; Milena,
Dainora & Allin, 2008; Oliveira & Freitas, 1998).

E a partir da recolha dos dados e da transcricdo das entrevistas que
se procede a andlise de conteudo. Este método possibilita a analise de todo o
texto escrito, na busca de padrdes de significados que se repetem (Braun &
Clarke, 2006), ou seja, permite “reduzir a quantidade de informagéo
disponivel, para chegar a uma interpretacdo das principais tendéncias e
padroes presentes nos dados” (Lima, 2013, p.7). Bardin (1977) propde trés
etapas para a analise de contetdo: a pré-analise (organizacao), a exploracao
do material (codificagdo — atribui¢do de cddigos especificos) e o tratamento
dos resultados obtidos e sua interpretacdo. Estas etapas vao de encontro aos
passos propostos por Braun e Clarke (2006), no entanto, ha que ter presente
que este ndo é um processo linear. Deste modo, as autoras propdem o inicio
da analise procurando nos dados as questdes de potencial interesse que
conduzam a anotacdo de ideias e esquemas de codificagdo, ao longo de todo
0 processo de analise, sendo uma fase de familiarizagcdo com os dados e de
gerar codigos iniciais. De seguida, agrupam-se os cédigos em temas, ou seja,
retinem-se todos os codigos que se revelam evidentes para cada tema. E a
partir destes temas que se torna possivel a criacdo de um mapa de analise de
contetdo (arvore de conceitos-chave), que permite os Gltimos passos da
andlise, ou seja, a interpretacdo dos resultados e o confronto com a literatura,
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através de uma escrita concisa e coerente.
3.3. Procedimento

A selecdo dos participantes foi efetuada através de contactos
telefonicos para hospitais e unidades de dor cronica, incidindo
essencialmente no Distrito de Coimbra, pesquisas de investigaches e
trabalhos realizados no &mbito do tema em estudo, envio de e-mails a
solicitar a participacdo voluntéaria e pedidos de referéncia de participantes
gue pudessem incluir a amostra.

Os grupos focais sdo um método de andlise qualitativa privilegiado
por diferentes autores (Braun & Clarke, 2006; Mack et al., 2005; Milena et
al., 2008) que permite a recolha de grande quantidade de informagéo, a
dindmica de grupo e a obtencdo de respostas subjetivas, ou seja, de
diferentes visbes sobre 0 mesmo tépico (Mack et al., 2005; Milena et al.,
2008; Oliveira & Freitas, 1998), como € o impacto da dor crénica no sistema
familiar.

Assim, os grupos focais decorreram ao longo de um periodo de
cinco meses, de acordo com os procedimentos éticos recomendados
(American Psychological Association [APA], 2002), nomeadamente a
obteng&o do consentimento informado pelos participantes onde se procurou
garantir a confidencialidade e anonimato, a possibilidade de solicitacdo de
esclarecimentos sobre a investigacdo e a possibilidade de recusa em
responder a quaisquer questdes ou fornecer informagfes que considerassem
prejudiciais a sua integridade fisica, moral e/ou social. Recorreu-se a um
guido de entrevista semiestruturada como base de discussdo entre 0s
participantes, permitindo a discussdo e recolha de informagdo sobre os
topicos em estudo.

A realizagdo destes mesmos grupos decorreu num ambiente
tranquilo, com uma duragdo varidvel entre os 45 e os 60 minutos. As
entrevistas foram gravadas (com a autorizacdo dos participantes) para que
posteriormente se prosseguisse a transcricdo e analise de contetudo das
mesmas.

3.4. Instrumentos

Tendo por base a revisdo da literatura sobre o impacto da dor
cronica no sistema familiar (Dias, 2007; Rolland, 1994; Roy, 2006; Silver,
2004; Sousa et al, 2007), foi desenvolvida uma entrevista semiestruturada. A
primeira parte da entrevista teve por objetivo a recolha de dados
sociodemograficos que permitiram a caracterizacdo da amostra, onde se
consideraram as variaveis: sexo, nacionalidade, idade, regido geografica,
habilitacdes literarias, servico/departamento onde exerce(m) funcdes,
area/temas de investigacdo, anos de exercicio profissional e nimero de
pacientes com dor crénica que atende(m) por més (direcionado para 0s
psicologos clinicos). A segunda parte, com o objetivo de analisar percecdes,
opinides, experiéncias pessoais e profissionais, destinou-se a discussdo
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propriamente dita, tendo por base o guido de entrevista destinado a estes
profissionais, dividido nos seguintes topicos: (a) definicdo do conceito de
dor cronica, (b) facilidade/dificuldade na definicdo de dor como doenca
cronica, (c) o impacto da dor cronica a nivel individual e familiar e (d)
beneficios/vantagens da aplicacdo do Modelo Familiar Sistémico da Doenca
a compreensdo e intervencdo em contexto de dor cronica. Deste modo, o
guido contemplou questdes como “Como se caracteriza a dor crdénica?”,
“Faz sentido considerar a dor como sintoma ou como doenca?”’, “Em termos
praticos, no que € que se traduz o impacto da dor crdnica nas relacGes
familiares?”.

IV — Resultados

De acordo com os procedimentos da investigacdo qualitativa e da
analise de contetdo, as entrevistas foram transcritas e codificadas por
categorias (Miles & Huberman, 1994). Assim, procedeu-se a analise das
mesmas ao nivel das suas semelhancas e diferencas originando uma arvore
categorial sobre a perspetiva de psicologos e investigadores sobre o impacto
da dor cronica no sistema familiar (Figura 1), que permitiu agrupar e
organizar a informagdo referida pelos participantes na realizacdo das
entrevistas.

Deste modo, e apesar dos grupos entrevistados terem
experiéncias/conhecimentos diferentes, dado que um grupo tem, sobretudo,
experiéncia clinica e o outro tem, sobretudo, experiéncia de investigacao, a
percecdo demostrada relativamente ao impacto da dor cronica na familia e a
sua definicdo ndo se revelou muito distinta, 0 que originou uma Unica arvore
categorial (Figura 1).

Assim, com o objetivo primordial de compreender a definigdo
subjacente a dor cronica, a entrevista iniciou-se pela clarificagdo do
conceito. Apesar de, na sua globalidade, os tépicos abordados terem sido
transversais aos grupos focais realizados, verificou-se que o grupo composto
por psicélogos clinicos distingue mais claramente duas subtipologias de dor
cronica, nomeadamente, dor ndo oncoldgica e dor oncoldgica. Deste modo,
percebe-se que num contexto de dor oncoldgica, a dor pode ter duas fungoes:
por um lado ser um sintoma “a dor acaba por ser entendida como um
sintoma, mais um no contexto de um quadro de doeng¢a oncologica” (Grupo
1, Psicologo 2) e, por outro, cronificar-se como resposta a lesdes e, assim,
gerar “degradagdo nos tecidos, nos musculos, nos ossos, e dai poder ter uma
dor oncoldgica que ¢ cronica” (Grupo 1, Psicélogo 2). Ainda neste contexto
de doenca oncol6gica, 0 mesmo grupo alerta para os impactos individuais e
familiares negativos da doenga, quando “encontramos muitas coisas a
mistura. Podemos encontrar um prognéstico muito reservado, podemos
encontrar perdas enormes em termos de autonomia... que se foram
agravando, situagOes de exaustdo familiar, de exaustdo do cuidador” onde,
de certo modo, estdo implicitos os tratamentos associados a este tipo de dor
“quimioterapia, radioterapia ou cirurgia” (Grupo 1, Psicélogo 2) e os mitos
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que se associam a medicag&o.

Relativamente a dor cronica, e especificamente a sua definicéo, os
profissionais, na generalidade, foram concisos nas suas abordagens,
referindo conceitos como sintoma, doenca, temporalidade e subjetividade.
Estes conceitos sdo, assim, visiveis nos discursos dos psicologos de ambos
0S grupos focais: “é obviamente um sintoma como quadro desta natureza”
(Grupo 2, Psicélogo 5) o que, nas suas perspetivas, clarifica a dor como uma
doenca que se manifesta pelo sintoma dor. Do mesmo modo, identificam-na
diretamente como uma doenga “vejo a dor como um fendmeno holistico,
alias como uma doenga crénica em si” (Grupo 1, Psicologo 3), o que remete
“para um determinado quadro patolégico que é reconhecido e que se reflete
na ocorréncia dos mesmos sintomas em todos os pacientes” (Grupo 2,
Psicélogo 5). O critério temporal evidenciou-se transversal nos dois grupos,
referindo que as “condigdes cronicas sdo muitos espacadas no tempo”
(Grupo 1, Psicologo 1) e que “a dor cronica se define pela temporalidade (...)
que dura para além dos 3 meses e outros autores referem os 6 meses” (Grupo
2, Psicologo 4). Também transversal aos dois grupos foi a subjetividade
subjacente a defini¢do e caracterizacao do sentido de dor, “a dor € aquilo que
o sujeito diz que sente” (Grupo 1, Psicologo 3), “a dor vai ser sentida de
forma diferente por cada pessoa” (Grupo 2, psicologo 6). Aliada a esta
experiéncia subjetiva encontra-se a dificuldade de mensuragédo, sendo este
critério de caracter subjetivo, tal como refere o psicologo 3 (Grupo 1) “ndo
ha valores biolégicos que possam medir a dor, 0 que é a bonificacdo do
doente ndo ¢ facilmente determinavel”. De acordo com os participantes, este
critério depender4, também, do contexto e da diversidade sociocultural.
Ainda no sentido de clarificar o conceito de dor crénica, o Grupo 2 foca a
componente ndo tratavel da dor referindo-se ao facto de “nao desaparecer
como fruto de tratamento” (psicdlogo 4) e “ndo ¢é sensivel ao tratamento
farmacologico” (psicologo 6). Este grupo, para além do conceito de sintoma
e doenca como defini¢do da dor cronica, referidos anteriormente, especificou
o conceito de sindrome como definidor de dor cronica, justificando que “os
sintomas associam-se de forma particular em cada doente e portanto esta
particularidade remete-nos para o conceito de sindrome” (psicologo 5). O
Grupo 1 identifica algumas especificidades/caracteristicas da dor referentes a
diferencas de género “as mulheres falam mais”, “dentro do grupo dos
homens a dor estd mais disfarcada” (psicologo 2), a idade, as variaveis
pessoais (depressdo e a ansiedade) e a sexualidade, como aspetos que se
refletem sensiveis ao limiar de dor. Por todos estes motivos devemos remeter
para uma “perspetiva psicossocial” (Grupo 1, psicologo 1) quando tentamos
definir a dor cronica.

O Grupo 2 refere algumas consequéncias particulares da dor, como a
sintomatologia psicologica associada & dor cronica (“a ansiedade e
depressdo” psicologo 5), mas ndo descuram a “morbilidade fisica quase tdo
frequente quanto a psicologica” (psicologo 6). Além destas apontam, ainda,
a sintomatologia associada ao sono “dificuldade em dormir” (psicologo 4),
que se revela tdo importante e organizadora em termos fisicos e psicoldgicos
COMO as anteriores.
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Depois de esclarecido o conceito de dor crdnica, avangou-se para a
exploracdo do impacto da dor no contexto familiar. Neste tdpico, ambos 0s
grupos diferenciaram impactos individuais e familiares que condicionam a
qualidade de vida destes dois sistemas. O Grupo 1 enfatizou o impacto
emocional da dor nos dois sistemas referindo “a esfera emocional e todas as
consequéncias que dai advém para o individuo e para o sistema familiar”
(psicologo 1). Para além do impacto individual, foi também referenciado o
impacto a nivel profissional, pois “ha um impacto sobre a sua capacidade de
manterem o trabalho, os niveis de trabalho, e hd& um grande nimero de
pessoas que deixam de trabalhar por conta deste problema de satde” (Grupo
2, psicologo 4), o que se reflete na esfera familiar, uma vez que alguns
membros “teriam de abdicar dos compromissos profissionais” (Grupo 1,
psicologo 1). Em termos exclusivamente individuais referiram o “impacto
muito grande fisico, (...) relacional, (...) e espiritual” (Grupo 1, psicologo 3)
e “o impacto social de alguém que diz ter uma doenca cronica” (Grupo 1,
psicélogo 1), podendo esse facto conduzir ao “isolamento social” (Grupo 2,
psicélogo 4).

Todavia, e ndo negligenciando o efeito negativo e devastador que o
impacto da dor cronica causa nas esferas individuais e familiares,
condicionando a qualidade de vida destes dois subsistemas, o Grupo 2
(psicologo 4) realga o “suporte percebido” como um impacto importante,
uma vez que mais do que receber apoio/suporte, importa a forma como esse
apoio é percebido pelo doente.

Em termos de impacto familiar, a dor crénica foi reconhecida como
uma preocupacao para os familiares o que reflete consequéncias na vida dos
gue rodeiam o doente, ou seja, nos ciclos de vida individuais dos familiares
“as pessoas sabiam que isso ia provocar um grande impacto nos familiares,
quer ao nivel de ficarem preocupados, quer ao nivel de isso ter um impacto
nas proprias vidas individuais” (Grupo 1, psicologo 1). Para além destes
impactos, evidenciaram-se o grau de incapacidade como aspeto importante,
pelo que, um impacto muito significativo reflete alteracbes familiares mais
rigorosas, 0 que ndo se torna tdo visivel se o impacto for menos
significativo, como exemplifica o discurso de um dos participantes “‘se
tivermos um doente com um grau de incapacidade muito significativo, isto
vai ter um impacto econémico na familia muito grande, alteracdes de papéis
gue eram do doente vao ter de ser redistribuidos, (...) se for uma dor que a
partida é suportavel, portanto vai oscilando mas ndo é tdo significativa, tdo
incapacitante, os movimentos da familia ndo serdo téo significativos, ndo ha
alteragOes tao importantes” (Grupol, psicologo 3).

Semelhante ao suporte percebido no impacto individual, destaca-se
0 suporte prestado, em termos de impacto familiar, que pode tornar-se
contraproducente dado que “isto pode ser um fardo para a propria familia
que ndo sabe muito bem como ela propria dar suporte (...) e isso ser a causa
de que a vida familiar gire em torno da doenca e da pessoa com dor cronica”
(Grupo 2, psicologo 4), “muitas vezes o apoio reforca os comportamentos de
dor” (psicélogo 5), “o apoio pode ter, quer um efeito positivo, quer
negativo” (psicologo 5). Estes aspetos vao-se moldando ao funcionamento
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familiar e, consequentemente, o impacto da dor cronica pode invadir a
estrutura/nucleo familiar, pelo que toda a familia fica doente. Por outro lado,
existem familias em que a “dor ndo invade a estrutura familiar, ndo ha
reforco de comportamentos, todos lutam contra” (Grupo 2, psicélogo 6) o
que define uma familia com dor, ou seja, apenas um elemento padece de dor
cronica.

Reunindo todos estes impactos existe um reflexo na comunicagéo
familiar “a dor cronica tem muitas repercussdes familiares, como é ébvio,
guer ao nivel da interacdo, comunicacdo das pessoas com quem O
doente/pessoa com dor cronica vive” (Grupo 2, psicdlogo 6).

Assim, 0 impacto da dor crénica parece sustentar a intervengao, uma
vez que o Grupo 2 argumenta que esta pode ser a nivel individual ou
familiar, sugerindo a intervencdo psicoldgica como crucial. Nesse sentido,
quando toda a familia é afetada pela condicdo de dor, os participantes
indicam como mais adequada a intervencdo familiar. Por outro lado,
sugerem a interveng&o individual para os casos em que apenas um elemento
da familia é afetado/padece de dor cronica.

Neste seguimento, a intervencdo foi um outro topico inserido no
guido da entrevista aplicada aos grupos focais. O Grupo 1 reportou para a
importancia das intervengdes complementares como o “reiki, a massagem
terapéutica e a acupuntura” (psicologo 2) paralelamente a
multidisciplinaridade de consultas a que o individuo com dor cronica podera
ter acesso “psicologia, psiquiatria, servigo social, nutrigdo” (psicologo 2). O
mesmo grupo refere a formacao dos técnicos e os modelos levados a cabo na
intervencdo como um aspeto importante nesta tematica, havendo modelos
gue se devem adequar e complementar: “ha 4areas em que o modelo
cognitivo-comportamental faz mais sentido” (psicologo 2), e em termos
sistémicos “a intervencdo passa por perceber as dificuldades, escutar as
pessoas, respeitd-las, normalizar e explicar” (psicdlogo 2).

Ainda no contexto da intervencdo, procurou entender-se a opiniao
dos profissionais relativamente a utilizagdo e validagcdo do MFSD. O Grupo
1 reforgou a importéancia do ciclo vital e das fases de desenvolvimento como
fatores importantes, o que vai de encontro ao que foi referido e
exemplificado pelo Grupo 2:

Parece-me extremamente pertinente fazer esta leitura da dor cronica

em funcdo do ciclo de vida familiar, porque obviamente serd

diferente termos um quadro de dor crénica que surge no inicio da
formacdo da familia, por exemplo, quando s6 temos o casal, do que
termos um quadro de dor cronica que surge quando a familia j& esta
com filhos em idade escolar ou um pouco mais velhos, portanto
parece-me que faz todo o sentido (psic6logo 5)

que personifica as diferengas em termos de exigéncias e tarefas numa fase
centripeta e numa fase centrifuga, originando as diferentes categorias
visiveis na arvore categorial. O Grupo 1 salientou ainda a visdo holistica que
o modelo proporciona “saindo da questdo mais individualizada (...)
pensando nos cuidados de satde alargados ao contexto familiar” (psicologo
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1) o que, de certo modo, caracteriza 0 modelo como flexivel, compreensivel
e aberto. Destaca-se que para a aplicacdo deste modelo é importante
“conhecer o modelo, a pessoa e a dindmica da familia” (psicélogo 1) como
requisitos para a planificacdo da intervencdo, permitindo também fornecer
aos “profissionais (...) informacdo do que € que realmente as familias
necessitam e qual o foco de intervencdo naquela fase da doenca, da dor, até
para que se possa pensar em medidas de intervencao” (Grupo 1, psicologo
3).

Relativamente a caracterizacdo da dor aguda, apenas o Grupo 2 fez
algumas referéncias, nomeadamente no seu carécter tratdvel, o que a
distingue da dor cronica, pelo que € sustentada por fatores biol6gicos
passiveis de curar através de farmacos, como nos exemplificam os discursos
dos psicélogos: “a dor aguda € passivel de ser tratada e no caso da dor
cronica deparamo-nos aqui com a dificuldade em termos de tratamento
farmacolégico porque ndo existem dimensbes bioldgicas que possam ser
alvo de tratamento com a mesma facilidade com que existem na dor aguda”
(psic6logo 4, 5 e 6).

A sistematizacdo e o agrupamento da informagédo em categorias, de
acordo com a semelhanca dos temas emergentes, conduziram a eliminagéo
de alguns temas que foram pouco destacados e referidos (e.g., etiologia,
diagndstico). Assim, a apresentacdo dos resultados é feita com base no
nimero de referéncias que os participantes fizeram as dimensdes e
subdimensGes. Esta opcdo baseou-se: no tema em estudo, no engquadramento
conceptual de referéncia a pertinéncia das dimensdes e subdimensdes e na
frequéncia das referéncias efetuadas pelos participantes a cada dimenséo e
subdimensao.

Neste sentido, a anélise qualitativa das entrevistas dos grupos focais
acima descritas revelaram seis categorias gerais que parecem expressar a
perspetiva de profissionais ligados a psicologia sobre o impacto da dor
cronica no sistema familiar, como nos mostra a Figura 1: Subtipologia da
Dor (duas subcategorias), Definicdo (oito subcategorias), Consequéncias
(trés subcategorias), Impacto (duas subcategorias), Intervencdo (quatro
subcategorias) e MFSD (sete subcategorias).

A categoria Subtipologia da Dor refere-se a distincdo entre a dor
oncoldgica e ndo oncoldgica, como integrantes da dor crénica. A categoria
Defini¢cdo tem como objetivo central clarificar e definir o conceito/defini¢éo
de dor, originando as seguintes subcategorias: perspetiva psicossocial, fator
tempo, doenca, sintoma, sindrome, ndo tratavel, experiéncia subjetiva e
caracteristicas. As referéncias relativas a dimensdo Consequéncias
prenderam-se com a sintomatologia associada a dor cronica. A categoria
Impacto abarca as repercussdes ao nivel individual e familiar que a dor
cronica evidencia. Ao nivel da Intervencdo efetuada em termos da dor
cronica emergiram as subcategorias: complementar, psicoldgica, consultas
satelite (que aponta para a multidisciplinaridade) e a formagéo dos técnicos.
Por fim, a categoria MFSD operacionaliza as subcategorias emergentes
relativamente ao uso do “modelo familiar sistémico da doenca” como uma
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lente de leitura e compreensdo da dor cronica: interfaces de
desenvolvimento, ciclo vital, flexivel/compreensivel/aberto, requisitos de
aplicacdo/intervencdo, visdo holistica, tarefas/exigéncias e fase centripeta
vs centrifuga.
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V - Discussao

Nos ultimos anos, surgiram inimeros estudos relativos ao tema da
dor crénica, no entanto existe uma lacuna de estudos direcionados para a
perspetiva dos psicologos sobre o impacto da dor cronica no sistema
familiar. Assim, o presente estudo, através de uma metodologia mista
(qualitativa e quantitativa), propds-se compreender o impacto a dor crénica
no contexto familiar, & luz das opiniBes e perce¢des de psicologos clinicos e
de investigadores em psicologia. Através deste objetivo foi possivel
identificar as dimensfes do impacto da dor na familia, com base na
frequéncia as unidades de analise que surgiram durante a analise de
contetdo.

As dimensfes destacadas ao longo das entrevistas foram, no que
respeita a dor cronica: a) subtipologia, b) definicdo, c) consequéncias, d)
impacto, e) intervencao e f) MFSD,; e relativamente a dor aguda: a) definicéo
e b) tratamento. Cada uma das dimensfes emergentes é composta por
diversas subdimensdes que conceptualizam o objetivo primordial do estudo
com base na tipologia da dor — o0 impacto da dor crénica no sistema familiar.

A definicdo de dor cronica integra diversas subcategorias que
clarificam e conceptualizam o seu conceito, estando tal dimensdo sempre
presente ao longo das entrevistas, ainda que de forma subentendida. Em
termos tedricos sdo muitas as referéncias que nos conduzem as
subdimensoes da Figura 1 para caracterizar e definir a dor crénica. Serve-nos
a definicdo da IASP que destaca a dor como complexa, de natureza
multidimensional e subjetiva (Roditi & Robinson, 2011; Dias, 2007; Silver,
2004; Rodrigues, 2007) que, por sua vez, vai influenciar a capacidade de
medir/mensurar a dor existente, sendo também esta uma experiéncia Unica e
individual (Large, 1996). A dor cronica depende, também, do contexto e da
diversidade sociocultural, uma vez que o individuo constr6i 0s seus
significados em relacdo com os outros e nos diferentes contextos em que se
integra (Barros, 2010). Esta definicdo, e os aspetos que dela emergem, véao
de encontro as subdimensdes encontradas neste estudo. Além destes
conceitos, € notdrio, ao longo das entrevistas, a dificuldade em definir a dor
como sintoma ou como doenca, quando esta se cronifica. Apesar de esta se
assumir como uma doenca cronica, atendendo as suas caracteristicas (Dias,
2007; Formiga, 2010; Marquez, 2011; Sousa et al., 2007), o fator tempo
parece ser um critério preponderante na sua distingdo relativamente a dor
aguda, embora seja reconhecido como insuficiente (Silver, 2004) e arbitrario
(Conceigdo, 2012), exatamente pelo fenémeno holistico que a dor crénica
representa.

Nesta conceptualizacdo inicial do conceito de dor crénica, destacou-
se, como uma novidade deste estudo, a nogdo de sindrome. Esta nog¢éo/termo
foi designado pelos participantes como uma particularidade de associagéo de
sintomas, logo, como uma “expressdo de um conjunto de respostas” (Cruz &
Pimenta, 2001, p.120). Ou seja, a nocdo de sindrome permite relacionar um
vasto conjunto de sintomas e consequéncias complexas e psicossociais,
(Araldjo-Soares & Mclintyre, 2000; Cruz & Pimenta, 2001; Large, 1996),
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descrevendo assim uma condigdo multidimensional, como nos sugere
Lunney (1997 citado por Cruz & Pimenta, 2001).

Estas apreciacBes dos participantes realcam a ambiguidade existente
em relacdo a definigdo de dor crénica, como sintoma ou como doenga, 0 que
pode dever-se ao facto do sintoma-dor estar associado a diferentes
sindromes, doencas, traumas ou patologias, tanto fisicas como psicolégicas
(Turk & Rudy, 1992).

A dimensdo consequéncias surgiu como caracterizadora da
populacdo que padece de dor cronica, no que respeita a sua sintomatologia.
Assim, a sintomatologia psicoldgica realgada, nomeadamente, a depressdo e
a ansiedade parece estar associada ao modo como é encarada e percecionada
a dor (Linton, 2000; Matos, 2012; Valente, Ribeiro & Jensen, 2009), ou seja,
associa-se como um resultado a causa, conduzindo ao sofrimento do doente.
A dor crdnica é entdo, geralmente, acompanhada por variadas respostas, tais
como a ansiedade e a depressdo (Capela et al., 2009; Lumley et al., 2011;
Rodrigues, 2007; Valente et al., 2009). Também a sintomatologia fisica se
manifesta como consequéncia de dor cronica, uma vez que pode existir
menor mobilidade e, consequentemente, a limitacdo na execucdo de algumas
tarefas/atividades (Rodrigues, 2007; Valente et al., 2009). Associada a esta
sintomatologia € real¢cado o sono como sendo afetado pela condicéo de dor
(Matos, 2012; Rodrigues, 2007; Valente et al., 2009).

Também o impacto, como objetivo principal deste estudo, foi
explorado pelos participantes. Esta dimensdo foi atribuida a dois niveis:
individual e familiar. No primeiro nivel — individual — o impacto da dor é
definido e percecionado como afetando o todo e a sua estabilidade, tendo
diversas implicacdes emocionais, psicoldgicas, sociais e profissionais
(Silver, 2004). Porém, os participantes destacam também o modo como o
individuo encara o apoio/suporte que Ihe é prestado, que parece ser definidor
do impacto a este nivel, moldando o ajuste a sua dor (Keefe & Somers,
2010; Valente, et al., 2009). Por outro lado, no segundo nivel — familiar — o
impacto define-se essencialmente ao nivel comunicacional, emocional e
profissional (Silver, 2004; West et al., 2012), que parecem comprometer o
ciclo vital e as fungbes de apoio pelo nucleo familiar (Carneiro, 2009;
Moliorini, et al., 2008; Peixoto & Santos, 2009). Do mesmo modo, o grau de
incapacidade da dor compromete o sistema familiar, afetando o seu ambiente
obrigando a familia a considerar diversas alteragfes (Rolland, 1987, 1994,
1995, 1999, 2005; Turk et al., 1985), tais como redistribui¢bes ou alteracbes
de papéis, como referem os psicélogos participantes. A este nivel, o
suporte/apoio prestado pode ter um efeito positivo constituindo assim uma
estratégia de coping (Santos, Ribeiro & Lopes, 2003). Porém, Santos et al.
(2003) indicam que o suporte familiar pode também causar um desequilibrio
devido a necessidade entre dar apoio e receber apoio, tornando-se neste
sentido menos funcional, quer para o doente quer para toda a estrutura
familiar. Este facto pode justificar o que nos referiam os participantes ao
mencionar o apoio/suporte como ‘“contraproducente”, podendo gerar “quer
um efeito positivo, quer negativo”.

E na conjugacdo de todos estes impactos da dor cronica, que 0s
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participantes identificam dois tipos de familias: familia com Dor e familia
com dor. Estas subcategorias parecem definir as familias face a existéncia de
dor no seu interior, pelo que, toda a familia pode ser encarada como doente,
ou apenas ser uma familia onde existe um elemento doente.

A intervencdo foi referida, de modo transversal, tanto pelos
psicologos clinicos como pelos investigadores, como aspeto importante a ter
em conta no que respeita a dor cronica. Neste ponto, os participantes realgam
a importancia de uma intervencdo multidimensional e multidisciplinar,
intersectando diversos servigos de saude, tal como nos aponta a Direcdo
Geral de Saude (Dias, 2007; Direc¢do-Geral da Saude, 2008). Nesse sentido,
além do realce da intervencao psicoldgica, sdo apontados pelos participantes
diversos servicos que deverdo estar a disponibilidade do sujeito,
possibilitando uma “visdo integrada da dor crénica” (Dias, 2007, p.4), tais
como a psicologia, a psiquiatria, o servico social e a nutricdo. Esta
diversidade de consultas é apontada na literatura complementada, ainda, pela
enfermagem, a fisioterapia, a terapia ocupacional e a medicina da dor (Dias,
2007; Direccdo-Geral da Saude, 2008). Aliada a esta diversidade de
servigos, estd a intervengdo complementar destacada como igualmente
importante. De facto, Cassileth e Gubili (s/d) referem ser cada vez mais
frequente o uso de terapias complementares para atenuar o efeito da dor,
ajudar a relaxar, a melhorar o sono e a reduzir a ansiedade e a depressdo. Os
mesmos autores fazem referéncia a acupuntura, as massagens terapéuticas, a
medicina mente-corpo, a hipnose, ao ioga e outros, tal como Formiga
(2010).

Do mesmo modo, a formagdo dos técnicos foi pontuada como um
topico revelante na intervencdo. Esta dimensdo surge no sentido de integrar
diversos modelos, como os exemplificados, isto é o modelo cognitivo-
comportamental e 0 modelo sistémico, para a compreenséo e intervengao na
dor cronica, abrindo assim oportunidade de diversas estratégias neste campo
da intervencdo psicoldgica.

Por fim, o MFSD foi a Gltima dimensdo emergente. Os participantes
revelaram nos seus discursos a importancia em utilizar e validar este modelo
como lente compreensiva para a dor crénica, uma vez que este se revela
como flexivel (para uma diversidade de doengas) e enfatiza uma visdo
holistica integrando perspetivas bioldgicas, psicoldgicas e sociais. Nesse
sentido, o modelo considera os desafios normativos/tarefas que os individuos
doentes e os respetivos familiares enfrentam perante a situacdo de dor, tal
como destacaram o0s participantes na entrevista. No entanto, ndo sdo
descuradas as necessidades comuns inerentes as etapas do ciclo vital, uma
vez que o surgimento de dor terd diferentes impactos no sistema, consoante
o ciclo vital em que este se encontre (Rolland, 1987, 1994, 1999; Sousa et
al., 2007). Foi nesse enquadramento que os psicologos e investigadores
elucidaram a fase centripeta e centrifuga, aliadas a aproximagdo e ao
afastamento do ndcleo familiar (Fernandes, 2011; Sousa et al., 2007).

Este estudo apresenta algumas limitagdes tais como: tamanho da
amostra reduzido e flexibilidade da analise de conteudo.
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Apesar das funcbes que os participantes exercem e das suas
investigacOes serem direcionadas para campos especificos no contexto da
dor crénica, foi possivel obter alguma unanimidade relativamente aos
topicos em estudo. No entanto, seria interessante reunir um maior nimero de
profissionais que trabalhem com a dor crénica, nomeadamente em unidades
de dor, e confrontar as diferencas emergentes com esse grupo. Porém
reconhece-se que a existéncia reduzida de psicologos neste contexto poderia
dificultar este processo.

Relativamente & dificuldade e flexibilidade deste tipo de analise
(anélise de contetdo), uma vez que manifesta alguma ambiguidade, seria
interessante ter colocado em préatica o acordo inter-avaliadores, de modo a
garantir fiabilidade e estabilidade das dimensdes e subdimensdes emergentes
(Zwick, 1988).

Torna-se crucial o desenvolvimento de mais estudos direcionados para
o funcionamento familiar de pacientes com dor cronica, de modo a que 0s
profissionais de salde (equipa multidisciplinar), incluindo os psicélogos,
trabalhem em colaboragdo na compreenséo e na intervencao da dor.

Além das propostas que se foram sugerindo em termos de
investigagOes futuras, e tendo em conta a reduzida literatura relativamente ao
papel do psicologo, seria interessante tentar implementar algumas medidas
gue apresentem e sustentem a importancia do trabalho deste profissional
com os pacientes e os familiares dos sujeitos que padecem de dor croénica, e
nesse sentido, implementar um modelo compreensivo e de intervencdo do
impacto da dor crénica no sistema familiar.

Este estudo pretende ter algum impacto ao nivel das politicas de satde
alertando para essa necessidade, ou seja, para o foco na familia (além do
paciente).

VI - Conclusoes

Os resultados obtidos neste estudo reforcam as evidéncias de que a
dor cronica tem impacto a nivel do funcionamento individual e familiar
(Carneiro, 2009; Ferreira, 2013; Moliorini et al., 2008; Paul & Fonseca,
2001; Peixoto & Santos, 2009; Silver, 2004; Turk et al., 1985; Roy, 2006;
West et al., 2012). As dimensBes e respetivas subdimensdes emergentes
revelam as areas especificas desse impacto.

Assim, a dor cronica é classificada como o 5° sinal vital, pelo que
deve ser encarada como um problema de salde publica (Dias, 2007;
Direc¢do-Geral da Saude, 2008), devendo ser discutida, articulada e
trabalhada por diversos profissionais e incentivar investigacéo a este nivel.

No presente estudo, estabelecemos alguns objetivos iniciais, nos quais
remetemos para a identificacdo das areas de funcionamento e dinamicas
individuais e familiares afetadas pelo impacto da dor cronica, e a
identificacdo da utilidade e dos beneficios praticos da aplicacdo do Modelo
Familiar Sistémico de Doenca ao contexto da dor crénica. Considera-se que
estes objetivos foram cumpridos, como nos sugerem os resultados, porém
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através das entrevistas realizadas com os psicélogos, pode-se perceber que
0s recursos/apoios disponiveis ao doente e & sua familia (um outro objetivo
estabelecido) deverdo ser mais explorados. Nesse sentido, deveriam ativar-se
mais as unidades de dor, valorizando este problema de salde, sensibilizando
todos os profissionais para a inclusdo da familia, articulando o didlogo e a
intervencdo em equipa multidisciplinar. Assim, seria possivel fornecer
recursos quer aos diferentes profissionais, quer ao doente e seus familiares
para o controlo da dor crénica.
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na investiga¢do subordinada ao tema “O impacto da dor cronica no
sistema familiar”, levada a cabo por uma equipa de investigacdo da
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Guido de entrevista para grupos focais

Psicologos e Investigadores

1. Sabe-se que a dor € um fendmeno subjetivo que atinge milhdes de
pessoas de todas as idades, limitando-as no seu funcionamento fisico, mental
e psicoldgico (Dias, 2007). De acordo com a literatura, a dor pode ser de tipo
agudo ou crdnico. Esta ultima é frequentemente considerada mais exigente,
sobretudo a nivel emocional.

Enquanto profissionais que trabalham quotidianamente com esta
problematica e investigadores desta problematica, gostariamos de os ouvir
sobre a definicdo de dor cronica. De que forma é que cada um de vos
caracteriza/define a dor cronica?

1.1. Como se caracteriza a dor crénica?

1.2. O que diferencia a dor cronica da dor aguda?

1.3. Quais as principais areas de funcionamento individual e
relacional do individuo afetadas pela dor crénica?

2. De acordo com a Diregdo-Geral de Saude, quando a dor se
manifesta cronicamente deixa de ser um sintoma para se tornar numa
doenca. No entanto, ao contrario de diversas doengas cronicas (e.g., diabetes,
hipertensdo arterial) a dor crénica ndo apresenta um quadro sintomatico
standard, tendo apenas definidos alguns critérios que conduzem ao seu
diagnostico (e.g., auséncia de uma lesdo objetivavel; persisténcia para além
da cura da lesdo que lhe deu origem; existéncia de dor ha pelo menos 3
meses). Desta forma, gostariamos de os ouvir sobre a diversidade que a(s)
dor(es) cronica(s) acarreta/implica. Poderemos falar da dor crénica como
uma unica doenca cronica ou como Varios tipos de doencas cronicas?

2.1. Como se chega a um diagndstico?

2.2. Faz-vos mais sentido considerar a dor como sintoma ou como
doenga?

2.3. Que implicacBes tem para a pratica clinica considerar a dor
como uma doenga cronica?

3. A cronicidade da dor crénica implica, naturalmente, a gestdo de um
conjunto vasto de recursos, tais como: financeiros/econémicos (e.g., faltar ao
trabalho), emocionais (e.g., ansiedade, tristeza) e familiares. Assim, o efeito
da dor ultrapassa a experiéncia individual traduzindo-se, também, num fardo
para os familiares e/ou cuidadores do doente. Nos ultimos 30 anos, a
comunidade cientifica tem-se debrugado sobre este tema procurando atenuar
a percecdo de dor dos pacientes. Porém, a investigacdo sobre o impacto desta
probleméatica na familia tem vindo a ser descurada. Assim, de acordo com a
vossa experiéncia, gostariamos de saber a opinido que tém sobre o impacto
gue a dor tem no contexto familiar.

3.1. Quem sofre de forma mais imediata com este problema para
além do paciente?
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3.2. Quem assume, mais frequentemente, o papel de cuidador
principal?

3.3. A consulta da dor acompanha os familiares destes pacientes?

3.4. Acreditam que os profissionais de salude tém a possibilidade de
interferir e influenciar o impacto da dor cronica no individuo e na familia?
De que forma interferem?

3.5. A intervencdo psicoterapéutica com 0 paciente e 0S seus
familiares é considerada?

3.6. Em termos praticos, no que € que se traduz o impacto da dor
cronica nas relagdes familiares (e.g., negociacdo de papéis)?

4. A Psicologia da Saude integra alguns modelos de compreenséo e
intervencdo do impacto da doenga no contexto familiar. Um dos modelos ao
qual damos particular destaque é o “modelo familiar sistémico da doenga”
de John Rolland (1994, 1999). Na vossa opinido, parece-vos Util analisar a
dor cronica sob a lente deste modelo que avalia o impacto da doenga crénica
nas relaces familiares e sociais?

4.1. Em termos praticos, quais seriam os beneficios da validacéo
deste modelo? Concretamente, em que dimensdes poderia ser uma ajuda?

4.2. Parece-vos que o modelo do Rolland é passivel de validar para
a dor cronica? Quais poderdo ser as principais dificuldades desta validacéo?

5. Por fim, gostariamos de vos perguntar se querem acrescentar mais
alguma coisa ao que ja conversamos. Gostariamos também de saber como se
sentiram durante esta conversa: houve algum aspeto mais desconfortavel?
Houve algum mais positivo?
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