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PREAMBULO

Conbhecer nio é suficiente, é necessdrio aplicar.
Desejar ndo é suficiente, é necessdrio fazer.

Johann Wolfgang von Goethe (1749 — 1832)

Servem as palavras de Goethe para expressar o que senti quando decidi tomar o passo de
realizar investigacdo clinica em Cuidados Paliativos (CP), suportando a tese de doutoramento
que agora apresento ao escrutinio académico.

No meu percurso em CP necessitava algo mais para além da vertente assistencial;
precisava de um futuro mais completo, que englobasse as vertentes assistencial, investigacional,
académica e pedagogica. Junto a cabeceira da pessoa em fim de vida, senti a premente
necessidade de me tornar um clinico diferente, dotado de uma diferente dinmica de cuidar
e estar com. O percurso de investigagio entdo iniciado fazia sentido, no aqui e no agora, por
diversas razoes: pelo pilar pedagdgico do ensino pré e pos graduado em CP — para que uma nova
geragdo de colegas médicos e de outras dreas da Medicina conhecessem esta drea cientifica
humanizada, podendo cuidar melhor as pessoas em fim de vida; pelo pilar investigacional
— para que novo e relevante trabalho cientifico pudesse trazer o conhecimento apontado a
melhoria da qualidade de vida e do conforto dos doentes e suas familias; pelo pilar assistencial
(absolutamente central na minha vida como médico e pessoa) — para que mais pessoas em
sofrimento pudessem ver melhorada a sua condi¢do global de seres humanos, na presenga de

profissionais cada vez melhor treinados técnica e humanamente.
Esta é uma tese que nasce das pessoas, para as pessoas.

Na verdade, sao as pessoas que verdadeiramente movem a minha preocupagio, o meu
esfor¢o didrio, a minha compaixio e a enorme necessidade de conhecer mais, investigando.

O tema central desta tese — a dignidade — nasceu de um contacto, talvez fortuito —
com wuma pessoa em fim de vida. Sentado ao seu lado, junto  sua cabeceira, perguntei-lhe
acerca da sua dignidade, mais precisamente do que se sentia mais orgulhoso na sua vida. Esse
encontro de 15 minutos revelou-se-nos um tempo de partilha, de profundidade e esperanca,
um tempo realmente digno. Nas suas palavras, apds tantos anos a ser aquela “doenca
rotulada’: “- Nunca ninguém me tinha perguntado isso...”

A semente acabara de cair e germinara rapidamente. E a premissa era simples: muitas
mais pessoas no fim de vida, abandonadas 4 sua doenca, careciam, certamente, de intervengées

estruturadas promotoras da sua dignidade.
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O tema desta tese nasceu, assim, das pessoas para as pessoas.

Foi assim que, em conjunto com o Prof. Doutor Anténio Barbosa, comecei o rascunho
de uma ideia que tomou forma num ensaio clinico. Em todos os papéis escritos, rasgados
e riscados havia um elemento constante e de capital importancia: a dignidade e o papel da
Terapia da Dignidade (TD) no sofrimento de doentes em fim de vida seguidos em CP.

Durante o tempo do meu doutoramento, foi sempre minha convic¢ao nio abandonar
a actividade assistencial em CP durante a realizacio da investigacio clinica. Uma sem a outra
seria olhar apenas para valores, métricas e expressdes matemdticas cujo significado clinico
e pessoal nio teria a oportunidade de experienciar em cada contacto clinico didrio. Apesar
de muita 4rdua, esta simbiose revelou-se frutifera. Aprendi que, apesar de imbuidos na
rigidez e obrigatoriedade de qualquer protocolo de investigacio, nenhum interesse, nenhum
objectivo, nenhum prazo ou estatistica, se deve sobrepor aos doentes que tratamos. Em
tltima andlise e, penso a mais justa, os estudos clinicos, qualquer que seja o formato que
assumam, ndo sio dos seus investigadores, antes das pessoas que os tornaram possiveis.

O trabalho aqui apresentado representa esse caminho conjunto drduo, rigoroso e feliz,
esperando que possa ser encontrado na comunidade cientifica e académica de CP como mais
um passo para a melhoria da assisténcia as pessoas em fim de vida, carecendo do melhor e
mais actualizado acompanhamento holistico e das intervencdes promotoras de dignidade

mais eficazes.
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RESUMO

A dignidade ¢ um conceito complexo e, apesar de ser utilizado coloquialmente na
linguagem didria e até em documentos cientificos e normativos, nio existe uma defini¢io
consensual. Na Medicina, em particular, a sua utilizacio tornou-se generalizada e massificada
e, por vezes, vazia de significado. Esta aparente vacuidade conceptual alertou para a
necessidade de clarificar o seu significado e importincia para a prdtica clinica, com recurso
a evidéncia cientifica suportada em ensaios clinicos. Sobretudo a partir da década de 90,
comegou a emergir investigacio de qualidade em dignidade e Medicina. O considerdvel
salto investigacional qualitativo e quantitativo deu-se, porém, com o trabalho de Chochinov
et al. com a constru¢io do Modelo da Dignidade de Doentes em Fim de Vida e com a
posterior criacio da Terapia da Dignidade (TD). Esta intervencio psicoterapéutica breve foi
projectada para responder A angustia psicossocial e existencial de doentes em fim de vida,
convidando-os a relatar e discutir questoes de vida que lhes sao mais importantes, articulando-
as para que sejam lembradas, apds a morte que se aproxima. Estas discussées e lembrangas
sdo gravadas em registo dudio, transcritas e editadas num documento de legado final que,
normalmente, ¢ entregue a familiares ou outros entes queridos. Os resultados do tltimo
ensaio clinico multicéntrico de Chochinov ez al. sobre a eficicia da TD em diversas dreas
do sofrimento fisico, psicossocial e existencial face a duas outras intervengdes (intervencio
paliativa multidisciplinar [IPM] e terapia centrada no doente [TCD]) mostraram que esta
intervengio psicoterapéutica aumentava o sentido de utilidade de vida, a qualidade de vida,
o sentido de dignidade, melhorando a forma como familia via e apreciava os doentes em
fim de vida. A TD foi também significativamente melhor do que a TCD na melhoria do
bem-estar espiritual, na diminui¢io da depressao e na satisfagio avaliada na pés-intervengio.

Contudo, e apesar da existéncia de um cada vez mais s6lido conjunto de evidéncia
cientifica, nio existia ainda investigacio de TD em paises mediterranicos e, sobretudo, nio
era conhecida a eficicia desta intervengio breve em populagoes de pessoas em fim de vida
com elevado nivel de sofrimento psicoldgico e existencial como era o caso da amostra de
doentes portugueses que serviu de base a este estudo. Neste sentido, inicidmos um ensaio

clinico aleatorizado e controlado (EAC) com o objectivo de conhecer a eficdcia da TD, face
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a um grupo controlo (submetido a IPM), na patologia psicossocial e sentido de dignidade de
doentes em fim de vida com elevado nivel de sofrimento psicoldgico, internados na Unidade
de Cuidados Paliativos Bento Menni da Casa de Satide da Idanha. Quisemos, também,
estudar a eficdcia da TD nos sintomas fisicos, na qualidade de vida e na sobrevivéncia, assim
como a satisfagio global ap6s a realizagio da TD e o impacto da entrega do documento de
legado na satide mental do principal cuidador.

Foram incluidos no EAC 80 doentes: 39 alocados ao grupo da TD+IPM e 41 ao grupo
da IPM. Todos os doentes deram o seu consentimento para a participacio neste EAC, o qual
obteve aprovagao pela comissao de ética local e da Faculdade de Medicina da Universidade
de Lisboa. Foi realizado um follow-up de 30 dias.

As conclusées mais relevantes do nosso estudo foram as seguintes:

1) a TD mostrou-se eficaz nos sintomas depressivos e ansiosos de doentes em fim de
vida seguidos em CP, face ao grupo controlo, no periodo de follow-up de 30 dias o que nos
parece um achado de importincia clinica crucial no alivio deste tipo de sintomatologia em
pessoas com progndstico reservados

2) a TD mostrou ser também eficaz noutras varidveis do sofrimento psicossocial,
nomeadamente na desmoralizagio e no desejo de antecipagio de morte;

3) aTD revelou, corroborando a evidéncia publicada, ser eficaz no alivio do sofrimento
relacionado com a perda de dignidade e na melhoria da qualidade de vida;

4) ao contrério de outros estudos publicados, a TD foi oferecida a todos os doentes sem
exclusao daqueles com sintomas ansiosos e/ou depressivos classificados como “clinicamente
significativos”, utilizando a Hospital Anxiety & Depression Scale, provando que, mesmo na
presenga de sofrimento psicolédgico significativo, os doentes em fim de vida podem realizar
a TD sem que deturpem a sua narrativa de vida por sintomatologia depressiva como
negativismo, atitude de autocomiseragio e culpa;

5) apesar de outros estudos anteriores terem mostrado uma elevada satisfagio dos
doentes submetidos 3 TD, os resultados do nosso estudo revelam valores superiores;

6) este é o primeiro EAC a propor-se estudar a sobrevivéncia de doentes submetidos
a TD, face a um grupo controlo submetido apenas a IPM. O nosso ensaio mostrou que os
participantes alocados ao grupo de intervencio sobreviveram, em média, mais 5,3 dias do
que os alocados ao grupo da IPM.

No futuro, pensamos que a TD poderd continuar a demonstrar novas ¢ promissoras

caracteristicas aplicdveis 2 clinica e, sobretudo, ao doente individual e  sua familia.
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ABSTRACT

Dignity is a complex concept and, despite being used colloquially in everyday language
and even in scientific and regulatory documents, there is no agreed and universal definition.

In Medicine in particular, its use has become widespread and sometimes devoid
of significance. This apparent conceptual emptiness, warranted of the need to clarify its
meaning and importance in clinical practice, using scientific evidence as a hallmark, using
solid randomized controlled trials. Especially since the 90s, quality research began to emerge
in the issue of dignity and medicine. But the qualitative and quantitative investigation
leap was given with the work of Chochinov ez al., with the construction of the Dignity
Model of the Terminal-ill and the subsequent creation of Dignity Therapy (DT). This brief
psychotherapeutic intervention was designed to address the psychosocial and existential
distress of patients at end of life, inviting patients to report and discuss life issues that are
most important to them, linking them to be remembered after death. These discussions
and memories are recorded in audio, transcribed and edited into a final legacy document
that is usually given to family members or other loved ones. Currently, the Dignity Model
and DT — both derived from empirical evidence — are available as tecUical interventions to
understand and enhance dignity at the end-of-life.

The results from the latest multicentric randomized controlled trial of Chochinov e 4/.
about the effectiveness of DT in various areas of physical, psychosocial and existential
suffering (with two other study arms: standard palliative care [SPC] and client-centred care
[CCC]) showed that DT increased the meaning of life, quality of life, sense of dignity, and
also the way family members saw and enjoyed patients at the end of their life. DT was also
significantly better than the CCC in improving spiritual well-being, and it also decreased
depression and improved satisfaction assessed at post-intervention.

However, despite the existence of an increasingly robust set of scientific evidence,
there was lacking data about DT’s efficacy in the Mediterranean population and, above
all, despite the beneficial effects of DT, its ability to mitigate outright distress was yet to be
proven, and we knew our palliative care sample of patients had a high level of psychological

distress. Therefore, we initiated a randomized controlled trial (RCT) in order to know the

Juliio M | Eficdcia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim xvii
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado e Controlado



effectiveness of DT compared with a control group (SPC), on the psychosocial suffering and
sense of dignity of terminally-ill patients with high levels of psychological distress, admitted
to the Palliative Care Unit of Sao Bento Menni of Casa de Satide da Idanha. We also wanted
to study the effectiveness of DT in physical symptoms, quality of life and survival, as well as
the level of satisfaction after performing DT and the caregiver’s mental health impact after
receiving the legacy document.

Eighty patients were included in our RCT: 39 allocated to the DT+SPC and 41 to
SPC group. All patients gave their informed consent for participation the study and ethical
approval was obtained. A 30 day follow-up was made.

The main findings of our study were the following:

1) DT was effective in reducing depressive and anxious symptoms compared with the
control group; this effect was consistent through the 30 day follow-up period. This finding
seems to have a crucial clinical importance in relieving psychological symptoms in patients
with a poor prognosis; ;

2) following the same trend, DT showed to be effective on other psychosocial variables,
such as demoralization, desire for death, sense of dignity and quality of life;

3) unlike other published studies, in our RCT, DT was offered to every patient without
exclusion of those with “clinically significant” anxious or depressive symptoms, assessed
using the HADS; this proves that, even in the presence of significant psychological distress,
patients can perform DT without misrepresentation of their life’s narrative;

5) although previous studies have shown high satisfaction of patients undergoing DT,
the results of our trial showed higher satisfaction values;

6) to the best of our knowledge, this is the first RCT to propose to study the survival
of patients receiving TD, compared with a control group subjected only to SPC. Our results
showed that participants allocated to the intervention group survived an average of 5,3 days
more than the group allocated to SPC .

In the future, we think that DT will continue to demonstrate new and promising

features applicable to clinical practice and especially to individual patients and their families.
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1.1. Dignidade: Consideragoes Historicas e Principais Modelos
1.1.1. Consideragées Histdricas

Na revisdo da literatura realizada acerca do conceito de dignidade (Julido & Barbosa,
2011) evidenciaram-se enquadramentos histdricos cuja compreensio foi essencial para a
contextualizagio do conceito e as suas diversas dimensées.

Jacobson (2007) propoe que a evolugio histdrica do conceito de dignidade se baseia em
trés polos fundamentais: entre a humanidade e Deus; entre o individuo e a sociedade e entre
o determinismo e a liberdade. Esta proposta aproxima-se do trabalho de Van der Graaf ez al.
(2009) sobre a evolugio histdrica da dignidade e a sua relagao com a ética médica. Pode,
assim, propor-se através do trabalho destes autores, que a dignidade se desenvolveu em cinco
momentos histéricos: Antiguidade Cldssica (século II a.C. — século V d.C.); Cristianismo
da Idade Média (séculos IV-XIII d.C.); Humanismo do Renascimento (séculos XIV-XV);
Iluminismo e Filosofia da Razio (1648-1789); final século XVIII — meados do século
XX. Apesar deste autor nao fazer referéncia ao periodo da Grécia Antiga, alguns autores
salientam que se torna necessdrio referi-lo, j4 que apresenta aspectos importantes sobre o
desenvolvimento do conceito de dignidade.

Na Grécia Antiga, a ideia de dignidade dizia respeito a uma qualidade social adquirida
na sociedade rigidamente hierarquizada (Jacobson, 2007). A dignidade era entendida como
um conceito social atribuido a determinados individuos ou grupos em virtude do seu lugar
ou posi¢ao hierdrquicas. A dignidade era oferecida pela sociedade e reconhecida no seio
desta, constituindo-se como um estatuto relativo e social.

Na Antiguidade Romana, o conceito era essencialmente sociopolitico. A dignitas,
determinada por uma posicao social, era uma qualidade restrita aos homens pertencentes
a nobreza ¢ a altos cargos da Republica (consules e senadores que, ao serem destituidos das
suas fungoes, a perdiam) (Jacobson, 2007). Na sociedade romana a dignidade possuia seis
caracteristicas distintas.

A primeira dizia respeito a atribui¢io da dignidade através do desempenho exemplar,
frequentemente politico ou militar. Da mesma forma, o individuo devia cuidar a sua aparéncia
e moderar as suas ac¢des por forma a manter a sua dignidade, devendo o desempenho
humano ser constantemente cuidado e revelar grandeza e sobriedade. Em segundo lugar, as
realizagdes individuais e a integridade moral necessitavam de reconhecimento social antes
da atribui¢do da dignidade ao individuo. No entanto, a dignidade podia ser perdida no
momento em que nio fosse reconhecida socialmente. Em terceiro lugar, no momento em
que a dignidade era atribuida a um cidadio, este ganhava autoridade, honra e era merecedor
de respeito imediato por parte da sociedade, como aludia Cicero: alicuius est Dignitas honesta
et al cultu et honore verencundia Digna auctoritas (a dignidade ¢ a autoridade de alguém
honrado, digno de honra, adoracio e reveréncia) (Cicero, Epistulae ad Atticum). A quarta

caracteristica da dignidade referia-se 4 obrigacio de viver digno e de manter o objectivo
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de viver da dignidade e para a dignidade. Cicero propds que os dirigentes da Republica
deviam dirigir o curso da sua vida com dignidade até no lazer (otium cum dignitate - lazer
com dignidade). A quinta caracteristica referia-se 2 dignidade como uma qualidade visivel,
proposta pela existéncia de dois tipos de beleza: a graciosidade (beleza feminina) e a dignidade
(beleza masculina) (Cicero, De officiis). A sexta e Gltima caracteristica conferia A dignidade
diversos graus, ou seja, uma qualidade hierarquizada. Avaliando sua carreira politica, Técito
escreveu que a sua dignidade havia sido concedida pelo imperador Vespasiano, reforada
por Titus e aumentada por Domiciano (César). O tipo de dignidade encontrada nos textos
romanos poderd designar-se por dignidade relacional ou social: ¢ através da relagio com os
outros que os individuos revelavam o seu desempenho de exceléncia e distin¢ao, garantindo
o reconhecimento social que lhes concedia a dignidade individual. Na Antiguidade Romana,
a dignidade relacional era um atributo restrito ao individuo e nunca se aplicava aos seres
humanos em geral. Mesmo o termo romano dignitas hominis encontrado nalguns textos
deve ser entendido como “dignidade do homem individual” (Cicero, De officiis). Contudo,
hd uma mencio 2 dignidade universal num texto de Cicero que menciona que todos os
individuos deviam considerar a dignidade inerente  sua natureza humana: os seres humanos
tinham dignidade porque eram capazes de aprender e contemplar, ao contrdrio dos animais
(Cicero, De Inventione). Por outras palavras, a dignidade estava embutida na natureza do
Homem, independentemente da sua condicio social ou desempenho. A referéncia de Cicero
a dignidade universal neste texto é considerada uma excepgio a dignidade relacional vigente
na sociedade romana, cuja perspectiva sé se iria alterar no final do império romano e no
inicio da Idade Média.

E frequente encontrar a referéncia 4 dignidade universal nos textos cristaos da Idade
Média. A dignidade era uma qualidade do homem através da sua relagao tinica com Deus. A
criagio do homem 4 imagem de Deus (/mago Dei), entendida como um privilégio, colocava-o
acima de todas as outras criaturas, dando 2 vida humana, um valor intrinseco sagrado e uma
posigao privilegiada no universo (Tacitus; Cicero, Pro Murena). Os seres humanos deviam
servir a Deus, em troca da dignidade por Ele concedida, reforcando o cardcter normativo
da dignidade: a dignidade era uma qualidade superior divinamente concedida e 0 homem
devia viver segundo essa dddiva, servindo-O e mantendo-se digno. Segundo a visao biblica,
o homem tinha a sua dignidade prépria por ser reconhecido por Deus que o criou e foi o
primeiro aamé-lo (Genesis 1,31). O homem era a tinica criatura a quem Deus dirigiu a palavra
e, por outro lado, foi criado & Sua imagem e semelhanca (Genesis, 1,26), diferenciando-se de
todos os seres criados. O homem, no vértice da natureza criada, era capaz de orientar as suas
opgbes numa continua tensio na relagio com Deus. Esta relacio conduzi-lo-ia & conquista
da sua dignidade. Apesar de estar incorporada na natureza mais {intima do homem como um
valor inaliendvel, a dignidade podia ser perdida. Uma prova disso ¢ a perda de dignidade de
Adao apés a sua expulsio do Eden. No entanto, alguns autores cristios tentaram reafirma-la
baseados na posi¢ao privilegiada de Addo no universo, apesar da sua natural tendéncia para

o pecado. Num dos seus sermées, Ledo Magno afirma que Deus, através de Cristo, restaurou
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a dignidade humana (Bayertz, 1996), sublinhando que a expulsao de Adao do paraiso nio
alienou a dignidade do homem de forma permanente. Para o Cristianismo, a dignidade de
Deus era transmitida como uma heranga para o homem, sua criagio tltima, conferindo-lhe
um estatuto absoluto e sagrado.

No Renascimento, a dignidade como condi¢io humana tornou-se um tema recorrente
nos documentos dos humanistas italianos. Nos seus textos, a dignidade era o pélo oposto da
miséria (miseria) — a dignidade era o lugar privilegiado do homem no universo e a miséria
referia-se  sua natureza falivel. Para os humanistas, o conceito de dignidade era abrangente,
constituido pela visao crista da imagem de Deus e da imortalidade da alma, mas também por
outros aspectos mais fisicos e tangiveis como o corpo humano e as suas fungées (Moody, 1998).
Embora cada humanista abordasse e desenvolvesse aspectos particulares, todos adoptaram o
conceito de dignidade universal. No entanto, no final do Renascimento, surge uma nova visao
de dignidade através de Giovanni Pico della Mirandola. No seu texto De dignitate hominis,
afirma que Deus, depois de criar todas as criaturas, ndo tinha qualquer arquétipo de criaio
para Adio: nao havia espago deixado para o homem no universo. Deus determinou, entio, que
este ndo teria um local fixo para morar, nem um aspecto caracteristico, nem qualquer fungio
particular, sendo que tudo o que quisesse para a sua vida poderia ser escolhido por si mesmo.
Ao contrdrio de todas as outras coisas, para as quais Deus tinha dado uma natureza e leis
definidas, 0 homem podia criar os limites do seu ser. O homem nio era um ser celestial nem
terreno, mortal ou imortal, e podia ser criador da sua pessoa através da sua liberdade de escolha
e honra. A grandeza e dignidade do homem residiam no esfor¢o de compreender o verdadeiro
sentido das coisas, de chegar a verdade, contemplando o universo e perscrutando os segredos
da sua consciéncia interna. Para este autor, a dignidade humana baseava-se na liberdade ¢
ocupava um lugar privilegiado no universo. Por outras palavras, o homem podia tornar-se no
que escolhesse tornar-se. Deste conceito surge, com Pico della Mirandola, uma nova forma de
dignidade, a dignidade subjectiva — uma qualidade centrada no homem e no exercicio da sua
vontade e livre escolha. De acordo com as suas ac¢oes e o seu desejo, o individuo construfa a
sua dignidade, sendo esta uma caracteristica nascida na pessoa e para a pessoa.

Ao contrdrio do que seria de esperar, a Filosofia das Luzes nio trouxe obras marcantes
que desenvolvessem a natureza racional da dignidade humana. Pascal (1976) defendeu que
o pensamento constitufa a totalidade da dignidade humana e von Pufendorf (1934) que a
dignidade passava pela imortalidade da alma, pela luz do intelecto, pela capacidade de escolha
e pela habilidade em diversas artes. Numa era filos6fica marcada pela razio, continuou a
salientar-se que o conceito da criagio do homem 4 imagem de Deus permanecia a base
da dignidade e que a dicotomia entre miséria e dignidade eram temas actuais, afastando a
racionalidade como o tema de discussio fundamental. A forma de dignidade patente nos
textos de Pascal e de Von Pufendorf é a universal/incondicional. No entanto, outros autores
como Thomas Hobbes mantiveram uma defini¢io de dignidade relacional, coincidente com
a da antiguidade romana, afirmando que a dignidade era o valor social do homem, colocado

em si pelo bem comum.
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De acordo com Van der Graaf e /. (2009), uma nova concepgiao de dignidade surge
com Emmanuel Kant. Os mesmos autores chamam-lhe dignidade kantiana, uma vez que
estd ligada intrinsecamente 2 sua filosofia. No seu trabalho Fundamentagio da Metafisica
dos Costumes, Kant (1785) afirma que os seres racionais tém dignidade através da sua acgao
moral ou autodeterminagio — a dignidade em si mesma ¢ uma qualidade inata de todos os
seres humanos devido 2 sua racionalidade e liberdade moral que os eleva acima de todos os
seres vivos na Terra. Segundo Kant, a autonomia era a base da natureza racional do homem
e da sua dignidade. Ao contrdrio da dignidade universal, o conceito kantiano de dignidade
exclui os seres sem autonomia e capacidade de decisio. Na sua obra Metafisica dos Costumes,
Kant (1785) postula que o homem, portador de dignidade, nio pode utilizar-se a si ou aos
outros como um meio, mas apenas como um fim. O homem ¢ o valor em si mesmo, que
nio pode ser substituido por outra coisa ao contrério das coisas e dos outros seres que sio
substituiveis e, por isso, tém um preco. O homem ¢ insubstituivel, nao pode ser utilizado,
nao pode servir de instrumento para um qualquer fim. Existe como um fim em si mesmo, o
que lhe concede dignidade. A proibi¢ao da instrumentaliza¢io humana traz um novo marco
histérico na forma de pensar este conceito j4 que Kant pede a0 homem para respeitar nio sé
a sua dignidade, mas também a dos outros. E a partir de Kant que a dignidade se emancipa
do campo religioso e filosdfico e se torna um conceito social e politico também.

Os autores da modernidade enfatizaram a relacio entre a dignidade universal e os
direitos humanos. A importincia histérica dada a dignidade relacional tende, actualmente,
a ser ligada a dignidade universal/incondicional, onde os direitos humanos bésicos estao
profundamente ancorados. Os primeiros socialistas, como Lassale, sublinharam a fungio do
Estado no assegurar da vida digna dos trabalhadores (Menschenwiirdig). O papel do Estado,
como garante do respeito pela dignidade dos cidadios encontrou eco em muitas constituicoes
do século XX, contudo, poucos paises adoptaram o respeito pela dignidade humana como
um principio a ser praticado até cerca da terceira década do século XX. A Segunda Guerra
Mundial marcou o momento de reflexdo global acerca da violagao do respeito pela dignidade
da pessoa humana e a frase “respeito pela dignidade” foi adoptada pela Carta das Nagoes
Unidas e pela Declaracio Universal dos Direitos Humanos (1997)". Contudo, apds este
periodo da histéria mundial, o significado de dignidade tornou-se mais dibio e complexo,
j& que englobou, sem diferenciago, conceitos aplicdveis aos direitos humanos e 4 Medicina.
Nesse sentido, em 1948, a Associagio Médica Internacional afirmou que todos os médicos
deviam exercer a sua profissio com consciéncia e dignidade (1948)%. Um ano depois, esta

mesma entidade reformulou a sua afirmagio, tornando-a mais especifica, alertando que

! United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization (UNESCO). 1997. The Universal Declaration
on the Human Genome and Human Rights. Paris: General conference of UNESCO: article 24. [acedido em 26
de Margo de 2011].

2 World Medical Association (WMA). 1948. Declaration of Geneva. Geneva: WMA General Assembly. Last
amended 2006. Divonne-les-Bains: WMA Council Session. Disponivel em: http://www.wma.net/e/policy/
c8.htm. [acedido em 26 de Margo de 2011].[acedido em 26 de Margo de 2011].
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todos os médicos deviam possuir competéncia técnica e cumpri-la com independéncia
moral, compaixao e respeito pela dignidade humana (1949)°.

Na década de 90, a actuagio com dignidade perante o ser humano deixou de ser apenas
restrito aos médicos. E reconhecido aos doentes o direito ao tratamento e 4 morte com
dignidade proclamado na Declaracio dos Direitos dos Doentes da Organiza¢ao Mundial de
Satide (OMS) (1994)%,

Actualmente, os diversos documentos normativos apontam a dignidade humana como
um principio bioético, como estd patente na Declaragao Universal da Bioética e dos Direitos
Humanos da UNESCO, que consagra que um dos objectivos primordiais é o de promover
o respeito pela dignidade humana e proteger os direitos do homem, assegurando o respeito
pela vida, as suas liberdades fundamentais, concordantes com a lei internacional dos direitos
humanos (1997)°. A dignidade humana e os direitos humanos nio sio conceitos divergentes

e, em conjunto, ocupam uma posi¢io primordial como principio fundamental do homem.
1.1.2. Principais Modelos de Dignidade Humana

Tém sido propostos diversos modelos ou tipos de dignidade na tentativa de
operacionalizar o conhecimento sobre este conceito.

Jacobson (2007) alerta que, sob investigacio, a dignidade pode revelar-se e manter-se
um conceito contraditério e instdvel.

As definicoes encontradas ao longo da literatura sao multiplas: fenémeno objectivo zs. subjectivos
individual vs. colectivo; interno vs. externo; dindmico vs. estdtico; hierdrquico vs. democrdtico.

Alguns autores propoem a divisaio da dignidade em dois conceitos distintos, mas
complementares: dignidade absoluta ou basica (Anderberg ez 4/, 2007; Pullman, 2004) —
universal, um valor intrinseco da pessoa, referida pela Amnistia Internacional (1948)° e pela
OMS (1994)” como um direito humano bdsico; e dignidade pessoal — individual, mutdvel e
construida socialmente.

Proulx e Jacelon (2004), de uma forma genérica, defendem os componentes interno
e externo da dignidade, sendo o primeiro referente ao valor intrinseco de cada pessoa e o

segundo ao que ¢ criado através da aprendizagem com o meio envolvente.

3 World Medical Association (WMA). 1949. International Code of Medical Ethics. London: WMAGeneral
Assembly. Last amended 2006. Pilanesberg: WMA General Assembly. Disponivel em: http://www.wma.net/e/
policy/c8.htm [acedido em 26 de Marco de 2011].

* World Health Organization (WHO). 1994. A Declaration on the Promotion of Patients’ Rights in Europe.
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Conceitos de dignidade mais concretos e categoriais surgem a partir de Nordenfelt
(2003, 2004, 2005). Este autor representa um marco na andlise critica sobre a dignidade e
uma viragem académica na forma de pensi-la. Através da sua investigacao em doentes idosos,
(Dignity and Older Europeans - Fifth Framework Quality of Life Programme, 2004), Nordenfelt
distingue a dignidade intrinseca e a contingente, dividindo esta tlltima em trés componentes.
Desta forma, este autor propéde a divisio de dignidade em quatro tipos: a dignidade de
Menschenwiirde, que significa a dignidade que todos os individuos possuem num mesmo
grau, a dignidade dos seres humanos por nascerem no seio da Humanidade e refere-se aos
direitos humanos bésicos; a dignidade de mérito ou de sabedoria, decorrente do valor dos
papéis ou acgoes das pessoas, podendo ser adquirida pela posicao social, profissional ou pela
idade; a dignidade moral, desenvolvida de acordo com a estrutura moral do individuo como
uma virtude hierarquizada, com diferentes graus de elevagio, dependendo da qualidade das
acgbes ou omissoes vitais cujo cardcter dinAmico lhe confere a caracteristica de uma aquisigao
moral; a dignidade de identidade, a que mais se aproxima do 4mago ou esséncia da pessoa,
estando ligada aos conceitos de auto-respeito, integridade e autonomia.

Num estudo posterior, Nordenfelt (2005) defende que a dignidade de identidade ¢ a
dimensao mais ameacada pela dependéncia e a perda de autonomia no contexto da doenca
avancada (nos casos de humilhagio e insulto fisico e/ou psicoldgico, p.e.). A dignidade
moral e de mérito possuem uma relevincia reduzida no decurso da doenga, jd que o
tratamento ¢ os cuidados médicos nio diferem, habitualmente, consoante a posicio social
ou os padroes morais individuais. O mesmo autor afirma ainda que, enquanto a dignidade
de Menschenwiirde nio pode ser diminuida ou perdida pela pessoa, as restantes categorias
podem variar consideravelmente em cada individuo ao longo da sua vida.

O modelo de Nordenfelt recebeu algumas criticas, nomeadamente na perspectiva da
prética de enfermagem (Gallagher, 2008). A dignidade de mérito sublinha a necessidade
de uma maior diferenciagio de cuidados, de cortesia e respeito para com os doentes com
posigao social ou profissional mais elevada. Tal facto colide com o principio de que todos
os profissionais de satide devem tratar os seus doentes de forma igual, independente do seu
credo, cardcter ou status social. Para os autores desta critica, a dignidade de mérito deve
ser relegada a um plano secunddrio a dignidade de Menschenwiirde ou de identidade. Estes
dois tipos de dignidade justificam, por si s4, o tratamento humanizado e individualizado a
qualquer individuo independentemente do seu mérito ou padrio moral.

Num estudo mais recente, Jacobson (2009) defende que deve ser criada uma ideia
mais clara sobre dignidade que englobe diversos componentes bésicos: o portador (bearer),
o propdsito (ground), as consequéncias ou usos (comsequences or uses). O portador diz
respeito A pessoa ou grupo que possui dignidade. O propdsito ¢ a justificacio ou a base
para que a dignidade seja mantida ou concedida. Por fim, as consequéncias ou usos da
dignidade sdo o(s) resultado(s) observado(s) apds o exercicio de dignificagio da pessoa. Nas
palavras desta autora, esta forma de “pensar dignidade” permite abandonar o problema da

definigio, centrando-se o cuidado no exercicio prético de dignificagao dos doentes. Através
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de um estudo que articulou uma anilise da literatura com 64 entrevistas semiestruturadas
sobre a defini¢io pessoal de dignidade em trés grupos de individuos (pessoas sob exclusao
social ou médica; profissionais de servigo social e médico; profissionais da drea dos direitos
humanos), Jacobson (2009), através de uma metodologia qualitativa (grounded theory),
identificou dois tipos fundamentais de dignidade: dignidade humana e dignidade social.
A dignidade humana ¢ a de Menschenwiirde, valor inaliandvel e adquirido pelo facto de
nascermos como seres humanos. Este valor tem diversas caracteristicas: é individual ou
colectivo, ndo pode ser medido ou destruido e nio ¢ contextual ou comparativo. E o tipo
de dignidade que suporta o principio de que todos os seres humanos sio iguais e devem
ser tratados com respeito e decéncia e que, no plano colectivo, deve existir equidade e
justica. A dignidade social estd ancorada na dignidade humana e é uma consequéncia do
seu reconhecimento. Ao contrdrio do cardcter inato da dignidade humana, a dignidade
social ¢ construida através da interacgdo entre os individuos e pode ser desenvolvida,
perdida, diminuida, ameacada, violada ou mesmo promovida pela acgao dos pares. A
dignidade social ¢ contingente, compardvel (i.e., mensurdvel), contextual e concreta. Esta
dignidade, dotada de plasticidade e mutabilidade, nasce do contexto social e compreende
dois elementos interligados: dignidade do eu e dignidade na relagdo. A primeira refere-se
2 autoconfianga, auto-estima e respeito préprio. Nordenfelt (2004, 2005) refere-se-lhe
como a dignidade de identidade e outro autor (Spiegelberg, 1970) refere-se-lhe como a
expressdo intencional da pessoa face ao mundo. A segunda diz respeito ao processo de
reflexdo sobre o valor dos outros, ao investimento da pessoa na relagio num determinado
espago e tempo. A dignidade na relagio subentende o conceito de partilha, hierarquia e
ganhos através da interaccio social (dignidade de mérito e moral, segundo Nordenfelt,
2005).

Jacobson alarga o conhecimento global existente acerca de dignidade jd4 que propée,
além da divisao entre dignidade humana e social, os elementos que as constituem e
influenciam. Para Jacobson (2009), a dignidade humana ¢ desenvolvida através da relagio,
gerando a dignidade social. Para esta autora, a relacio (individual ou colectiva) é o centro do
desenvolvimento da dignidade e pode promové-la ou ameagd-la. No seu trabalho, Jacobson
descreve que cada encontro humano (dignity encounter) é desempenhado por pessoas/actores
individuais ou colectivos (actors), cuja interacgio/relagio com o outro (relationship between
actors) se desenvolve num espaco fisico especifico (setting) e segundo uma interacgio social
particular (social order). E nos diferentes elementos deste modelo que se d4 a promogio ou
ameaga a dignidade. Um encontro humano pode constituir uma ameaga a dignidade se um
dos individuos se encontrar em posi¢io de vulnerabilidade — doenca, pobreza, fraqueza, p.ec.
— e a outra pessoa assumir uma atitude de antipatia — preconceito, arrogincia, hostilidade,
impaciéncia p.e. Este desequilibrio relacional cria uma assimetria de onde sobressaem
caracteristicas de poder, autoritarismo e dominio. O espago fisico mais propenso a ameagar
a dignidade caracteriza-se pela hostilidade — hierarquizado, rigido, desumanizado, pobre

em recursos e tenso. Jacobson (2009) afirma que a interacgio social que gera desigualdade

Julido M | Eficicia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim 9
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado ¢ Controlado



Capitulo I - INTRODUGCAO

provoca uma diminuigio da dignidade, nomeadamente em casos de racismo e ostracizacio
sexual. Por outro lado, os encontros promotores de dignidade subentendem um equilibrio e
crescimento muatuo. Um dos individuos encontra-se em posi¢io de conflanga — seguranca e
esperanga — e o outro assume uma atitude de compaixdo — bondade, abertura de espirito e
honestidade. A interacgio social criada ¢ de solidariedade e caracteriza-se por reciprocidade,
empatia e conflanca. O espaco fisico humanizado, acessivel, amigdvel e calmo promove
a dignidade da pessoa humana. A interaccio social promotora de dignidade baseia-se na
justica, oferecendo igualdade e equidade de oportunidades sociais, de educagio e satde,
assim como laborais e econédmicas.

Contudo, ¢ necessdrio sublinhar que as condigoes sob as quais se promove ou ameaga
a dignidade humana nio sio lineares ou unidireccionais. Os modelos propostos nao sio
rigidos, j4 que a construgao da dignidade é um processo individual que ocorre em condigoes
mistas, ndo necessitando da presenca simultdnea de todas as varidveis descritas. Isto significa
que uma pessoa pode estar inserida num espago fisico hostil e viver segundo uma relagao
de assimetria, mantendo, ainda assim, a sua dignidade através do bem-estar e justica sociais.
A dinimica envolvida neste processo complexo subentende sempre uma interpretagio por
parte do individuo e a atribui¢ao de um significado positivo ou negativo 2 relagio vivida.
Jacobson (2009) adverte que estas interacgbes possuem um cardcter temporal — as relagoes
passadas podem influenciar o tipo de interac¢des presentes ou futuras. Através da sua
investigagio, Jacobson concluiu que dentro de cada relacio existem interacgoes ou processos
sociais especificos (na forma de palavras ou gestos) que sdo responsdveis pela promogio ou
ameagca a dignidade. Estes processos especificos possuem caracteristicas como a temporalidade
(dura¢io e frequéncia); o alvo de ac¢io (individual vs. colectivo); a visibilidade da acgio
(anonimato vs. atribui¢io consciente de nome) e a intencionalidade (actos de omissio vs.
deliberacio). Cada uma destas caracteristicas ocorre a diferentes niveis — micro, meso ou
macro. Por exemplo, a privacio de dignidade pode acontecer num micro-nivel (retirar o
brinquedo a uma crianga, p.¢.) ou num macro-nivel (falha na prestacio de cuidados de satide
a uma populacio pelo Estado, p.¢.).

Jacobson (2009) pretendeu criar uma conceptualizacio geral ou, como a autora refere,
“uma taxonomia da dignidade”. O seu trabalho dinamizou as antigas caracteristicas estdticas
da dignidade, mostrando que este conceito é construido através de uma interpretagio pessoal
e, acima de tudo, através da interaccdo entre a individualidade, o espaco fisico e o meio
social.

Numa perspectiva complementar, Enes (2003), Matiti e Trorey (2004) propdem
que a dignidade ¢ influenciada por factores internos e externos e modificdvel pelo préprio
individuo. Nos seus estudos, mostraram que pessoas internadas ajustavam o seu “nivel” de
dignidade de acordo com as circunstincias e necessidades pessoais; mecanismo adaptativo
conhecido como perceptual adjustment level. Este nivel de ajustamento ¢, assim, criado pelo
individuo através da experiéncia de exposi¢io ao mundo exterior e a capacidade de aceitacio

e tolerabilidade perante a adversidade decorrente da doenca.
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De uma forma geral, poderio distinguir-se algumas caracteristicas comuns a todos os
modelos propostos: a dignidade estd ligada a condigio de existir como ser humano, a relacao
contextualizada com os outros (interac¢io social e cultural) e é construida através de uma

narrativa de vida individual e Gnica.

[SHI90]

A dignidade ¢ um conceito complexo e, apesar de ser utilizado coloquialmente na
linguagem didria e até em documentos cientificos e normativos, nio existe uma defini¢io
consensual.

Dignidade deriva da palavra latina dignitas, que significa mérito, e dignus, que significa
valor. O mérito implica que a pessoa tem que alcangar algo para ser dignificada ou considerada
digna; a palavra valor remete para a qualidade, a importincia que confere a riqueza de alguém.

No diciondrio, dignidade ¢ definida como a “qualidade ou estado de ter valor, ser
honrado ou estimado™. Como referem Street e Kissane (2001), a defini¢ao de dignidade
encontrada nos diciondrios remete para multiplos conceitos como orgulho, respeito préprio
e auto-estima. Apesar da variabilidade encontrada, Street e Kissane (2001) concluem que
estas definigbes se centram, na maioria das vezes, na preservacio do eu em relagio com o seu
sistema de valores, com a sua personalidade e com o seu meio social.

A dignidade tornou-se um conceito frequentemente referido pela sociedade civil,
religiosa e por grupos politicos, sendo utilizado como justificagio para diversas prdticas e

decisoes de politicas em satide (Chochinov, 2000).

1.2. Dignidade em Medicina

Tadd, Bayer e Dieppe (2002) afirmam que a palavra dignidade se tornou generalizada,
massivamente utilizada e vazia de significado (“direito a dignidade”, “tratamento com
dignidade”, “morte com dignidade”, p.e.). Virios autores (Shotton & Seedhouse, 1998;
Tadd, Bayer & Dieppe, 2002) sugerem a vacuidade do conceito de dignidade, alertando para
a necessidade de clarificar o seu significado e importincia para a prdtica clinica, com recurso
a evidéncia cientifica, por forma a evitar o seu desaparecimento secunddrio a objectivos
investigacionais mais tangiveis como o controlo sintomdtico fisico. Sem definir claramente
o que se entende por dignidade, a Medicina enfrenta a possibilidade de tornar futil um dos
seus principais pilares.

Em 2003, num editorial do British Medical Journal intitulado Dignity is a useless concept
- It means no more than respect for persons or their autonomy, Ruth Macklin (2003) refere que

8 Diciondrio Editora da Lingua Portuguesa. Lisboa: Porto Editora; 2013
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a dignidade é um conceito inutil para a ética médica e que deve ser encarado com a mesma
importancia do principio do respeito pela autonomia. Para a autora, a palavra dignidade
tornou-se vulgarizada, sendo apenas um mero slogan mal definido e as contribuigées cientificas
em volta deste tema nada acrescentaram a sua compreensio. A mesma autora apresentou
trés criticas 4 dignidade: o conceito era tdo vasto que se tornou um cliché; o conceito era
tio subjectivo e emocional que nio poderia apoiar-se em rigor cientifico e, por ultimo, o
conceito era contraditério j4 que era descrito como inaliendvel, contudo, podia ser perdido.
O referido editorial despoletou uma discussdo internacional intensa, tendo o British Medical
Journal publicado cerca de trés dezenas de cartas de resposta. Apesar da forte contestagio de
diversos autores (Baker, 2003; Bastian, 2003; Ford, 2003), tornou-se claro que a dignidade
estava mal definida e necessitava de investigagao mais aprofundada (Mylene, 2003). Macklin
foi peremptéria ao afirmar que, apesar dos intimeros argumentos pré-dignidade, enquanto
nio existisse uma definicdo clara e consensual acerca do seu significado, o conceito manter-se-
ia indefinido, podendo ser eliminado do panorama bioético sem qualquer perda importante
de conteddo. A sua acgio teve o mérito de catapultar uma andlise mais séria e cientifica
acerca deste tema — a dignidade potencialmente destruida por Macklin, renascia preparada,
agora, para ser pensada e investigada mais profundamente.

Alguma da ambiguidade gerada em torno da defini¢io de dignidade deve-se 2 sua
utilizagio como sinénimo de autonomia (Hawryluck, 2004). Diversos autores questionam
esta relacdo jd que os doentes sem autonomia para a tomada de decisées, como os doentes
com deméncia avangada, ndo teriam dignidade.

Pullman (1999) diferencia dignidade e autonomia no cuidado a pessoa idosa,
considerando que existe uma ética da dignidade e uma ética da autonomia e que a segunda é
crucial para manter certos aspectos da primeira, mas nao deve ser tomada pela sua totalidade.
Esta ideia reformula, pelo menos parcialmente, a no¢io da autonomia como o tnico aspecto
ético importante do cuidar, particularmente nas pessoas sem autonomia. Pullman (1999)
afirma que cada ser humano auténomo deve assumir responsabilidades paternalistas (no
sentido positivo) para proteger a dignidade daqueles que nio podem tratar de si mesmos,
reconhecendo e valorizando a sua dependéncia mutua. O respeito pela dignidade humana
universal ¢ que deve orientar os cuidados e a preocupagio pelos doentes demenciados ou
vulnerdveis. Assim, o autor reconhece a importincia da autonomia, mas adverte para as
suas limitagdes enquanto valor (it s a value, not the value — é um valor, nio o valor): mais
do que conceitos separados, a autonomia e dignidade devem ser considerados em conjunto,
numa relacdo de complementaridade clara e sem ambiguidades. O refor¢o da dignidade
deve aumentar particularmente quando a autonomia escasseia ou desaparece associada a
vulnerabilidade do ser humano.

A investigacio sobre dignidade da pessoa doente (nio em fim de vida) tem sofrido um
investimento varidvel em diversos centros académicos mundiais. Os estudos iniciais basearam-
se em amostras reduzidas e focaram a andlise em aspectos particulares da dignidade (na sua

maioria a dignidade social), nao considerando a perspectiva dos doentes e suas familias.
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Matiti (2008), por exemplo, no seu estudo descritivo sobre a percep¢ao da dignidade entre
doentes e profissionais de saide em enfermarias de doenga aguda, descreve onze categorias
de dignidade, sublinhando a sua natureza multifactorial: privacidade, confidencialidade,
necessidade de informacio, escolha, envolvimento nos cuidados, independéncia, forma
de abordagem individualizada (pelo nome ou titulo, p.e.), decéncia, controlo, respeito e
comunicagio enfermeiro-doente.

J4 em unidades de cuidados intensivos, Pokorny (1989) identificou cinco 4reas de
especial relevincia para os doentes no que concerne a dignidade: privacidade, controlo,
independéncia, competéncia de cuidados e empatia.

A percepgio das enfermeiras de cuidados intensivos acerca da dignidade dos doentes
internados revelou que esta estava comprometida perante o tratamento desumano e excessivo
(Soderberg ez al., 1997).

Através do seu estudo sobre a percepcio de médicos internos sobre a dignidade de
doentes idosos internados em hospices, Pleschberger (2007) concluiu que este conceito
podia dividir-se em duas vertentes: dignidade intrapessoal e relacional, ambas fortemente
influenciadas pela dependéncia de terceiros, pela necessidade de assisténcia e pelo sentimento
de ser um fardo.

A interferéncia negativa da assisténcia médica e a dependéncia de terceiros foi também
confirmada no trabalho de Gruenewald e White (2006) em doentes idosos em fim de vida.

Diversos autores tém analisado outros factores capazes de interferir na
dignidade, nomeadamente a depressio, a sensa¢io de ser um fardo e a desesperanca.
Wilson ez al. (2007) encontraram uma relagio entre a diminui¢do da dignidade
e os estados ansiosos e depressivos. Para além de um sentido enfraquecido de dignidade,
estes doentes relataram maior desejo de antecipa¢io de morte (DAM). Noutro estudo
de Wilson ez al (2005), conclui-se que a sensagio de ser um fardo interferiu mais
significativamente com a perda de dignidade, comparativamente ao sofrimento fisico,
social ou psicoldgico. A sobrecarga sobre os cuidadores emergiu como factor preditor
de perda de dignidade em individuos com reduzida qualidade de vida (McPherson ez
al., 2007). Dados como estes reforcam que a percep¢io de ser um fardo juntamente
com a depressio e a desesperanca partilham uma forte associagio com o sofrimento
existencial na fase terminal. Quando a dignidade é ameagada, podem surgir sentimentos
de desvaloriza¢io, desesperanga, diminuicio do sentido de vida e, como consequéncia, o
DAM (Chochinov et al., 2002a).

O estudo de Enes (2003) analisou o significado de dignidade para os doentes, familia
e profissionais de satde, concluindo que este podia ser dividido em quatro grandes grupos:
direitos e merecimento de respeito; controlo; relagdo com os outros e manutengio do eu. O
seu trabalho mostrou que o tratamento e as expectativas sociais desempenhavam um papel
decisivo na manutengio da dignidade, corroborando a conclusio de Street e Kissane (2001)
de que a dignidade em fim de vida ¢ alimentada pelas relagdes sociais de suporte entre os

doentes e as suas familias.
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1.3. Dignidade em Fim de Vida: do Conceito ao Modelo da Dignidade
1.3.1. Conceito de Dignidade em Fim de Vida

De forma particular, os CP baseiam a sua actividade clinica multidisciplinar na
dignidade da pessoa doente e sua familia. Contudo, enquanto alguns doentes poderio estar
a sofrer e morrer com diminui¢io da sua dignidade, o conhecimento da Medicina actual
acerca deste assunto é ainda relativamente deficitdrio.

O que entendem as pessoas doentes em fim de vida sobre dignidade?

Como experiencia a pessoa doente a sua dignidade?

Como alguns trabalhos mostram (Macklin, 2003), a dignidade é um conceito
tdo inerente A prdtica médica que defendé-lo ou questionar o seu significado seria como
questionar alguns conceitos bdsicos da leges artis médica. Para muitos clinicos, a dignidade
deve ser deixada ao campo da intui¢do médica, ao redor da relacio médico-doente, sem ser
colocada sob o escrutinio de nenhuma metodologia cientifica.

A literatura médica contém diversas referéncias ao conceito de dignidade, contudo,
pouco consistentes e, muitas vezes, resultantes de andlises criticas ou apenas utilizacoes
fugazes e esvaziadas de conteddo empirico. Como refere Chochinov (Chochinov, 2011, p.5):
os profissionais de saide dividem-se quanto & utilizagio da dignidade nas suas decisoes médicas:
a defesa da dignidade humana no direito & eutandsia ou ao suicidio assistido como expressio
ultima da autonomia do individuo; ou a antecipacio medicamente assistida da morte como grave
ameaga i dignidade da pessoa humana.

Como ji anteriormente desenvolvido, os modelos de dignidade existentes na
literatura definiram este conceito de forma universal (i.e., aplicada A pessoa e, portanto,
a0 doente em geral), ndo fornecendo o enquadramento cientifico acerca da realidade em
doentes em fim de vida, tornando-se, por isso, necessdrio compreender quais os dominios
fundamentais da dignidade no doente em fim de vida. Na verdade, a discussio sobre
dignidade em Medicina emergiu no contexto dos CP (Jacobson, 2007), alargando-se
posteriormente a outras dreas da satide como a geriatria ou o servigo social. A evidéncia
cientifica existente nesta drea especifica ainda ¢ escassa, mas fornece alguma elucidagao sobre
o significado de dignidade para a pessoa em fim de vida.

Apesar da existéncia de diversos trabalhos ¢ da sua importincia no conhecimento
da dignidade em CP, uma das abordagens melhor descritas e desenvolvidas na literatura
¢ 0 Modelo da Dignidade em Doentes em Fim de Vida de Chochinov ez /. (2002a). A
investigagio cientifica do grupo de trabalho de Chochinov da Universidade de Manitoba,
Canada, sobre a dignidade em doentes em fim de vida desenvolveu-se a partir do estudo de
Van der Maas ez al. (1991). O objectivo deste trabalho era conhecer os motivos conducentes
a realizacao de eutandsia e suicidio assistido na Holanda durante o ano de 1990. A recolha
de dados baseou-se em trés métodos: entrevistas a 405 médicos que tinham participado em

actos de eutandsia ou de suicidio assistido; questiondrios enviados por correio aos médicos de
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7.000 pessoas falecidas e um estudo prospectivo realizado a médicos relativamente a 2.250
mortes. Para além das suas principais concluses, este estudo oferecia uma introspec¢io
clinica ainda mais interessante: que forga interior, que motivagio ou pensamentos tinham
levado os doentes holandeses a pensar na eutandsia ou no suicidio assistido como solugio
para o seu fim de vida? Para a resposta a esta questao, o grupo de trabalho liderado por Van
der Maas enfrentava um problema ainda maior, j4 que as pessoas a quem dizia respeito esta
questdo tinham falecido, no podendo partilhar a sua experiéncia. No sentido de ultrapassar
este problema metodoldgico, os investigadores contactaram os médicos que tinha assinado
os certificados de bito dos doentes com registo de morte por suicidio assistido ou eutandsia.
De acordo com estes clinicos, a perda de dignidade tinha sido o motivo mais frequentemente
expresso pelos doentes (57%). Outros motivos inclufam a dor isolada (5%); a dor como
parte de uma constelagio sintomatoldgica (46%); a dependéncia de terceiros (33%) e a
auséncia de vontade ou desinteresse em estar vivo (23%). Pela primeira vez em estudos
cientificos desta indole, a perda de dignidade tinha surgido como o motivo principal, a razao
tltima descrita pelos clinicos (e ndo pelos doentes) para os pedidos de eutanisia e suicidio
assistido. Sem nenhuma definicao do conceito de dignidade existente até 4 data, os médicos
tinham realizado a sua prépria interpretagio relativa ao motivo principal de sofrimento dos
doentes que tinham assistido.

Mas como se podia definir cientificamente um conceito tio vago, abusivamente
generalizado, abrangente e controverso? Apontd-lo como motivo tltimo para as decisoes em
fim de vida parecia fdcil, mas nio existia uma descrigo concreta sobre o que era a dignidade
para as pessoas em fim de vida.

Estas questoes eram suficientemente encorajadoras e importantes para iniciar
investigacdo acerca deste conceito. Se a perda de dignidade era um motivo preponderante
para os pedidos de eutandsia e suicidio assistido, seguramente era também um tdpico
suficientemente relevante para ser estudado e compreendido em maior profundidade. Foi
esta razio que langou a investigacio do grupo de trabalho liderado por Chochinov. Em
2002, Chochinov et al. (2002b) conduziram o primeiro estudo multicéntrico dirigido a 213
doentes oncoldgicos canadianos em fim de vida, durante o periodo de quatro anos, com o
objectivo de perceber como era percepcionada a sua dignidade e quais as varidveis clinico-
demograficas que a influenciavam. Cinquenta e quatro por cento dos participantes referiram
que possufam um sentido de dignidade forte ou intacto e 46% referiram que tinham
preocupagbes ocasionais e ligeiras acerca da sua dignidade. Apenas 16 participantes (7,5%)
responderam que a perda de dignidade era um problema grave na sua vida, frequentemente
associado a sentimentos de degradagao e vergonha. Os resultados deste estudo mostraram que
estes doentes eram mais jovens (média 62 anos vs. 70 anos), frequentemente internados em
regime hospitalar (em contraposi¢io ao seguimento médico na comunidade). A qualidade
de vida e a satisfagido eram mais baixas no grupo de doentes com dignidade ameagada em
comparagio com aqueles cuja dignidade estava intacta. Mais se concluiu que a diminui¢io

de dignidade estava associada a maior DAM, depressio, ansiedade e desesperanca.
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Na comparagio entre os grupos com e sem dignidade ameagada, concluiu-se que a perda
de dignidade mostrava uma associa¢io significativa com a dificuldade do trinsito intestinal
e a aparéncia fisica. Este grupo de doentes mostrou uma maior necessidade de ajuda nas
tarefas de dependéncia intima como tomar banho; vestir-se ou mudar a fralda. Numa anélise
multipla de regressao logistica os resultados mostraram que, em doentes com diminuigio da
dignidade, a aparéncia fisica era o mais forte preditor; seguido de ser um fardo para terceiros;
requerer assisténcia para o banho; intensidade de dor e localizacao de cuidados médicos, i.e.,
internamento vs. apoio na comunidade.

A andlise cuidadosa dos resultados deste primeiro estudo permitiu algumas interpretacoes
acerca do conceito de dignidade. Apenas 7,5% dos doentes referiram uma ameaga grave a sua
dignidade. Apesar do processo de fim de vida ser frequentemente descrito como um somatdrio
de perdas e indignidades de vdrias ordens, os relatos destes doentes dizem-nos que essa premissa
era a excep¢do e nio a regra. Tal facto poderia dever-se ao facto de que todas estas pessoas
estivessem a receber CP de exceléncia, englobando as vertentes fisica, psicossocial, existencial e
espiritual num dos trés centros que participaram no estudo. Daqui emergiu a possibilidade de
que as ameagas 4 dignidade podiam ser atenuadas num ambiente compreensivo e de suporte
onde o cuidado holistico, em conjunto com o tratamento sintomdtico eficaz, era prestado a
pessoa em fim de vida. Para muitas pessoas fragilizadas pela sua doenga, a manutengio da
sua dignidade estd dependente da tonalidade do cuidar, da sensibilidade e da intensidade dos
cuidados prestados. A deterioracio da aparéncia, a sensagio de ser um fardo, a necessidade de
ser ajudado nas tarefas de higiene bdsica relacionaram-se com a perda de competéncia pessoal,
de autonomia e, possivelmente, com a perda do eu e do seu valor inerente mais profundo.

Um outro estudo do mesmo grupo de trabalho de Chochinov ez a/. (2006) confirmou
estes dados. De 211 doentes recebendo CP, 87% referiram que nio serem tratados com
respeito ou entendimento global das suas necessidades, juntamente com o facto de se

sentirem um fardo, influenciava negativamente a sua dignidade.
1.3.2. Modelo da Dignidade em Doentes em Fim de Vida

Os estudos apresentados anteriormente mostraram a prevaléncia dos principais aspectos
relacionados com a ameaga a dignidade e as associagoes com diversas formas de sofrimento
fisico e psicossocial. Apesar destes resultados terem revelado aspectos clinicos relevantes, nio
descreveram, contudo, o conceito de dignidade em doentes em fim de vida per si. Faltava,
portanto, ainda responder a uma questao crucial: o gue era dignidade e quais os aspectos com
ela relacionados para a pessoa que se aproxima do seu fim de vida? Neste sentido, Chochinov
et al. (2002a) publicaram um trabalho cujo objectivo era identificar as diferentes percepgoes
que os doentes oncoldgicos em fim de vida possuiam sobre a sua dignidade. Para isso, foram
seleccionados 50 doentes oncoldgicos em fase avangada de uma unidade de CP canadiana,
durante um perfodo de 15 meses, aos quais foi realizada uma entrevista semiestruturada que

englobava perguntas de resposta aberta referentes ao seu entendimento sobre dignidade, aos
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aspectos que sobre ela gravitavam, as ameagas e mecanismos de suporte e A percepcio de
dignidade como conceito interno ou externo ao individuo: O gue significa dignidade para si
nesta fase da sua vida?; Como descreve dignidade?; Consegue lembrar-se de algum momento em que
a sua dignidade fosse ameacada?; Em que situagoes sentiun que a sua dignidade foi particularmente
apoiada e aumentada?; Como é que o seu sentido de dignidade se relaciona com o seu eu?; Acredita
que a dignidade é algo que reside dentro de si elou é algo concedido ou retirado por outros?.

Apbés a andlise comparativa e de contetido, foi realizada, por consenso, uma classificacio
taxonémica que permitiu criar o actual Modelo da Dignidade em Doentes em Fim de
Vida (Tabela I). Este modelo, inteiramente criado a partir do estudo analitico dos relatos de
doentes, fornece trés categorias principais:

Preocupagées Relacionadas com a Doenga (ilness-related concerns) — factores fisicos
e/ou psicoldgicos que derivam da experiéncia directa entre o individuo e a sua doenga,
interferindo ou ameagando o sentido de dignidade;

Recursos Pessoais de Dignidade (dignity conserving repertoire) — o conjunto de factores
psicoldgicos e/ou espirituais que influenciam o sentido de dignidade. Estes recursos estiao
relacionados com o patriménio interior de cada individuo, a sua histéria pessoal, as suas
experiéncias de vida acumuladas e a forma como estas modelam a capacidade de ver e reagir
perante o mundo;

Por fim, os Recursos Sociais de Dignidade (social dignity inventory) — mediados
externamente, através do contexto social, dos seus contributos positivos e dos desafios de
adversidade e sofrimento.

Cada categoria principal estd dividida em temas e sub-temas que descrevem o conceito
mais lato da categoria em si. O contetido de cada izemz do Modelo da Dignidade é apresentado

seguidamente, sendo terminado com um ou mais testemunhos de participantes do nosso EAC.

Tabela L. Principais Categorias, Temas, Sub-temas e Items do Modelo da Dignidade nos Doentes
em Fim de Vida.

Preocupagoes Relacionadas Recursos Pessoais Recursos Sociais
com a Doenga de Dignidade de Dignidade
Nivel de Independéncia Perspectivas Protectoras de Dignidade Fronteiras de Privacidade
Acuidade Cognitiva Continuidade do Eu
Autonomia Funcional Preservacao de Papéis Apoio Social
Elaboragao de um Legado
Sofrimento Sintomdtico Manutengio de Orgulho Préprio Tonalidade do Cuidar
Sofrimento Fisico Manutengio de Esperanca
Sofrimento Psicolégico Autonomia e Controlo Sobrecarga sobre os Cuidadores
Incerteza Médica Aceitagio
Ansiedade Relacionada com a Morte  Resiliéncia Preocupagdes com o Futuro

Priticas Protectoras de Dignidade
Viver o Momento Presente
Manutengio da Normalidade
Procura por Conforto Espiritual

Adaptado de Chochinov et al. (2002a) por Julido & Barbosa (2012).
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12 Categoria - Preocupagdes Relacionadas com a Doenca

Desta categoria emergem dois temas, Nivel de Independéncia e Sofrimento
Sintomdtico. O Nivel de Independéncia inclui dois sub-temas: a Acuidade Cognitiva ¢ a
Autonomia Funcional. O tema Sofrimento Sintomdtico inclui também dois sub-temas: o

Sofrimento Fisico e o Sofrimento Psicolégico.

Tema - Nivel de Independéncia

Para muitas pessoas aquilo que se é baseia-se em grande medida naquilo que se faz, na
autonomia perante as diferentes actividades de vida.

Sdo intimeras as tarefas que desenvolvemos, desde as profissionais, as familiares,
aos compromissos sociais e até aos religiosos. Neste sentido, ndo existe uma gradacio de
importancia nas tarefas de vida, cabendo ao clinico perceber o que importa para cada pessoa
individualmente: a simples leitura de um jornal pode possuir igual valor & deslocagio a um
evento social ou familiar de grande importincia. Na realidade, afastados da doenca e da
incapacidade, o nosso funcionamento normal raramente depende de terceiros, raramente
passa pela relagio de dependéncia com o outro, sem a qual ¢ dificil viver em fim de vida. Mas,
face & doenca, que, de forma mais ou menos abrupta nos limita e nos priva da independéncia,
o que significa para a dignidade de cada pessoa a mudanca da premissa podia fazer sozinho e
era feliz para preciso dos outros para o fazer? Em que medida a limitagio da liberdade de ac¢ao
em relagdo aos outros interfere com o eu e a sua dignidade?

Para muitas pessoas, a ajuda perante a incapacidade ¢ uma necessidade bem aceite,
adoptada e incorporada na vida didria; para outros é sentida como uma colossal e devastadora

diminui¢ao da condigio de ser humano.

AL

Para uma doente de 74 anos com esclerose miltipla a descri¢io do sofrimento associado &
perda de independéncia ficou claro em diversos momentos do seu internamento:

“ Sinto-me a viver uma inutilidade. .. Toda a minha vida é um sofrimento, nio poder fazer
nada, nem sequer lavar a cara, ler um livro, usar a casa de banho. As minhas amigas, as minhas
primas vém ver-me e fazem-me tudo... ds vezes, sinto nas suas caras uma pena estampada,
uma compaixdo tio grande. Nio sei... nem é bom, nem mau... Nem posso pegar no comando
da televisdo para mudar os canais ou aumentar o volume (pausa) para ouvir um programa de
miisica. .. Todas a minhas tarefas, mesmo aquelas que eram téo simples, tdo ficeis, sio agora feitas
pelos outros. Todas as pessoas sio atenciosas, profissionais, simpdticas e humanas, mas... (pausa
longa) ndo é o mesmo. Sinto que ndo faco mais nada, néo sou a mesma.”

AL

Da andlise realizada ao tema do Nivel de Independéncia, emergiram dois sub-temas: a

Acuidade Cognitiva ¢ a Autonomia Funcional.
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Sub-tema - Acuidade Cognitiva

A acuidade cognitiva é a capacidade de manter o pensamento racional e consciente
sem o qual o exercicio da autonomia e da independéncia se tornam dificeis. A incapacidade
de raciocinar em situagdes de astenia grave, delirium, tumores primdrios ou metastdticos do
sistema nervoso central, p.e., possui um impacto na tomada de decisoes, na capacidade para
as levar a cabo ao nivel da independéncia.

Em tltima andlise, o que pensamos estrutura aquilo que fazemos e, também, aquilo que
somos (perante nds e os outros). A diminuicio da acuidade cognitiva acarreta, em primeiro
lugar, uma ameaga ao nosso sentido do eu, mas também a percep¢ao dos outros sobre nés e

a sua tomada de decisdo perante a nossa vida.

[SHISH]

Para um doente com 46 anos com um glioblastoma em fase avangada, a diminuicdo da
acuidade cognitiva interferia na sua qualidade de vida e dignidade, principalmente na sua
relagdo com os filhos adolescentes:

“~ Estive com o meu filho mais velho a tentar ajudd-lo a fazer uns trabalhos de casa...
(pausa)

Sabe? Nio quero deixar de estar presente nesta parte das suas vidas, quero dar-lhes uma
ideia sélida de que tudo continua normal apesar de eu estar aqui. .. assim... Quero dar-lhes isto
ainda... (voz ciciada)

Bom, o meu filho sentou-se comigo ¢ comegdmos a fazer alguns trabalhos de matemitica e
foi muito deprimente... Olbei para os seus trabalhos e achei melhor néo comegar a tentar explicar
nada: senti 0 meu pensamento, a capacidade de raciocinio, a minha ldgica (que antes estava tio
viva na minha cabeca) completamente apagados, lentos. .. desaparecidos (choro).

Agquele siléncio, entre ele e eu, foi muito triste... O E ficou a olhar para mim, como se néio
me conhecesse, quase sem saber quem eu era, o que se passava. ..

Para mim, foi mau néo conseguir ajudd-lo e também ver que a minha figura de pai tinha
sido destruida mais um pedago... Morri mais um pouco nesse dia...”
[SHISH]

Sub-tema - Autonomia Funcional

A autonomia funcional ¢ entendida como a capacidade de execu¢io das tarefas e
actividades de vida didrias.

Para os doentes incapacitados, as tarefas didrias bdsicas como tomar banho, comer ou
utilizar a casa de banho, podem ser particularmente desgastantes e desafiadoras para aqueles
com diminui¢do do seu sentido de dignidade. A interaccao entre aquele que cuida e aquele que
é cuidado merece uma atengio especial na prdtica clinica: o doente, incapacitado e diminuido
na sua autonomia e independéncia, deve ser ajudado a entender o cuidado prestado como
uma dddiva, ndo uma imposi¢io ou um fardo para o cuidador. Nalguns casos, a utilizagao

de servigos de apoio pagos melhora a diminuicio da dignidade por dependéncia funcional.
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A pessoa doente usufrui de uma prestagio de servicos igualitdria e justa e nio de um acto de
caridade, pena ou boa vontade. A pessoa dependente, ¢ devolvida a capacidade de decisio,

de exigéncia e opiniao sobre os cuidados que lhe sio prestados.

S

Durante o protocolo de estudo, diversos participantes relataram a diminuicdo da autonomia
Sfuncional como um problema premente e significativamente negativo no seu bem-estar.

Para uma doente de 78 anos, padecendo de wum tumor pulmonar em estidio avancado, com
metastizagdo hepdtica e da coluna dorso-lombar, a perda da capacidade de realizagio da higiene
bdsica e dos seus trabalhos de costura, constituiu um desafio pungente de adaptacio e entrega i
limitagdo:

““ Ninguém poderd perceber esta dor que eu sinto mesmo aqui... aqui... (choro, apontando
para o coragio). Nio consigo tomar banho, vestir a roupa, nem sequer abotoar uns botées. A mim
mudam-me a fralda, lavam-me os dentes. .. (choro)

Pareco wuma crianga pequena, muito pequena, mas nio sou... sou uma mulber jd velha...
nunca pensei ter de sofrer este momento, ser assim cuidada a este ponto. Mais valia morrer a ver-
me ser um peso e nio poder sequer mudar o rumo da minha vida...”

CACL

Tema - Sofrimento Sintomdtico

De uma forma simples, o sofrimento sintomdtico diz respeito 2 experiéncia de
desconforto e angustia relacionada com a progressio da doenga. Os dois sub-temas que o
compéem — o Sofrimento Fisico ¢ o Sofrimento Psicoldgico — estio profundamente inter-
relacionados entre si.

Os sintomas, quer sejam de indole fisica ou psicolégica, sdo um desafio para quem
padece de uma doenca incurdvel e avangada. Eles desviam a atengio de outros assuntos que
nio a intensidade do sintoma em si mesmo e as fun¢des corporais alteradas e a sua possivel
relagio causal. Tal como qualquer outra divisaio do Modelo da Dignidade, os sub-temas que
constituem o Sofrimento Sintomdtico nio podem ser olhados de forma isolada ou estanque.
A conhecida fusio entre sofrimento fisico e psicolégico é, nestes doentes, uma realidade. O
sintoma fisico é mais do que ele prdprio, coexistindo com a desilusao, a divida, a ansiedade e
a tristeza, a culpa e as intimeras questdes existenciais e espirituais. A experiéncia dolorosa, por
exemplo, pode ser acompanhada por ansiedade, depressio, medo, experiéncias traumdticas
anteriores do foro fisico e/ou psicoldgico. Tendo estas premissas em mente, a avaliagio da
dignidade dos doentes em fim de vida nio pode (nio deve, melhor dizendo) descurar o

significado mais profundo por detrds do sintoma fisico apresentado.

Sub-tema - Sofrimento Fisico
O sofrimento fisico e o seu tratamento farmacolc’)gico receberam um importante

investimento investigacional em Medicina Paliativa (Block, 2000; Block, 2010).
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Até sermos confrontados com uma doenca crénica e debilitante, cada sintoma fisico
possui um vasto conjunto de terapéuticas eficazes para o seu tratamento, criando como que
uma “supremacia’ do individuo sobre a expressio sintomdtica da doenga, uma intolerancia
e uma nio-resiliéncia ao sofrimento fisico. Contudo, perante a cronicidade dos sintomas
fisicos, principalmente quando enxertados na doenga incurdvel, o sofrimento somdtico,
como a dor, pode tornar-se insuportdvel, constituindo um dos motivos mais frequentes de
DAM (Van der Maas et al., 1991). E esperada uma relagdo inversa entre sofrimento fisico e

a dignidade, principalmente se o controlo sintomdtico for tardio e insuficiente.

[SHIIH]

Para um doente de 78 anos com adenocarcinoma do pulmdo e metastizacio cerebral,
internado em cuidados paliativos para controlo sintomdtico, o sofrimento fisico era o principal
problema da sua vida actual. Apds o exame objectivo, quando interrogado sobre o que mais o
preocupava e qual era a sua principal queixa, responde:

“ Se neste hospital nio me conseguem tirar esta dov, esta falta de ar que tenho hd mais de
uma semana, entio que Deus me leve jd. Preciso de ajuda, sim! (choro, pausa)

E aquilo que fizer tem que ser féito jd: tire-me este mal-estar, esta dor e depois falamos do
resto. Néo consigo viver assim... a ver todos & minha volta a respirar, sem uma dor sequer. Acho que
merego estar bem, ser bem tratado. Viver assim com esta dor nio é viver! Peco-lhe que ndo perca
mais tempo comigo e trate-me. Depois podemos falar... mas primeiro esta dor e esta falta de ar!”

[SHIH]

Sub-tema - Sofrimento Psicolégico

O sofrimento psicoldgico ¢ o segundo sub-tema identificado através das entrevistas a
doentes oncoldgicos em fim de vida. Ele é entendido como a angtstia mental e/ou psiquica
que o individuo experiencia perante a doenca e a sua progressio.

Como ¢ conhecido, sentimentos de tristeza, ansiedade, medo e anguistia podem ser
reactivos 4 mudanga do estado de satde, quer seja agudo ou crénico (Peveler, Carson &
Rodin, 2002; House & Stark, 2002). Apesar destes aspectos psicolégicos poderem pertencer
também a este sub-tema, os doentes estudados por Chochinov ¢z a/. (2002a) descreveram
dois items distintos com interferéncia no foro psicolégico e ameagadores da sua dignidade: a
Incerteza Médica ¢ a Ansiedade Perante a Morte, mais especificamente de que forma esta

chegard e como serd vivida.

Item - Incerteza Médica

A incerteza médica diz respeito A angustia resultante do desconhecimento perante
o diagnéstico da doenca, seu estddio, evolugio e tratamento. Nas palavras de Chochinov
(2011, p.12): € o equivalente a uma viagem no escuro, uma viagem néo iluminada, onde o
percurso é ameagador e assustador. Muitas vezes, refere o mesmo autor: os doentes temem o que

ndo sabem tanto quanto aquilo que jd perceberam (2011, p.12).
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A cuidadosa abordagem ao conhecimento que cada pessoa tem da sua doenca e
tratamento pode devolver conforto e seguranca. O medo do desconhecido, o complexo
puzzle de sintomas intrigantes que o doente tenta “montar”, podem ser apaziguados através
da informacio partilhada e do plano conjunto atempado. Contudo, cabe a cada clinico
descobrir para cada doente individual se a diminui¢io da incerteza médica passa pela revelagao
do diagnéstico tout court, j4 que, a depressio é mais prevalente em doentes oncolégicos cujo
diagnéstico foi revelado contra a sua vontade (Wilson ez al., 2000).

A incerteza médica que ameaca a dignidade humana deve ser mitigada através do
acompanhamento que privilegia a abertura permanente para o didlogo e a autonomia para a

decisio médica partilhada.

CAC
Uma doente de 75 anos com adenocarcinoma da mama relata a sua experiéncia e o
sofrimento que experienciou pela incerteza médica acerca da sua doenga:
““ Apercebi-me que em trés longos anos desta doenga nunca ninguém me falou mesmo sobre
A Doenga... a Minha Doenga, porque isto é sobre mim... sobre o meu corpo ¢ a minha alma...
Nao é porque estamos doentes que ficamos menos espertos ou deixamos de querer saber da nossa
vida. Jd nos mudam fraldas, ajudam com tudo durante o tempo em que estamos doentes; parecemos
uns bebés as vezes mas, ao contrdrio dos bebés, gostamos de saber as coisas, as coisas do presente e do
Suturo. E fisi-me apercebendo que a minha familia ia sabendo de tudo, aquelas entradas no gabinete
médico depois de eu sair ou as entradas no gabinete antes de eu entrar... Eles sabiam e eu néo.
Mas todo este problema é sobre mim, néo é sobre eles.
Até hd dias atrds nio sabia nada... 0 nome deste problema de saiide, os medicamentos que
me punham nas veias e para que serviam.
Também nunca perguntei e a culpa talvez tenha sido minba... Toda minha, talvez... (pausa)
Tinha ainda coisas que gostava de ter feito e, por isso, devia ter sabido mais informagaes,
pelo menos quanto tempo mais ia durar... (choro)”
AL

Item - Ansiedade Perante a Morte

A ansiedade perante a morte refere-se a preocupagio ou medo, revelada clinicamente
sob a forma de ansiedade, perante a aproximacio da morte.

No Preficio do livro “Investigacio Quantitativa em Cuidados Paliativos” (Barbosa,
2012), Bicha-Castelo (p.xi), cita palavras de Francois Mitterrand referentes a esta problemdtica:
(..) vivemos apavorados pela ideia da morte, pelo momento da sua vinda e, sobretudo, como
passaremos esse momento (...) Adiante, mais refere acerca deste assunto: (...) confrontados com a
nossa finitude, a maior angiistia nio é propriamente a morte que todos sabemos ser inevitdvel, mas
sim a ansiedade inquietante sobre como iremos atravessar o ocaso da Vida (p.xi).

De facto, nesta pressa de viver, nesta Medicina de rdpidas transformagées tecnoldgicas

e imponentes consideracoes fisiopatoldgicas, parecemos querer iludir o mistério da morte,
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do processo fisiolégico do morrer, da explicagio do que esperar nesse momento tltimo, do
confronto real com aquela finitude quase coloquial que aprendemos e ensinamos aos nossos
filhos, mas que raramente interiorizamos como individuos e sociedade.

Ao contririo do que possa parecer, a ansiedade perante a morte ¢ uma preocupagio
frequente para os doentes em fim de vida. Segundo o Canadian Virtual Hospice, em 2011,
o artigo publicado electronicamente intitulado “When Death is Near”, que explica as
alteragdes fisicas e psicoldgicas decorrentes da aproximagio da morte, foi o segundo artigo
mais requisitado e teve cerca de 32.000 visualizagoes em todo 0 mundo. No mesmo sitio da
internet, na drea interactiva das questoes a colocar a um médico de CP, a pergunta: O que
posso esperar com a aproximagio da morte? foi a mais colocada. Dados como estes mostram
a importancia que o momento prévio & morte em si pode ter nos doentes e seus familiares.

Por muito particular e até macabro que possa soar, nio conhecer fisica e psicologicamente
como serdo os ultimos momentos de vida pode constituir uma importante fonte de
sofrimento e ameaca 4 dignidade. Torna-se assim essencial uma atempada explica¢iao do
processo fisiolégico do fim de vida, dos sintomas mais frequentes e do seu tratamento, nio
esquecendo o compromisso permanente de ndo-abandono. O medo da dor exacerbada, do
delirium que incomoda e magoa os entes queridos, da dispneia sufocante que parece nio
passar deve ser mitigado através de trés pilares essenciais: a antecipagio dos sintomas, a
terapéutica especifica e a existéncia de uma equipa vigilante e presente.

Nas palavras de Chochinov (2011, p.13): a viagem dos iiltimos momentos de vida é como
caminhar em cima de uma corda. Este caminho é profundamente moldado pela certeza de que

uma rede de seguranca nos espera ld em baixo.

[SHITH]
Um doente de 56 anos com carcinoma pavimento-celular da lingua, traqueostomizado e
rodeado pela sua familia mais proxima, escreve no seu bloco de notas a seguinte pergunta:
“~ Imagine que estou a morrer. E que estou a ver-me de cima, no tecto. O que vai acontecer?
Como me vejo? Pode explicar-me?”
[SHIH]

[SHISH]

Uma doente de 74 anos com esclerose lateral amiotrdfica comeca a evidenciar sinais de
dificuldade respiratoria com periodos de apneia decorrentes da evolugio da sua doenca neuroldgica
degenerativa. Confrontada com a possibilidade de colocacio de aparelho externo de suporte
ventilatdrio, recusa-o, afirmando que “nio quero mais aparelhos e tubos na minha vida” (sic).
Contudo, apresenta periodos de dispneia relacionados com a ansiedade de poder sufocar. Uma vez
assegurada de que haveria medicamentos capazes de controlar a sua frequéncia respiratdria e a sua

ansiedade, o seu sofrimento fisico e psicoldgico foi controlado.

? Disponivel em http://www.virtualhospice.ca/en_/Final+Days/When+Death+Is+Near.aspx). [acedido em 26 de
Margo de 2011].
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Apesar da eficdcia terapéutica na diminuigdo da dispneia e ansiedade, uma questio surgiu
uns dias depois:
““ Quero saber porque é que nio respiro bem e, principalmente, o que me pode acontecer se
ndo estiverem aqui perto de mim para me ver respirar... Posso sufomr, ndo é?
Mas mesmo que isso aconteca, quero pedir que ndo me deixem sozinha (choro), que nio me
larguem a mdo.”
A

22 Categoria - Recursos Pessoais de Dignidade

Na sua relagio com a doenga e o aproximar da morte, os doentes em fim de vida
“habitam” aquilo que Sinclair (2009, p.2) chama de espago liminar entre a vida e a morte.
Aquilo que somos, como “habitamos” este espaco e este tempo de vida e de morte nio
pertence apenas ao campo da relacio directa e real — por vezes cruenta — com a doenga,
mas sim 2 totalidade do nosso ser sob todas as suas dimensées. De forma simples, o todo
da pessoa humana é moldado pela relacio fisica e palpdvel com as coisas, mas também pela
espiritualidade, pelas experiéncias vividas, pela sua aprendizagem e também pela vivéncia
interior de cada um. Destas interacgoes multiplas, constrdi-se um repertdrio interno capaz
de orientar cada pessoa nas respostas as oportunidades, as crises e, em Gltima anilise, a
destabilizacdio que a doenca transporta — os Recursos Pessoais de Dignidade. Assim, o
sofrimento global e a capacidade individual de o gerir s6 podem ser entendidos através da
apreciagio dos recursos, do repertério pessoal de dignidade que cada pessoa em fim de vida
transporta.

A segunda categoria do Modelo da Dignidade estd dividida em dois temas, Perspectivas

Protectoras de Dignidade e Préticas Protectoras de Dignidade.

Tema - Perspectivas Protectoras de Dignidade

Mais do que apenas o que aflige, diminui ou ameaca as pessoas perante a doenca,
interessa considerar o que sdo as pessoas que sofrem, o que transportam dentro de si, que
defesas (ou sua auséncia) tém que lhes permite encarar a perda, o sofrimento, a saudade
antecipada (do que se deixa e quem se deixa) e a morte.

As perspectivas protectoras de dignidade referem-se as qualidades internas de cada um,
A personalidade e visao pessoal do mundo (i.e., a forma de olhar a situagio de vida). Estas
perspectivas sio um reflexo das caracteristicas internas de cada pessoa e da sua evolugio
face ao confronto com a morte. As parcelas que constituem esta categoria possuem grande
individualidade, por isso, nio sio caracteristicas hierarquizadas manifestadas de igual
forma por todos os doentes. Pode dizer-se que este tema engloba o patriménio espiritual
e psicolégico de cada um, ou a potencialidade interior dindmica construida no passado e
no presente, capaz de modelar a reac¢io do individuo face & adversidade, aos desafios ou &

inevitabilidade do encerramento da vida.
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Para cada um de nés, apds a entrada num labirinto de sebes verdes, de diferentes tons
e ambiéncias, tudo nos parece, passado algum tempo, rectilineo, impessoal, repetitivo,
mondtono e acinzentado. Por momentos breves, tudo nos parece até assustador e perguntamos
Onde estou?; O que sou? A suposico inicial de diversio dos primeiros metros de percurso
labirintico transforma-se na confirmacio do seu tnico objectivo: sobreviver para encontrar
uma saida. Pegando no anterior exemplo do labirinto de sebes, numa possivel representagao
metaférica, a pessoa que padece, entrada no labirinto médico e da doenca, sente-se um
elemento desorientado e esquecido de quem verdadeiramente é. Sobrevive, reduzido apenas
a0 seu diagndstico e ao nimero de processo clinico que o identifica, tentando perceber,
através deste labirinto cinzento e despersonalizado, os caminhos errados jd percorridos; a
incerteza das portas fechadas e sem resposta; a frieza dos corredores hospitalares; das horas
marcadas; das posologias exactas e imutdveis, necessdrias a mais um tempo de caminho. No
percurso labirintico da doenga e do sistema médico, a pessoa humana esquecida sobrevive
para encontrar nio uma mas a saida, para reencontrar o seu eu depois do tumulto da
doenca e da adversidade por ela trazidas. Na sobrevivéncia dentro deste labirinto, poucas
vezes ¢ concedido tempo & experiéncia global da pessoa humana como um todo. Durante
este caminho, congela-se frequentemente o que fomos, o que somos, a nossa continuidade.
Pergunta-se solitariamente, em momentos de esperanca e resiliéncia, Onde estou?; O que
sou, afinal?; Onde fiquei?; Como me posso recuperar?; Como posso ser lembrado se nio conseguir
encontrar a saida deste labirinto?

No percurso labirintico da doenca e do sistema médico, a pessoa cansada e doente
sobrevive, esforca-se e dignifica-se — dinimica e a cada momento — através do seu repertério
profundo, intimo, inaliendvel que sdo as suas perspectivas protectoras de dignidade.

Na categoria Perspectivas Protectoras de Dignidade do Modelo da Dignidade de
Chochinov ez al. foram identificados oito sub-temas: Continuidade do Eu, Manuten¢ao
de Papéis, Elaboracio de um Legado, Manutengio do Orgulho Préprio, Manutengao

da Esperan¢a, Autonomia e Controlo, Capacidade de Aceitagao e Resiliéncia.

Sub-tema - Continuidade do Eu

Este sub-tema refere-se & forma como os doentes conseguem manter a esséncia da sua
pessoa, do seu sentido de eu, apesar da evolugio da doenga.

Na velocidade dos cuidados médicos modernos, na vertigem da incerteza entre um
resultado analitico e a precipitada proposta de um tratamento para o corrigir, a pessoa pode
ficar esquecida ou, como exprimiu um doente com adenocarcinoma da lingua: quem eu sou
verdadeiramente ficou esquecido ld atrds, antes da doenga.

A pessoa, aprisionada ao grifico, ao resultado do hemograma, 3 data do exame ou
da consulta, assume outras representagoes, outras facetas mais reducionistas, concretas e
palpéveis: a da “vida patoldgica” e do sistema médico que a rodeia, desumanizado, complexo
na sua auséncia de tempo e disponibilidade para olhar para quem ficou esquecido por detrés

do diagnéstico histolégico. Por muitos momentos (por demasiados momentos), as pessoas
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a quem a Medicina trata, passam a ser o nédulo mamidrio, a instabilidade da doenca
metastdtica, o cancro de esta ou outra parte de um organismo reduzido i sua complexidade
organica. Tais “rétulos”, quais classificacoes redutoras, podem ter um profundo significado e

uma ameaga real A dignidade da pessoa em fim de vida.

CAC

Um doente com 46 anos com um glioblastoma em fase avancada relata de forma expressiva
e directa o sofrimento porque passou até ser admitido na Unidade de Cuidados Paliativos. Em
conversa, apds a sua admissio, sentado numa cadeira de rodas no jardim, rodeado pela sua mulher
e filho adolescente, diz acerca de como se sente:

““ Estou perplexo. Hi dois meses que ndo me sentia assim, com este bem-estar, com esta
liberdade de voltar a poder ser tratado pelo nome. (...) Sim, se nio fizesse diferenca, gostaria de ser
tratado por Dr., porque acho que isso me caracteriza. (...) Acho que os médicos — e ndo apenas os
médicos, o sistema — se esquecem de nos considerar como sendo ainda seres humanos.

Quando fui internado no Hospital para me estudarem sem fim, a minba vida passou de ser
activo, para ser dependente; de ser eu, para ser o que os outros quisessem que eu fosse. Deixei de ser o
advogado, pai, marido, filho e passei a ser o Problema... o Cancro que apareceu na minba cabega.
Nio tinha tempo para fazer mais nada e as pessoas s6 se preocupavam se tinha dores, se ia ter uma
convulsio, se tinha tomado os comprimidos a horas. Cheguei a dizer & minha mulber (sorriso) —
e ela ndo me deixa mentir — se estava casada com o glioblastoma ou com aquele rapaz teimoso,
engragado e jeitoso que tinha conhecido hd 15 anos e com quem tinha namorado e casado.”

(GHIIH]

Sub-tema - Manutengao de Papéis

Este sub-tema diz respeito a capacidade de manter uma funcionalidade satisfatéria,
semelhante 2 existente antes da doenga.

Ao longo do ciclo de vida, cada pessoa acumula um conjunto de papéis e
responsabilidades. Como referia a filha de um doente com adenocarcinoma da préstata:
Quando somos criangas perguntam-nos sempre o que queremos ser quando crescermos. Ficamos
sempre com a ideia que temos que ser alguma coisa, ter uma profissio, produzir, ir para o emprego,
estudar. E agora depois da doenga, 0o meu pai, que sempre estudou para ser o que é hoje, néio pode
mais sair de casa, trabalhay, fazer aquilo que sempre disse que ia fazer.

Apesar de reconhecermos que o que somos nao significa o que fazemos percebemos que
existe uma sobreposicio clara entre as duas premissas. Para cada pessoa, a experiéncia dos seus
papéis, das suas actividades, da sua vocagio para a vida, diz respeito a uma realizacio pessoal,
intima e convergente — do eu para 0 ew — mas também de uma realizagao divergente, social, de
dédiva— do eu para os outros— da devolugio significativa de algo que parte de si para a sociedade.
Neste sentido, na espiral de diminui¢io de autonomia decorrente da doenca, o desafio ¢ a
acomodagio atempada das perdas minor, enquanto se encontram formas de ultrapassar o

sofrimento major que elas podem significar para a identidade e dignidade humanas.
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Nenhuma perda de capacidade ou de execugao de tarefas é, persi, a derradeira perda. Ou
seja, podemos nio ser capazes de cultivar todo o jardim, mas podemos ser felizes a jardinar o
pequeno punhado de terra da flor envasada dele trazido. De #0do o jardim — do macro-espaco,
da macro-vocagio — para o pequeno vaso — o micro-espaco, a micro-vocagio.

Na tentativa de diminuir a ameaga a dignidade resultante da perda progressiva de papéis,
deve tentar modificar-se o paradigma da importancia do desempenho fisico e palpdvel da pessoa
humana para a utilidade da tarefa emocional, espiritual e de relagio. Neste sentido, a vocagao
e o desempenho do doente em fim de vida podem ser alocados a outro dominio: o do papel
emocional eficaz — de si para si, de si para os outros — capaz de manter o sentido de utilidade, de

propésito e, em tltima andlise, da capacidade de influéncia benéfica na vida dos outros.

[SHITH]

““ Os momentos altos da nossa vida enquanto doentes, quando estamos internados, deitados
na cama de uma enfermaria, passam por ver o médico ou a enfermeira que nos vem tirar sangue.
As enfermeiras, mesmo que para picar uma veia ou para recolber a urina do urinol, pelo menos,
vém ver-nos. Mas falam pouco... querem saber dos testes, das andlises ao sangue. E sio bons a dar
essas informagoes, nio hd divida (viso).

Jd ndo aguentava aquela rotina. S6 aquilo me entretinha, me ocupava. (pausa) Faz bem rer
as visitas, mas elas vém ver-nos porque estamos doentes, nio porque tenham decidido tomar um
café para falar de futebol ou outra coisa qualquer do trabalho do escritorio (...)

Néo posso trabalbar, nem fazer o meu desporto. A minba profissio, ser marido, ser pai, tudo
isso me caracteriza ¢ jd sentia falta de poder sair & rua — mesmo que néo seja sozinho, mesmo que
o0 meu filho tenha que empurrar a cadeira-de-rodas — e ficar a saborear um pouco das coisas que
faziamos em familia, da nossa rotina habitual. Por isso, estar aqui no jardim, faz-me sentir melhor.
Queria manter algumas rotinas, mesmo sabendo que néo posso andar de carro. Nio peco para ir
ao escritdrio, mas pelo menos vou pedir o computador para ver os e-mails e os recados pendentes.

Gosto de escrever. Talvez agora tenha tempo de escrever mais cartas (ldgrimas)... aos meus
Silhos, & minha mulher, & minha mée (...) para lhes dizer coisas importantes, como nas cartas de
amor ridiculas (sorriso). Talvez agora tenha tempo para os fazer mais felizes com isso.”

[SHITH]

Sub-tema - Elaborag¢ao de um Legado

Na Teoria Psicossocial do Desenvolvimento desenvolvida por Erikson (1976), a 72 idade
— um dos mais extensos estddios de desenvolvimento psicossocial da pessoa humana — recebe
o nome de Generatividade vs. Estagnacio. A generatividade refere-se & possibilidade de ser
criativo, de produgio em diversas dreas da vida. Este conceito representa a descentralizacio
do eu, numa preocupagio mais abrangente do que a do momento presente, servindo como
um veiculo de transmissao para o futuro. Através da criagio de um legado, sob as suas diversas
formas, o ser humano nega a paragem de vida, a estagnagio ou a ineficdcia vital, tentando

que o seu exemplo e a sua existéncia possam converter o mundo num lugar melhor para
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viver. O legado representa em si o firme desejo de realizar algo que sobreviva & prépria morte.
Ao partilhar algo de si para o outro, a pessoa humana materializa a sua dddiva, expandindo o
seu amor partilhado no presente, abdicando da sua intimidade e isolamento, projectando-se
nas geracoes vindouras.

Outros autores (McAdams & St Aubin, 1992) falam do conceito de generatividade
através de um modelo combinado pelo anseio interior de imortalidade ou o desejo de se
sentir necessdrio aos outros, a consciéncia de uma preocupagio com a geragio seguinte, o
compromisso e a acgdo. Todos estes elementos adquirem significado através da narrativa,
ou seja, a histéria elaborada pelo individuo acerca do contributo da sua vida para quem
sobrevive & sua morte.

Para a pessoa em fim de vida com reduzido progndstico, os desafios existenciais tornam-
se inquietantes e a problemdtica do legado, da continuagio para além do fim anunciado, um
compromisso inevitdvel a cumprir. Para estes doentes, a interrogagio Que sentido faz a minha
vida agora? evolui para a inquietagio Que diferenca fard a minha vida depois de partir?

A Humanidade conhece, desde sempre, diversas formas de criagao de legado: desde as
pinturas rupestres, a0s monumentos, a arte em geral, ao saber popular contado verbalmente;
até a0s mais emocionais e simbdlicos procedimentos de guardar a primeira madeixa de cabelo
ou o couto umbilical de um filho, até escrever cartas de despedida a quem se ama. Todas estas
criagbes permitem a duracio do ser, a aniquila¢do de um tempo e de um espaco restritos.
Permitem contar: Vivi. Estive aqui. Estou aqui. Permanecerei contigo.

No entender de Marie de Hennezel (1999, p.12): nos arredores da morte ndo nos
contentamos em viver i superficie das coisas e dos seres, penetramos na intimidade e na profundeza.
Acrescenta ainda que nesse espaco de tempo intimo, @ pessoa, antes de morver, tentari
transmitir o essencial de si propria. Através de um gesto, de uma palavra, tentard dizer o que
verdadeiramente conta e que ela nem sempre pode ou soube dizer (1999, p.11). Esta transmissao
de quem se ¢ para a eternidade é plural. Talvez acontega por meio de uma narrativa ou de

uma histéria que capte a esséncia e que cunhe eternamente quem vive e recorda.

e
« . ) L.

- Sabe? Tenho imenso tempo para pensar... julgava que sé tinha que pensar em morrer e nos
seus problemas quando fosse mais velho. Tenho-me sentado com cada uma das pessoas de quem
gosto para lhes dizer muitas coisas... desde o que quero que fagam quando morrer, mas também
para lhes dizer para serem felizes. Temos falado de tantas coisas que achei que jd sabiam de mim,
mas que afinal s6 agora lhes contei. Fico feliz por saberem mais da minha vida, do que fiz e porque

0 fiz.”

(SOl

LA
Uma outra doente com 75 anos e um tumor neuroendderino do intestino delgado merastizado,

conta como deixou o seu legado a cada um dos seus familiares:
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“~ Pensei em falar com cada um deles e perguntar-lhes se queriam saber alguma coisa sobre
mim, se precisavam que eu os ajudasse nalgum conselho derivada a minha provecta idade. Mas
ndo... (sorriso) eles sdo muitos entre filhos e netos e ando mesmo muito cansada pela doenga.

Decidi escrever umas palavras num cartiio para cada um deles. Apenas umas palavras simples
que recordassem alguma coisa que tivéssemos vivido de engragado ou feliz. Dividi algumas jéias
minbas e juntei ao envelope com o cartio. Assim, cada uwm fica com uma lembranga minba para
sempre. Espero que gostem. (...)

Porqué as joias? Porque o ouro e as joias sio eternas, duram para sempre, de geragio em
geragdo.”

SO

O conceito de criagio de um legado é um dos pilares fundamentais da TD, abordado
mais adiante noutro capitulo. Nesta psicoterapia breve e existencial os participantes
sdo convidados a falar acerca de importantes aspectos ou acontecimentos da sua vida,
principalmente os que gostariam que os outros soubessem ou lembrassem. Este didlogo ¢é
gravado em registo dudio, transcrito e editado posteriormente, resultando um documento
de generatividade ou de legado escrito que serd entregue as pessoas que o doente mais ama.

No Modelo da Dignidade proposto por Chochinov er /. (2002a) a elaboragio de um
legado (generativity) descreve o sentimento de conforto, consolagio e propésito sentido
pelos doentes ao deixarem algo duradouro e transcendente a sua prépria morte. O fim da
vida ¢ ultrapassado através do sentimento de continuidade e valoriza¢do pessoal. Muitos
doentes estimulam intuitivamente a sua dignidade, criando uma narrativa verbal da sua vida,
deixando um legado sobre os seus feitos e contributos, possibilitando uma ligagao eterna aos

entes que deixam.

[SHIH]

Na apresentagdo do protocolo de estudo acerca da terapia da dignidade e na explicagio do
que era esta psicoterapia existencial, um doente com adenocarcinoma do pulmdo responde:

““ Eu vou aceitar entrar no estudo, porque talvez seja diferente do que jd estou a fazer para
os meus filhos. Talvez até complemente o caderno de conselhos e dicas que lhes estou a escrever.
Desde que estou internado estou a escrever para cada um dos meus filhos alguns conselhos que acho
importantes para a vida deles... (choro) isto porque jd néo vou poder estar cd para os orientar por
causa da doenga.

O meu pai sempre foi muito ausente e isso fez-me falta, alguém que me ajudasse e me dissesse
os caminhos por onde podia ir. Nio me lembro de quase nada do meu pai e nio quero que isso
aconteca com os meus filhos.

Por exemplo, para o meu filho mais velho ando a escrever-lhe algumas dicas para conseguir
comegar a namorar com wma rapariga que ele acha que é impossivel de atingir. Nio quero
substituir aquele mistério e o encanto da fase pré-namoro, quero apenas dar-lhe uma forca e

alguns conselhos. Acho que vou também colocar um capitulo sobre “vespeitar as mulberes’.
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Para o meu mais novo, quero deixar alguns conselhos sobre a necessidade de ser mais
extrovertido, de ser mais brincalbdo e arriscar mais. Estou a pensar propor-lhe que faca um
Programa Erasmus quando for mais crescido e que conbega alguns sitios e monumentos que eu e a
mde conhecemos quando namordmos. Acha que estou a ser egoista por querer deixar coisas sobre
mim depois de eu morrer? Tenho pensado nisso e acho que é uma boa maneira de se lembrarem do
pai e de saberem que ele se lembrou deles e lhes fez qualquer coisa de especial.”

AL

Sub-tema - Manutengao do Orgulho Préprio

O conceito de dignidade remete para multiplos conceitos, o de auto-estima, respeito
préprio e, entre eles, também o de orgulho. O sentimento de valor e de auto-elogio, capaz
de movimentar-nos na direccio do crescimento interior, pode ser reduzido perante o
confronto com a perda de autonomia e de independéncia. A perda do orgulho e da auto-
estima relaciona-se com a diminui¢do do respeito préprio (auto e hetero percepcionado),
conduzindo a um sentimento de inferioridade.

Manter o orgulho pode ser entendido como uma estratégia de defesa ou de coping
perante a adversidade pessoal, emocional e existencial que a doenca provoca. Cada doente,
a0 exercitar o seu orgulho, pretende manter o auto-respeito por quem ainda é, para além do
que a doenga lhe trouxe ou retirou. O sentimento de satisfagdo resultante do orgulho préprio
pode significar um acto de justica para consigo mesmo, uma energia que d4 for¢a a uma
evolugio individual, rumo a um projecto de vida diferente. Aquilo em que nos orgulhamos
reflecte nio s6 a admiragio que temos em nds préprios, mas também a forma como queremos
que os outros nos admirem, vejam e conhecam. Esta admiracio externa dos outros sobre nés
pode ser representada de diversas formas, desde os feitos pessoais, aos titulos alcangados, as
histérias de vida tnicas, ao estilo de vida particular, aos talentos. Nas palavras de Chochinov
(2011, p.17): sdo as caracteristicas que nos distinguem dos outros que nos fazem o que somos, ou
mais precisamente, como queremos que os outros nos conhe¢am. Na mesma linha, Nordenfelt
(2004, 2005) fala de dignidade de mérito, uma expressio concreta e explicita do valor dos
papéis ou acgbes pessoais, da aquisicio de uma posi¢ao social ou profissional.

Assim, a manutenc¢io de orgulho préprio pode, para cada pessoa doente, expressar-
se de diferentes formas, desde a referéncia verbal clara & forma de tratamento pretendida
até A fotografia colocada na mesa-de-cabeceira que exprime visual e orgulhosamente um
significado. As expressoes de orgulho préprio, desde as mais subtis as mais ostentadas,
querem, na sua esséncia mais bisica, revelar os valores, sentimentos e aquisicoes, sem 0s
quais a pessoa fragilizada se sente mais vulnerdvel e anénima.

Na caminhada da enfermidade, a pessoa vé-se acompanhada e identificada apenas
com os sintomas e o diagndstico. A afirmagio do orgulho é a confirmacio natural dos
sentimentos, das conquistas e alegrias e pretende afastar a indiferenca, o anonimato do eu e,
principalmente, o esquecimento da importincia e da grandeza alcancada em cada momento

da vida anterior.
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[SHIIH]

- 86 hoje me apercebi lendo o seu processo clinico, que o Sr. Almirante néo é apenas o Sr. M. como
é ratado pela equipa. Queria pedir-lhe desculpa por isso e perguntar-lhe como gostaria de ser tratado?

- Sim, de facto, fui... (pausa) ainda sou Almirante da Armada Portuguesa. Comandei
centenas de homens no mar. Hoje jd ndo... mas tenho muito orgulho no que fiz e no que sou.

Se quiser tratar-me por Almirante, gostaria imenso. Assim, apesar de ndo mandar em
ninguém e nem mesmo nesta doenga que me deixou deitado e iniitil, ainda se lembram do que sou.
Sei que ndo fazem por mal quando me tratam sem o “Almirante”, mas jd que até me dio banho
e nem isso posso fazer por mim, pelo menos que me deixem ainda ficar com o meu titulo militar.”

[SHIIH]

Sub-tema - Manutencao de Esperanca

O conceito de esperanga ¢ profundamente modificivel em cada contexto de vida,
marcado pela satide ou pela doenga. Em condigoes normais, a esperanca estd ligada as
expectativas projectadas num futuro que se assume existir. Perante a doenca, a esperanca é
remodelada entre o que se perdeu e o tempo que é concedido para viver ou que ainda se tem
(Chochinov, 2011, p.18).

Perante esta afirmagao, pode pensar-se que todos os doentes apresentam estados marcados
de desesperanca, o que nio corresponde a verdade. De facto, perante o diagnéstico grave,
sinénimo frequente de progndstico e tempo limitados, o significado anterior de esperanca
modifica-se 2 medida que as possibilidades curativas se esgotam (Chochinov, 2011). Mais do
que possuir uma ligagio temporal linear (futuro-possibilidade-execugio-projecto), a esperanga
dos doentes terminais parece associar-se ao conceito de propésito, de sentido, mesmo que
limitado no tempo ¢ no espago.

No Modelo da Dignidade de Chochinov (Chochinov ez a/., 2002a) este sub-tema é
definido como a capacidade de viver segundo objectivos concretizdveis e realistas, como
alcancar a data importante de um casamento, p.e.

Cabe a cada profissional de satide em CP, em conjunto com cada doente em fim de vida,

exercitar, promover e recuperar a esperanga, o sentimento de expectativa realista, viva e dindmica.

[SHISH]

““ Nao tenho nenhuma esperanga no futuro. Para dizer a verdade, nem me vejo a viver mais
no futuro, dentro de uns anos. (...) Néo sei se ganhei muitas coisas com este cancro. Nem sequer
sei se vejo 0 mundo de outra forma (na verdade acho que o mundo ou os outros é que me véem de
maneira diferente). Mas hd uma coisa que aprendi com tudo isto é que para me manter viva e
minimamente feliz vivo um dia de cada vez. (...) Sim, tenho apenas uma esperanca no presente,
uma esperanga de que a minha vida seja boa durante este tempo em que me estd a tratar, que nio
tenha sintomas, que possa ainda sair ao jardim, acabar de ler estes meus dois livros e que a minha
neta se case. Parece pouco mas é o posstvel com o tempo de Deus me dd.”

[SHISH]

Julido M | Eficicia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim 31
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado ¢ Controlado



Capitulo I - INTRODUGCAO

Sub-tema - Autonomia e Controlo

A autonomia e controlo referem-se ao grau de dominio mediado interiormente que o
individuo tem sobre a sua vida, as suas circunstincias e a forma como as altera, modificando
a sua dignidade. Apesar de aparentemente sobreponivel ao tema do nivel de independéncia
(que inclufa a autonomia funcional), estes conceitos distinguem-se claramente. O sub-
tema da autonomia e controlo diz respeito a visdo interior do grau de incapacidade e
do seu controlo, mais do que a capacidade fisica zout court do corpo que padece. Assim,
fica claro que a autonomia e controlo acontecem, modificam-se ¢ moldam-se paralela e
independentemente 4 dimensio da capacidade funcional pura.

Um exemplo profundo deste facto é a histéria de Jean-Dominique Bauby, autor do livro
O Escafandro ¢ a Borboleta (Bauby, 1997). Aos 43 anos, Bauby era o editor da revista Elle em
Franca e foi vitima de um acidente vascular cerebral que lhe paralisou todo o corpo, excepto
o olho esquerdo, ficando totalmente dependente e com o diagnéstico de locked-in syndrome.
Apesar deste estado, Bauby continuava intelectualmente licido e conseguiu utilizar esse olho
para comunicar com o mundo exterior, descrevendo de forma pormenorizada, através do
pestanejar incessante, as suas angustias, os seus sonhos, o seu mundo interior, os momentos
felizes da sua vida passada e presente. O seu relato exprime a existéncia viva da sua pessoa
ap6s a doenga capaz de encerrd-lo metaforicamente num Escafandro escuro, incomunicdvel
e claustrofébico. Bauby sabia que podia exercitar a sua mente, devolver-lhe a autonomia,
entender a sua limitacdo e controlar o seu presente ¢ o seu futuro. Fé-lo desenvolvendo a sua
imaginagao, usando a sua memoria, dando continuidade a sua existéncia. Fé-lo dando asas
a Borboleta, devolvendo a si préprio o poder sobre a sua vida. A vida de Bauby ensina-nos
como a sobrevivéncia — ou a vivéncia mais profunda para além da limita¢io — pode pertencer
a0 dominio do intelecto e do espiritual, quebrando a prisio fisica do “escafandro” limitante
da doenga.

Muitos doentes em fim de vida, incapacitados pela astenia e pela debilidade fisica,
conseguem atingir o verdadeiro significado da palavra autonomia: do grego, autos, por si s6,

e nomds, que pode ser duas coisas (a pessoa aprisionada e a pessoa livre).

Sub-tema - Capacidade de Aceitagio

No Modelo da Dignidade, este sub-tema refere-se ao processo interior de resignagio do
eu perante as circunstincias adversas na tentativa de manter a dignidade.

Durante a natural progressio da vida diversas alteragoes ocorrem, desde as fisicas, as
psicolégicas, até mesmo as atitudes perante a adversidade ou a alegria vivida em momentos
importantes. Para muitas pessoas até mesmo a evolucio natural da vida, o confronto
pressionante do tempo que passa e do medo de envelhecer, representa uma ameaga e um
desgaste das capacidades globais, nio somente somdticas, como também psicossociais, do
comportamento ¢ das relagdes, impossibilitando a dignidade centrada numa existéncia
perfeita, sem adversidade ou obstédculos. No processo de envelhecimento normal, as alteragoes,

as aquisicoes, as mudancas ocorrem paralelamente 4 capacidade de aceitacio da forma como
quisie G G
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nos olhamos e acolhemos como novos seres a cada dia que acontece. Mas quando falamos de
morte ou do processo que nos leva até ela, esta temdtica parece ganhar outros contornos. A
certa altura, no seu livro Didlogo com a Morte (Hennezel, 1999), Marie de Hennezel diz que
a morte — e, em sentido mais lato, o sofrimento, a dependéncia e a incapacidade humanas —
sdo as verdadeiras questes, aquelas que frequentemente abafamos, com a ideia de as considerar
mais tarde, quando formos mais velhos, mais sabedores, quando dispusermos de tempo para nos
interrogarmos sobre os problemas essenciais.

Parece ficar claro que adiamos a aceitagdo da inevitabilidade, a acomodagio progressiva,
atempada e suave do sofrimento e o acolhimento da perda de papéis. Para muitas pessoas,
o verbo aceitar é a representagio da submissdo, da subjugacio e da desisténcia de lutar.
Nio somos ensinados (e nao nos ensinamos diariamente) a entender a forca e a verdadeira
natureza da aceitagao. Somos impulsionados no sentido da luta, da persisténcia e da bravura
da continuagio num sentido tnico. Aceitar nio ¢ desistir, abandonar ou sair de nds préprios.
Quem aceita expande a consciéncia de si préprio e das circunstincias amargas do mundo
que o rodeia, clarividencia as possibilidades, projecta novas respostas ¢ saidas para a vida.
Quem aceita perante a doenga olha para si e toma controlo, vive momentos de manifestacio
de vontade e encontra uma solugio de alivio na integracio da perda, da incapacidade e do
sofrimento da vida.

Perante a solidio, a revolta e a perplexidade perante a chegada da doenga, sobretudo se
esta ocorrer em idades mais precoces, a dependéncia, a incapacidade, o sofrimento e a sensagio
de vulnerabilidade e fraqueza sio factores particularmente desconfortdveis, inoportunos e
dificeis de acomodar como uma realidade a ser vivida. Para muitos doentes, a aceitacio ¢é
frequentemente tida como sinénimo de “estar em paz”. Neste sentido, a Medicina Paliativa
tende a incluir a aceitagio e as conversas sobre a aproximagio e a inevitabilidade da morte
como parte integrante do plano de cuidados interdisciplinares.

Na verdade, a aceitagdo ¢ um processo de tolerdncia interna gradual, que necessita de
uma histéria pessoal anterior de construgao e consciéncia. Assim, muitas vezes, a nega¢io —
desde que nao interfira com o plano global de cuidados médicos — disponibiliza o tempo e o

espaco psicoldgicos necessdrios para a integragio gradual no problema de vida real.

Sub-tema - Resiliéncia

De uma forma simples, a resiliéncia é a determinacio e persisténcia mentais exercidas
para ultrapassar as ameagas ou as barreiras decorrentes da doenca avancada. Para muitos, esta
qualidade interior liga-se & esperanca no objectivo de prolongamento da vida a longo prazo.
Se para alguns individuos a aceitagdo ¢ a estratégia de dignificagio escolhida, para outros a
luta esforcada e mantida parece ser o mecanismo que melhor devolve o sentido de dignidade.

Tal como refere Chochinov (Chochinov, 2011, p.22) este tipo de espirito lutador
pode ser uma faca de dois gumes. Enquanto a atitude positiva e direccionada no sentido
de um futuro melhor pode devolver a sensacio de controlo e dominio, a constatacio do

agravamento do estado de satde e da fragilidade podem ser entendidos como uma fraqueza
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pessoal. De forma metaférica, a doenca pode, em muitas situagoes, ser mais capaz e resiliente
do que a pessoa doente que a alberga. Muitos doentes em fim de vida encontram a resiliéncia
no confronto com a enfermidade avancada. Muitas vezes, mais do que uma energia interior
constante e inabaldvel, a resiliéncia é a convivéncia segura, prolongada e consciente com a
doenga, vista como uma espécie de cohabitagio autorizada pelo sujeito (doente) para com
o habitante (doenga). E um albergar pacifico do sofrimento, uma acomodagio consciente,
sem prejuizo ou trai¢do a for¢a e i luta humanas. Nesta convivéncia, neste habitar com
prolongado (doente-doenca), a pessoa é um sujeito activo, determinante e influente sobre si
préprio, encontrando no comando desta relagio uma forma eficaz de se dignificar.

A resiliéncia expressa-se, assim, como a consciéncia de cada pessoa em deixar-se
“invadir” pela adversidade sem que esta assuma o comando ou ameace a sua dignidade ou o

seu eu mais profundo.

Tema - Préticas Protectoras de Dignidade

Esta categoria refere-se as diferentes abordagens, comportamentos, actividades e
técnicas pessoais que o individuo utiliza, molda, cria e descobre para suportar ou manter a sua
dignidade, face & doenga prolongada e incapacitante. Foram descritos trés sub-temas: Viver

0 Momento Presente, Manuten¢ao da Normalidade e Procura de Conforto Espiritual.

Sub-tema - Viver o Momento Presente

A vivéncia da doenga progressiva e incurdvel tende a projectar a pessoa no futuro, a viver
a expectativa do que vai acontecer, do que pode advir, do tempo que resta. Muitas vezes ap6s
o diagndstico, segue-se o impulso premente do progndstico, mais do que o conhecimento
do plano para o presente. A palavra prognéstico deriva do termo em latim prognosticu (pro,
antecipado, anterior, prévio + gnosticu alusivo ao conhecimento de). A doenca detém um
poder intrinseco de projecgio da pessoa humana para o futuro, mesmo que este seja de
incerteza. Quanto mais tentamos ver adiante, conhecer a vida para 14 dos dias contados
depois do prognéstico ditado, mais nos distanciamos da vivéncia presente.

Viver o momento presente fala acerca do investimento global do individuo nos assuntos
imediatos, desinvestindo na preocupagio com o futuro e da atitude de constante previsio.
Muitos doentes, apoiados pelos seus cuidadores e equipas de satide, conseguem recuperar o
conforto, o sentido e propésito do agui e agora. Apesar do prognéstico limitado, o momento
presente, vivenciado e partilhado por inteiro — tempo de partilha, de afecto, de ligagao e
afirmagio de vida — pode desviar a imagem enevoada de incerteza que o futuro representa.
Como refere Marie de Hennezel (Hennezel, 1999, p.13): aqueles que se abeiram da morte
descobrem por vezes que a experiéncia do além lhes é apresentada na propria existéncia da vida,
aqui e agora.

Apesar dos inimeros momentos de astenia, de sonoléncia e confusio — consequéncia
directa da doenga em progressaio — os ultimos tempos de vida podem emergir como

oportunidades impares de compromisso, ligacio e vivéncia.
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[SHIIH]

“~ Sonhei hoje que ia morrer. Acho que s6 hoje é que Deus me mandou esta certeza pelo meu
sonho. Vejo tudo isto como um aviso. A sentenga estd dada... ndo hd mais tratamentos para fazer
para curar o meu cancro. Andam a dizger-me isto hd muito tempo mas sé hoje de madrugada é que
pe‘mebz' que ndo posso mais estar a viver num ﬁtturo que ndo me vai trazer nada.

Estou a esquecer-me de viver hoje, neste minuto, estas horas todas em que a minha familia
os amigos me vém ver e também mimar. Tenho perdido tanto tempo com eles. Espero recuperd-lo
e que eles me perdoem por ter-lhes feito perder momentos bons comigo.”

[SHITH]

Sub-tema - Manuteng¢ao da Normalidade

No Modelo da Dignidade, este sub-tema refere-se ao investimento pessoal direccionado
para a continuagdo das tarefas e actividades de vida habituais, enquanto o individuo se
confronta gradualmente com os desafios fisicos e emocionais decorrentes da doenca.

Para muitos de nés, a rotina, o encadeamento quotidiano das diferentes actividades que
desempenhamos, é parte integrante do que fazemos e, em grande medida, do que somos.
Seguimos padrées, rotinas, organizamos os eventos da nossa vida. A normalidade da nossa
vida, a passagem rotineira pelos dias da nossa semana acontece quase de forma mecanica,
intuitiva, muitas vezes até indiferente. Pensamos pouco nesta aparente superficialidade
organizacional, apesar de esta poder ser uma marca profunda do nosso eu, da forma como
vemos a nossa capacidade e como a mostramos a0 mundo.

Do ponto de vista operacional puro, a normalidade quotidiana de qualquer pessoa pode
parecer um assunto de menor importincia ou mesmo banal, mas, no ambito psicoldgico
e existencial, a ameaca ao padrio habitual de vivéncia pode significar uma diminuicio

significativa da dignidade e do valor enquanto pessoa.

[SHIH]

Para wm advogado internado em cuidados paliativos com um glioblastoma e dependéncia
total de terceiros, a manutengio da normalidade passava por conseguir estar informado acerca das
reunioes do escritério onde trabalhava.

“~ Falei para o escritdrio pelo telefone para saber como estd a correr tudo. Sei que vai haver
uma reunido importante na proxima semana... (pausa) na qual nio vou poder participar. (choro)
Sim, custa muito ndo me meter no carro todos os dias, estacionar para ir trabalbar. Ir para o
meu gabinete, saber dos recados do dia anterior, abrir o computador e ler os processos... (pausa)
Mas jd me apercebi que essa rotina jd néo volta. Mas pensei que tenho que dar a volta a este
assunto. Tenho que me ‘transportar” até ld, enquanto puder. Hoje em dia temos tantas formas de
comunicagdo, néo é? Vou telefonando e sabendo o contetido da cada reunido, como estio a sequir
os processos. Preciso que me mantenham informado e ocupado nesses assuntos. Acho que assim a
tristeza de nio poder fazer o que fazia, de nio voltar a essa rotina, vai diminuir bastante.”

[SHIIH]
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Sub-tema - Procura de Conforto Espiritual

Este sub-tema diz respeito ao efeito da consolacio espiritual e/ou religiosa sobre a
pessoa e a sua dignidade.

Tal como acontece com o conceito de dignidade, a espiritualidade reveste-se de diferentes
significados e estd ligada a concepgoes diversas em cada doente em fim de vida. Para muitos, a
espiritualidade estd fortemente cunhada na religido, ganhando uma linguagem caracteristica,
um conjunto de gestos e comportamentos que exprimem a obriga¢io, a ligacao e o sinal de
respeito e adoragio para com Deus ou outra qualquer entidade superior. Noutro pélo, nao
necessariamente colisivo, a espiritualidade ¢ entendida, vivida e experienciada numa forma
nio religiosa. Para estas pessoas ser espiritual ¢ ter um sentido de ligacio a algo para além
da sua existéncia, como a natureza, as ideias, a Humanidade; e estd intimamente ligada ao
sentido e ao propdsito. Nesta vertente, a espiritualidade é vivida sob a forma de uma ligacio
real, invisivel, com o eu, o outro (também o Outro, divindade, ser superior), afectando o
sentido e o propdsito da globalidade da pessoa humana, na sua relacio interior e exterior.

Chochinov ez al. (2009) mostraram que os doentes que encontraram maior significado
e propdsito nas suas vidas tinham menor sofrimento fisico e psicossocial em fim de vida.

Apesar da complexidade do conceito, parece simples entender a espiritualidade por
detrds dos que a expressam, seja de forma religiosa ou outra. Mas a verdadeira questio é
a do didlogo, da comunicacio e da leitura daqueles que nio expressam qualquer sinal de
espiritualidade. Para Chochinov (2011), o grande obstdculo — ¢ também o grande perigo - é
o da linguagem. Em todas as facetas dos CP, a linguagem ¢ um instrumento poderoso e,
dependendo da forma de articulagio, pode aliviar, agravar ou alienar. Para muitos profissionais
de satide, falar sobre espiritualidade significa colocar simplesmente essa palavra na pergunta:
Existem preocupagies espirituais que possam necessitar de ajuda? Por sua vez, para muitos
doentes, principalmente para aqueles cuja espiritualidade passa apenas pela ritualizagao
de uma religido, a inclusdo explicita dessa palavra pode aliend-los do intuito da verdadeira
questio: se N0 Momento presente existem coisas que ddao a vida um sentido e um propdsito
particulares? Esta pergunta ¢ suficientemente aberta para permitir um didlogo espiritual mais
profundo, dando espaco a que a pessoa expresse a sua concep¢io e representagio real de
espiritualidade. Para Chochinov (Chochinov, 2011, p.27): o correcto tom linguistico pode
ajudar os doentes a descobrir uma zona de conforto, onde a linguagem utilizada ressoa com a sua

visdo e orientagdo espirituais particulares.

AL
Uma doente com adenocarcinoma da mama descreve a forma da alteragio do seu conforto
espiritual durante o seu internamento:
“ Sim, é verdade, arrumei muitos santos que estavam no meu quarto. Nao estou zangada
com Deus, nem nada que se pareca. Mas ele fala-me pouco. Nestes dias que passam, encontro
poucas respostas quando rezo, quando estou a seguir rezando o terco. Sinto-me melhor com as

Jfotografias dos meus filhos, dos meus netos, quando estio aqui a falar comigo e me visitam. Olho
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para todos eles e encontro muitas coisas positivas... que afinal valew a pena. (pausa) Sim, que vale
a pena. Acho que eles me dio mais do que os santos que aqui estavam. Penso que olho para a vida
com outros olhos, que vejo o dia-a-dia com outra cor quando falam comigo, me dio um beijo e
me falam com carinbo. Tudo tem outro sabor e significado.”

[SHIH]

32 Categoria - Recursos de Dignidade Social

Como j4 anteriormente expresso, a dignidade ¢ composta e influenciada por diversos
componente, internos e externos. As Preocupagdes Relacionadas com a Doenga e os
Recursos Pessoais de Dignidade sio moldados pelos factores fisicos, psicoldgicos e
existenciais internos, enquanto que os Recursos Sociais de Dignidade emergem de uma
componente externa, possuindo como nucleo essencial a interferéncia da doenca na dindmica
das relagoes e na dignidade.

A palavra dignidade significa ser digno de honra, respeito e estima. A questio fulcral
que se coloca nesta categoria do Modelo da Dignidade é se os outros — o mundo que nos
rodeia, molda e acolhe — nos dignificam.

Os Recursos Sociais de Dignidade desenvolvem-se a partir da mediagao eu-outro(s), no
comportamento, na reac¢io, na alteragio da dignidade gerada na interacgio com a familia,
com os cuidadores, com os amigos ¢ os profissionais de satide. Da investigagio desenvolvida
emergiram cinco temas distintos: Fronteiras de Privacidade, Apoio Social, Tonalidade do

Cuidar, Sobrecarga sobre os Cuidadores, Preocupagoes com o Futuro.

Tema - Fronteiras de Privacidade

Ser sauddvel e auténomo também representa a manutencio do equilibrio entre o
contacto social e a privacidade. A gestdo da fronteira entre estes dois pélos é uma medida da
nossa autonomia, da nossa vontade e independéncia. A medida que a doenca se acrescenta
a vida de uma pessoa, também um somatério de consequéncias se avoluma. O meio
envolvente, sobretudo o nivel de cuidados prestados, pode interferir com os limites sociais,
fisicos, psicoldgicos de cada pessoa, diminuindo a sua dignidade.

A perda de privacidade acontece quase simultaneamente ao periodo do diagnéstico.
E necessario despir para observar, é necessirio estar internado e partilhar um quarto, é
necessrio realizar exames cada vez mais invasivos. A privacidade, o pudor, o sentido da
pertenga do corpo e da sua intimidade véem-se ameacados pela dependéncia, pela rotineira
e imperiosa necessidade de investigar, observar, excisar, lavar, controlar objectivos analiticos
e clinicos.

O meio envolvente, quer fisico quer humano, torna-se dspero, desumanizado e
intrusivo. Aquele que outrora era o centro de si préprio e da sua decéncia torna-se numa
disponibilidade total 2 vontade e & intromissio dos outros. As tarefas mais intimas e recatadas

da vida de qualquer pessoa, desde a higiene intima aos momentos de contacto social privado,
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passam a diluir-se na preméncia da rotina médica incaracteristica e programada. Neste
sentido, falando metaforicamente, um lencol é apenas um pedaco de tecido, muitas vezes
branco e impessoal, que cobre simplesmente um corpo e porque faz parte de um mobilidrio
padronizado. Este lenc¢ol nio ¢ “pensado” para além do seu formato e fungio bdsicas. A
maioria das vezes, no labirinto médico monétono o importante pedaco de tecido que cobre
a pessoa vulnerdvel ndo devolve a privacidade e o espago intimo roubado.

Os profissionais de satide compassivos devem relembrar-se constantemente que, para
o doente vulnerdvel, a palavra rotina nio justifica a profunda ameaca a privacidade e
dignidade.

Outro aspecto a considerar na diminuigio da dignidade dos doentes, aquando da
ameaga 2 sua privacidade, ¢ a inversio de papéis e da ordem natural de cuidados. Muitas
vezes, torna-se uma fonte significativa de sofrimento ser-se objecto de cuidados de um filho,
p-¢. Navisao do mundo através dos olhos dessas pessoas, a sua fungao de vida é unidireccional
e Unica: o pai que cuidou nao ird ser cuidado. Quando os filhos, os netos ou os conjuges sao
os cuidadores, nio apenas existe um desafio a privacidade, mas, mais profundamente, uma
alteracio da visao da fun¢io desempenhada no mundo.

Tal como em muitas outras facetas da doenca, a diminui¢io da privacidade pode ser
vivida como mais uma alarmante perda, assim como um factor de ameaga a dignidade, ao

controlo e 4 autonomia.

Tema - Apoio Social

Uma das formas de compensacio da perda de privacidade e intimidade é encontrar
uma rede social eficaz e util. A necessidade de contacto e apoio social é, em grande medida,
determinada por padroes de convivéncia social anteriores.

O apoio social é um tema tdo caro em CP que a prépria definicio da OMS aponta
para a necessidade do acompanhamento holistico & unidade indivisivel de cuidados — o
doente e a sua familia ou cuidadores principais. O apoio social apresenta duas dimensoes
distintas sobre os quais se desenvolve: a dimensio operacional e a psicoldgica e existencial.
Na primeira encontram-se todas as tarefas partilhadas de cuidados, daquela presenca que
ajuda, que lava o corpo fragilizado, que trata dos tltimos assuntos burocrdticos pendentes,
que nos liga ainda a0 mundo nesses trabalhos tao bésicos do dia-a-dia, necessdrias até que
demos o dltimo suspiro, como referia uma doente de 68 anos com adenocarcinoma da
mama metastizado. A segunda dimensio, a do apoio social que alenta o espirito, ¢ bastante
mais subtil. Muitas pessoas com doenga avancada temem o abandono. Nio o abandono
social puro, da auséncia fisica, das pessoas conhecidas que enchem o quarto na hora da visita,
mas aquele abandono que existe e é sentido na alma, o do esquecimento da pessoa que ainda
vive e que necessita também do amor social, da ligacdo mais profunda, da partilha conjunta
de afectos, da presenca e disponibilidade, mesmo que em siléncio.

Para todos os profissionais de CP, o apoio social toma um sentido mais profundo do

compromisso de nao-abandono: Estarei aqui sempre. Néo te abandono. A permanéncia ao
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lado de alguém, este compromisso de ligagdo apesar da adversidade e da morte, o contacto
interpessoal continuo devolve também 2 pessoa doente a sua dignidade. Como refere
Chochinov (2011, p.29), qualquer forma de contacto, de presenca de compaixio para com
o outro em sofrimento, representa a meta-mensagem: fu és digno do meu apoio. A presenca
assim definida é uma forma de comunicagio consciente que veicula a entrega, o investimento
e a preocupagio ultima de um ser humano para com o outro, apesar das suas diferengas e
vulnerabilidades.

Para muitas pessoas em fim de vida, extenuadas e incapazes de proferir uma tnica
palavra, mais do que a palavra certa a dizer, o simples gesto de aparecer e estar pode ser mais

reconfortante social e espiritualmente.

[SHITH]

Para um doente com esclerose miiltipla a preocupacio em morrer e a sua dignidade
assentavam na necessidade de um apoio social mais profundo e espiritual:

“ Preciso de saber que nio me abandonam mais do que fisi abandonado pela vida. Peds a
minha familia que esteja cd, que se abeirem de mim e estejam em siléncio até aos meus iiltimos
dias. A equipa desta unidade quero pedir que néo desistam de me cuidar e que me tirem o
sofrimento sempre... Mas que acima de tudo, nio me deixem, néo desaparecam daqui até que eu
morra.”

[SHIH]

Tema - Tonalidade do Cuidar

Dame Cicely Saunders escreveu que os cuidados em Medicina Paliativa — os holisticos,
certamente — dependendo da forma como sdo entregues podem atingir locais escondidos e
profundos das pessoas em sofrimento (Saunders, 1998).

Marie de Hennezel, por seu lado, ao entrar pela primeira vez na unidade de CP francesa
onde iria trabalhar como psicéloga, encontrou uma realidade diferente, mais do que um local
destinado a acolher os moribundos pode ser o inverso da antecimara da morte, um lugar onde a
vida se manifesta com toda a sua forca (Hennezel, 1999, p.21).

No momento do estar com a pessoa vulnerdvel e fragilizada pela doenca, nessa relagao
privilegiada entre médico e doente, a tonalidade do cuidar é muito mais do que a palavra
dita, ultrapassando-a para além de qualquer léxico erudito. A tonalidade do cuidar é um pilar
essencial dos cuidados conservadores de dignidade e apoia-se na premissa: 7 interessas. Esta
forma singular de considerar o outro oferece uma afirmagio tinica da pessoa em sofrimento
e em divida acerca da sua existéncia intima e relacional.

A investigagio de Chochinov (2002) mostra que a forma como os doentes se sentem
cuidados — através da compaixdo, da franqueza e da verdade relacional — influencia
substancialmente o seu sentido de dignidade. Por outras palavras, a forma como o doente
se vé reflectido no seu cuidador — neste caso o profissional de satide — deve reforcar a

sua dignidade (Chochinov, 2004). Cada um de nds, preocupados em prestar cuidados
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dignificantes, deve ver-se metaforicamente como um espelho. Em cada encontro clinico,
cada doente olha atentamente para nés profissionais — o espelho préximo e tangivel da sua
pessoa em declinio — procurando reconhecer uma imagem sua reconfortante, sauddvel e que
faca sentido. Se em cada encontro, o reflexo emitido é apenas de doencga, morte e sofrimento,
entdo, que imagem poderio ter deles aqueles que sofrem? Estaremos a abandonar a pessoa a
sua doenca, a reduzi-la a essa simples e dolorosa realidade — nada mais do que isso — quando
o reflexo que entregamos se reduz ao diagndstico, aos seus sintomas, ao sofrimento e a um
fim préximo.

Os cuidados dignificantes estario em muito conseguidos, quando nos conseguirmos
esvaziar de nds proprios, enquanto a pessoa que domina o encontro clinico. Numa possivel
representacio metafdrica, a tonalidade do cuidar pode comparar-se ao gesso branco, calmo,
liso, sem forma, sem vontade, disponivel e expectante pelo seu molde. Este gesso repousa
esperando ser moldado e preenchido 4 forma do outro, numa atitude de total esvaziamento.
Tornar-se-4, apds o contacto com aquele molde especifico — e nao outro — uma peca nova,
Unica, uma c6pia fiel das suas caracteristicas mais particulares e infimas. O gesso (cada um
de nds, cuidadores, os healers) disponibiliza-se ao recebimento, a aceita¢io incondicional da
forma, da singularidade do molde que se lhe apresenta diante (cada um dos outros, os nao-
cuidadores, doentes, os que pedem esse healing).

A imagem da moldagem, da aceitagio e incorporacio da esséncia do outro é o contrdrio
da cristalizacio, da rigidez dos gestos do cuidar. As pessoas precisam de ser acolhidas na
imagem de quem os cuida para que possam sentir-se vivas apesar da doenga.

Tal como afirma Chochinov (2011, p.29): existe uma diferenca entre estar em pé junto
a porta do quarto ou sentar numa cadeira junto a cabeceira ou evitar constantemente o olhar ou
manter contacto visual.

Alcangar a tonalidade do cuidar em cada encontro com as pessoas que cuidamos é mais
uma questio da qualidade do tempo partilhada, ao invés da guantidade do tempo dispensada.

A nogao de dignidade e cuidados dignificantes em sadde aplica-se para além da
Medicina Paliativa. Na verdade, a dignidade pertence a todos os seres humanos, logo, a todos
os doentes ¢ a toda a Medicina. Por isso, quer sejam idosos ou jovens, ligeira ou gravemente
doentes, os valores da bondade, do respeito e da dignidade sdo indissocidveis dos cuidados a
prestar a todos os individuos.

Neste sentido, Chochinov, preocupado com a operacionalizacio da dignificagio dos
cuidados através da tonalidade do cuidar, desenvolveu a mneménica A, B, C ¢ D dos
Cuidados Conservadores de Dignidade (Chochinov, 2007), em analogia ao A, B, C da
reanimacao cardio-respiratéria (A-airway, B-breathing, C-circulation). Na sua esséncia, o que
nos diz este trabalho é que todos os profissionais de satde — médicos ou nio — dedicados
ao cuidado holistico da pessoa humana e 4 sua dignidade devem desenvolver determinadas
competéncias que podem ser sumarizadas na mnemonica simples A (de A#titude — Atitude);
B (de Behaviour — Comportamento); C (de Compassion — Compaixao) e D (de Dialogue —
Didlogo):
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Atitude

No contexto dos cuidados de satide holisticos, a atitude é definida como a acgio
consistente e tecnicamente aperfeicoada que visa melhorar a relagio médico-doente, no
sentido de permitir que esta seja um veiculo de dignificago e respeito.

Muitas vezes, a forma como vemos os doentes reflecte-se na nossa atitude perante
eles. Esta demonstragio ¢ frequentemente uma imagem do que somos, do sofrimento que
transportamos ao encararmos os problemas, a desfiguragio da pessoa que padece perante a
nossa prépria vulnerabilidade, p.e.

Num estudo com 200 doentes oncolégicos em fim de vida, a sensagdo de se sentirem
respeitados por outros associou-se a um aumento da sua dignidade. Oitenta e sete por cento
destes doentes associaram o seu sentido de dignidade com o tratamento que privilegiava
o respeito e a valorizagao individual (Chochinov ez 4/, 2006). Numa imagem simples e
demonstrativa, o mesmo autor refere que a atitude é como a lente de cada encontro clinico e a

dignidade reflecte a clareza do que se observa (Chochinov, 2011, p.30).

Comportamento

O comportamento — mais do que o conjunto de procedimentos e reacgoes encadeados
e, muitas vezes, automdticos — define-se como os gestos persistentes de bondade e respeito
direccionados a pessoa doente, fragilizada e em sofrimento. Fala-se do comportamento
que elege conscientemente o respeito como objectivo primordial. O comportamento
estd invariavelmente ligado as atitudes, mas a sua tdnica é mais concreta. Significa o
respeito pelo outro através dos gestos, através da organizacio do espago e o tempo em
torno da pessoa e dindmica particular, ndo em torno de uma qualquer obriga¢io externa
programada. De uma forma mais concreta e visual, significa pedir licenca para executar
o exame objectivo, para tocar, para interromper ou para estar simplesmente. E também
o sorriso ou toque atempados e que fazem sentido, capazes de aumentar a dignidade de

quem os recebe.

Compaixao

Agqueles que tém um gesto espontineo de compaixio sem divida nio sabem o bem que
fazem. Incitam, sem querer saber, aqueles que assim tocam a abandonar-se confiadamente aos
movimentos das suas almas (Hennezel, 1999, p.17).

A compaixio refere-se & consciéncia profunda do sofrimento e das necessidades do outro
e 4 necessidade interior em querer alivid-los. Em Medicina, a compaixdo nasce da ligacio
aos sentimentos do doente e como esses moldam a aproximagio, a forma e a necessidade
imperiosa de cuidar (Chochinov, 2011, p.31).

Tal como a empatia — embora sejam conceitos distintos — a compaixo ¢ sentida, vivida
interiormente, nio podendo sofrer nenhum processo intelectual. Para cada profissional de
satde, a compaixio é o processo que nasce no momento em que o estar com alguém e

presenciar o seu sofrimento gera a disposi¢ao sentida de ajudd-lo.
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A compaixio desenvolve-se em cada profissional de diversas formas. Para muitos ¢ uma
expressdo quase intuitiva do seu ser na relagio com aqueles que sofrem; para outros, emerge
a partir das experiéncias de vida ou, simplesmente, do confronto com a morte e a percepgao
real da fugacidade do tempo que passa por nés.

Alguns autores defendem até que a importincia deste tema deveria conduzir 2
modificagio do termo cuidados totais para cuidados de compaixio, aqueles que englobam a
assisténcia integrada fisica, psicossocial, espiritual e de sofrimento global da pessoa humana
com doenca (Halifax, 2011).

Dada a sua crescente necessidade e importincia no mundo médico em mudanga,
a compaixdo tem sofrido uma investigagio mais alargada. No campo das neurociéncias,
p-e., estudos em individuos praticantes de meditacao de compaixdo mostraram que estes
possufam uma activagdo da ligacio neurovisceral entre o cérebro e o coragio, assim como de
dreas corticais (insula) ligadas & empatia, ou a jun¢io temporoparietal ligada & capacidade de

distingao entre o eu e os outros (Lutz et al., 2009).

Diilogo

Em Medicina Paliativa, o didlogo deve suplantar a mera conversagio, a veiculagio
simples e frequentemente unidireccional das palavras complicadas ou do jargao médico
indecifrdvel. O didlogo ¢ o tempo e o espaco da partilha, da interpretacio e planeamento de
informagiao de acordo com as necessidades emergentes da pessoa que padece. Nao ¢é tanto
a necessidade do técnico, mas o direito do doente e da sua familia. O didlogo nao serve
apenas o propdsito da simples actualiza¢io de dados clinicos ou laboratoriais. Ele reconhece
a esséncia da pessoa como ser comunicacional, que necessita de expressar sentimentos,
angustias, dividas ou até mesmo certezas e determinagoes.

Numa actividade médica tdo pressionada pela limitacio do tempo, cada profissional de
satide pode encetar esse didlogo eficaz e mais profundo, perguntando apenas: O que é que eu
devo saber sobre si como pessoa para que possa cuidar de si o melhor que eu possa? (Chochinov,
2004; Chochinov, 2011, p.31).

No sentido de fornecer mais ferramentas priticas e eficazes para a dignificacio dos
doentes em fim de vida, Chochinov criou um conjunto de perguntas simples derivadas dos
temas e sub-temas do seu modelo da dignidade (Chochinov, 2004) (Tabela II). Através da
formulagio destas questdes, o doente e o profissional de satde sdo conduzidos através de
uma introspecgdo conjunta acerca dos problemas que ameacam a dignidade. Como afirma
Chochinov, a reflexdo dos doentes através das perguntas deve ser realizada “aos olhos” do
profissional de saide (o7 the eye of the beholder), reafirmando e consolidando o sentido de
dignidade. Deixa, portanto, de existir o processo unidireccional de “alguém que pergunta,
alguém que responde”, j4 que neste processo o “interrogador” vé-se espelhado na condi¢ao
do “interrogado”, revendo-se, pensando e modificando a forma de pensar em si e no outro.
Deste ponto de vista, a dignidade depende do doente e de quem o cuida, necessitando do

envolvimento reciproco, da simbiose activa do processo de cuidar.
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[SHIIH]

Acerca da tonalidade do cuidar e, em grande medida acerca dos cuidados conservadores de
dignidade, uma doente com adenocarcinoma da mama extensamente metastizado, expressa-se da
seguinte forma sobre a sua experiéncia pessoal apds ter realizado a lerapia da Dignidade:

““ Gostava que os médicos, a Medicina em geral, fizessem mais este tipo de encontros, de
conversas, de terapias. Foi para mim uma alegria vé-lo sentar-se perto de mim e ao meu lado.
Senti que estava aqui e disponivel. Esta foi uma conversa de verdade, a minha verdade. Muitas
veges pedimos aos médicos isto mesmo: aquele tempo disponivel, aberto ¢ aquela cleméncia de
sermos bem ouvidos.”

[SHIIH]

Tabela I1. Perguntas diagnésticas derivadas do Modelo da Dignidade e exemplos de intervengies
conservadoras da dignidade.

Modelo da Dignidade
- Categorias, Temas Perguntas Intervengoes
e Sub-temas -

Preocupagoes Relacionadas Com a Doenga

Sofrimento Fisico "Estd confortdvel? Existe alguma  Vigilincia e tratamento de sintomas; reavaliagao
coisa que eu possa fazer para sintomdtica frequente; aplicagio de medidas de
ficar mais confortdvel?" conforto.

Sofrimento Psicolégico "Como estd a lidar com o que Assumir atitude de suporte; assegurar comunicagio
se estd a passar consigo?" empdtica.

Incerteza Médica "Existe mais alguma coisa que Depois de solicitada, fornecer informagao correcta
queira saber sobre a sua doenga? e perceptivel, preparando estratégias para lidar com
Acha que estd a receber toda a crises futuras.

informagio que necessita?"

Ansiedade Relacionada  "Existem coisas que quisesse saber Depois de solicitada, fornecer informacao correcta

com a Morte ou discutir sobre as fases mais e perceptivel, preparando estratégias para lidar com
avancadas da sua doenca?" crises futuras.

Nivel de Independéncia "A sua doenca tornou-o mais Promover a participagdo activa nas decisoes médicas
dependente dos outros?" e pessoais.

Acuidade Cognitiva "Tem tido dificuldade em pensar?"  Tratar delirium, evitando excessiva sedagao.

Autonomia Funcional — "Que actividades didrias Utilizagdo de ortdteses, fisioterapia e terapia
consegue fazer sozinho?" ocupacional.

Recursos Pessoais de Dignidade

Continuidade do Eu “Existe algum aspecto em si que  Estimular a recordagio de histérias de vida, a
a doenga nao tenha afectado?” partilha de momentos relevantes, de fotografias ou
objectos significativos.

Manutengio do Orgulho “Que partes de si ou da sua vida  Intensificar valores como a auto-estima e auto-respeito.

Préprio tém maior orgulho?” Recordar feitos, aspectos pessoais, profissionais, ezc.
Manutengao de Papéis  “Que coisas fazia antes de estar doente Encorajar a participagio em actividades com
que eram importantes para si?” significado e objectivos alcangdveis.
Manutengio “O que acha que ainda é possivel ~ Encorajar a participa¢io em actividades com
de Esperanga fazer na sua vida?” significado e objectivos alcangdveis.
Criagdo de um Legado  “Como gostava de ser lembrado?” Encorajar um projecto de vida (fazer um video, uma

gravagio dudio, uma carta, p.c.); terapia da dignidade.
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Tabela I1. Perguntas diagndsticas derivadas do Modelo da Dignidade e exemplos de intervengoes

conservadoras da dignidade. (cont.)

Modelo da Dignidade
- Categorias, Temas e Perguntas Intervengoes
Sub-temas -

Autonomia e Controlo  “Que controlo acha que tem Envolver o doente no tratamento, higiene
sobre a sua vida?” e decisdes médicas.

Aceitagao “Estd em paz com o que lhe estd a Encorajar actividades que possam aumentar
acontecer?” a auto-estima e o bem-estar (meditacio, exercicios

ligeiros, ouvir mdsica, rezar, p.e.).

Resiliéncia “Neste momento, que parte de si  Reforcar a capacidade de enfrentar situagoes
¢ mais forte?” adversas e de ultrapasséd-las.

Viver o Momento “Existem coisas que afastem a sua Encorajar a participagio em rotinas habituais;

Presente mente da doenga e que lhe déem  estimular actividades de distrac¢ao (musica,
conforto?” leitura, p.c.).

Manutengio “Existem coisas que lhe déem Encorajar a participagio em actividades com

da Normalidade prazer fazer diariamente?” significado e objectivos alcangdveis.

Procura de Conforto “Existe alguma religido ou grupo Solicitar apoio do servico pastoral, espiritual.

Espiritual religioso com quem gostasse de
comunicar?”

Recursos de Dignidade Social

Fronteiras “Quer falar sobre a sua Pedir permissao para observar o doente; assegurar

de Privacidade privacidade ou a forma como lida privacidade e roupa adequada.
com o seu corpo?”

Apoio Social “Quem sio as pessoas mais Assegurar plano de visitas; conhecer a rede social
importantes para si? Quem ¢ a sua dinAmica.
¢ o seu cuidador mais préximo
e em quem confia?”

Tonalidade do Cuidar ~ “Existe algum aspecto do seu Reconhecer valores como a honra, estima
tratamento que diminua a sua e respeito. Assegurar um plano de cuidados que
dignidade?” se baseie nestes principios.

Sobrecarga sobre “Preocupa-se em ser um fardo Encorajar discussoes abertas sobre este assunto

os Cuidadores para os outros? Se sim, para quem com as pessoas que o doente julga estar
e de que maneira?” a sobrecarregar.

Preocupagoes “Quais sdo as suas maiores Encorajar a resolugao de assuntos pendentes;

com o Futuro preocupagdes relativamente as preparagio de funeral ou criagio de testamento.
pessoas que vai deixar depois de
morrer?”

Adaptado de Chochinov, 2004.

Tema - Sobrecarga Sobre os Cuidadores

No Modelo da Dignidade de Chochinov ez al. (2002a), este tema define-se como o
sofrimento dos doentes decorrente da dependéncia de terceiros sob diversas formas, fisica,
psicoldgica e até social.

A luta de cada doente perante a doenca ¢é singular. Duas pessoas nio reagem ou

combatem a sua incapacidade de forma igual. Mas existe uma realidade inequivoca que
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conhecemos: a doenga ¢ sinénimo fiel de perda em todos os doentes. A medida que as perdas
se avolumam a pergunta interior que cada doente faz é: Serd que ainda sou eu? Na sombra
da autonomia e funcionalidade de outrora, as perguntas nascem: Sou como uma marioneta
sem vida, puxado por cordéis quando me lavam de manhi ou me viram para néio ganhar escaras.
Este teatro ¢é muito triste... — como expressou uma doente com esclerose lateral amiotréfica,
totalmente imobilizada no leito e dependente nas actividades de vida didrias. De facto, este
teatro — metaforicamente aqui apresentado como a vida — pode ganhar pouca importancia
quando ¢ apenas um reflexo da incapacidade e dependéncia dos cuidadores. Mais do que
uma expressio intelectual de sofrimento, esta afirmacio de sobrecarga sobre os outros espelha
uma luta existencial mais profunda. Assim, e 2 medida que a doenga progride, cada pessoa
carrega nos ombros o peso da acumulagio sucessiva de perdas, mas também o fardo fisico e
psicolégico que cada umas destas representa para quem os cuida e ama.

A importincia da autonomia e da independéncia dos individuos na sociedade ocidental
actual estd bem demonstrada em diversos estudos. A associagio entre ser um fardo para
terceiros e a desvalorizagao da prépria vida associou-se 2 perda da vontade de viver, ao desejo
de antecipagio de morte ou mesmo a pedidos de eutandsia ou suicidio assistido. Entre
os doentes em fim de vida que cometem suicidio, a sobrecarga sobre os cuidadores ¢ um
motivo quase universal (Chochinov, 2011, p.33). Em doentes oncoldgicos com progndstico
limitado, esta temdtica estd também associada a qualidade de vida, & qualidade de cuidados de
satde e 3 manutencio de um sentido de dignidade até ao fim. A problemdtica da sobrecarga
sobre os cuidadores alarga-se para além do sofrimento e dependéncia fisicas, tomando uma
importancia existencial e psicoldgica central (Wilson e a/., 2000b).

Outro estudo (Chochinov ¢t al., 2007) confirma estes resultados. Cerca de um quarto
dos participantes estudados, padecendo de doencas prolongadas e terminais, mostraram
um marcado sentido de serem uma sobrecarga para os seus cuidadores. Nestas pessoas, este
sentimento estava significativamente associado com a depressio, a desesperanca, a diminuida
qualidade de vida, mas nio com o grau de incapacidade ou dependéncia. Tal achado levou
os autores a concluir preliminarmente que o sentimento de sobrecarga era substancialmente
mediado pelas respostas psicoldgicas perante a doenga. Parece ficar claro que a dependéncia
nio ¢ necessariamente ameacadora e indignificante desde que o mecanismo psicolégico de
resiliéncia seja mantido e desenvolvido. Na opinido de Chochinov, os doentes com auséncia
de sentido e propdsito para a sua vida nio encontrario um intuito para os cuidados dos
outros, nem perceberdo que estes ainda os respeitam e valorizam apesar da acumulagio de
incapacidades e deficiéncias (Chochinov, 2011, p.33).

A ameaca 2 dignidade — sob a forma de ser-se um fardo para o mundo — resulta da
soma de dois factores psicolégicos e existenciais profundos: por um lado, a incapacidade
de devolver ou ser util aos outros para além da limitagdo e, por outro, a indignificante

necessidade de ser cuidado e estar impedido de o fazer autonomamente.
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Tema - Preocupagdes com o Futuro

Apesar deste tema poder considerar-se um sub-tema do anterior, na realidade, fala
sobre 0 medo do excesso de trabalho, de preocupagoes e sofrimento que possam recair na
vida dos cuidadores 7o aqui ¢ no agora. As preocupagoes com o futuro relacionam-se com
a antecipacio dos problemas e dificuldades deixadas aos entes queridos apés a morte. Este
tema refere-se ao sofrimento do doente face & qualidade de vida e ao estado emocional das
pessoas que ama ¢ o cuidam ap6s a sua morte.

Muitas vezes, a morte ou a certeza desse momento préximo que se avizinha aumenta a
angustia relacionada com a ablagio de papéis, como por exemplo ser-se pai ou mie, marido
ou mulher. Cada um destes papéis transporta consigo uma funcio nio s6 de presente, mas
também de cuidado futuro. Na promessa de se estar ao lado de alguém depois do casamento
ou na promessa de cuidar e educar um filho, os papéis assumem uma dimensio comunitéria,
de conjunto. Por isso, a morte raramente ¢ um acontecimento do individuo, sendo do grupo
de pessoas que 0 acompanham e que dependem dele. Assim, na procura do melhor cuidado
dignificante ao doente, as preocupagdes com o futuro devem ser descobertas, desenterradas,
discutidas e operacionalizadas. Desta forma, seja através da resolucio concreta de dividas
pendentes ou da mensagem escrita para orientar a vida de um ente querido, cada pessoa
doente poderd sentir que o seu sentido de responsabilidade e as solu¢oes que encontraram

para resolver todos os seus assuntos ultrapassam a sua prépria de morte.
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Tabela II1. Resumo dos principais estudos na drea de dignidade realizados por Chochinov et al.,
Universidade de Manitoba, Canada.

Capitulo I - INTRODUGAO

Autor Tipo Tipo  Populagao Patologia Objectivo Intervengio/temas abordados Duragio Resultados
publicagio  estudo (n) (meses)
Chochinov, RC/AA - 1dt Adenocarcinoma Entrevista ao doente, sua TD - Os cuidados conservadores de dignidade sdo uma
2002 pulmonar metastizado  mulher e médico acerca da abordagem que aumenta a dignidade dos doentes.
ao figado e cérebro sua opinio sobre o conceito Estes cuidados holisticos de dignificagio da
pessoal de dignidade pessoa humana vulnerdvel podem ser utilizados
pelos profissionais de satide como um objectivo
terapéutico no tratamento de proximidade aos
doentes em fim de vida.
Chochinov, EOrig Eprosp 50 dt Doenga oncoldgica - Explorar o coping perante a Entrevista semiestruturada: 15 Formagao do Modelo da Dignidade:
et al., 2002a terminal doenca oncolégica; - “O que significa dignidade para si nesta fase da sua - Preocupagées Relacionadas com a Doenca;
- Conhecer detalhadamente a vida?”; - Recursos Pessoais de Dignidade;
percepgio sobre o conceito - “Como descreveria dignidade?”; “Consegue - Recursos de Dignidade Pessoal.
pessoal de dignidade. lembrar-se de algum momento em que a sua
dignidade fosse ameagada?”;
- “Em que situagoes sentiu que a sua dignidade foi
particularmente apoiada e aumentada?”;
- “Como ¢ que o seu sentido de dignidade se
relaciona com o seu eu?”;
“Acredita que a dignidade é algo que reside dentro
de si, e/ou ¢ algo concedido ou retirado por
outros?”.
Chochinov, EOrig Eprosp 213 de Doenga oncoldgica - Explorar o sentido de - Sentido de dignidade (escala Likert 7 izems); N/D - Dezasseis dos 213 participantes (7,5%, 1C95%
et al., 2002b terminal dignidade em fim de vida; - Sofrimento fisico (SDS); 4-11) indicaram que a perda da dignidade era
- Identificar a influéncia de - AVDs (IADL); uma grande preocupagio;
varidveis clinico-demograficas - QdV (escala Likert 10 izems); - Estes participantes relataram maior sofrimento
na dignidade. -DM; psicoldgico e fisico, assim como dependéncia e
- Ansiedade, desesperanca, vontade de viver, fardo perda de vontade de viver.
para terceiros (escala visual analégica 10 cm).
Chochinov, NE - - - - Conceito de dignidade em Medicina - Artigo editorial de resposta a Ruth Macklin (2003)
2003 acerca da inutilidade do conceito de dignidade
no contexto médico. O autor argumenta que,
apesar do conceito de dignidade poder variar
individualmente, a investigagdo actual fornece bases
empiricas concretas que permitem uma defini¢ao
mais clara e operacional na prética clinica didria.
Chochinov, RC - 1de Carcinoma GI fase - TD N/D Relato de caso do primeiro doente a realizar
2004 terminal TD. Recusa de pedido de eutandsia apés ter sido
proposta realizagao de TD.
McClement, AA - - Dt em fim de vida Descrever sumariamente o - - - Os profissionais de satide devem reconhecer a
et al., 2004 modelo da dignidade e os dignidade como um dos objectivos de cuidados;

cuidados conservadores de

dignidade

- Os cuidados conservadores de dignidade e o
modelo da dignidade fornecem uma visio clara
deste conceito na perspectiva do doente em fim
de vida, assim como a direcgio para a intervengio
terapéutica centrada na pessoa.
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Tabela II1. Resumo dos principais estudos na drea de dignidade realizados por Chochinov et al.,
Universidade de Manitoba, Canada. (cont.)

Capitulo I - INTRODUGAO

Autor Tipo Tipo Populacio Patologia Objectivo Intervengio/temas abordados Duragio Resultados
publicagio  estudo (n) (meses)
Hack, EOrig Eretrosp 213dt  Doenga oncolégica - Explorar o sentido de Andlise retrospectiva de dados anteriores N/D - A maioria dos participantes apresentava um sentido
et al., 2004 terminal dignidade em fim de vida; (Chochinov, et al., 2002b) utilizando anilise de dignidade intacto;
- Identificar a influéncia de factorial e métodos de regressio estatistica - Noventa e nove (46%) participantes relataram pelo
varidveis clinico-demograficas menos uma perda ocasional de dignidade;
na dignidade. - Dezasseis (7,5%) participantes indicaram que a perda
de dignidade era significativa;

- A anilise factorial revelou seis factores principais: dor,
dependéncia intima, desesperanca/depressao, rede
de apoio informal, rede de apoio formal, qualidade
de vida;

- A anilise de regressao revelou dois factores
modificdveis com interferéncia estatisticamente
significativa na dignidade: desesperanca/depressao,
dependéncia intima.

Chochinov, RT - - - - Descrever a investigagio - Cuidados Conservadores de Dignidade; - - A dignidade é um importante pilar da Medicina
et al., 2004 sobre dignidade do grupo de - Modelo da Dignidade; humanizada;
trabalho de Chochinov; -TD; - ATD pode ser uma opgao vidvel para diminuir o
- Descrever sumariamente - Psicoterapia de suporte; sofrimento multidimensional dos doentes em fim
as principais intervengoes - Psicoterapia orientada ao insight; de vida.
psicoterapéuticas para doentes - Psicoterapia interpessoal;
em fim de vida. - Psicoterapia de grupo (suportiva);
- Psicoterapia de grupo (existencial);
- Psicoterapia cognitivo—comportamental;
- Logoterapia;
- Psicoterapia de revisio de vida;
- Narrativa de vida.
Chochinov, EOrig EE multic 100 dt - Doenga oncolégica  Avaliar a eficdicia da TD no - Depressao, ansiedade, dignidade, 24 - 91% dos participantes referiu estar satisfeito ou
et al., 2005 terminal (97%) sofrimento  psicossocial e desesperanga, DM, IS, bem-estar (escala muito satisfeito com a TD;
- Doenga nio- existencial de doentes em fim de Likert 7 items); - 86% TD tinha sido util ou muito util;
oncoldgica terminal  vida, seguidos em 3 unidades de -QdV; - 76% aumento da dignidade e 81% TD ajudou ou
(3%) CP canadianas - ESAS; iria ajudar a sua familia depois da sua morte;
- Vontade de viver (escala visual analégica); - No que concerne a desesperanga, 68% TD aumentou
o sentido da vida e clarificou o seu significado (67%);

- Na avaliagio pés-intervengao verificou-se uma
redugio significativa do humor depressivo
(z=-1,84; p=0,05), do sofrimento (z=-2,00; p=0,02),
assim como, um aumento do sentido de dignidade
(2=-1,37; p=0,085).

- A desesperanca, o desejo de morte, a ansiedade
e a vontade de viver nio mostraram diferencas
significativas que favorecessem a melhoria dos
participantes.

Chochinov, RT - - - - Rever sumariamente - - Os CP devem continuar a desenvolver cuidados
2006 as principais fontes de holisticos individualizados, de compaixio que possam

sofrimento psicossociais e

existenciais em fim de vida;
- Descrever sumariamente

0 Modelo da Dignidade,

Cuidados Conservadores

de Dignidade e TD.

tratar eficazmente o sofrimento e vulnerabilidade
psicossociais, fisicas e espirituais dos doentes em fim de
vida
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Tabela II1. Resumo dos principais estudos na drea de dignidade realizados por Chochinov et al.,
Universidade de Manitoba, Canada. (cont.)

Capitulo I - INTRODUGAO

Intervengio/temas abordados Duragao
(meses)

Resultados

Autor Tipo Tipo Populagao Patologia Objectivo
publicagio  estudo (n)
Chochinov, EOrig Eprosp 211 de Doenga oncolégica Validar de forma qualitativa
et al., 2006 terminal os dados quantitativos que

deram originaram o Modelo

- Escala com 22 perguntas sobre aspectos -
fisicos, psicossociais e existenciais
relacionados com a dignidade (Likert 5

- “Nao ser tratado com respeito e compreensio”
(87,1%) e possuir um “sentimento de ser um fardo
3 1%) f 6 i
para os outros” (87,1%) foram as questoes mais

da Dignidade items); identificadas como tendo uma influéncia sobre o
- SDIL sentido de dignidade;

- Varidveis demogréficas como sexo, idade, escolaridade
e filiagao religiosa mostraram uma influéncia sobre o
sentido de dignidade;

- “Sentir que a vida ndo tinha mais sentido ou
propésito” foi a tinica varidvel analisada por regressio
logistica, que mostrou uma elevada influéncia no
sentido geral de dignidade.

Chochinov, AA - - Dt em fim de vida Desenvolver uma mneménica - Criacio da mneménica A, B, C, D para os cuidados
2007 A, B, C, D para os cuidados conservadores de dignidade:
conservadores de dignidade “Attitude” — Atitude;

“Behaviour”- Comportamento;

“Compassion™ Compaixao;

“Dialogue’ Didlogo.

McClement, EOrig Eprosp 60 - Doenga oncoldgica  Avaliar a percepgio dos Questiondrio com 11 perguntas abertas 24 - 95% participantes relataram que a TD ajudou o seu
et al., 2007 familiares terminal (97%) familiares de doentes familiar;
(113 dt) - Doenga nio- falecidos relativamente a: - 78% relataram que TD aumentou a sensagio de
-oncoldgica - impacto TD sobre o dignidade do seu familiar;
terminal (3%) doente falecido;

- impacto documento de
legado resultante da TD
sobre aspectos psicossociais
e emocionais.

- 72% relataram que TD aumentou o propdsito de
vida do seu familiar;

- 65% relataram que TD ajudou o seu familiar a
preparar-se para a morte;

- 65% relataram que TD era tao importante quanto
outro aspecto do cuidado médico;

- 43% relataram que TD reduziu o sofrimento do seu
familiar;

- 78% relataram que o documento de legado resultante
daTD ajudou a ultrapassar a sua tristeza;

- 77% relataram que o documento de legado resultante
daTD continuaria a ser uma fonte de conforto para
a sua familia e para si mesmos;

- 95% relataram que recomendariam a TD a outro
doente em fim de vida.

Chochinov, CE - - - _
2008

Conceito de dignidade em Medicina -

Resposta ao artigo Billings A (2008). O autor argumenta
que, apesar da aparente simplicidade do modelo da
dignidade e da mnemonica A, B, C, D, ambos fornecem
uma base exequivel para um profissionalismo médico
baseado na humanizacio, no respeito e na compaixao.
Mais acrescenta que o trabalho do seu grupo emergiu
de investigacdo realizada com doentes em fim de vida e
que o seu resultado fornece as bases para a continuagio
de mais estudos no campo da dignidade.
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Tabela II1. Resumo dos principais estudos na drea de dignidade realizados por Chochinov et al.,

Universidade de Manitoba, Canada. (cont.)

Capitulo I - INTRODUGAO

Autor Tipo Tipo Populacio Patologia Objectivo Intervengio/temas abordados Duragio Resultados
publicagao  estudo (n) (meses)
Chochinov, EOrig Eprosp 253 dt - Doenga oncolégica Testar a validade de face, PDI 48 A PDI mostrou ser um instrumento valido e fidvel na
et al., 2008 terminal (92%) contetdo, consisténcia interna e detecgao e medigio do sofrimento associado a perda de

- Doenga nao-oncolé-
gica terminal (8%)

fiabilidade zest-retest

dignidade

Thompson & RT - -

Rever sumariamente algumas

Apesar da escassa evidéncia acercado conceito de

Chochinov, defini¢oes histéricas de digni- dignidade em Medicina, o modelo da dignidade em

2008 dade, dignidade em Medicina, doentes em fim de vida de Chochinov ez a/. ¢ Gtil como
nomeadamente nos doentes em meio de direc¢io as intervengdes orientadas para a
fim de vida, a partir do modelo melhoria dos cuidados em fim de vida e 4 diminuicio
da dignidade de Chochinov ez a/. do seu sofrimento

Hack, EOrig EQ 50 dt Doenca oncoldgica Utilizar métodos qualitativos Leitura dos 50 documentos por 3 N/D  Os valores mais expressos pelos doentes incluiam

etal., 2010 e nio-oncoldgica para extrair de 50 documentos codificadores independentes, codificagio dos “Familia”, “Cuidar”, “Sentimento de realizacio”,

em fase terminal

resultantes da TD os principais
temas abordados

temas € consenso

“Verdade”, “Amizade verdadeira” e “Experiéncia
enriquecedora”

Chochinov, EOrig ECA n total: 441 - Doenga oncolégica Objectivo primdrio: - FACIT; N/D - Os participantes relataram que a TD foi
etal, 2011 multic - 165TD; terminal (8%) - Estudar a influéncia de cada -PDI; significativamente melhor do que as outras
- 140 - Doenga nio- uma das trés interven¢des em - HADS; duas intervengées no sentido de utilidade
CPM; oncolégica terminal diversas dreas do sofrimento - SISG; (*= 35,50; df= 2; p<0,0001), na melhoria
- 136 TCD. (12%) fisico, psicossocial e - QoL scale; da qualidade de vida (y*= 14,52; p=0,001)
existencial; - ESAS; e no aumento do sentido de dignidade
3 centros (*= 12,66; p=0,002), na mudanca da forma como
CP: Objectivo secunddrio: sua familia os via e apreciava (*=33,81; p<0,0001);
- Canada - Estudar a satisfacio de - ATD foi significativamente melhor do que a TCD
-EUA cada participante apds cada na melhoria do bem-estar espiritual
- Austrilia intervengio (x*= 10,35; p=0,000);
- ATD foi significativamente melhor do que os CPM
na diminuicdo da depressio (x*= 9,38; p=0,009)
e na satisfagdo avaliada na pés-intervengio
(= 29,58; p<0,0001).
Chochinov, EOrig Eprosp ntotal: 23 Velhice com ou sem - Estudar a viabilidade da TD: N/D - A maioria dos idosos sem alteragio cognitiva referiu

etal., 2012 - 12 idosos;  alteragio cognitiva aplicagao da TD em idosos - 12 idosos sem alteragio cognitiva; que a TD foi atil;
-11 (sem alteragdo cognitiva) e - 11 familiares de idosos com alteracio - A maioria dos familiares que participaram neste
familiares. em familiares de idosos com cognitiva. estudo referiram que a TD tinha sido atil e que os

alteragio cognitiva;
- Estudar a visao dos
profissionais de satide acerca

dos idosos, apds a TD.

ajudou ou iria ajudar no futuro;

- Em ambos os grupos, os profissionais de satde
referiram que a TD os tinha ajudado a conhecer
melhor os idosos que tratavam, percebendo aspectos
novos e uteis acerca das sua vidas. A maioria
recomendaria esta intervengio a outros idosos.

AA, artigo de andlise; CE, carta ao editor; CP, cuidados paliativos; CPM, cuidados paliativos multidisciplinares; DM,
desejo de morte; dt, doente(s); EE, estudo experimental; EO, estudo observacional; Eprosp, estudo prospectivos
EQ, estudo qualitativo; ESAS, Edmonton Symptom Assessment Scale; EUA, Estados Unidos da América; FACIT,
Functional Assessment of Chronic Illness Therapy Spiritual Well-Being Scale; G, gastro-intestinal; HADS, Hospital

Anxiety & Depression Scale; 1S, ideagio suicida; multic, multicéntrico; N/D, nio disponivel; NE, nota editorial;
PDI, Patient Dignity Inventory; prosp, prospectivo; QdV, qualidade de vida; QoLscale, Quality of Life Scale; RC,
relato de caso; retrosp, retrospectivo; RT, revisio tema; SDI, Sense of Dignity Item; SISC, Structured Interview for
Symptoms and Concerns; TCD, terapia centrada no doente; TD, terapia da dignidade.
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1.4. Do Modelo da Dignidade a Criacio da Terapia da Dignidade

O Modelo da Dignidade anteriormente descrito fornece uma orientagio para o
entendimento dos factores — fisicos, psicossociais e espirituais — que influenciam o sentido
de dignidade dos doentes em fim de vida. Cada um destes factores relaciona-se e interage,
sugerindo 4reas de particular atengio a pessoa em sofrimento. Em conjunto, estas correlagoes
clinicas constituem o que foi designado por Cuidados Conservadores de Dignidade
(Chochinov, 2007; Thompson & Chochinov, 2008).

O Modelo da Dignidade em doentes em fim de vida constitui uma base clinicamente
perceptivel para atingir o propésito terapéutico de melhorar a dignidade em fim de vida.
Chochinov et al. (2005), seguindo os elementos constituintes do Modelo da Dignidade,
criaram uma nova psicoterapia existencial/suporte, denominada TD.

De uma forma sucinta, a TD é uma nova intervengio psicoterapéutica projectada para
responder 4 angustia psicossocial e existencial de doentes em fim de vida. Esta abordagem
breve e individualizada convida os doentes a relatar e discutir questoes de vida que lhes sao
mais importantes, articulando-as para que sejam lembradas apés a morte que se aproxima.
Estas discussoes e lembrangas sio gravadas em registo dudio, transcritas e editadas num
documento de legado final que, normalmente, é entregue a familiares ou outros entes
queridos. No processo de criagio da TD, trés elementos serviram de pilares fundamentais
a partir dos quais esta psicoterapia breve se erigiu: Forma — Criacao de um Legado;
Tonalidade e Conteido.

Forma — Criag¢ao de um Legado

Retirado do Modelo da Dignidade, o sub-tema Cria¢ao de um Legado (generatividade,
generativity) serviu de base 4 formagao da TD. Na realidade — e nas palavras de Chochinov
(Chochinov 2011, p.37): ¢ este sub-tema que cria de forma substancial esta terapia breve.

A generatividade, na forma de uma tarefa de desenvolvimento de algo duradouro,
representa o investimento naqueles que irdo viver apds a morte de alguém. Falar de
generatividade ou de legado significa pensar em formas de prolongar aspectos de influéncia
do eu desaparecido para além do tempo limitado pela morte, colocando-as ao servigo dos
outros. Na verdade, quando falamos nesse periodo de tempo limitado pela morte, falamos
também em eternidade. Mas falaremos em egoismo? Em egocentrismo? Falaremos na
necessidade de imposi¢ao de uma presenca eterna? Estas questdes, por mais esotéricas e até
profundas que possam parecer, podem nio constituir uma tdo grande relevincia na vida real
para quem padece ¢ a quem resta pouco tempo de vida. Na TD passa-se o mesmo. O legado
pode ser alcancado, concretizado e reduzido a uma simplicidade absolutamente admiravel.
Cada doente terd no seu pensamento e, na capacidade fisica e psicolégica que a doenca lhe
permitir, a ideia do legado perfeito a construir. Na sua esséncia, o legado serve o propdsito
de salvaguardar aspectos do futuro dos entes queridos enlutados. O legado, embutido no

conceito de generatividade, permite tornar o futuro inexistente de quem morre em algo

56  Juliio M | Eficicia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado ¢ Controlado

Capitulo I - INTRODUGCAO

tangivel, numa influéncia prolongada, na presenca tangivel, sustendo a meméria ao servico
de quem vive para além da perda de quem se ama. O legado que sobrevive na consciéncia de
todos os que o recebem ¢ uma forma palpével da durabilidade para além da morte.

A Medicina Paliativa, sobretudo a pedidtrica, tem vindo a entender o legado como um
precioso instrumento de apoio aos pais de criangas em fim de vida, como forma de diminuir
o seu sofrimento. Os pais de criangas com doengas incurdveis sio incentivados a fazer a
impressao da mao dos seus filhos, um molde de gesso do pé, como forma de “eternizar” fisica
e simbolicamente as memdrias emocionais captadas. Nestes casos, mais do que o objecto de
legado em si mesmo, interessa também o processo, o ritual de criagao e a ligagio profunda
que este guarda em cada parte envolvida. Assim, o legado emancipa-se para além do seu
significado material fout court e ganha uma dimensio inatingivel e profunda percepcionada
e vivida por quem a conhece.

Para alguns doentes, a sensagio de auséncia de significado, inutilidade e esvaziamento
de propésito de vida podem constituir uma ameaga grave  sua dignidade, sobretudo se esta
nio se contiver apenas ao presente, mas se se disseminar ao futuro dos outros. Desta forma,
uma intervencio psicoterapéutica breve alicercada sob o conceito de legado/generatividade
poderd criar algo que transcenda a morte, ou seja, algo que represente fielmente quem foram
as pessoas em fim de vida, o que sentiram e expressaram nos momentos em que pensaram
em quem amavam.

Como afirma Chochinov: as palavras nio sio a vinica forma de generatividade (Chochinov
2011, p.40). O legado pode assumir diversas formas, desde as escritas, gravadas, filmadas, até
as mais fisicas e palpdveis como um objecto ou uma pintura, p.e. No final, e em resumo, o
que interessa na diade pessoa-doente — pessoa-significativa é a experiéncia de criagio de um
legado tnico que se adapte a dinAmica emocional e espiritual da relagao particular.

Na TD, o documento de legado ¢ elaborado através da palavra escrita. Alguns
profissionais de satide levantaram a hipétese da construgio de um legado noutros formatos
que nio o escrito, nomeadamente o audiovisual. Como defende Chochinov (2011, p.66,
183), o documento de legado escrito possui intimeras vantagens em detrimento do proposto
por outros colegas. A palavra escrita impede a visualizacio da imagem fisica, da voz, da
aparéncia, muitas vezes degradada, em declinio e de dificil observagao da pessoa com doenca
avangada. Apesar da desfiguragio do corpo que padece, o discurso escrito pode manter o seu
poder intrinseco, a sua pungéncia e até elegincia, sem o “ruido” do aspecto fisico definhado
e caquético, da astenia marcada, da dispneia que se ouve ou da interrupgao pelo episédio de
vémito inesperado e que fica gravado.

Antes da entrega do documento de legado final, o processo de edi¢ao realizado pelo
terapeura permite aumentar a concordéncia do discurso, o seu encadeamento 16gico e fluido
e a escolha do final apropriado. A entrega de um documento escrito a quem mais se ama
devolve o sentimento de orgulho e confianca de que, apesar da doenga e da sua enorme
labilidade, o resultado capturado nessas folhas de papel fala de ¢ pela pessoa e nio pelos

sintomas da doenca que a habita.
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O legado ¢ como uma representagio ou uma obra tnica que reflecte quem a erigiu. Ele
representa e espelha apenas o resultado final e nao o processo ou a dificuldade de elaboragio.

Portanto, a TD envolve a criagio de um documento escrito — cuidadosamente construido
e editado — constituido pelos fragmentos da sesso de psicoterapia que os doentes em fim de
vida querem transmitir acerca de si a quem mais amam depois da sua morte. Como refere
Chochinov: o documento de legado é um componente vital da Terapia da Dignidade (Chochinov
2011, p.40) e, sem ele, uma das principais fundagées desta abordagem psicoterapéutica seria
perdida, nao podendo atingir uma das fontes de sofrimento ¢ ameaca de dignidade em fim
de vida.

A importincia do documento de legado prende-se com dois aspectos distintos, mas
interligados: em primeiro lugar, 0 aumento do sentido de intensidade presente — durante a
TD — pela vivéncia dos momentos vitais que o doente partilha; e em segundo lugar, o garante

de que o que foi partilhado pode ser capturado e preservado para o futuro.

Tonalidade

Enraizada nos principios da honra, estima e respeito inerentes aos CP, a TD baseia a
sua actuacdo na tonalidade do cuidar que refor¢a a cada momento a afirmacdo da pessoa e
do genuino suporte a sua fragilidade. Enquanto o legado projecta a relagio terapeuta-doente
no futuro, a tonalidade do cuidar — do estar com — é experienciado no aqui e no agora. A
tonalidade do cuidar e do estar no momento da psicoterapia é o tempo da oportunidade
presente, daquilo que interessa no imediato, das vivéncias mais profundas, recebidas com
total abertura e consideracio. O terapeuta ouve, recebe integralmente e absorve tudo como
se ndo existisse nada mais preponderante a considerar para além da pessoa em sofrimento
que relata.

Como mostra um estudo de Chochinov ez a/. (2002b) a TD per si ndo é suficiente para
acrescentar um valor psicoldgico positivo ou dignificante, necessitando de uma componente
de respeito, consideracio e bondade. O documento de legado, mesmo que bem editado e
completo, ndo poderd atingir o seu objectivo se a TD que lhe deu origem nio tiver sido
desenvolvida com base na disponibilidade, na total entrega de atencio, respeito e bondade.
E a tonalidade do cuidar que veicula a forma como alguém debilitado se vé desejado, aceite
e considerado apesar da sua vulnerabilidade.

Uma das abordagens que mais se aproxima da TD ¢ a Terapia Centrada no Doente de
Rogers (1951). A tonalidade do cuidar preconizada por Chochinov engloba todas as atitudes
criticas apontadas como necessdrias por Rogers: genuinidade, apoio positivo incondicional
e entendimento empdtico. A genuinidade refere-se 4 atitude de autenticidade que permite
revelar ao terapeuta o que é, sem interpor uma representagio de impersonalidade. O
apoio positivo incondicional revela simplesmente que o terapeuta aceita sem restri¢oes ou
preconceitos quem o doente ¢, veiculando durante a terapia um cuidado genuino de nao-
julgamento. Por fim, o entendimento empdtico transporta para a pessoa em fim de vida o

sentimento de conexio e total compreensio com o seu sofrimento, principalmente através
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de gestos de escuta activa, atenta e sensivel ao que ¢ contado e aos sentimentos ou sensagoes
que esses acontecimentos provocam.

Para todos os doentes a mensagem passada pelo terapeuta durante a TD — a mensagem
espelhada on the eyes of the beholder (Chochinov, 2004) — deve ser a de que Tu interessas.
Mereces todo o meu tempo, toda a minha disponibilidade e respeito por tudo o que és! Esta atitude
de entrega ao outro permite anular questes fracturantes que muitos doentes colocam em
surdina no fundo do seu ser: Serd que a minha histéria é interessante?, Serd que os outros estdio
interessados no que digo?, Como se compara a minha histéria de vida com todos as outras que
tem ouvido? Se, no reflexo dos olhos do terapeuta, a pessoa doente sente que a sua histdria
nio gera encantamento, sentimento de surpresa e agrado, ou que parece ser banal e nio
incompardvel e Unica, o seu sentido de dignidade serd ameagado e a TD nio estard a atingir
o seu objectivo primordial.

Assim, e nas palavras de Chochinov (2001, p.78), os terapeutas devem ser um parceiro
entusiasta, lado-a-lado num esforco de cooperagio para atingir uma psicoterapia eficaz
e significativa. Na TD, o terapeuta deve realizar o esfor¢o de conseguir participar nesses
momentos Unicos que, apesar de nao serem os seus, possam mové-lo, vinculd-lo aqueles
que os viveram. Neste sentido, a TD representa um esforco de unido, uma colaboracio
genuina: de quem conta a sua verdadeira histéria e de quem a abraga, recebe e compreende
genuinamente. O terapeuta, tal como a pessoa que relata, ndo é um sujeito passivo, sendo-
lhe pedido muito mais para além de registar e ouvir. Ele enceta uma dinimica absorvente,
fAcil, receptiva e propicia 4 entrega; capaz da aceitagio e do recebimento do outro e da sua
excepcionalidade. Deve ser o tal parceiro verdadeiro que, tal como a metdfora do gesso,
aguarda com vontade e esvaziado de si poder receber totalmente e com agrado a verdade do
outro, vivendo-a, moldando-se a ela (Juliao, 2012).

De forma simples, a tonalidade do cuidar e do estar com em TD s6 é totalmente
entendida, integrada, vivenciada e praticada quando as histérias contadas pelos doentes
sdo, naquele momento presente, vividas pelo terapeuta como se nelas participasse numa
comunhio natural — a sensacdo de vivenciar com o outro, no local ou na emocio que ele
habita.

Neste sentido, a mensagem que a T'D deve devolver a cada terapeuta é que cada pessoa
em fim de vida tem uma histdria nica para contar; que a atitude de fingimento perante o
outro é absolutamente transparente e perceptivel e que nio existe nada mais encorajador para
um contador de histérias — mesmo as da vida — do que um ouvinte totalmente disponivel,
interessado e feliz.

A TD realizada com o pano de fundo do respeito, da entrega e da disponibilidade
sincera é como o movimento de mim para outro, regressando a mim préprio, sem atrito ou atraso

mlﬁ’equéncz'a ent que ressod.

Conteudo

De todos os pilares que suportam a TD este ¢, talvez, um dos mais simples de explicar.
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Esta psicoterapia baseia-se num conjunto de perguntas flexiveis e orientadoras
que permitem ao terapeuta conduzir a evoluc¢io da TD (Tabela VI). Este conjunto de
perguntas deriva da categoria Perspectivas Conservadoras de Dignidade do Modelo da
Dignidade, nomeadamente dos sub-temas Continuidade do Eu, Preservagao de Papéis,
Manutencio de Orgulho Préprio, Manutengao de Esperanca e Autonomia/Controlo ¢
do tema Preocupagio com o Futuro. Cada um dos subtemas apresentados dizem respeito
aos aspectos psicoldgicos e existenciais que maior interferéncia mostraram ter no sentido
do eu e da sua dignidade inerente (Chochinov, 2011, p.42). Desta forma, o protocolo de
perguntas foi desenhado para que revelasse a informagao relativa a estas dreas de sofrimento,
convidando, assim, os doentes em fim de vida a abordar momentos e aspectos com maior
sentido e propdsito das suas vidas.

O tema da Preocupagio com o Futuro, incluido no protocolo de perguntas da TD,
permite a cada pessoa em fim de vida abordar assuntos que antecipam como sendo relevantes
apds a sua morte.

Fica claro que o conjunto de perguntas orientadoras que suportam a realizacio da
TD permite focar o acompanhamento, os cuidados holisticos e dignificantes no momento
presente, mas também nas questoes futuras, muitas delas uma fonte de preocupacio, angustia

e sofrimento.

1.5. Patologia Psicossocial em Doentes em Fim de Vida

A interven¢ao paliativa nio se esgota no controlo sintomdtico — dor, dispneia, entre outros
sinais e sintomas fisicos — intervindo activamente noutras dreas como a depressio, a ansiedade,
a qualidade de vida ou o sofrimento existencial associado a fase terminal. (Block, 2000)

Desde cerca da década de 60 do século passado e durante muitos anos — fruto da
necessidade de emancipacio cientifica da Medicina Paliativa como drea independente do
saber face as diversas especialidades médicas existentes —, a investigagio médica nesta drea
focou-se na abordagem farmacoldgica (nas suas vertentes bésica e clinica) dos problemas
estritamente fisicos das pessoas padecendo de doengas crénicas e incurdveis. Historicamente,
assistimos a uma evolugio investigacional de um ponto de partida biofarmacolégico
(principalmente centrado na dor, seus mecanismos e terapéuticas) ao momento de shift para
a investigacdo dos problemas psicossociais e existenciais (centrados nos métodos de avaliacio
e no tratamento). Neste ponto de viragem em que nos encontramos, sabemos hoje que a
patologia psicossocial ¢ fonte de sofrimento para os doentes e seus cuidadores, acarretando
diminui¢io da qualidade de vida e amplificagao da dor, assim como risco elevado para suicidio
e DAM. Apesar de um longo caminho jd percorrido, a 4rea psicossocial e existencial dos
doentes em fim de vida mantém-se ainda com intimeras facetas por descobrir, necessitando

de investigacdo crescente.
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1.5.1. Depressio
(Construido a partir do artigo publicado: Juliato M, Barbosa A. Depression in palliative care: prevalence and

assessment. Acta Med Port. 2011 Dec;24 Suppl 4:807-18. Epub 2011 Dec 31. Review)

A depressio ¢ reconhecida como um dos problemas psicossociais mais prevalentes em
CP. No entanto, continua uma doenca sub-diagnosticada, sub-tratada e entendida como uma
tarefa médica complexa. Esta realidade ficou bem ilustrada no trabalho de Lloyd-Williams
et al. (1999) ao revelar que de 1.046 doentes internados em unidades de CP apenas 10%
estavam medicados com antidepressivos (em dose sub-terapéutica) e, destes, 73% faleceram
duas semanas apds inicio do tratamento. Estes dados mostram que os profissionais de satde
falham o reconhecimento da depressio, medicando “pouco e tarde”, nem sempre indo ao
encontro das necessidades reais dos doentes terminais.

A depressao acarreta diminuicio da qualidade de vida e amplificacao da dor, (Dean,
1987; Massie & Holland, 1987; Breitbart er al., 1995) assim como angustia e burnout
na familia e cuidadores. A depressio em doentes terminais diminui a adesdo terapéutica,
a capacidade de lidar com o curso da doenga e ¢é factor de risco major para suicidio e
DAM, incapacitando os doentes na busca de sentido, no estabelecimento de relagdes e na
despedida (Chochinov ez al., 1995). Estudos clinicos mostram que os doentes com depressio
apresentam redugio da capacidade funcional semelhante aos doentes com angina ou artrite,
assim como interferéncia mais elevada nos papéis sociais e familiares quando comparados
com doentes padecendo de outras doencas cronicas e incapacitantes (Wells ez al., 1989;
Wells & Sherbourne, 1999). O sofrimento psicossocial é reconhecido como uma fonte de
mal-estar nos doentes terminais (Wilson ez a/., 2007). Dado que a depressao é uma patologia
tratdvel, o seu reconhecimento e tratamento atempados podem melhorar a qualidade de vida
dos doentes paliativos.

A prevaléncia de depressdo em CP varia consideravelmente ao longo da literatura (Julidao
& Barbosa, 2010). Os estudos de prevaléncia de depressio na doenca avangada apresentam
dados pouco homogéneos quanto as caracteristicas demograficas, tipo e estddio de doenca,
tratamento e critérios diagndsticos. Na revisao sistemdtica de 2002 sobre prevaléncia de
depressao em doenga avangada, Hotopf ez a/. (2002) calculam a prevaléncia em 15%.

Apesar da depressao estar bem definida na populagao geral sem comorbilidade médica,
na literatura referente aos doentes avangados, o termo depressao aparece com diferentes
significados, desde episddio depressivo major, até conceitos vagos e, por vezes coloquiais, como
stress emocional ou tristeza (Wasteson ez a/., 2009).

A depressao ¢ a sindroma psiquidtrica que tem recebido maior atengdo por parte dos
investigadores em CP. O seu estudo é desafiante j4 que os sintomas se encontram num
espectro varidvel entre tristeza e depressao major e porque a gravidade do humor deprimido
¢ diffcil avaliar perante o diagndstico grave e incurdvel, o tratamento agressivo e debilitante
ou sintomas nio controlados como a dor. A depressio em doenca avancada reveste-se

de contornos tnicos j4 que foram identificados sinais e sintomas tipicos de depressio
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em doentes em fim de vida como disforia, desesperanga, sentimento de inutilidade e culpa
(Block, 2000; Massie, 1989). Também os factores de risco para depressio neste grupo de
doentes estao bem identificados, alguns dos quais diferindo da populagio sem comorbilidade
médica avancada; sendo estes: idade mais jovem; histdria anterior de depressio; descontrolo
sintomdtico (particularmente dor); declinio funcional progressivo; tipo de doenca (tumores
de cabega-pescoco, sindroma de imunodeficiéncia adquirida, tumores do sistema nervoso
central), factores de risco relacionados com o tratamento (corticoterapia, quimioterapia e
radioterapia cerebral); preocupagdes existenciais e de espiritualidade.

O desafio do diagndstico de depressao aumenta se considerarmos outro problema presente
em doentes terminais: 0 humor deprimido e muitos dos sintomas vegetativos da depressao
podem ser uma consequéncia esperada da doenga fisica de base. Sintomas como anorexia,
perda de peso, insdnia e fadiga sdo esperados no decurso da doenca (oncoldgica ou nio).

Indmeras estratégias tém sido propostas no sentido de ultrapassar as dificuldades
encontradas no diagndstico de depressio, embora nenhum desses esforcos merega ainda
aceitagio consensual. Em primeiro lugar, tem-se assistido a uma modificagao dos critérios de
diagnéstico, retirando os sintomas biolégicos e privilegiando os psiquicos, como na escala
de Endicott (Endicott, 1984) e na Hospital Anxiety & Depression Scale (HADS) (Zigmond
& Snaith, 1983) para doentes com cancro onde os sintomas fisicos sio substituidos por
factores cognitivos e emocionais. Por outro lado, diversos estudos aumentam o cut-off a
partir do qual se considera existir doenca psiquidtrica. Desta forma, torna-se necessdrio que a
sintomatologia seja mais grave e persistente para fazer diagndstico em doentes com patologia
avancada. Uma outra forma encontrada para fazer face ao problema ¢ a de argumentar que a
depressio é uma sindroma constituida por diversos sintomas e que nio deve ser feito esfor¢o
na diferenciacio etioldgica: doenca psiquidtrica vs. doenca fisica. Esta abordagem inclusiva
possui elevada sensibilidade mas baixa especificidade e torna-se “incémoda” para muitos
investigadores e/ou médicos pois diagnostica e trata sintomas depressivos que podem ser
apenas consequéncia da doenca fisica.

Os profissionais de CP devem realizar uma avaliacio clinica inicial cuidada a todos
os doentes, que inclua os antecedentes psiquidtricos familiares e pessoais, os sinais e
sintomas tipicos de depressio na doenga terminal e os seus factores de risco conhecidos.
O reconhecimento clinico baseia-se na avaliagio feita por um profissional de saide. E uma
forma répida e ficil de reconhecer depressio e estimar a sua prevaléncia, contudo, esta estd,
usualmente, subestimada, j& que ¢ uma patologia pouco reconhecida na prética clinica. Esta
abordagem apresenta vieses associados a gravidade e duragao da depressio e comorbilidades
existentes, assim como 2 interpretagio pessoal que cada profissional faz dos sintomas
apresentados pelo doente. Os estudos de prevaléncia utilizando o reconhecimento clinico
por profissionais de satde mostram diferengas francas quanto aos métodos e resultados
obtidos. A média amostral ¢ reduzida [203; (30-404)] e os métodos utilizados sdo variados,
nio permitindo uma comparagio homogénea. A andlise retrospectiva dos diagndsticos de

epressao escritos em processos c [niCOS revela uma preval éncia aixa a 0). I'eése€ embora
dep t p | 1 preval b 7 a 14%). P b
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seja precipitado concluir que o reconhecimento de depressao ¢ tao fraco como o seu registo
escrito, alguma evidéncia aponta para tal conclusio.

A prevaléncia de depressio é mais elevada quando os registos de referenciacio a unidades
de CP sio avaliados retrospectivamente. Tal pode dever-se & necessidade de colocagio de
diagndsticos, para além dos estritamente fisicos, reforcando a necessidade de internamento e
acompanhamento paliativo (Mccarthy, 1990).

O contraste entre a experiéncia psicopatolégica do doente e a percepgao do seu médico
¢ notdrio no trabalho de Grande e /. (1997) no qual a depressio ¢é referida em 63% dos
doentes e apenas identificada pelo médico de familia em 23% destes. Mais uma vez fica
patente a dificuldade do reconhecimento da depressao como uma doenca prevalente, assim
como a diferente percep¢io que os profissionais de satde e os doentes fazem da mesma
patologia. Os sintomas mais pesquisados e entendidos como dificeis de tratar pelos médicos
sio aqueles menos referidos pelos doentes. Tal coloca & abordagem da depressio pelo
reconhecimento clinico um problema na sua utilizagao prética.

Os principais instrumentos para a avaliacio de sintomas depressivos nesta populagio sao:

- formulagio de uma ou duas perguntas — Estd deprimido? ou No dltimo més tem-se
sentido em baixo, deprimido ou sem esperanca? e No viltimo més tem sentido pouco interesse ou
prazer nas coisas? A formulagio de pergunta Uinica, usualmente tem sido usada para avaliagio
de depressao em doentes com doenca avancada. A prevaléncia sobrestimada obtida a partir
desta abordagem pode explicar-se por diversas razoes. O diagndstico de depressio baseia-se
apenas num sintoma depressivo — estar deprimido/estar triste — e ndo na sindroma clinica
definida pelas classificagoes diagnésticas mais comuns, o que conduz a uma prevaléncia
média de 40,5% (29 a 53,5%). Utilizando esta abordagem, a depressio ¢ entendida apenas
como um sintoma e nio um c/uster sintomdtico, integrando mais facilmente a lista dos dez
sintomas mais comuns e persistentes (mais frequente do que a fadiga e a dor) (Edmonds ez 4/.,
1998). Por outro lado, os estudos utilizando a pergunta tinica apresentam amostras maiores e
mais completas (média=115; 90-245), critérios de inclusdo mais amplos e de exclusdo menos
restritivos, jd que formular apenas uma pergunta é mais rdpido e nao necessita de um esforgo
acrescido por parte do doente. Por estas razoes, a quantidade de abandonos utilizando este
instrumento ¢é reduzida, aumentando assim o niimero de doentes e consequentemente os
dados de prevaléncia (Hotopf ez al., 2002). Contudo, sdo necessirios mais estudos para
esclarecer a aplicabilidade e validade destas perguntas em diferentes culturas.

- a HADS ¢ o unico instrumento de avaliagio de ansiedade e depressao desenvolvido
especialmente para populagio médica, jd que foram eliminados os sintomas relacionados com
a perturbagio fisica e incluidos apenas sintomas psiquicos. Esta escala de autopreenchimento
estd validada para a populagao portuguesa. Nio estd definido universalmente o cut-offa partir
do qual se considera o diagnéstico clinico de depressio. Na maioria dos estudos avaliados, o
cut-off >11 representa “sintomas depressivos e ansiosos clinicamente significativos”.

- os critérios diagnosticos (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders [DSM],

p-e) (Amorim, 2000) e as entrevistas estruturadas (Mini International Neuropsychiatric
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Interview [MINI], e.g.) sao o gold standard para diagnéstico de depressio, contudo foram
desenvolvidas em populagoes sem comorbilidade médica. Os sintomas decorrentes da
doenga médica avangada (anergia, astenia, fadiga, entre outros) podem, erroneamente, ser
considerados como fazendo parte do quadro depressivo, criando doenca psiquidtrica onde
ela nao existe. Embora nao consensual, estes instrumentos de avaliagio devem ser guardados
para doentes cuja avaliagdo inicial identifica um possivel caso de depressio (através da clinica,
de uma ou duas perguntas, da HADS) ou quando o doente nio apresenta sintomas somdticos
que possam interferir no diagndstico psiquidtrico.

E ainda necessdria investigagio futura nesta drea para que se possa adoptar uma defini¢io
universalmente aceite de depressio na doenca avancada, assim como os instrumentos de
avaliacio adequados e o seu significado clinico. Até 14, e através da andlise da evidéncia
existente, parece ser possivel apresentar as seguintes conclusoes acerca da depressio na
doenga avangada:

- 0 humor deprimido e a tristeza sdo respostas normais e apropriadas face & doenca grave
e/ou ao tratamento debilitante. A depressio também pode surgir neste contexto, contudo,
deve ser reconhecida e tratada;

- sinais e sintomas como anedonia, perda/ganho de peso, anorexia, insénia e lentificagao
psico-motora podem ser decorrentes da doenga médica avancada e nio da depressao. Por
esta razio, outros indicadores clinicos possuem maior valor preditivo para depressio nesta
populagio, e.g.: sentimentos de desesperanca, desamparo, inutilidade, culpa e ideagio suicida;

- os doentes que apresentam DAM devem ser avaliados quanto a depressdo ja que estd
demonstrada uma associaco significativa entre estas duas entidades psicopatoldgicas;

- os profissionais de CP devem realizar uma avaliacio clinica inicial cuidada a todos os
doentes, que inclua os antecedentes psiquidtricos familiares e pessoais, os sinais e sintomas
tipicos de depressao na doenca terminal e os seus factores de risco conhecidos;

- idealmente, todos os doentes em CP devem ser rastreados para depressio.
1.5.2. Ansiedade

A ansiedade é entendida como um estado de apreensio, medo ou incerteza resultante da
percepgio de uma ameaga presente ou futura a integridade da pessoa humana. O confronto
com a doenga incurdvel, progressiva — essa nova e assustadora realidade — pode desencadear
inevitavelmente esse estado de apreensao constituido por um complexo conjunto de sintomas
fisicos e psicossociais incapacitantes e disfuncionais.

A ansiedade é um dos motivos mais frequentes de consulta do foro psicolégico em
Medicina Paliativa e tem sido associada a baixa qualidade de vida, aumento de insénia,
diminui¢ao da confianca na relacdo médico-doente e reduzida adesio terapéutica (Stark ez
al., 2002; Smith ez al., 2003; Spencer ez al., 2010). A ansiedade pode afectar negativamente a
convalescenga médica, podendo até reduzir a esperanca média de vida de doentes oncolégicos
(Groenvold et al., 2007).
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As pessoas com doenga oncoldgica incurdvel e avancada experienciam ansiedade por
diversos motivos: pela progressio da doenca; devido aos sintomas fisicos nao controlados
(particularmente a dor aguda ou crénica, dispneia e nduseas); devido ao confronto com os
tratamentos e seus efeitos adversos (inicio de quimioterapia, radioterapia, corticoterapia,
psicostimulantes); pelas preocupacoes existenciais, espirituais e/ou psicossociais como a
incerteza médica perante o diagndstico e o progndstico; a incerteza sobre o processo de morte,
a incapacidade global como ser humano, o medo, a preocupagio pela familia enlutada, a
incerteza acerca do futuro (Roth e 4/, 2006; Passik et al., 2001).

Apesar do significativo impacto da ansiedade na qualidade de vida das pessoas com
doenca avancgada, esta patologia nio tem sido alvo de investigagdo clinica no que concerne
ao rastreio, diagndstico e tratamento (Jacobsen & Breitbart, 1996; Wilson ez /., 2007).
Alguns estudos debrugaram-se sobre a ansiedade em doentes oncoldgicos em fim de vida. O
intervalo de prevaléncia de ansiedade nesta populacio especifica encontra-se entre 2 e 14%
(Spencer ez al., 2010; Kadan-Lottick ez al., 2005; Miovic & Block, 2007). A perturbagao de
ansiedade generalizada (4,8 — 5,8%) e a perturbagdo de panico (5,5%) sio os diagndsticos
mais frequentemente descritos na literatura e a sua prevaléncia excede a da populagio geral
sem comorbilidade médica avancada (Wilson et a/., 2007; Kadan-Lottick ez 4/, 2005). A
prevaléncia de sintomas ansiosos estd estimada em 25 a 48% nos doentes oncolégicos (Smith
et al., 2003; Miovic & Block, 2007; Teunissen ez al., 2007). Nas doencas avangadas de
4rgdo, como por exemplo a insuficiéncia cardiaca ou a doenca pulmonar obstrutiva crénica,
a prevaléncia de ansiedade pode atingir valores de 50% (Mikkelsen ez al., 2004).

A ansiedade é um sintoma que se apresenta clinicamente num continum — tal como a
depressao — podendo variar desde o episddio periédico e passageiro (proporcional ao estimulo
que o origina) até & ansiedade disruptiva e incapacitante que se mantém ou aumenta apesar
da aboli¢dao do estimulo stressante. Para além disso, a ansiedade pode mimetizar doenga
fisica através de um processo de somatizacio (dispneia, dor precordial, diminui¢ao da for¢a
muscular e da sensibilidade, ezc) ou agravar os sintomas fisicos decorrentes de uma doenga
ja existente.

Foram identificados alguns factores de risco para ansiedade em doentes oncoldgicos.
A ansiedade coexiste frequentemente com a depressio, a desesperanga, a desmoralizagio € o
afecto negativo perante a vida (Kadan-Lottick ez al., 2005; Wilson ez al., 2007; Le Fevre ez al.,
1999). Individuos com histéria pessoal anterior de perturbagdes ansiosas podem intensificar os
seus sintomas ansiosos quando confrontados com sintomas fisicos exacerbados ou com a sua
propria mortalidade (Breitbart, Jaramillo & Chochinov, 1998) Na verdade, a frequéncia de
sobreposi¢ao entre ansiedade e depressio observada na doenga oncoldgica avangada resultou na
identificagio de um “fendtipo” desinergia ansiedade/depresso (Brintzenhofe-Szoc ez4l., 2009).
Sintomas observados na depressdo como a anorexia, diminui¢io da libido e insénia podem ser
frequentemente encontrados na ansiedade (Payne ez al., 2000). Este achado clinico sublinha a
complexa relagao entre ansiedade e depressio em doentes em fim de vida e justifica em parte

muitas das dificuldades em investigar a ansiedade neste grupo de doentes (Kolva ez al., 2011).
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As perturbagées de ansiedade e os sintomas ansiosos em doentes oncolégicos foram mais
comumente encontrados em individuos do sexo feminino, pessoas solteiras e aquelas com
débil desempenho fisico (Spencer ez al., 2010; Mystakidou ez al., 2005).

Uma revisio da literatura sobre as doencas psiquidtricas em doentes oncolégicos
avancados concluiu que as perturbagoes de ansiedade eram mais prevalentes e clinicamente
significativas com a progressao da doenga (Miovic & Block, 2007). Contudo, esta relagio
nio ¢ consensual ao longo da literatura. Outro estudo de Lichtenthal er /. (2009) nao
revelou nenhuma relagio entre a gravidade da doenga oncoldgica e a ansiedade.

O rastreio e diagnéstico de ansiedade na populacio com doenga médica avangada
possui os mesmos desafios e barreiras como a depressao (Block, 2000; Julido & Barbosa,
2011). A avaliacio dos sintomas ansiosos experienciados por doentes em fim de vida pode
ser realizada através de intimeras escalas genéricas de auto-avaliagio sintomdtica como a
Paliative Care Outcome Scale (POS) (Hearn & Higgins, 1999) ou a Edmonton Symprom
Assessment Scale (ESAS) (Bruera ez al., 1991). Estes instrumentos desempenham um papel
importante na avaliagio e seguimento do “funcionamento” emocional da pessoa doente mas
nio fornecem uma informacao acerca do diagndstico. Para esse efeito — e na populagio com
doenga médica avancada — a escala mais utilizada é a HADS (Zigmond & Snaith, 1983). As
entrevistas semiestruturadas continuam a ser consideradas o go/d standard para o diagndstico
das diversas perturbagdes de ansiedade, contudo foram desenvolvidas para a populagio
geral sem comorbilidade médica avancada. A sua utilizagio em doentes com comorbilidade

médica deve ser reservada para os que possuam bom performance status fisico e mental.
1.5.3. Desmoralizagdo

O conceito de desmoralizagio foi pela primeira vez introduzido por Jerome Frank
(1974), sendo descrito como um sentimento de impoténcia, desesperanca, desespero e
isolamento social. Nesta constelagio de sintomas, a pessoa doente e fragilizada apresentava
uma perda significativa do significado da vida e apresentava-se desprotegida e indefesa apesar
da ajuda externa e do contacto social.

Anos mais tarde, De Figueiredo (1993) reacende o conceito definindo-o como uma
perturbacio psicoldgica que incapacitava o doente a delinear um rumo 2 sua existéncia.
E com os estudos de De Figueiredo que surge a clara separagio entre desmoralizagio e
depressio. Na sindroma depressiva, a pessoa doente apresenta anedonia, nio experiencia
prazer no presente, sabe o que pode fazer para modificar a sua situagdo actual mas nio
quer e nao consegue. O individuo desmoralizado mantém a capacidade de experienciar
0 prazer no momento presente, mas nio se projecta no futuro, nio encontra nele ou no
mundo que o rodeia nenhuma razao ou sentido — nio conhece a acgao a desenvolver por si
mesmo para mudar a sua situagao, estd incapacitado nas suas estratégias de adaptacio, ac¢io,
quer internas, quer externas. E uma pessoa impotente, isolada de si e dos outros e com um

sentimento de desespero.
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E com Fava er al (1995) que a desmoralizagio conhece uma operacionalizagio
conceptual. Fava e al. descrevem a desmoralizagio como um progressivo estado de
consciéncia de resposta desadequada as expectativas dos outros ou de desadaptagio a questoes
importantes para o doente, conduzindo a sentimentos de impoténcia, falta de esperanga e
desisténcia da vida. Propde como critérios para o diagnéstico de desmoralizagio a persisténcia
deste estado de sentimentos por pelo menos um més juntamente com a presenga de uma
patologia ameacadora da vida e auséncia de outro diagndstico psiquidtrico (Barbosa ez /.,
2011).

Kissane et 2/. (2001) desenvolvem o conceito de sindroma de desmoralizagio (SDesm)
apresentando-o segundo uma perspectiva categorial através de cinco critérios clinicos

apresentados abaixo.

Tabela IV. Critérios de Sindroma de Desmoralizagdo, segundo Kissane et al. (2001).

Sintomas afectivos de angustia existencial que incluem desespero ou perda de significado e propdsito de vida

Atitudes cognitivas de pessimismo, desamparo, fracasso pessoal ou auséncia de um futuro que merega a pena
Auséncia de vontade, de impulso ou motivacio para actuar de um modo diferente
Caracteristicas associadas de alienagdo ou isolamento e auséncia de apoio

Flutuagées na intensidade emocional, mas a sintomatologia persiste durante mais de duas semanas

Nos seus trabalhos, Clarke e Kissane (2002) afirmam que fica patente a possivel
comorbilidade entre sindroma depressiva e desmoralizacio quando referem que: o
diagnéstico de desmoralizacio deveria ser excluido pela presenca de depressio major mas esta
solugdo pragmitica nio traduz a observagio clinica de que a desmoralizagdo pode coexistir com a
depressdo, tal como coexiste com o cancro.

Apesar do largo espectro de gravidade de desmoralizacio observado na clinica e descrito
a0 longo da literatura, a sua prevaléncia ¢é elevada, sendo descrita por Grassi ez a/. (2004) em
cerca de 29% de doentes com cancro da mama.

Foram identificados alguns factores de risco que podem contribuir para o
desenvolvimento de SDesm, particularmente em doentes em fim de vida (Clarke ez /., 2005)
e estes incluem: depressdo, estado ansioso, antecedentes de doenga aguda ou crénica com
gravidade clinica, idade jovem, antecedentes pessoais de patologia psiquidtrica, limitagao
funcional com baixo performance status, fraca coesio familiar e fraca qualidade das relagoes
interpessoais.

A desmoralizacio pode apresentar diversos graus de gravidade e nem todos os graus
devem ser considerados como patoldgicos (Barbosa et al, 2011) e com necessidade de
intervencido terapéutica. Apenas as formas mais graves devem ser alvo de intervencio. A
intervengdo nas formas mais graves e incapacitantes deve ser integrada e constituida pelo

tratamento farmacolégico da sindroma depressiva subjacente em conjunto com o apoio
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psicoterapéutico e espiritual e existencial. O apoio constante deve passar por um
compromisso de nio abandono no estabelecimento de objectivos concretos, realistas e com
metas alcangdveis e a curto prazo, garantindo uma progressiva capacitacio para enfrentar os
desafios emergentes da sua doenga, motivando-o para a clareza na resolugio dos problemas e
para a projec¢do no futuro, mesmo que limitado no tempo.

O tratamento da desmoralizagio deve entender um acompanhamento multidisciplinar
e iniciar-se sempre com um efectivo controlo sintomdtico. A abordagem a SDesm nio ¢
consensual apesar de estarem preconizados alguns pressupostos bdsicos e essenciais tais
como: a garantia de continuidade de cuidados, a ajuda multiprofissional na tentativa da
busca de um significado de vida e no estreitamento e resolugao das relagdes sociais e, acima
de tudo, das familiares. O que sabemos ¢ que na desmoralizacio, talvez um pouco mais do
que em outras situacdes clinicas, ndo existe uma abordagem universal e comum a todos os
casos, devendo ser sublinhada junto da pessoa doente a sua individualidade e descobertos
os motivos que se escondem por detrds da sua desmoralizagio. O tratamento deve ir de
encontro as especificidades de cada pessoa. Tal como afirmam Barbosa ez /. (2011, p.781): as
caracteristicas definidoras da desmoralizacdo tais como a falta de esperanca, a falta de significado
da vida, a incapacidade e a indefinicio de como enfrentar a adversidade, a faléncia de estratégias
de adaptacio que se associam a sentimentos de impoténcia, isolamento e desespero dificultam a
execugdo de medidas paliativas bem sucedidas.

Como afirma Jacobsen et 2/ (2007), em tltima anilise, o tratamento — ou melhor
dizendo o acompanhamento global da desmoralizacio — traduz-se na tentativa de obtengao
de uma paz interior, a paz perdida no confronto com a morte. Essa paz reencontrada com
o eu e com o mundo deve passar pela aceitagio da finitude caracterizada pela morte, através
da partilha com os outros — familia, amigos, conhecidos, sociedade — processo este comum a
qualquer intervengio holistica inerente & Medicina Paliativa (Kissane, 2004).

O tratamento da SDesm nao ¢é consensual. Diversos autores entendem que a
terapéutica antidepressiva deve ser iniciada mas nio isoladamente, nio sendo suficiente
per si na diminui¢io do sentido de incompeténcia vital, da desesperanca e do sentido de
propésito (Strada, 2009). A abordagem correcta deve incluir o tratamento medicamentoso e
a psicoterapia, sobretudo em doentes que apresentem comorbilidade com a depresso.

Diversas psicoterapias tém sido apontadas como benéficas, como a terapia narrativa e a
cognitiva. Para além do acompanhamento terapéutico integrado, os individuos sofrendo de
SDesm devem ser alvo de uma avaliacdo rigorosa do seu suporte social, tentando a integracio

numa vida social integrada, associada a objectivos, onde a pessoa doente se possa sentir ttil
(Lloyd-Williams ez a/., 2008).

1.5.4. Desejo de Antecipagiio de Morte

Na sociedade ocidental o DAM tem sido olhado como um estado psicoldgico negativo

e patolégico tanto do ponto de vista psicossocial como espiritual e existencial (Monforte-
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Royo et al., 2011). Nalguns casos, sabemos que nio estd relacionado com um processo de
sofrimento, mas sim com a uma expressio de que se estd preparado para morrer ou que se
pretende simplesmente um tempo de escuta efectivo ao apelo de ajuda. Contudo, ¢ aceite e
comprovado que o desejo de morte mantido e repetido ao longo do tempo, especialmente
quando acompanhado de uma doenga crénica e incurdvel, é um sinal de sofrimento global e
de patologia psicossocial carecendo de atengao e acompanhamento.

Nas duas dltimas décadas do século passado, assistimos a um crescente interesse na
temdtica do DAM em doentes em fim de vida, especialmente em paises anglo-saxdnicos e do
norte da Europa, jd que se verificou que este fendmeno parece afectar com maior incidéncia
um ndimero nio desprezivel de doentes nesta fase de vida. Os estudos sobre DAM com
especial enfoque clinico aumentaram, especialmente na 4rea de CP, nomeadamente no que
diz respeito 4 opinido da populagio geral, dos doentes em fim de vida e das atitudes dos
profissionais de satide face a0 DAM dos seus doentes. Apesar das limitagoes metodolégicas
dos principais estudos nesta drea, foram-se desenvolvendo ensaios progressivamente mais
s6lidos e com maiores amostras de participantes, daf que tenhamos hoje uma percep¢io do
fenémeno de DAM em doentes em fim de vida mais alargada e clara, conhecendo diversos
factores clinicos causais e potencialmente favorecedores com ele relacionados. De uma forma
genérica sabemos hoje que 0 DAM nesta populagio especifica é um fenémeno multifactorial
e complexo que inclui factores relacionados com o sofrimento fisico, com a comorbilidade
psiquidtrica, com factores psicoldgicos, sociais e existenciais. Apesar desta conclusio
generalizada, os principais factores que foram universalmente encontrados como estando
relacionados ou potenciando o DAM dividem-se em trés grandes grupos: o do sofrimento
fisico, sobretudo a dor, o descontrolo sintomdtico fisico global, a astenia, a dispneia, erc;
o do sofrimento psicolégico, sendo neste a depressio considerada na maioria dos estudos
realizados como o factor psicolégico com maior efeito potenciador no DAM (prevaléncia
de depressio em doentes com DAM entre 8,5 a 17%); em conjunto com a desesperanga,
definido neste contexto como um estado cognitivo de pessimismo (a desesperanca é
encontrada em 44% destes casos, anteriormente 4 depressdo), uma percepgio de ameaga ou
diminuicio de dignidade; o do sofrimento social, contando neste factores como a sensagio
de ser um fardo — fisico e outro — e o apoio social. Para além destes trés grupos, encontramos
ainda referéncias a um quarto agrupamento de factores designados de psico-existenciais, no
qual se incluem a perda de autonomia, do papel social e do controlo (sobretudo sobre as
actividades de higiene {ntimas), a diminui¢ao do sentido e propésito de vida.

A anilise da evidéncia cientifica ao redor do DAM em doentes em fim de vida,
sobretudo através de revisoes sistemdticas da literatura, parece apontar-nos que 0 DAM é um
fenédmeno flutuante e instdvel ao longo do tempo para a maioria das pessoas em fim de vida.
Tal conclusio foi jé corroborada por diversos estudos entre eles o de Chochinov ez al. (1995);
a revisdo sistemdtica de Alcdzar-Oldn er al. (2003) (cuja conclusio foi a de que os DAM
eram, paradoxalmente, pedidos de ajuda para a continuar a viver) e o estudo fenomenoldgico

de Coyle e Sculco (2004) que concluiu que os DAM reflectiam a ambiguidade do desejo
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de terminar a vida e continuar a viver, um pedido de atencio e ajuda para essa vida na
presenca da doenc¢a marcada pela adversidade, pelo sofrimento e pela ameaca.

Apoiando a ideia de que 0 DAM é um acontecimento instdvel e flutuante, um estudo
desenvolvido na Bélgica em doentes internados em CP que tinham expressado previamente
o seu DAM mostrou que estas mesmas pessoas anularam o seu pedido de antecipacio de
morte ap6s sentirem que o seu pedido tinha sido escutado e entendido numa perspectiva do
seu sofrimento global como pessoa.

Monforte-Royo ez al. (2011) preconizam que o DAM deve ser diferenciado clinicamente
em pensamentos, desejos e intengdes, conceitos estes inseridos num espectro continuo de
diferentes intensidades e gravidades. Assim, apoiando-nos nesta ideia o conceito genérico
de antecipacio de morte deve ser entendido segundo a seguinte distingio: o desejo genérico
de morrer; o desejo de antecipar a morte (esporddico ou persistente ao longo do tempo); 4
manifestagio explicita, mantida e extrema de antecipacio de morte com objectivagio clara do
seu processo final através do pedido de eutandsia ou suicidio assistido. Neste espectro continuo
de intensidades e gravidades da antecipagio de morte em doentes em fim de vida, 0 DAM
aparecer-nos-4 numa posicio intermédia deste processo continuo e intimamente ligado,
sendo posterior e mais especifico do que o simples pensamento momentineo acerca da
morte antecipada, e anterior e mais distinto do que o pedido expresso de eutandsia e suicidio
assistido.

O acompanhamento de pessoas com DAM deve centrar-se nas abordagens
multidisciplinares que articulam as vérias dimensoées da natureza humana, centrando-se,
sobretudo, na atitude comunicacional nio valorativa e na facilitacao de expressio emocional

(Barbosa, 2010, p.334).

70 Juliio M | Eficdcia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado ¢ Controlado

Capitulo II
MATERIAIS e METODOS

Julizo M | Eficicia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim 71
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado e Controlado



Capitulo II - MATERIAIS e METODOS

72 Julidjo M | Eficicia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado ¢ Controlado

Capitulo 1T - MATERIAIS e METODOS

2.1. Tipo e Desenho de Estudo

O estudo que serviu de base a esta tese foi um ensaio clinico aleatorizado e controlado
(EAC) composto por dois grupos:

Grupo 1 - TD + intervengao paliativa multidisciplinar (IPM)

Grupo 2 — Grupo controlo — IPM isolada

Este ensaio clinico contou com a participagio de dois investigadores: investigador
principal (Miguel Julido, M.].) e investigador secunddrio (I.S.). M.]. realizou a TD e a IPM
a todos os participantes; o L.S. realizou a aplicagdo das escalas ¢ a IPM, em conjunto com
toda a equipa da UCP S. Bento Menni da CSI (Tabela V).

O desenho deste EAC assim como todas as apresentacdes dos seus resultados estao de
acordo como o CONSORT Statement'.

Tabela V. Protocolo do ensaio clinico: momentos de investigagdo, intervenientes e instrumentos

utilizados.

Baseline Intervencao  Pés-intervengio (T2) 15°dia (T3) 30° dia (T4)
Investigador IP ou IS P IS IS IS

Instrumentos™
DSM-IV
HADS
SF-36
ESAS
E. Espirit.
Desm.
DAM
ISM

E. Dignidade
QSatTDt ]

DAM, desejo de antecipagio de morte; Desm., sindroma de desmoralizacio; DSM-1V, Structured Clinical
Interview for DSM-1V, 4 edition, a partir da MINI; E. Dignidade, escala de dignidade; E. Espirit., escala de
espiritualidade; ESAS, Edmonton Symptom Assessment Scale; HADS, Hospital Anxiety & Depression Scale; ID,
investigador principal; IS, investigador secunddrio; ISM, inventdrio de satide mental; QSatTD, questiondrio de
satisfagdo pds-terapia da dignidade; SF-36, Questiondrio de Estado de Satde SF-36.

*Todos os instrumentos foram aplicados aos participantes excepto o ISM que foi aplicado ao cuidador principal/
pessoa significativa.

tAplicado apenas aos participantes do ensaio clinico que realizaram terapia da dignidade.

' Disponivel em www.consort-statement.org.
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2.2, Participantes e Local de Investigagio

Todos os participantes neste EAC foram consecutivamente recrutados da UCP S. Bento
Menni da CSI, caso reunissem os critérios de elegibilidade e aceitassem participar, apds
assinatura do consentimento informado escrito. O recrutamento decorreu durante um
periodo de 35 meses (Marco de 2010 a Maio de 2013).

A UCP S. Bento Menni da CSI presta CP especializados de nivel tercidrio desde
2006 ¢ é composta por 10 quartos, oito dos quais servindo a Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados (RNCCI) e dois reservados a internamento privado.

2.3. Aprovagiio Etica

Este estudo foi aprovado pela Comissio de Etica do ITTHSCJ da CSI e pela Comissio
de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa (FMUL). Este estudo estd

registado em http://www.controlled-trials.com/ISRCTN34354086.

2.4. Objectivo Primdrio

- Avaliar a eficdcia da TD nos sintomas depressivos e ansiosos de doentes em CB, através

da HADS.

2.5. Objectivos Secunddrios

- Avaliar a eficicia da TD nos seguintes dominios:

- Sindroma de Desmoralizacao, através dos Critérios de SDesm;

- Desejo de Antecipagio de Morte, através dos Critérios de DAM;

- Sentido de Dignidade, através da Escala de Dignidade;

- Qualidade de Vida relacionada com o Estado de Satde, utilizando a Medical Outcome
Study Short Form 36 (SF-36);

- Sintomas fisicos, através da ESAS;

- Espiritualidade, através da Escala de Avaliagio da Espiritualidade em Contextos de Satide;

- Bem-estar psicoldgico do cuidador principal/pessoa significativa dos participantes no
EAC, através do Inventdrio de Satide Mental (ISM).
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2.6. Objectivos Tercidrios

-Calcular a prevaléncia das seguintes varidveis:
- Episédio depressivo major, utilizando a DSM-1V;
- Sindroma de Desmoralizacio;
- Desejo de Antecipagio de Morte e os factores a ele associados;
- Sentido de Dignidade;
- Sintomas Fisicos - dor, cansaco, nduseas, tonturas, falta de apetite, dispneia;
- Calcular a satisfacio dos doentes submetidos a TD, utilizando o Questiondrio de

Satisfagio Terapia da Dignidade (QsatTD);

- Calcular e comparar a sobrevivéncia dos dois grupos de estudo.

2.7. Critérios de Inclusdio

Os critérios de inclusiao definidos para este ensaio clinico foram: idade >18anos;
doenca crénica, progressiva e incurdvel; esperanca média de vida <6meses; capacidade de
compreensio, expressdo escrita e falada da lingua portuguesa; auséncia de deméncia ou
delirium, por consenso clinico; capacidade de fornecer consentimento informado; Mini
Mental State Examination (MMSE) 220; cedéncia de trés a quatro contactos no periodo de

sete a 10 dias.

2.8. Intervengoes
2.8.1. Terapia da Dignidade

A realizagio da TD na prética clinica segue um conjunto de passos orientadores
definidos, sem os quais pode certamente nio alcangar alguns dos objectivos definidos de
aumento de dignidade e diminuigio do sofrimento global dos doentes em fim de vida.

O investigador principal deste estudo realizou, como terapeuta, todas as TD segundo
formacio recebida na Universidade de Manitoba com Chochinov, seguindo o protocolo
presente no livro que consolida a TD como uma intervengao psicoterapéutica manualizada
(Chochinov, 2011).

Através dos trabalhos de Chochinov (Chochinov et al, 2005; Chochinov, 2011),
definem-se trés momentos principais para a execuc¢io da TD: Preparagao da Terapia,
Execugao da TD, Elaboracio do Documento de Legado. Cada um destes momentos

principais estd dividido em diversos passos, explicados em maior detalhe seguidamente.
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1° Momento — Preparagio da Terapia, incluindo:
- Selecgio de participantes (elegibilidade e exclusio);
- Apresentacio formal da TD ao doente e familia;
- Resposta a todas as perguntas do doente;

- Fornecimento prévio do protocolo de perguntas orientadoras da TD;

Seleccao de Participantes

Aquando do seu desenvolvimento inicial, a TD foi pensada apenas para aqueles doentes
que apresentassem sofrimento psicossocial e/ou existencial. O sofrimento psicolégico de doentes
em fim de vida ¢ apenas relatado em cerca de 11% dos individuos (Chochinov ez al., 2009) ¢ o
sofrimento existencial pode, muitas vezes, ser silencioso e invisivel & observagio clinica superficial
e puramente técnica e, neste sentido, Chochinov ez a/. (2011, p.57) preconizam actualmente
que a TD seja oferecida a todos aqueles que, no confronto com a doenga incurdvel expressem
qualquer tipo de sofrimento. A regra basilar da selecgio de doentes é a da oferta desta abordagem
psicoterapéutica breve a qualquer pessoa que queira, no confronto com o sofrimento resultante
da doenga, aumentar o sentido, o propésito e o bem-estar nos seus tltimos momentos de vida.

A oferta da TD nio implica existéncia de sofrimento psicoldgico e/ou existencial
significativos. H4 que ter em mente que, apesar de muitos doentes estarem a lidar correcta
e tranquilamente com a sua doenga, sem sofrimento existencial ou psicossocial profundo, a

TD oferece beneficios terapéuticos importantes (Chochinov ez a/., 2011).

Primeiro Critério de Elegibilidade:
Qualquer pessoa que enfrente uma doenga crénica, progressiva e incurdvel.

Apesar da maioria dos participantes de estudos com a TD possuirem doenga oncolégica,
qualquer doente portador de doenca avangada de 6rgao pode participar. A diminuicio da
capacidade de conversacio ou de articulagio verbal — por doencas neurodegenerativas, p.e.
— pode ser um desafio a realizacio da TD. Nestes casos, o terapeuta deve encontrar solugoes
conjuntas para aqueles doentes com marcado interesse em participar nesta abordagem
terapéutica, como por exemplo, estimular a presen¢a de um familiar ou pessoa significativa
que possa completar as ideias e/ou utilizar um teclado ¢ um monitor.

Outra questdo levantada é a da consciéncia ou conhecimento do prognéstico no
momento da seleccdo dos doentes para a realizacdo da TD. Nao é um dos objectivos
desta abordagem a discussio profunda e dltima do prognéstico. De uma forma geral, a
capacidade de introspec¢io, a intensidade de participagio e a necessidade de realizagio da
psicoterapia aumentam com a proximidade da morte (Chochinov, 2011, p.62). ATD pode
constituir uma oportunidade de partilha de memdrias, pensamentos e reflexdes que tragam
um sentido existencial mais intenso que doutra forma podia nio ser atingido. Portanto,
o progndstico reservado s6 limita a participa¢io de um doente se o impossibilitar de manter

uma conversagio consciente e orientada durante a terapia.
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Segundo Critério de Elegibilidade:
O doente estd interessado na TD e sente-se motivado para a sua realizagio.

A motivagio para participar na TD ¢ dificil de prever. No entanto, apds a apresentacio
desta intervencio, a sensacio de que o doente em fim de vida entra em ressonincia com a
ideia de participar é um indicativo de que esta deve ser realizada. Neste sentido, é crucial que
o doente perceba o que é a TD, qual o seu objectivo, que perguntas vio ser colocadas e sobre
0 que versam, para que, apds o interesse inicial demonstrado, cada pessoa possa decidir em
maior consciéncia — e depois de assinar um consentimento informado — se esta psicoterapia
atinge os seus objectivos pessoais de aumento do sentido e propésito de vida, de dignificacio
e diminui¢ao do seu sofrimento global.

De uma forma geral, os doentes que pretendem participar na TD possuem uma
consciéncia mais aprofundada da necessidade de aumentar o seu sentido e propésito de vida
e pensam ser frutuoso despender algum do seu tempo e energia em detrimento de outras
actividades cujo resultado poderia nio alcangar um efeito tao marcado na dignidade ou no

bem-estar psicossocial e/ou espiritual (do préprio e dos seus entes queridos).

Terceiro Critério de Elegibilidade:
A participagao na TD necessita que ambos, doente e terapeuta, (assim como transcritor,

se este existir) falem a mesma lingua.

Exclusio de Doentes
Tal como refere Chochinov (2011, p.58): a Terapia da Dignidade nio é uma panaceia;
nem todas as pessoas irdo necessitar ou ter beneficio com a sua realizagio. Na verdade, em qualquer
terapéutica ou intervengio médica, o balango risco/beneficio deve ser cuidadosamente ponderado.
Genericamente, também ¢é tomado como verdade que quanto mais potente é uma
intervenc¢do — farmacoldgica ou nio — maior a probabilidade de provocar efeitos adversos.
Estas premissas sio também verdadeiras para a TD e, para minimizar os seus efeitos

indesejdveis, devem ser considerados alguns critérios de exclusio.

Primeiro Critério de Exclusao:

Qualquer pessoa com doenga progressiva e incurdvel que tenha um prognéstico inferior
a duas semanas nao deve, sob circunstincias normais, ser considerado um candidato a
realizagao da TD.

A principal razdo para a recusa na realizagio da TD ¢ a astenia, a sensagio de progressio
franca de doen¢a que impossibilita o esforco de participagio dindmico no processo
psicoterapéutico (Chochinov, 2011, p.58). De facto, a doenca incurdvel — oncoldgica ou
nio — causam uma deplecio da energia, da vontade e da capacidade de atengio e raciocinio.
O papel do terapeuta ¢ o de organizar as ideias, encadear os acontecimentos e pensamentos
de forma l6gica (placing the dots, segundo Chochinov) para que os doentes possam terminar

de forma completa as suas respostas e para que estas fagam sentido global. Contudo, as
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pessoas padecendo de doengas avangadas requerem uma capacidade fisica, mental e espiritual
suficientemente capaz para garantir o processo introspectivo inerente 8 TD. Na opinido de
Chochinov (2011), apenas doentes com um progndstico superior a duas semanas conseguirao
participar activamente na terapia e elaboracio do documento de legado, sobrevivendo a
todos os momentos essenciais de execugio da TD. A interrupg¢ao deste processo dinAmico de
construgdo poderd reforcar a perda de dignidade dos doentes, principalmente nos campos da
autonomia e de preocupacio com o futuro. Apesar de estabelecido um cuidadoso processo
de selecgao dos doentes — quer relativo a elegibilidade, quer a exclusio —, a doenca avancada e
terminal é imprevisivel, podendo ocasionalmente diminuir abruptamente o tempo de vida de
um participante na TD. Nestes casos, vdrios desafios se colocam ao terapeuta, necessitando
uma andlise cuidadosa. Por exemplo, o que deve acontecer a um documento de legado
incompleto?; a quem pertence?; a quem pertence o papel de decisor? Chochinov (2011,
p-103) defende que apés cada TD todas estas questées devem ser colocadas claramente
a pessoa que a realizou: se estiver a sentir-se muito doente na altura em que regressar como
documento de legado, dd-me autorizacdo para terminar este documento segundo o meu melhor
Jjuizo e capacidade e entregi-lo a quem quiser nomear? Outra forma de abordar esta questao
¢ perguntar se existe outra pessoa que o doente queira nomear para ajudar no processo de
edico e terminus do documento de legado. Abordar estes assuntos atempadamente, de forma
clara, aberta e tranquila pode evitar dificuldades futuras inesperadas e diversos dilemas éticos.

Existirao sempre doentes com prognéstico calculado inferior a duas semanas que
mostrario uma fervorosa vontade de participar na TD. A estes deve ser dada a oportunidade
de participagio, contudo o processo temporal de execugio deve ser alterado, reduzindo-
se consideravelmente. Quer isto dizer que todos os intervenientes — doente, terapeuta,
transcritor (se existir) e familia — deverdo investir os seus esforgos num processo dindmico

mais curto e mais intenso em termos de investimento pessoal e profissional.

Segundo Critério de Exclusao:
Diminuic¢do da acuidade cognitiva.

A importincia da acuidade cognitiva nio deve ser subestimada. O delirium, a alteracio
da atencio, a perda da capacidade de memdria sio sinais frequentes nos doentes em fim de
vida. Na realidade, uma percentagem considerdvel destes doentes apresenta alteragdes da
consciéncia e da capacidade cognitiva. Portanto, torna-se imperativo iniciar e completar
a TD antes do inicio do declinio da fungio cognitiva. Doentes psicéticos, com pseudo-
deméncia nao devem ser considerados candidatos a esta psicoterapia.

A alteragio do estado de consciéncia ou outros estados de diminui¢io de acuidade
cognitiva podem criar documentos de legado distorcidos que nao representam a pessoa de
quem falam. Este facto pode representar uma “toxicidade” importante para o doente, mas,
sobretudo, para aqueles que irdo ser portadores deste legado.

Chochinov (2011, p.60) refere também que os doentes com depressio nao devem

participar na TD pela existéncia de um estado marcado pela deturpagio da visdo do mundo
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e da vida, pelo sentimento de culpa e autocomiseragio, que podem deturpar a narrativa, o
relato fidedigno dos momentos vitais relevantes e felizes, alterando o contetido e a forma
do documento de legado. A publicagio dos resultados preliminares do estudo de Julido ez
al. (2013) nio corrobora com esta indica¢io. Neste EAC, onde se compararam 29 doentes
no grupo da TD com 31 doentes do grupo controlo (recebendo IPM), todos os doentes
mostraram um elevado score de depressio na baseline, avaliado pela HADS (média score=12,9),
nao sendo este valor um critério de exclusio. A TD mostrou ser estatisticamente mais eficaz
do que a IPM na reducio dos sintomas depressivos no momento pds intervencio, aos 15
dias, mas ndo aos 30 dias de seguimento (média=-4,46; 1C95%, -6,91; -2,02, p=0,001;
média=-3,96; 1C95%, -7,33; -0,61; p=0,022; média=-3,33; 1C95%, -7,32; 0,65, p=0,097,
respectivamente). Na publicacio final do estudo anterior (Julido er a/., 2014), os resultados
sdo sobreponiveis, mantendo-se tanto o elevado score de depressao na baseline assim como
a eficdcia da TD na redugio dos sintomas depressivos em todos os momentos de follow-up.
Desta forma, a depressio — excepto as formas clinicamente mais graves e que
impossibilitam a participagio e a capacidade de aten¢io — nio parece ser um factor de

exclusio para a participacio nesta intervengio psicoterapéutica.

Apresentagao Formal da TD ao Doente e Familia

A apresentagio formal da TD implica a escolha acertada das palavras de acordo com o grau
de insight, abertura e aceitagio da condi¢io médica por parte da pessoa doente. Nas palavras
de Chochinov (2011, p.61), neste segundo passo de apresentagio da terapia, os clinicos nunca
devem perder de vista a importincia das técnicas de comunicagdo inerentes aos cuidados paliativos.

O terapeuta nio deve assumir no seu didlogo a questdo do progndstico e, por isso,
deve evitar utilizar palavras como “paliativo”, “terminal”, “morte ¢ morrer”, a nao ser que
tais palavras sejam proferidas pelo doente 4 sua frente. Afirmar durante a apresentagio que a
TD é uma intervencio para aqueles que se encontram no fim de vida ou em fase terminal é
uma forma pobre, escusada e derrotista de iniciar. Desta forma, uma forma tipica, informal
e coloquial de apresentar a TD poderd ser a seguinte:

“O seu médicolenfermeiro disse-me que mostrou interesse na TD. Por isso, pensei vir ter
consigo para que possamos falar um pouco sobre isso e para que possa colocar algumas dividas,
se desejar. A TD foi criada — e tem sido desenvolvida hd alguns anos — para ajudar pessoas
que vivem com problemas médicos/de satide graves. Virios estudos tém mostrado que a TD ajuda
as pessoas a lidar melhor com a sua doenga, a melhorar a forma como se sentem com elas proprias e
com os diferentes acontecimentos/circunstincias da sua vida e até melhorar a sua qualidade de vida.
Estes estudos mostraram também que esta terapia tem um eféito benéfico para os familiares. A TD
é feita usualmente numa tinica sessio, mas as vezes em duas. Ela permite is pessoas falarem sobre
aquilo que é mais importante para elas, o que querem partilhar com os que mais amam e sobre as
coisas que sentem a necessidade de dizer. Estas sessoes/conversas sio gravadas em dudio, transcritas e

editadas. O que surge depois deste processo é um documento escrito — o documento de legado — que
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lhe é devolvido. A maioria das pessoas considera que a TD lhes devolve sentido ¢ aumenta o seu
q
propdsito de vida. Elas encontram uma sensagdo de conforto no facto de saberem que este documento

de legado é feito para guardarem e, muitas vezes, para partilharem com as pessoas que mais amam.”

Resposta a todas as perguntas do doente.

Os doentes podem apresentar diversas perguntas. Cada resposta do terapeuta deve
veicular um sentido de conforto e confianga. Estas perguntas, além de anularem ddvidas
essenciais, podem facilitar a construgio e o encadeamento inicial das ideias e dos pensamentos
que a pessoa doente possa querer transmitir durante a sessio psicoterapéutica. Por parte do
terapeuta, a resposta as diversas perguntas sedimenta uma percep¢io mais fidedigna e real

sobre a definicio e contetido da TD futura.

Fornecimento prévio do protocolo de perguntas orientadoras da TD.

A entrega do protocolo de perguntas da TD (Tabela V1) serve vérios propdsitos. Em
primeiro lugar, desmistifica a sessio psicoterapéutica em si, j4 que torna visiveis e claras as
perguntas utilizadas pelo terapeuta. O doente sabe que contetido ird ser utilizado apenas
para orientar a terapia. Por outro lado, permite a pessoa doente uma reflexao prévia sobre as
questdes, deliberando sobre elas, delineando e moldando um “guiao” interno a ser exprimido
no momento da sessdo. Desta forma, o doente é entendido como sujeito activo, participante,
auténomo e capaz. Esta atitude prévia estimula o empowerment, atitude essencial e relevante
para quem, confrontado com a doenga, perdeu uma considerdvel quantidade de capacidades.
De facto, assumir o co-controlo da terapia deve ser sempre encorajado pelo terapeuta.
Por fim, o fornecimento das perguntas orientadoras contidas no protocolo permite ao
doente perceber quais as dreas de conversaciao que quer evitar € quais as que quer ver mais
desenvolvidas.

Segundo Chochinov (2011, p.70): @ maioria dos doentes, pelo menos inicialmente, nio
apresenta preferéncias de contetido relevantes. Em vez disso, preferem confiar na experiéncia e no
Juizo do terapeuta até que tenham um sentido mais aprofundado da direccio que querem sequir
durante a Terapia da Dignidade. Fica assim claro, mais uma vez, a fluidez e flexibilidade de
todo o processo psicoterapéutico.

As perguntas constituintes do protocolo da TD emergem do Modelo da Dignidade
(Chochinov ez al., 2002a), tendo sido desenhadas para atingir dreas intimamente relacionadas
com o sentido e o propésito de vida, o eu e a sua esséncia no confronto com a doenca
incurdvel e terminal. Ao serem formuladas de forma tao central durante a sessao, os doentes
sentir-se-30 considerados, tnicos e dignificados. Estas perguntas devem ser entendidas
como um guido flexivel, maledvel e orientador. Nao devem ser formuladas de forma estéril
e desajustada, nem utilizadas unidireccionalmente, de forma rigida e “prescritiva”, limitando

a abrangéncia e o potencial alargado da TD e de cada pessoa individual.
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A TD nao passa por uma “prescri¢io médica standard’, ji que, em ultima anilise, ela
¢ um produto resultante da criatividade, unicidade vivencial e dindmica narrativa do doente,

sendo o terapeuta apenas um veiculo facilitador.

Tabela V1. Protocolo de perguntas orientadoras da Terapia da Dignidade.

1. Fale-me um pouco da sua histéria de vida, particularmente as partes que recorda ou pensa serem as mais
importantes?

2. Quando ¢ que se sentiu mais vivo?

3. Existem coisas especificas que quisesse que a sua familia soubesse sobre si; existem coisas particulares que
quisesse que a sua familia recordasse?

4. Quais sdo os papéis mais importantes que desempenhou na sua vida? (familiares, profissionais, etc)

5. Porque ¢ que estes papéis sdo tio importantes para si e 0 que pensa ter atingido com eles?

6. Quais sio os seus maiores feitos e de quais se sente mais orgulhoso?

7. Existem coisas especificas que quisesse dizer aos seus entes queridos?

8. Qual ¢ o seu desejo para o futuro relativamente aos seus entes queridos?

9. O que ¢ que aprendeu com a vida que gostasse de passar aos outros?

10. Que conselho ou palavras gostaria de deixar para (filho, esposa, filha, marido, amigos, outros)

11. Existem palavras ou instruc¢oes que gostasse de deixar & sua familia para os ajudar a preparar o futuro?

12. Na criagao deste documento, gostaria de deixar outras coisas ditas?

Adaptado de Chochinov ez al. (2005) por Julido & Barbosa (2012).

Apés o consentimento a participacio na TD, o terapeuta deve recolher informacio
demogréfica basica. Estes dados irdo ajudar ao desenvolvimento do contetido da futura TD.

A recolha de informagio demogréfica como a idade do doente, o seu estado civil, com
quem e onde mora, a existéncia de filhos, netos ou outros familiares significativos (incluindo
os seus nomes e idade), a profissao e os hobbies fornecem ao terapeuta uma moldura inicial
prévia a partir da qual se pode “desenhar” toda a complexa e tinica pintura que surgird durante
a sessdo em si. Outros dados clinicos, como por exemplo o tempo de diagnéstico, o tipo de
doenca e as limitagoes impostas por esta — fisica, psicolégica e emocionalmente — completam
todo o contexto particular da pessoa sujeita  psicoterapia. Todos estes elementos, além de
estruturarem a conversagio, evitam o esquecimento inadvertido de aspectos vitais bésicos,
mas cruciais, sem os quais a TD estaria longe de cumprir o seu objectivo de abordagem

holistica, existencial e de suporte abrangente da pessoa em fim de vida.

Marcagio da TD no mais breve periodo de tempo e apds encontrar um local apropriado.

Reunir o material necessdrio — um bloco, um gravador dudio e o protocolo de perguntas.
De forma protocolada e por defini¢ao (Chochinov ez al., 2011, p.72) a TD deve ocorrer

no periodo mais breve possivel ap6s ter sido realizada a apresentagio, respondidas as perguntas

existentes e assinado o consentimento informado — idealmente no periodo de um a trés dias.
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A preméncia de realizagio da psicoterapia prende-se com dois motivos. O primeiro,
mais clinico e objectivo, relaciona-se com o facto de muitos doentes em fim de vida possuirem
um progndstico limitado, podendo iniciar um rdpido e inesperado declinio funcional e de
consciéncia, impossibilitando a oportunidade de participa¢io. O segundo motivo, menos
tangivel mas igualmente importante, é o da transmissio da mensagem de que as palavras,
os pensamentos e as ideias do doente sido importantes, interessam ao terapeuta e este quer
captd-las sem perder a oportunidade, uma oportunidade tnica. Para o terapeuta, este é o
momento da pessoa que sofre diante dele e mais tarde poderd ser tarde demas.

Como qualquer outra terapia, a da dignidade, deve ser realizada no local mais tranquilo,
privado, confortdvel — fisica, emocional e espiritual — e protegido. A proteccio de quem sofre
nio ¢ resultado apenas das palavras de conforto e seguranca ditas pelo terapeuta, mas também
do local onde a diade doente-terapeuta acontece. O micro-espago hostil ou humanizado
foi j4 referido como um dos factores determinantes 4 ameaca ou ao aumento da dignidade
humana, respectivamente (Jacobson, 2009). A privacidade permite e estimula a comunicagio
de aspectos mais profundos e intimos. Mesmo numa enfermaria onde, muitas vezes, os doentes
sdo obrigados a partilhar um espaco comum de vivéncia, ¢ possivel maximizar um espago de
“refigio” capaz de convidar 2 partilha aberta e mais sincera — porque afinal, a TD baseia-se
essencialmente nos gestos, na postura de abertura, na presenca de disponibilidade ao outro,
seja pelo fechar de uma cortina, seja pelo puxar de uma cadeira que se abeira mais préximo da
pessoa que repousa deitada, seja por todos os gestos inerentes a tonalidade do cuidar.

A utilizagdo de um gravador dudio pode parecer um pormenor menor na globalidade
da TD, mas nio o ¢ na verdade. Ele ¢ o garante, juntamente com a atengio focalizada do
terapeuta, de que a terapia ird atingir o seu melhor objectivo. Para os doentes com um estado
de satde debilitado, poderd nao existir uma segunda oportunidade de relatar aquele evento
significativo ou repetir aquela histéria com o pormenor necessirio. Muitos participantes na
TD podem sentir-se incomodados por expressar os seus sentimentos e grava-los, por isso,
¢ de extrema importancia que se sublinhe no inicio de cada sessio que qualquer alteragao
a0 documento final poderd ser feita apds a transcrigio escrita, nio sendo imperioso que o
registo dudio seja o definitivo. Desta forma, torna-se essencial que, para o doente, o gravador
dudio seja entendido como uma mais-valia e nio como um elemento ansiogénico e estranho.
Esta ideia deve ser abolida pelo terapeuta, mostrando que este objecto é um adereco menor
mas essencial do processo global da terapia; a sua presenca é garante da captacio de todos os
pormenores pois aquele é 0 momento e pode nio voltar a sé-lo. Os doentes sentem-se seguros
e confortados sabendo que o terapeuta garantird o total anonimato da gravacio e a sua

destruicio apds a construgio final do documento de legado que obterd o seu aval final.

2° Momento — Execugio da Terapia.
A execugao fluida, consistente e eficaz da TD alarga-se em muito para além da simples
leitura mondtona e encadeada das perguntas constituintes do protocolo e da passiva espera

pelas respostas dos doentes. Se é verdade que muitas pessoas participardo na terapia de forma
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dinimica, intensa quase intuitiva e autoguiada, outras sentir-se-30 dificultadas pela tarefa
de resumir e falar da sua esséncia, de recontar aspectos da sua vida, encaded-los e revivé-
los, reencontrando neles muitas sensagoes positivas e negativas. Por estas razdes, o papel
do terapeuta é crucial e, como j4 referido, muito mais dinAmico e exigente do que apenas
o sujeito que liga o gravador, ouve e toma apontamentos para criar um documento num
futuro préximo. O papel do terapeuta ¢ critico e incluf diversos pressupostos ou requisitos,

divididos em trés grupos principais: atitude; contetido ¢ estrutura.

Atitude

- a cada momento da terapia, o terapeuta deve estar totalmente sinténico com o doente,
numa atitude de escuta activa;

- a cada momento, para todos os doentes e em todas as circunstincias, o terapeuta deve
assumir uma atitude de afirmagio e conservagio da dignidade do outro;

- 0 doente deve ser lembrado que aquele momento ¢ dnico e que é o seu — the time is
now (Chochinov, 2011, p.94). O terapeuta deve mostrar-se inteiramente disponivel e
a sua atitude deve transparecer essa mesma verdade;

- a TD deve ser orientada e compassada de acordo com as necessidades do doente.
A atitude do terapeuta deve transparecer maleabilidade, capacidade de aceitagio e

possibilidade de mudanga, sem transtorno ou juizos de valor.

Contetdo

- o terapeuta deve utilizar a metdfora do dlbum de fotografias. Deve sentar-se lado-a-
lado com o doente, observando atentamente um dlbum de fotografias metaférico e
imagindrio: “Tmagine que estamos a olbar para o dlbum de fotografias da sua vida. Se o
abrirmos juntos, diga-me que fotografias vamos encontrar e descreva-mas com o maior
detalhe que conseguir. Se puder, fale-me das caracteristicas destas fotografias, das sensagies
que lhe trazem, das pessoas que as compdem, os cheiros, as cores, os sentimentos.”;

- 0 doente deve ser estimulado a fornecer informagao detalhada e clara sobre as suas
histérias. Deve ser estimulada uma “dignidade limbica”, a dos sentidos, dos cheiros,
das sensagoes, cores e sabores. Desta forma, nesta viagem sensorial mais intensa, o
doente poderd viajar para longe dos sintomas e problemas actuais, encontrando a
consciéncia das fun¢des sensoriais mais profundas, afectuosas, felizes e intensas dos
momentos da sua vida (Julido, 2012);

- o terapeuta deve seguir as emogoes e expressdes emocionais do doente como meio
privilegiado de orientar e compor o contetido da TD;

- muitas histérias de vida sio demasiado dolorosas de descrever, mesmo que o doente
as inicie. O terapeuta deve entender este processo e permitir que o mesmo seja
abandonado — se assim for a vontade da pessoa — evitando situagdes de vulnerabilidade.
Ao contrério de outras psicoterapias, a TD nio pretende explorar profundamente as

origens ou raizes do sofrimento ou as suas determinantes;
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- o terapeuta deve saber lidar e responder s histérias nefastas e prejudiciais contadas
que, pelo seu contetido negativo, possam constituir dano para aqueles que as irdo ler no
documento de legado deixado. A TD encerra em si o objectivo de cuidar e tratar dos
doentes, mas também zelar pelo bem-estar daqueles que irdo receber os documentos de
legado. Desta forma, nao é permitido ao sujeito da terapia deixar escritas todas as palavras
ou histérias que pretender, incluindo aquelas cujo contetido é negativo, desconcertante
ou gerador de sofrimento. Perante as histdrias negativas e potencialmente dolorosas e
nefastas para terceiros, o terapeuta deve recordar o doente que as suas palavras estdo a
ser gravadas e, caso entregues por escrito, poderao ser prejudiciais futuramente. Deve
entdo interromper a terapia e perguntar explicitamente: Serdo mesmo estas palavras ou
ideias que pretende deixar ditas?; Se quisesse ser lembrado através de um documento escriro,
serd que essas histdrias ou palavias o descreveriam?; Como acha que o seu familiar/amigo/
cuidador se sentiria se as lesse hoje ou no futuro? Ao terapeuta cabe o papel activo da
defesa dos que irdo sobreviver & morte de quem realiza a TD e a quem ¢ deixado um
documento de legado. Em tltima andlise, e se o doente mantiver a vontade de manter
o relato ou a descrigio de aspectos potencialmente nefastos para terceiros, o terapeuta
deverd recusar realizar a terapia, pois o seu papel estende-se muito para além da simples

responsabilidade ética e de nio-maleficéncia para com o doente singular.

Estrutura

- durante a TD, as ideias, pensamentos e histérias do doente devem ser orientadas de
forma coerente e linear, utilizando a imagem dos desenhos infantis de ligagio dos pontos
numerados — placing the dots game (Chochinov, 2011, p.80). Na intensidade do relato
de uma histéria de vida, o doente poderd perder o encadeamento 16gico entre factos ou
datas, cabendo ao terapeuta a funcio de ordenacio e orientacio. De forma metaférica,
utilizando a imagem dos desenhos infantis de ligacio encadeada de pontos numerados,
uma linha une o ponto 1 a0 2 e a0 3, seguindo para o ponto 4 e nao para o 10;

- deve ser tentado um equilibrio entre as perguntas de resposta aberta e os momentos de
maior concisio e descrigio focada de acontecimentos relevantes de vida;

- antes de ser desligado o gravador dudio, deve ser dada uma dltima oportunidade para
deixar dito o que o doente achar essencial e imprescindivel. A TD termina apenas

depois deste momento de devolugio de total autonomia e empowerment ao doente.

3° Momento - Elabora¢io do Documento de Legado.

Tal como na execugio da TD — no momento de encontro doente/terapeuta — uma
mensagem de preocupacio e respeito pela pessoa e sua histéria sao essenciais na fase de edigao
do documento de legado. Para isso, deve ser dito explicitamente ao doente que o processo
de edicdo ird comegar com imediatez e que nio deve durar mais do que trés a quatro dias.

A elaboragio do documento de legado engloba trés fases distintas, mas interligadas:

transcrigdo verbatim; edigao; aprovagao final do doente.
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Transcrigao verbatim

Apods gravada a sessio psicoterapéutica cabe a um transcritor (ou ao terapeuta, na
auséncia de um transcritor) ouvir a gravagdo e realizar a sua transcri¢ao escrita fiel e sem
alteragdes, ou seja, verbatim. Neste documento inicial de trabalho devem constar todas as
histérias, todas as expressoes utilizadas, todas as palavras ditas (incluindo aquelas secunddrias
ou paralelas 2 histdria principal), assim como uma referéncia explicita aos sentimentos
observados (choro, sorriso, gargalhada, p.c.).

Tal como refere Chochinov (Chochinov, 2011, p.102): todas as histérias relatadas,
até as mais pungentes e tocantes, devem ser transcritas integralmente. Mais acrescenta que
os documentos de transcricdo verbatim devem conter as palavras de amor, arrependimento,
angistia e pesar — na sua esséncia, o vasto panorama da experiénciﬂ humana. Nesse sentido, o
processo de transcri¢io ndo deve perder de vista a natureza emocional da gravagio. Desta
forma, as pessoas escolhidas para realizar esta fase de elabora¢iao do documento de legado
devem possuir uma sélida maturidade e estar preparadas para ouvir e transcrever de forma
fidedigna este tipo de contetido.

Em todas as etapas da realizagio da TD, o tempo é um factor de crucial importincia. Para
os doentes em fim de vida, particularmente para aqueles com prognéstico reduzido, o tempo
escasseia a uma importante velocidade e mais tarde poderd ser tarde demais. Na transcri¢io
verbatim, o mesmo se passa. Dependendo da duragio da entrevista gravada, assim o tempo
de transcrigio poderd variar entre trés a quatro horas, de uma forma aproximada cerca de
2,5 a 3,5 vezes o tempo da terapia em si (Chochinov, 2011, p.103). Completar a transcri¢io
verbatim a tempo permite que o processo global de transcri¢io seja mais célere, reafirmando,
acima de tudo, a importante mensagem veiculada ao doente de que as suas palavras, as
suas histdrias, a sua vida é importante, assim como a tarefa de ouvi-las, transcrevé-las,

documentd-las permanentemente de forma cuidadosa.

Ediciao

Uma vez completo o documento de transcrigio verbatim, o processo de edi¢io deve
ser iniciado. Na tarefa de edicdo, todas as palavras de legado proferidas pelo doente estao a
disponibilidade do editor. Este é 0 momento em que ¢ pedida ao editor a maior concentragio
e responsabilidade possiveis, jé que editar implica reformular, reposicionar momentos de
descricdo, encadeando-os logicamente, colocando as expressoes e os sentimentos essenciais
no documento final. Nas palavras de Katherine Cullihall (2001) uma experiente terapeuta da
dignidade da Universidade de Manitoba: o editor necessita de uma chdvena de chi ou café, um
computador e impressora, uma cadeira confortdvel e muito tempo sem distracges.

Na opinido de Chochinov (2011, p.107), o editor deve ser o terapeuta que realizou a
TD, j4 que este teve a oportunidade de ouvir, vivenciar na primeira pessoa as histérias e os
sentimentos a elas associados. O processo de interacgio e vivéncia estreitas entre terapeuta
e doente privilegia um insight mais profundo acerca da importincia da cada momento de

terapia transcrito. Até esta data, ndo existem estudos que mostrem a fiabilidade do processo
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de edicdo realizado por um sujeito diferente do terapeuta.

A primeira grande fase do processo de edigao ¢ o de limpeza do manuscrito verbatim.
A linguagem falada ¢ diferente da palavra escrita, por isso, inicialmente o editor deve retirar
todas as frases ou expressoes da transcri¢do que impegam uma prosa escorreita e com sentido,
para além do simples encadeamento de perguntas e respostas proprias do didlogo da terapia.
Outro aspecto nesta fase de limpeza do manuscrito verbatim é a de completar frases ou ideias
incompletas, criando-lhes um sentido e uma ordem com o resto do texto. Existem frases ou
expressoes do doente que devem ser eliminadas, como por exemplo “humm... bom...”. Da
mesma forma, a tarefa de limpeza deve ser também aplicada & voz do terapeuta. As palavras
e expressoes do terapeuta devem ser, tanto quanto possivel, eliminadas. Este facto permite
que o documento de legado final se pare¢a 0 menos com um simples e monétono didlogo.
De uma forma geral, somente as palavras do terapeuta que fornecem clareza e encadeamento
devem permanecer escritas.

No processo de edigio é pedido que se conjuguem logicamente frases, expressoes ou
histdrias dispersas que possam surgir desconectadas de uma linha condutora comum, fruto
de distrac¢des externas, do entusiasmo da narra¢do ou do cansaco decorrente da doenca.
Nestes casos, ¢ dada total liberdade ao editor para “transplantar” contetidos do manuscrito

verbatim para junto de outros para que seja mantida clareza ou coeréncia cronolégica, p.e.

Aprovagio final

Apés ter sido escrito, editado e revisto pelo terapeuta, o documento de legado deve
ser entregue ao doente para a sua aprovagdo final. Este processo de verificacio permite a
realizacio de dltimas alteragoes de estilo ou mesmo de contetdo. As alteragoes podem ser
breves (datas, nomes e pontuagdes, p.e.) ou podem ser mais alargadas. Por vezes, apds a
leitura do documento final encadeado, alguns doentes poderdo encetar um momento de
breve insight acerca de uma pessoa, de um acontecimento, poderao, por exemplo, aperceber-
se de que gostariam de falar mais sobre determinado ente querido. Este processo pode
significar alguma ansiedade tanto para o doente como para o terapeuta. Por um lado, e
apesar da divida, o terapeuta deve estar certo de que a edicio estd correcta e fiel as palavras
do doente, por outro, o doente pretende ler e sentir um documento final satisfatério.

Como afirma Chochinov (2011, p.114), no processo de aprovagio final, a wltima

palavra e a mais preponderante é a do doente.
2.8.2. Intervengdiio Paliativa Multidisciplinar

A IPM foi realizada por uma equipa multiprofissional de Medicina Paliativa, composta
por trés médicos de CP (incluindo o investigador principal, M.].), diversos enfermeiros, uma
terapeuta ocupacional, um psic6logo, uma assistente espiritual, uma assistente social e um padre.

O acompanhamento didrio multdisciplinar clinico (mediana=25 minutos; 10-30)

consistiu em entrevistas clinicas, exames fisicos, avaliagio dos sintomas e sua gestio
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farmacolégica e nio-farmacoldgica. Ao longo da sua permanéncia na UCP, todos os doentes
e suas familias contaram com total disponibilidade para a resposta as suas questoes, assim
como a apoio existencial e psicossocial. A IPM foi oferecida durante todo o periodo de
internamento dos doentes, incluindo a duragao do EAC e apds a conclusio deste. Como
todos os outros doentes admitidos na UCP, os participantes no estudo foram sempre

observados e seguidos por toda a equipa de profissionais.

2.9. Instrumentos Utilizados no Ensaio Clinico

Hospital Anxiety & Depression Scale (HADS): escala de auto e heteroavaliagio,
validada para a populagio portuguesa (Cronbach alpha subescala ansiedade=0,76;
Cronbach alpha subescala depressao=0,81) (Pais-Ribeiro ez al., 2007). Trata-se duma escala
constituida por 14 items, divididos em duas subescalas — ansiedade (HADS-a) e depressao
(HADS-d) — cada uma constituida por sete items. Cada item ¢ respondido numa escala
ordinal de quatro pontos (0 — inexistente a 3 — muito grave). Estd validada para portugués
em doentes com doen¢a médica para validade de contetdo, de critério e de constructo,
sensibilidade entre populagées, sensibilidade & mudanga, fiabilidade e cognitive debriefing.
Consideram-se valores 211 pontos em cada subescala indicativos de sintomas de ansiedade
e depressao clinicamente significativos. Numa revisio sistemdtica da literatura incluindo
46 estudos sobre prevaléncia e métodos de avaliagio de depressao na doencga avangada,
Hotopf ez al. (2002) concluiram que a HADS era a escala mais utilizada na avaliacio da
depressio.

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — IV edition (DSM-1V), a
partir da MINI (Amorim, 2000).

Qualidade de Vida relacionada com o Estado de Satide (SF-36): questiondrio de
autopreenchimento, validado para a populagio portuguesa (Ferreira, 2000). Permite o
agrupamento em 9 dominios — fungio fisica; desempenho fisico; dor corporal; saide geral;
vitalidade; fungio social; desempenho emocional; satide mental; mudanca de satde.

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS): escala de auto e heteroavaliagao,
desenhada para monitorizar a avaliacio de seis dos sintomas fisicos mais frequentes de
doentes oncolégicos em CP, validada para a populagio portuguesa (Bernardo, 2006).
Estes sintomas s3o a dor, o cansago, as nduseas, as tonturas, a falta de apetite e a dispneia.
Os resultados obtidos podem ser transcritos num gréfico que oferece a evolugio sintomdtica ao
longo do tempo, permitindo uma percepc¢io da evolugio global. Consideram-se os seguintes
graus de gravidade de acordo com a pontuagio obtida no score de cada item da ESAS: Score
<3: sintoma ligeiro; score 4-6: sintoma moderado; score 27: sintoma grave.

Critérios de Sindroma de Desmoralizagao: Kissane ez a/. (2001) desenvolveram seis
critérios de desmoralizagio através de investigagio em doentes paliativos em fim de vida.

Embora nao validados, estes critérios estao traduzidos para a lingua portuguesa.
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Critérios de Desejo de Antecipag¢ao de Morte: através da investigagdo de Chochinov
et al. (1995), utilizando a Desire for Death Rating Scale, derivaram seis critérios para o
diagnéstico de DAM, entre “nao hd desejo de antecipar a morte” a “desejo extremo”. Cada
um destes critérios apresenta um score de 1 a 6, sendo um score >4 considerado como desejo
consistente de antecipar a morte.

Inventdrio de Satide Mental: questiondrio de autopreenchimento, validado para
a populagio portuguesa (Pais-Ribeiro er @/, 2001). Inclui 38 items para a medigio tanto
do stress psicolégico como do bem-estar psicolégico. Permite obtencio de um score final
(Mental Health Index [IMHI]) que varia de 38 a 226, sendo o valor minimo caracteristico de
maior stress psicolégico e o mdximo de melhor bem-estar psicolégico.

Escala de Avaliagao da Espiritualidade em Contextos de Satide: questiondrio de
autopreenchimento, validado para a populagio portuguesa (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007).
Composto por cinco perguntas de resposta tipo Likert constituida por quatro categorias:
“nao concordo”, “concordo um pouco”, “concordo bastante”, “plenamente de acordo”.

Escala da Dignidade: escala de autoavaliacio, validada para a populagio portuguesa
(Gongalves, 2009). Composto por 25 perguntas de resposta tipo Likert com cinco categorias:
“nenhum problema”, “um pequeno problema”, “um problema”, “um grande problema”, “um
problema enorme”. Segundo Chochinov ez a/. (2011) um score 23 representa um significativo
sofrimento relacionado com o sentido de dignidade.

Questiondrio de Satisfacao Terapia da Dignidade: Desenvolvido por Chochinov ez 4.
(2005), é composto por 11 perguntas realizadas a cada participante que tenha participado na
TD. Cada pergunta de resposta tipo Likert constituida por 4 categorias: score 1 — discordo
totalmente; score 2 — discordo; score 3 — nio concordo, nem discordo; score 4 — concordo;

score 4 — concordo totalmente.

2.10. Calculo da Amostra

Segundo o trabalho de Pais-Ribeiro ez al. (2007), que validou para a populagio
portuguesa a HADS, o valor médio desta escala numa subpopulagio de 98 doentes com
cancro (os quais constituem a maioria dos doentes em CP) foi de 5,89. De acordo com os
mesmos autores, 11,2% destes doentes estavam deprimidos (i.c., com valor HADS-d 211).

Se se considerar como clinicamente significativa uma reducio média de 1,5 pontos
nesta escala, e assumindo um erro tipo I de 5%, um poder de 80% e um desvio-padrao (DP)
de 2,5; serdo necessérios incluir 45 doentes no grupo experimental e 45 doentes no grupo
controlo. A dimensao desta amostra permitird detectar, caso exista, um risco relativo de estar
deprimido de 3,1 entre os grupos, assumindo um erro tipo I de 5% e um poder de 80%.
Assumindo uma taxa de abandonos de 10%, pretendeu-se, aquando do protocolo inicial,

incluir 50 doentes em cada grupo.
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2.11. Aleatorizagdo e Ocultagio

A aleatorizagio em grupos fixos de quatro foi conduzida por um estatista independente,
utilizando um método computacional. A ocultagio foi realizada através de envelopes selados
com numeragio consecutiva para cada participante elegivel para o EAC. Apés efectuada
a avalia¢io psicométrica inicial por uma enfermeira (investigador secunddrio), o envelope
selado foi aberto na presenga de cada participante, revelando a que grupo tinha sido alocado.
O investigador principal nio era cego para o grupo de cada participante, mas sim para
os resultados psicométricos de cada avaliagio durante todo o protocolo. O investigador

secunddrio era cego para o contetido de cada TD.

2.12. Andlises Interinas e Interrupgdo do Ensaio Clinico

No protocolo inicial do EAC estavam previstas duas andlises interinas. A primeira apds
os primeiros 60 participantes serem obtidos (Julido ez al., 2013) e a segunda apds a obtencao
de 80 participantes.

No cdlculo da amostra para este ensaio, considerou-se como clinicamente significativa
uma redugio média de 1,5 pontos na HADS-d e, apds a segunda andlise interina, verificou-se
uma reducio do score médio da HADS-d de -4,06; (95%IC [-6,27 a -1,85]; p<0,0001),
considerando-se portanto que a TD mostrava superior poder face ao grupo controlo e que o
estudo deveria, por essa razio, ser interrompido (data final: Maio de 2013). Para confirmacio
do poder da intervencio face ao grupo controlo, foi ainda realizada uma andlise utilizando

o programa informdtico OpenEpi-Epidemiologic Calculators® que revelou um poder de 86%.

2.13. Andlise Estatistica

Inicialmente foi efectuada uma andlise estatistica descritiva das varidveis estudadas,
estratificada por grupo de estudo (TD e controlo). Esta andlise recorreu a distribuigoes de
frequéncias relativas para as varidveis categéricas e médias ou medianas e desvio-padrao para
as varidveis numéricas.

As varidveis continuas ou de escala ordinal foram comparadas entre os grupos de estudo
utilizando o teste t-Student para amostras independentes e dentro dos grupos, entre os vdrios
momentos de avaliagio, com o teste t-Student para amostras emparelhadas. O pressuposto
de normalidade para o teste t-Student foi avaliado pelo teste de Shapiro-Wilk.

Para todas as comparagoes efectuadas foram também realizados testes ndo-paramétricos,
nomeadamente o teste Man-Whitney em alternativa ao teste t-Student independente e o

teste de Wilcoxon como alternativa ao teste t-Student para amostra emparelhadas.
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Relativamente as varidveis categéricas de cardcter dicotémico, a comparagio entre
os grupos, nos vdrios momentos de follow-up, foi efectuada recorrendo ao teste do Chi-
Quadrado e Exacto de Fisher e, por outro lado, as comparagées entre os diferentes momentos
do estudo, dentro de cada grupo, foram efectuadas com o teste de McNemar.

No contexto do outcome tercidrio, a prevaléncia do DAM foi comparada entre os
grupos das varidveis independentes por intermédio do teste do Qui-quadrado ou Exacto
de Fisher. Adicionalmente mediu-se a associagio entre os diferentes factores estudados e o
DAM recorrendo a odds ratio. Nas situagoes em que a frequéncia de DAM era muito baixa,
nas categorias das varidveis independentes, a odds ratio foi calculada recorrendo a modelos de
regressdo logistica exacta.

De forma a avaliar a associagio independente entre os factores em estudo ¢ 0 DAM
ajustaram-se modelos de regressao logistica multivariada exacta. Para a construcio do modelo,
no primeiro passo, foram considerados como factores elegiveis a entrar no modelo, aqueles
que apresentaram uma associagio estatisticamente significativa com o DAM (p<0,05). Em
seguida, o modelo foi construido com a estratégia forward.

Para estimar a func¢ao de sobrevivéncia e o tempo médio de sobrevivéncia na anilise de
tempo até ao 6bito, utilizou-se método de Kaplan-Meier. As sobrevivéncias em cada grupo
de estudo foram comparadas usando o teste de log-rank.

Dado que o presente estudo corresponde a um EAC, os efeitos de confundimento
estdo, teoricamente, ausentes. No entanto, de forma a comparar o risco de morte, durante
o perfodo de estudo, entre grupos, eliminando os eventuais efeitos de confundimento,
calculou-se a razio de taxas de mortalidade (hazard ratio) ajustada para possiveis factores
de confundimento (sexo, idade, nivel educacional, ocupagio profissional, tipo de patologia
tumoral, presenca de metastizagdo, performance status, tratamento anterior e seguimento
paliativo prévio) pelo modelo de riscos proporcionais de Cox.

A anilise estatistica foi efectuada por protocolo, tendo sido incluidos todos os doentes
que tinham pelo menos uma avaliagio completa em qualquer dos momentos de seguimento
(T2, T3, T4). O nivel de significAncia dos testes foi fixado em 5% e todos os testes foram

bilaterais.

90  Julisto M | Eficdcia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado ¢ Controlado

Capitulo III
RESULTADOS

Julizo M | Eficicia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim 91
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado e Controlado



Capitulo II - RESULTADOS

92 Julido M | Eficicia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado ¢ Controlado

Capitulo IIT - RESULTADOS

3.1. Caracteristicas Séciodemogrdficas e Clinicas

A Tabela VII apresenta as caracteristicas dos participantes do EAC na baseline, nio
sendo apresentadas as diferengas estatisticas entre as caracteristicas dos grupos de estudo jd
que, no presente estudo, foi seguida a recomendagio do CONSORT Group'' acerca deste
tépico. Nela se encontra que os EAC tém por objectivo comparar os grupos de participantes
apenas no que diz respeito 4 intervengdo ou tratamento. Embora a aleatorizagio adequada
evite possiveis vieses de seleccdo, ela nao garante a homogeneidade entre grupos no inicio
do estudo. Eventuais diferencas nestas caracteristicas sao, no entanto, o resultado do acaso,
nio constituindo um viés (Altman & Doré, 1990). Assim, os grupos de estudo devem ser
comparados na baseline para as caracteristicas clinico-demograficas importantes para que
os leitores possam avaliar o quao semelhantes estas eram. Apesar de terem sido seguidos os
pressupostos anteriormente apresentados, nao foram identificadas diferencas estatisticamente
significativas entre grupos de estudo.

A Figura 1 apresenta o diagrama CONSORT do EAC.

Tabela VIL. Caracteristicas dos participantes na baseline (por N total [80] e grupo de estudo).

Total de Participantes (N=80) Grupo TD (n=39) Grupo controlo (n=41)

Género, n (%)

Masculino 37 (46,3) 19 (48,7) 18 (43,9)

Feminino 43 (53,7) 20 (51,3) 23 (56,1)
Idade, anos média (DP) 66,1 (12,9), intervalo=28-90

<65 41 (51,3) 20 (51,3) 21 (51,2)

> 65 39 (48,7) 19 (48,7) 20 (48,8)
Raga, n (%)

Caucaséide 75 (93,8) 37 (94,9) 39 (95,1)

Negréide 5 (6,2) 2 (5,1) 2 (4,9)
Estado marital, n (%)

Solteiro 15 (18,8) 6 (15,4) 9 (21,9)

Casado/uniio facto 32 (40,0) 18 (46,2) 14 (34,1)

Divorciado/separado 12 (15,0) 5(12,8) 7 (17,1)

Vidvo 21 (26,2) 10 (25,6) 11 (26,8)
Nivel educacional, n (%)

Sabe ler e escrever (sem instrugio) 4 (5,0) 2 (5,1) 2 (4,9)

1° ciclo 28 (35,0) 12 (30,8) 16 (39,0)

20 e 3° ciclos 17 (21,3) 8 (21,0) 9 (22,0)

Ensino secunddrio 10 (12,5) 7 (18,0) 3(7,3)

Ensino superior 21 (26,2) 10 (25,6) 11 (26,8)
Religiao, n (%)

Catdlica 68 (85,0) 33 (84,6) 35 (85,4)

Outra 12 (15,0) 6 (15,4) 6 (14,6)
Tipo de familia*, n (%)

Funcional 34 (42,5) 18 (46,2) 16 (39,0)

Disfuncional 27 (57,5) 14 (35,9) 13 (31,7)

! Disponivel em www.consort-statement.org. [acedido em 25 de Junho de 2013]
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Tabela VII. Caracteristicas dos participantes na baseline (por N total [80] e grupo de estudo). (cont.) Tabela VII. Caracteristicas dos participantes na baseline (por N total [80] e grupo de estudb). (cont.)
Total de Participantes (N=80) Grupo TD (n=39) Grupo controlo (n=41) Total de Participantes (N=80) Grupo TD (n=39) Grupo controlo (n=41)
Com quem vive, n (%) Niimero de Comorbilidades, n (%)
Isolado 36 (45,0) 17 (43,6) 19 (46,3) 0 3(3.8) 1(2,6) 2(4,9)
Cbnjuge 25 (31,3) 17 (43,6) 8(19,5) 1 6(7.5) 3(7.7) 3(7.3)
Filho(s) 3(3,8) 1(2,6) 2 (4,9) 2 21 (26,3) 10(25,6) 11(26,8)
Instituigio de Satide 9 (11,3) 2(51) 7 (17,1) >3 50 (62,5) 25 (64,1) 25 (61,0)
Conjuge e filho(s) 4(5,0) 1(2,6) 3(7,3) Tipo de Comorbilidade, n (%)
Trmao(s) 13,6) 0(0) 1(2,4) Patologig do sistema circulatério 43 (53,8) 21 (53,8) 22 (53,7)
Cuidador principal/pessoa significativa, n (%) E?lttﬂgig;i;ﬁnedr(;gggélica 23 (28,8) 13 (33,3) 10 (24,4)
Conjuge 25(31,3) 16 (41,0) 9(22,0) Patologia do aparelho respiratério 13 (16,3) 7 (17,9) 6 (14,6)
Filho(s) 10 (12,5) 5(12,8) 5(12,2) Patologia osteoarticular 12 (15) 5(12,8) 7 (17,1)
Irmao(s) 3(3,8) 2(51) 1(2,4) Patologia sistema nervoso central, 7(8.,8) 4(10,3) 3(7,3)
Instituicio de Satide 9(11,3) 3(7,7) 6 (14,6) ;‘;ndg;‘i‘gfdstm hematopaiéico 6075 £10.3) 249
Progenitor(es) 450 126 3(7.3) Antecedentes psiquidtricos, n (%)
Sem cuidador 26 (32,5) 11 (28,2) 15 (36,6) Sim 28 (35.0) 11282) 17 (41,5)
li“"_“"((s)) ! 82 10(?(’)? zo(g’;) Nio 52 (65,0) 28 (71,8) 24 (58,5)
et o > > Tipo antecedente psiquidtricos, n (%)
Sestor professional, n (%) £ 60 - 0 Ansiedade 13.6) 0(0) 1(2.4)
rimano. ’ ’ ’ Depressio 21 (26,3) 8(20,5) 13 31,7)
Secundirio 3(3.8) 3(7.7) 0O Distimia 33,8) 17,7) 2 (4,9)
Tercidrio 11(13.8) 3(.7) 8 (19,5) Seguimento psicolégico prévio, n (%) ’ ) ’
Reformado 59 (73,8) 30 (76,9) 29 (10,7) Sim 22 (27.5) 8 (20,5) 14 (34,1)
Desempregado 3 (3,8) 2 (5,1) 1(2,4) Nio 55 (68’8) 29 (74’ 4) 2% (63’4)
Dlagnostzlc?), n (%) Duragio seguimento psicoldégico
Oncolégicot 74 (92,5) 37 (94,9) 37 (90,2) média (DP) 8.9 (8,0), intervalo=1-30
Nio-oncolégicot 6 (7,5) 2(5,1) 4(9,8) <1 ano 0(0) 0 (0; T 0(0)
Tempo de diagnéstico$ 4 ) 1-5 anos 9(11,3) 4(10,3) 5(12,2)
média (DP) 3,9 anos (1,2), intervalo=1 més-20 anos > 5 anos 13 (16.3) 5(12.8) 8 (19.5)
<lano 6 (7.5) 4(10,3) 2 (4,9) DAM prévio, n (%) : : :
1-5 anos 57 (71,3) 24 (61,5) 33 (80,5) Sim ’ 25 (31.3) 15 (38.5) 10 (24.4)
Mzt > tainos = o (%) 17 212) 11(28.2) 6 (14,6 Sim, com tentativa de suicidio 2(2,5) 1(2,6) 1(2,4)
rastizagao tumoral 170 Na 53 (66,3 23 (59,0 0732
Sim 37 (46,3) 19 (48,7) 18 (43,9) Y T—— rr—yT (66.3) (59.0) 3073,
Nio 43 (53,7) 20 (51.3) 23 (56,1) 10 degrau 11(13.,8) 3(7.7) 8(19,5)
Local metastizagio, n (%) 20 degrau 18 (22,5) 11(28.2) 7(17.1)
Ijoco—reglonal 14 (17,5) 7 (17,5) 7(17,1) 30 dearau 47 (58.8) 23 (59.0) 24 (58.5)
Ossea 20 (25,0) 12 (30.8) 8 (19.8) -8 — - ’ ’ ’
Pul 7(8.8) 3(.7) 4(9.8) Adjuvantes analgésicos, n (%)
wimonar ’ \ ’ Sim 39 (48,8) 21 (53,8) 18 (44,0)
Hepitica 8 10,0) 5(12,8) 3(7.3) Nio 40 (50,0) 18 (46,5) 22 (53,7)
Peritoneal 6(7,5) 3(7,7) 3(7,3) Medicagao psiquidtrica, n (%)
Cerebral 6(7,5) 1(2,6) 5(12,2) Sim 57 (713) 30 (76,9) 27 (65.9)
Ganglionar 3 (3.8) 00 3 (7.3) Nio 20 (25.0) 9 (23,1 11 26,8
8 . imento prévio em CB n (%) Ansioliticos, n (%)
Sim 15 (18.8) 6 (15:4) 9 (22,0 Sim 40 (50,0) 20 (38.5) 20 (38,5)
Nio 65 (81,2) 33 (84,6) 32 (78,0) Nio 40 (50,0) 19 (38,5) 21 (38,5)
Duragio seguimento em CP - - 5 - : -
média (DP) 13,2 meses (10,9), intervalo=1 més-36 meses AnStilglepresslvos, n(%) 40 (50,0) 20 (51.3) 20 (48.8)
<lano 5(6.3) 126 40.8) Nio 40 (50,0 19 (48.7) 21 (512)
1-5 anos 10 (12,5) 5(12,8) 5(12,2) Antipsicéticos, n(%)
T: t:ﬂ;‘;:’; P TRm—T 00 00 00 Sim 7(8,8) 6 (15,4) 124)
0
’ Na 1,2 84,6 40 ,6
Cirurgia 44 (55,0) 23 (59,0) 21 512) T e— 73 01.2) 33 (84,6) 07.6)
Radioterapia 43 (53,7) 23 (59,0) 20 (48,8) Sim > 11(13.8) 4(10.3) 7(17,0)
Quimioterapia 51 (63,8) 32 (82,1) 19 (46,3) Nio 69 (86’2) 35 (89, 7) 34 (82’ 9)
Hormonoterapia 3 (3,8) 2 (5,1) 1(2,4) > > >
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Tabela VII. Caracteristicas dos participantes na baseline (por N total [80] e grupo de estudo). (cont.)

Total de Participantes (N=80) Grupo TD (n=39) Grupo controlo (n=41)

Anticonvulsivantes, n (%)

Sim 39 (48,8) 22 (56,4) 17 (17,1)

Nio 41 (51,2) 17 (43,6) 24 (58,5)
Antecedentes psiquidtricos, n (%)

Sim 28 (35,0) 11 (28,2) 17 (41,5)

Nio 52 (65,0) 28 (71,8) 24 (58,5)
Tipo de dor, n (%)

Nociceptiva somdtica 40 (50,0) 23 (59,0) 17 (41,5)

Nociceptiva visceral 28 (35,0) 11 (28,2) 17 (41,5)

Neuropdtica 44 (55,0) 21 (53,8) 23 (56,1)
Motivo de internamento, n (%)

Controlo sintomdtico 48 (60,0) 22 (56,4) 26 (63,4)

Controlo sintomdtico ¢ 15 (18,8) 11 (28,2) 4(9,8)

éuséncila d.c cuidgdpr 2(2,5) 2 (5,1) 0 (0)

ontrolo sintomdtico e

auséncia de cuidador 12050 4(103) 8195

Exaustio familiar 3 (3,8) 0 (0) 3(7,3)
Sinais/sintomas para referenciagio, n (%)

Dor 65 (81,3) 34 (87,2) 31 (75,6)

Nduseas e vémitos 12 (15,0) 8(20,5) 4(9,8)

Dispneia 8 (10,0) 2 (5,1) 6 (14,6)

Obstipagio/oclusio 1(1,3) 1(2,6) 0 (0)

Delirium 3(3,8) 1(2,6) 2 (4,9)

Astenia 19 (23,8) 8 (20,5) 11 (26,8)

Desidratagao 1(1,3) 1(2,6) 0 (0)

Agitacio psico-motora 1(1,3) 0 (0) 1(2,4)
Palliative Performance Scale**

média (DP) 57,1 (17,5), intervalo=30-90

56,7 (16,9) 57,6 (18,3)

Mini Mental State

média (DP) 24,4 (1,9), intervalo=20-28

24,7 (1,9) 24,1 (1,9)

CP, cuidados paliativos; DAM, desejo de antecipagao de morte; TD, terapia da dignidade.

* Kissane DW, Bloch S. Family Focused Grief Therapy: a model of family-centred care during palliative care
and bereavement. Buckingham, UK: Open University Press, 2002.

+ Pulmao, n=14; mama, n=6; ovdrio, n=6; glioblastoma, n=4; bexiga, n=3; endométrio, n=3; géstrico, n=3;
lingua, n=3; préstata, n=3; desconhecida, n=2; eséfago, n=2; melanoma, n=2; recto, n=2; canal anal, n=1;
cego, n=1; cblon, n=1; glioma, n=1; dorsal neurinoma, n=1; glioma, n=1; laringe, n=1; leucemia linféide
aguda, n=1; leucemia mielobldstica crénica, n=1; mieloma multiplo, n=1; nasofaringe, n=1, neurinoma, n=1;
neuroenddcrino intestino delgado, n=1; pancreas, n=1; vascular arterial, n=1; vias biliares, n=1; uretra, n=1.
$ Doenga pulmonar obstrutiva crénica terminal, n=1; Esclerose lateral amiotréfica,

n=3; nevralgia trigeminal, n=1.

§ Baseado em informacao clinica ou em informagio fornecida pelo doente/familia.

** Palliative Performance Scale: 100% - sauddvel; 0% - morte.
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Figura 1. Diagrama CONSOR1!

Grupo TD Grupo controlo

v )

T2
Dia 4 de follow-up

T
Dia 15 de follow-up

T

TD, Terapia da Dignidade

3.2. Objectivo Primdrio

3.2.1. Eficicia da Terapia da Dignidade nos Sintomas Depressivos

Na avalia¢io na baseline, o score médio (DP) de sintomas depressivos avaliados pela

HADS-d para os 80 participantes foi de 13,0 (4,33). Ainda na avaliagio na baseline, ambos
os grupos de estudo possufam um score médio (DP) >11 na HADS-d [IPM:13,2 (3,91);
TD:12,9 (4,79); p=0,741].
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Os doentes alocados ao grupo da TD mostraram uma diminuigio estatisticamente
significativa do score médio da HADS-d em T2 (média=-3,06; 95%IC [-4,81 a -1,31]; p=0,001),
mas nio nos momentos 13 e T4 de seguimento (média=-2,21; 95%IC [-4,77 a 0,35];
=0,088; média=-1,05; 95%IC [-4,28 a 2,17]; p=0,501) (Tabela VIII).

Os doentes alocados ao grupo controlo mostraram um aumento estatisticamente
significativo do score médio da HADS-d nos momentos de seguimento T3 e T4,
respectivamente (média=2,23; 95%IC [0,80 a 3,67]; p=0,004; média=3,01; 95%IC [1,08 a
5,04]; p=0,005), mas ndo no momento T2 (média=1,00; 95%IC [-0,44 a 2,44]; p=0,166)
(Tabela VIII).

Comparando com os participantes alocados ao grupo controlo, aqueles que receberam
TD mostraram uma redugio estatisticamente significativa do score médio da HADS-d em
todos os momentos de seguimento, respectivamente (média=-4,06; 95%IC [-6,27 a -1,85];
<0,0001; média=-4,44; 95%IC [-7,32 a -1,56]; p=0,003; média=-4,11; 95%IC [-7,78 a
-0,44]; p=0,033) (Tabela VIII) (Gréfico 1).

O pressuposto de normalidade para o teste 7 foi rejeitado nas medi¢oes da HADS-d
nos momentos T2 e T3 no grupo de controlo. Os resultados dos testes nio-paramétricos

confirmam os resultados obtidos com os testes paramétricos.

Tabela VIIL. Eficicia da TD nos sintomas depressivos: diferencas no score da HADS-d dentro e entre

os grupos de estudo.
Grupo controlo Grupo TD
Diferenca face a baseline
n 34 33
média [95%IC] 1,00 [-0,44 a 2,44] -3,06 [-4,81 a-1,31]
T2 Valor p 0,166% 0,045" 0,001a; 0,001°
Diferenca entre grupos
média [95%IC] -4,06 [-6,27 a -1,85]
Valor p <0,0001¢; <0,0001¢
Diferenca face a baseline
n 26 24
média [95%IC] 2,23 (0,80 a 3,67] -2,21 [-4,77 a 0,35]
T3 Valor p 0,004% 0,004" 0,088% 0,100"
Diferenca entre grupos
média [95%IC] -4,44 [-7,32%-1,56]
Valor p 0,003 0,010
Diferenca face a baseline
n 17 19
média [95%IC] 3,01 [1,08 a 5,04] -1,05 [-4,28 2 2,17]
T4 Valor p 0,005% 0,006" 0,501% 0,001°
Diferenca entre grupos
média [95%IC] -4,11 [-7,78 a -0,44];
Valor p 0,033 0,043¢

HADS-d, subescala de depressio da Hospital Anxiety & Depression Scale; IC, intervalo de confianca; TD, terapia
da dignidade.

Momentos de seguimento: T2=pds-interven¢ao; T3=15° dia; T4= 30° dia.

¢ teste £ emparelhado. " teste de Wilcoxon. € teste zamostras independentes. ¢ teste de Mann-Whitney.
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Grafico 1. Diferengas face & baseline relativas a HADS-d.
Teste t amostras independentes, p<0,05 em todos os momentos de follow-up.

3.2.2. Eficicia da Terapia da Dignidade nos Sintomas Ansiosos

Na avaliagio na baseline, o score médio (DP) de sintomas ansiosos avaliados pela HADS-a
para os 80 participantes foi de 9,3 (4,55). Ainda na avaliagio na baseline, ambos os grupos de estudo
possufam um score médio (DP) <11 na HADS-a [IPM:8,9 (4,36); TD:9,8 (4,77); p=0,442].

Os doentes alocados ao grupo da TD mostraram uma diminui¢io estatisticamente
significativa do score médio da HADS-a em todos os momentos de seguimento,
respectivamente (média=-4,18; 95%IC [-5,82 a -2,55]; p<0,0001; média=-5,00; 95%IC
[-7,50 a -2,50]; p<0,0001; média=-4,90; 95%IC [-7,92 a -1,87]; p=0,003) (Tabela IX).

Os doentes alocados ao grupo controlo mostraram um aumento estatisticamente
nao significativo do score médio da HADS-a nos momentos de seguimento T2 e T3,
respectivamente (média=0,12; 95%IC [-1,45 a 1,69]; p=0,880; média=1,19; 95%IC [-1,23
a 3,61]; p=0,320), e uma diminuigio estatisticamente nio significativa no momento T4 de
seguimento (média=0,77 a 95%IC [-2,69 a 4,22]; p=0,645) (Tabela IX).

Comparando com os participantes alocados ao grupo controlo, aqueles que receberam
TD mostraram uma reducio estatisticamente significativa do score médio da HADS-a em
todos os momentos de seguimento, respectivamente (média=-4,30; 95%IC [-6,52 a -2,07],
p<0,0001; média=-6,19; 95%IC [-9,59 a -2,80]; p=0,001; média=-5,66; 95%IC [-10,05 a
-1,26]; p=0,013) (Tabela IX) (Grifico 2).

O pressuposto de normalidade para o teste 7 foi rejeitado nas medi¢oes da HADS-a no
momento T2 no grupo de controlo. Os resultados dos testes nao-paramétricos confirmam

os resultados obtidos com os testes paramétricos.
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Tabela IX. Eficicia da TD nos sintomas ansiosos: diferengas no score da HADS-a dentro e entre

os grupos de estudo.
Grupo controlo Grupo TD
Diferenca face a baseline
n 34 33
média [95%IC] 0,12 [-1,45a1,69] -4,18 [-5,82 a-2,55]
T2 Valor p 0,880% 0,536" <0,0001% <0,0001°

Diferenca entre grupos
média [95%IC]

-4,30 [-6,52 a -2,07]

Valor p <0,0001¢; <0,0001¢
Diferenca face a baseline
n 26 24
média [95%IC] 1,19 [-1,23 2 3,61] -5,00 [7,50 a -2,50]
T3 Valor p 0,320% 0,325" <0,0001% 0,001°

Diferenca entre grupos
média [95%IC]

-6,19 [-9,59 a-2,80]

Valor p 0,001 0,001¢
Diferenca face a baseline
n 17 19
média [95%IC] 0,77 [-2,69 a 4,22] 4,90 [7,92 a -1,87]
T4 Valor p 0,645% 0,637 0,003% 0,003"

Diferenca entre grupos
média [95%IC]
Valor p

-5,66 [-10,05 a -1,26]
0,013% 0,013¢

3.3. Objectivos Secunddrios
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3.3.1. Eficicia da Terapia da Dignidade na Sindroma de Desmoralizacio

Os resultados respeitantes a eficicia da TD na SDesm estio presentes nas Tabelas abaixo.

Tabela X. Evolugdo da prevaléncia de desmoralizagdo entre a baseline e a pds-intervengio, dentro

de cada grupo de estudo.
Grupo TD
% Valor p*

Baseline—3 Pés-intervengio
Com desmoralizagio —3 Sem desmoralizacao 82,4

0,008
Sem desmoralizagio —» Com desmoralizagao 6,2
Grupo controlo
Baseline—3 Pés-intervengio
Com desmoralizagio — Sem desmoralizagao 18,6

0,2059
Sem desmoralizagaio —3» Com desmoralizagio 38,8

TD, terapia da dignidade.

*teste exacto de McNemar.

HADS-a, subescala de depressio da Hospital Anxiety ¢ Depression Scale; IC, intervalo de confianga; TD, terapia
da dignidade.

Momentos de seguimento: T2=pds-interven¢ao; T3=15° dia; T4= 30° dia.

? teste ¢ emparelhado. > teste de Wilcoxon. € teste £ amostras independentes. 4 teste de Mann-Whitney.
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Grifico 2. Diferengas face a baseline relativas a HADS-a.
Teste t amostras independentes, p<0,05 em todos os momentos de follow-up.
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Tabela XI. Comparacio entre grupos de estudo relativa a sindroma de desmoralizagio, na

baseline e na pds-intervengdo.

Baseline (%) Pés-intervengao (%)
Grupo TD 53,9 12,1
Valor p* 0,014 <0,001
Grupo controlo 51,2 60,0

TD, terapia da dignidade.

*teste exacto de Fisher.
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3.3.2. Eficdcia da Terapia da Dignidade no Desejo de Antecipagio de Morte
Os resultados respeitantes a eficicia da TD no DAM estdo presentes nas Tabelas abaixo.

Tabela XII. Evolugio da prevaléncia de DAM entre a baseline ¢ a pés-intervengio, dentro

de cada grupo de estudo.
Grupo TD
% Valor p*

Baseline— Pés-intervengao

Com DAM —3» Sem DAM 100

0,0156

Sem DAM —Com DAM 0
Grupo controlo
Baseline — Pés-intervengio

Com DAM —3» Sem DAM 66,7

L,
Sem DAM —3» Com DAM 10,3 0

DAM, desejo de antecipagio de morte; TD, terapia da dignidade.
*teste exacto de McNemar.

Tabela XTI1. Comparacio entre grupos de estudo relativa ao DAM, na baseline e na pds-intervengdo.

Baseline (%) Pés-intervengio (%)
Grupo TD 23,0 0
Valor p* 0,582 0,054
Grupo controlo 17,0 14,3

TD, terapia da dignidade.
*teste de Pearson Chi-Quadrado

3.3.3. Eficdcia da Terapia da Dignidade no Sentido de Dignidade

Os doentes alocados ao grupo da TD mostraram uma diminui¢do estatisticamente
significativa em todos os izems da Escala da Dignidade, excepto no izem 9 (Néo ser capaz
de pensar com clareza, p=0,485); no item 15 (Sentir que, durante a minha vida, nio dei
nenhum contributo significativo ou duradouro, p=0,420) e no item 22 (Nio me sentir
apoiado(a) pelos profissionais de satde, p=0,480) (Tabela XIV).

Os doentes alocados ao grupo controlo mostraram uma diminui¢io estatisticamente
significativa em apenas cinco items da Escala da Dignidade, nomeadamente, no item 2 (Nao
ser capaz de realizar, sem auxilio, actividades relacionadas com o meu corpo e higiene pessoal,
=0,042); no item 3 (Sentir sofrimento fisico, p=0,034); no item 6 (Sentir-me ansioso(a),
2=0,033); no item 12 (Nao me sentir com valor ou valorizado(a), p=0,054) e no item 22
(Nao me sentir apoiado(a) pelos profissionais de satide, p=0,035) (Tabela XIV).
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Tabela XIV. Eficdcia da Terapia da Dignidade no sentido de dignidade: diferencas no score
da Escala de Dignidade dentro do grupo de estuco.

Grupo TD Grupo controlo
Perguntas Escala de Dignidade Valor p Valor p
Média (DP) Mediana Média (DP) Mediana
1- Nio ser capaz de realizar tarefas relacionadas com a vida de 3,72 (1,45) 4,00 0,002 3,44 (1,45) 4,00 0,241
todos os dias.
2- Nao ser capaz de realizar, sem auxilio, actividades 3,56 (1,62) 4,00 0,002 3,07 (1,60) 3,00 0,042
relacionadas com o meu corpo e higiene pessoal.
3- Sentir sofrimento fisico. 3,77 (1,53) 5,00 0,000 3,66 (1,24) 4,00 0,034
4- Sentir que a imagem que os outros tém de mim se alterou 2,97 (1,63) 3,00 0,001 3,12 (1,57) 3,00 0,347
significativamente.
5- Sentir-me deprimido(a). 3,03 (1,38) 3,00 0,001 3,10 (1,14) 3,00 0,723
6- Sentir-me ansioso(a). 3,00 (1,26) 3,00 0,001 3,00 (1,20) 3,00 0,033
7- Sentir incerteza quanto & minha doenca e tratamento. 3,69 (1,38) 4,00 0,000 3,80 (1,17) 4,00 0,941
8- Preocupar-me com o meu futuro. 3,82 (1,23) 4,00 0,000 3,85 (1,24) 4,00 0,400
9- Nio ser capaz de pensar com clareza. 3,08 (3,40) 2,00 0,485 2,85 (1,31) 3,00 0,082
10- Nao ser capaz de continuar com as rotinas habituais. 3,85 (1,31) 4,00 0,001 3,90 (1,22) 4,00 0,858
11- Sentir que jd ndo sou quem era antes. 3,97 (1,20) 4,00 0,000 3,85 (1,20) 4,00 0,640
12- Nio me sentir com valor ou valorizado(a). 2,87 (1,52) 3,00 0,001 2,78 (1,39) 3,00 0,054
13- Nao ser capaz de manter papéis importantes. 2,79 (1,52) 3,00 0,000 2,66 (1,41) 2,00 0,275
14- Sentir que a vida jd ndo tem significado ou objectivo. 3,59 (1,46) 4,00 0,000 3,56 (1,52) 4,00 0,939
15- Sentir que, durante a minha vida, ndo dei nenhum 1,64 (1,25) 1,00 0,420 1,66 (1,06) 1,00 0,650
contributo significativo ou duradouro.
16- Sentir que deixei “coisas por acabar”. 3,10 (1,62) 3,00 0,000 2,37 (1,55) 2,00 0,157
17- Preocupar-me que a minha vida espiritual no faca sentido. 1,97 (1,26) 1,00 0,002 1,54 (,95) 1,00 0,417
18- Sentir que sou um fardo para os outros. 3,67 (1,46) 4,00 0,000 3,46 (1,70) 4,00 0,444
19- Sentir que nio tenho controlo sobre a minha vida. 3,67 (1,51) 4,00 0,000 3,49 (1,53) 4,00 0,896
20- Sentir que a minha doenca e os cuidados de que necessito 3,41 (1,50) 4,00 0,000 3,00 (1,55) 3,00 0,980
reduziram a minha privacidade.
21- Néo me sentir apoiado/a pelo meu grupo de amigos e 2,00 (1,39) 1,00 0,024 2,13 (1,47) 1,00 0,377
familia.
22- Nio me sentir apoiado(a) pelos profissionais de satde. 1,21 (0,73) 1,00 0,480 1,54 (0,90) 1,00 0,035
23- Sentir que, mentalmente, j4 nao sou capaz de “lutar” pelos 3,23 (1,46) 3,00 0,000 3,17 (1,48) 3,00 0,279
desafios da minha doenca.
24- Nao ser capaz de aceitar as coisas tal como elas estdo. 3,33 (1,44) 4,00 0,000 3,44 (1,45) 4,00 0,814
25- Nio ser tratado(a) pelos outros com respeito ou 1,79 (1,28) 1,00 0,044 1,83 (1,20) 1,00 0,160
compreensao.
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Comparando com os participantes alocados ao grupo controlo, aqueles que receberam TD
mostraram uma redugio estatisticamente significativa em todos os #zems da Escala de Dignidade,
excepto no item 4 (Sentir que a imagem que os outros tém de mim se alterou significativamente,
=0,127); no item 9 (Nao ser capaz de pensar com clareza, p=0,070); no item 15 (Sentir que,
durante a minha vida, ndo dei nenhum contributo significativo ou duradouro, p=0,524); no item
21 (N4o me sentir apoiado(a) pelo meu grupo de amigos e familia, p=0,249); no izem 22 (Nao
me sentir apoiado(a) pelos profissionais de satide, p=0,175) e no item 25 (Nao ser tratado(a) pelos

outros com respeito ou compreensao, p=0,206) (Tabela XV).

Tabela XV. Eficdcia da Terapia da Dignidade no sentido de dignidade: diferengas no score
da Escala de Dignidade entre os grupos de estudo.

Perguntas Escala de Dignidade Meédi Grupo TD " Valor p — Grupo controlo "
édia (DP) Mediana Média (DP) Mediana
1- Nao ser capaz de realizar tarefas relacionadas com a vida de 0,70 (1,16) 1,00 0,002 0,26 (1,29) 0.00
todos os dias.
2- Nao ser capaz de rea.liz.ar, sem auxilio, actividades relacionadas 0,73 (1,18) 0,00 0,000 0,41 (1,10) 0.00
com o meu corpo e higiene pessoal.
3- Sentir sofrimento fisico. -1,58 (1,60) -2,00 0,006 -0,53 (1,33) 0,00
4;;:5;(3;2;:::1%6“1 que os outros tém de mim se alterou 0,88 (1,22) 1,00 0.127 20,24 (1,50) 0.00
5- Sentir-me deprimido(a). -1,09 (1,49) -1,00 0,000 0,09 (1,03) 0,00
6- Sentir-me ansioso(a). -0,94 (1,32) -1,00 0,000 0,33 (,85) 0,00
7- Sentir incerteza quanto & minha doenca e tratamento. -1,24 (1,20) -1,00 0,000 -0,03 (1,11) 0,00
8- Preocupar-me com o meu futuro. -1,48 (1,35) -2,00 0,000 0,12 (0,81) 0,00
9- Nao ser capaz de pensar com clareza. -0,15 (1,25) 0,00 0,070 0,35 (0,95) 0,00
10- No ser capaz de continuar com as rotinas habituais. -0,85 (1,28) -1,00 0,004 -0,03 (0,90) 0,00
11- Sentir que jd nao sou quem era antes. -1,82 (1,40) -2,00 0,000 -0,15 (1,28) 0,00
12- Nio me sent ir com valor ou valorizado(a). -1,30 (1,76) -1,00 0,014 -0,38 (1,07) 0,00
13- Nao ser capaz de manter papéis importantes. -1,18 (1,51) -1,00 0,021 -0,29 (1,45) 0,00
14- Sentir que a vida jd ndo tem significado ou objectivo. -1,73 (1,55) -2,00 0,000 0,00 (1,41) 0,00
154— S(.entir gue, durante a minha vida, nio dei nenhum contributo 0,21 (147) 0,00 0,524 0,06 (1,01) 0,00
significativo ou duradouro.
16- Sentir que deixei “coisas por acabar”. -1,27 (1,59) -1,00 0,011 -0,32 (1,32) 0,00
17- Preocupar-me que a minha vida espiritual nao faca sentido. -0,78 (1,29) 0,00 0,021 -0,12 (0,77) 0,00
18- Sentir que sou um fardo para os outros. -1,03 (1,21) -1,00 0,002 -0,15 (1,16) 0,00
19- Sentir que nio tenho controlo sobre a minha vida. -1,21 (1,39) -1,00 0,000 0,06 (1,04) 0,00
20- Sethir que a.minha.doe.nga ¢ os cuidados de que necessito 1,03 (1,31) 1,00 0,001 0,03 (0,97) 0.00
reduziram a minha privacidade.
21- Néo me sentir apoiado(a) pelo meu grupo de amigos e familia. -0,56 (1,32) 0,00 0,249 -0,12 (0,78) 0,00
22- Nao me sentir apoiado(a) pelos profissionais de satde. -0,12 (0,78) 0,00 0,175 -0,26 (0,79) 0,00
23- Sentir que,‘mentalmente, j4 ndo sou capaz de “lutar” pelos 11,30 (1,40) 1,00 0,000 0.15 (0,99) 0.00
desafios da minha doenca.
24- Nao ser capaz de aceitar as coisas tal como elas estio. -1,52 (1,42) -1,00 0,000 -0,03 (0,97) 0,00
25- Nao ser tratado(a) pelos outros com respeito ou compreensio. -0,58 (1,52) 0,00 0,206 -0,15 (0,61) 0,00
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3.3.4. Eficicia da Terapia da Dignidade na Qualidade de Vida

Os doentes alocados ao grupo da TD mostraram uma melhoria da qualidade de
vida relacionada com a satide nos seguintes items: satide mental, p=0,0001; mudanca de
satde, p=0,0008; funcio social, p<0,0000; desempenho emocional, p<0,0000; satide geral,
=0,0008; desempenho fisico, p<0,0000; dor fisica, p=0,0001; fun¢io fisica, p<0,0000.

Os doentes alocados ao grupo controlo mostraram uma melhoria da qualidade de vida
relacionada com a satde nos seguintes zzems: desempenho emocional, p<0,0000; desempenho
fisico, p<0,0000; dor fisica, p=0,0001; funcio fisica, p<0,0000.

Comparativamente aos doentes alocados ao grupo controlo, os doentes do grupo da
TD mostraram uma melhoria da qualidade de vida relacionada com a saide nos seguintes
items: saide mental, p<0,0000; mudanca de satide, p=0,0056; vitalidade, p<0,0043; fungao
social, p=0,0005; desempenho emocional, p=0,0050; satde geral, p=0,0192.

3.3.5. Eficdcia da Terapia da Dignidade na Espiritualidade

Na avaliagio na baseline, ambos os grupos de estudo possuiam um score médio (DP)
sobreponivel nas subescalas de Crengas e Esperanca da Escala de Avaliagio da Espiritualidade
em Contextos de Satde [IPM:5,6 (2,14); TD:5,3 (2,16); p=0,602/IPM:5,2 (2,20); TD:5,6
(2,20); p=0,484].

Os doentes alocados ao grupo da TD mostraram um aumento estatisticamente
significativo do score médio da subescala das Crengas e da Esperanca, respectivamente
(média=-6,67; 95%IC [-1,18 a -0,15]; p=0,013; média=-2,09; 95%IC [-2,97 a -1,21];
$<0,0001).

Os doentes alocados ao grupo controlo nio mostraram alteragio estatisticamente
significativa do score médio da subescala das Crencas e da Esperanca, respectivamente
(média=0.44; 95%IC [-0,05 2 0,92]; p=0,075; média=0,15; 95%IC [-0,42 2 0,71]; p=0,599).

Comparando com os participantes alocados ao grupo controlo, aqueles que receberam
TD mostraram um aumento estatisticamente significativo do score médio da subescala das
Crengas e da Esperanca, respectivamente (média=-1,10; 95%IC [-1,79 a -0,41]; p=0,002;
média=-2,23; 95%IC [-3,27 a -1,21]; p<0,0001).

3.3.6. Eficdcia da Terapia da Dignidade nos Sintomas Fisicos

Os doentes alocados ao grupo da TD mostraram uma diminuicio estatisticamente
significativa do score médio da ESAS dor em todos os momentos de follow-up (p=0,0000;
=0,0103; »=0,0330, respectivamente); da ESAS cansago no momento pds-intervengio
(p=0,0105); da ESAS sonoléncia ao 15° ¢ 30° dias de follow-up (p=0,0353; p=0,0490,

respectivamente) e da ESAS bem-estar apenas no momento pés-intervencio (p=0,0014).

108 Juliio M | Eficdcia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes em Fim
de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos: Ensaio Clinico Aleatorizado ¢ Controlado

Capitulo IIT - RESULTADOS

Os doentes alocados ao grupo controlo mostraram uma diminuigio estatisticamente
significativa do score médio da ESAS dor apenas no momento pés-intervengio (p=0,0031);
da ESAS sonoléncia em todos os momentos de follow-up (p=0,0007; p=0,0032; p=0,0340,
respectivamente); da ESAS apetite no momento pés-intervengio (p=0,0009) e da ESAS
bem-estar nos momentos pés-intervengio e 15° dia de follow-up (p=0,0256; p=0,0213,
respectivamente).

Comparativamente aos doentes do grupo controlo, os participantes alocados ao grupo
da TD mostraram uma diminuigio estatisticamente significativa do score médio de diversos
items da ESAS: pés-intervencio (ESAS sonoléncia, p=0,0295; ESAS bem-estar, p=0,0002);
150 dia de follow-up (ESAS bem-estar, p=0,0183).

3.3.7. Eficdcia da Terapia da Dignidade no Bem-Estar Psicolégico do Cuidador Principal

Os cuidadores dos doentes alocados ao grupo da TD nio mostraram uma alteragio
estatisticamente significativa no MHI entre a baseline ¢ o momento pds-intervencio
(baseline: média (DP)=136,79 (30,05); 95%IC [119,43 a 154,14]; pds-intervengao: média
(DP)=132,57 (30,95); 95%IC [114,70 a 150,44]; média das diferencas=4,21; 95%IC
[-6,29 a 14,72]; p=0,4018).

Da mesma forma, os cuidadores dos doentes alocados ao grupo controlo nio
mostraram uma alteracio estatisticamente significativa no MHI entre a baseline ¢ o
momento pos-intervencio (baseline: média (DP)=142,90 (42,77); 95%IC [114,18 a
171,64]; pés-intervengao: média (DP)=145,18 (47,08); 95%IC [113,55 a 176,81]; média
das diferencas=-2,27; 95%IC [-7,79 a 3,25]; p=0,3809).

Comparativamente aos cuidadores dos doentes do grupo controlo, os cuidadores
dos participantes alocados ao grupo da TD nao mostraram uma alteragio estatisticamente
significativa no MHI entre a baseline e o momento pds-intervencio (baseline: média
das diferencas=1,54; 95%IC [-24,43 a 27,51]; p=0,9041; poés-intervencio: média das
diferencas=-12,68; 95%IC [-43,52 a 18,16]; p=0,4046).

3.4. Objectivos Tercidrios
3.4.1. Prevaléncia de episédio depressivo major

A prevaléncia de episédio depressivo major encontrada na populacio estudada foi de
42,5%, utilizando os critérios definidos pela DSM-IV. Nio foram encontradas diferengas

estatisticamente significativas entre os dois grupos de estudo no que diz respeito ao

diagndstico de episédio depressivo major (TD:38,5%; IPM:46,3%, p=0,482).
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3.4.2. Prevaléncia de Sindroma de Desmoralizagio

A prevaléncia de SDesm encontrada na populagio estudada foi de 52,5%, utilizando
os critérios de SDesm. Nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas
entre os dois grupos de estudo no que diz respeito ao diagnéstico de SDesm (TD:53,8%;
IPM:51,2%, p=0,817).

3.4.3. Prevaléncia de Desejo de Antecipagdo de Morte e Factores Independentes a Ele

Associados

A prevaléncia de DAM (DDRS 24) encontrada na populacio estudada foi de 20,0%
(Tabela XVI). Nio foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre os dois
grupos de estudo no que diz respeito ao diagndstico de DAM (TD:23,1%; IPM:17,1%,
=0,579).

Tabela XVI. Scores da Desire-for-Death Rating Scale para os 80 doentes em fim de vida.

Score Definicao n (%) % cumulativa
1 Nao hé desejo de antecipar a morte 31 (38,8) 38,8
2 Desejo ligeiro (tem tido pensamentos 15 (18,8) 57,5
flutuantes)

3 Desejo médio (as vezes sente que queria 18 (22,5) 80,0
morrer, mas nem sempre)

4 Desejo moderado (desejo genuino de morrer, 9(11,2) 91,2
discutido com outros, mas néo obcecado)

5 Desejo forte (tem dificuldade em desviar os 7 (8,8) 100
pensamentos do desejo de morrer, reza para
morrer)

6 Desejo extremo (obcecado com o desejo de 0 (0) -

morte, ndo fala de mais nada, pede eutandsia,
reza constantemente para morrer)
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Tabela XVII. Caracteristicas demogrdficas, psiquidtricas e psicossociais dos 80 doentes com ou

sem desejo de morte.

Varivel Com desejo de Sem desejo de
aridve morte* (N=16) mortet (N=64)
n (%) n (%) Valor p OR IC 95%

Sexo

Masculino 6 (37,5) 31 (48,4) a 0,6

Feminino 10 (62,5) 33 (51,6) 0,433 Ref 0,21 -1,97
Raga

Caucaséide 16 (100) 59 (92,2) b 1,39¢ .

Negréide 0 (0) 4(7,8) 0,793 Ref 0,16—+inf
Nivel Educacional

< Ensino secunddrio 10 (62,5) 39 (60,9) a 1,0

> Ensino secunddrio 6 (37,5) 25 (39.1) 0,909 Ref 0,35-3,31
Estado civil

Solteiro/vidvo/divorciado 6 (37,5) 42 (65,6) a Ref

Casado/cohabitando 10 (62,3) 22 (34.4) 0,040 0,3 0,10-0,98
Religiao

Gutra-” B& 23 828 0442° gL 037-2608
Suporte social

Sem suporte/isolado 4 (25,0) 32 (50,0) a 0,3

Com Sl?porte 12 (75,0) 32 (50,0) 0,072 Rof  0,09-1,14
Tipo de familia**

Funcional 7 (43,7) 27 (42,2) 1,1

Disfuncional 9 (56,3) 37 (57,8) 0,910a Ref 0,35 3,22
Histéria anterior de depressao

Sim 4 (25,0) 24 (37,5) a 0,5

Nao 12 (75,0) 40 562,5) 0,348 Ref 0:16-1,92
Diagnéstico médico

Oncolégico 15 (93,8) 59(92,2) b 1,3

Néo—on%olégico 1(6,2) 5(7,8) 1,0 Rof 014-1L79
Diagnéstico de EDMt+

Sim 12 (75,0) 22 (34,4 a 5,7

Nio £ (35.0) 73 0,003 X5 1,65-19.86
HADS depressao <11 0 (0) 20 (31,3) b Ref .
HADS depressio >11 16 (100) 44 (68.7) 0,011"  gge 14— +inf
HADS ansiedade <11 8 (50,0) 40 (62,5) . Ref
HADS ansiedade >11 8 (50,0 24 (37,5) 0,403 16 092-512
ESAS

dor <5 6 (37,5) 37 (57,8) a Ref

dor 53 10 (63.5) 783 01450 33 074-705

cansaco <5 0 (0) 22 (34,4) b Ref

cansaco >3 16 (100) 42 (65.6) 0,004 07 0:62-085

nduseas <5 15 (93,8) 59 (92,2) b Ref B

nduseas >5 1(6,2) 5 E7, ) 1,0 0,8 0,85-7.25

tonturas <5 6 (37,5) 46 (71,9 a Ref

tonturas 25 10 (62,5) 18 528,13 0,001 43 135-1345

apetite <5 2(12,5) 22 (34,4 b Ref

agetite 25 14 (87,5) 42 565,63 0,127 3.8 0,78 — 18,01

dispneia <5 14 (87,5) 60 (93,8) b Ref

disgneia >5 2 (12,5) 4(6,2) 0,594 2.1 0,36 - 12,89

média (DP) média (DP)

Idade 70,1 (13,3) 64,8 (12,7) 0,118¢ - -
PPS 49,3 (12,2) 58,8 (18,2) 0,089¢ - -

EDM, episédio depressivo major; ESAS, Edmonton Symptom Assessment Scale; HADS, Hospital Anxiety &

Depression Scale; 1C, intervalo de confianga; inf, infinito; OR, odds ratio; PPS, Palliative Performance Scale; Ref,

varidvel de referéncia.

*DDRS score 24.

TDDRS score <4.

**Kissane DW, Bloch S. Family Focused Grief Therapy: a model of family-centred care during palliative care and

bereavement. Buckingham, UK: Open University Press, 2002.

+1 Através da DSM-1V.

dteste de Pearson Chi-Quadrado.  Pteste exacto de Fisher.  “calculado utilizando a regressio logistica exacta.
teste de Mann-Whitney.
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3.4.3.1. Factores Independentes Associados ao Desejo de Antecipagiio de Morte

Foi utilizada uma andlise de regressio multivariada e um modelo de regressao logistica
para identificar os factores independentes com associacio significativa a0 DAM (de entre
todas as varidveis apresentadas na Tabela anterior), tendo sido encontrados: HADS-d >11
(OR=7,9; 95%IC [1,14 a +inf]; p=0,034); diagndstico de EDM prévio (OR=5,1; 95%IC
[1,19 a 26,71]; p=0,024) e tonturas (OR=4,0; 95%IC [0,95 a 17,91]; p=0,061).

3.4.4. Prevaléncia de Sentido de Dignidade

A prevaléncia de sentido de dignidade na baseline, em cada item especifico da Escala de
Dignidade, estd apresentado na Tabela abaixo.

Das 25 perguntas da Escala de Dignidade apenas nove perguntas apresentaram um score
médio <3 (marcado a bold na tabela), score este representando a nio existéncia de sofrimento
relacionado com o sentido de dignidade, segundo Chochinov ez a/. (2011).

A maioria das respostas 3 Escala da Dignidade na baseline (64,0%) apresentou um
score médio 23, revelando o elevado sofrimento relacionado com o sentido de dignidade da

populagio estudada.

Tabela XVIIL. Eficdcia da TD no sentido de dignidade: diferencas no score da Escala de Dignidade
dentro do grupo de estudo.

Perguntas Escala de Dignidade Média (DP)
1- Nio ser capaz de realizar tarefas relacionadas com a vida de todos os dias. 3,58 (1,45)
2- Nao ser capaz de realizar, sem auxilio, actividades relacionadas com o meu 331 (1,62)
corpo e higiene pessoal.
3- Sentir sofrimento fisico. 3,71 (1,38)
4- Sentir que a imagem que os outros tém de mim se alterou significativamente. 3,05 (1,59)
5- Sentir-me deprimido(a). 3,06 (1,25)
6- Sentir-me ansioso(a). 3,00 (1,22)
7- Sentir incerteza quanto & minha doenca e tratamento. 3,75 (1,27)
8- Preocupar-me com o meu futuro. 3,84 (1,23)
9- Néo ser capaz de pensar com clareza. 2,96 (2,54)
10- Nao ser capaz de continuar com as rotinas habituais. 3,88 (1,26)
11- Sentir que j4 ndo sou quem era antes. 3,91 (1,19)
12- Nio me sentir com valor ou valorizado(a). 2,83 (1,45)
13- Néo ser capaz de manter papéis importantes. 2,73 (1,46)
14- Sentir que a vida jd ndo tem significado ou objectivo. 3,58 (1,49)
15- Sentir que, durante a minha vida, ndo dei nenhum contributo significativo ou 1,65 (1,15)
duradouro.
16- Sentir que deixei “coisas por acabar”. 2,73 (1,62)
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Tabela XVIIL. Eficdcia da T'D no sentido de dignidade: diferencas no score da Escala de Dignidade
dentro do grupo de estudo. (cont.)

Perguntas Escala de Dignidade Média (DP)
17- Preocupar-me que a minha vida espiritual nao faca sentido. 1,75 (1,13)
18- Sentir que sou um fardo para os outros. 3,56 (1,58)
19- Sentir que nio tenho controlo sobre a minha vida. 3,58 (1,52)
20- Sentir que a minha doenga e os cuidados de que necessito reduziram a minha
privacidade. 3,20 (1,53)
21- Nio me sentir apoiado(a) pelo meu grupo de amigos e familia. 2,06 (1,43)
22- Nio me sentir apoiado(a) pelos profissionais de satde. 1,38 (0,83)
Zi—oizzir que, mentalmente, jd ndo sou capaz de “lutar” pelos desafios da minha 3,20 (1,46)
24- Nao ser capaz de aceitar as coisas tal como elas estdo. 3,39 (1,44)
25- Nao ser tratado(a) pelos outros com respeito ou compreensao. 1,81 (1,23)

Os nimeros marcados a bold na tabela representam os scores médios <3, no constituindo sofrimento associado
ao sentido de dignidade (Chochinov ez al., 2011).

*1. “nenhum problema”, 2. “um pequeno problema”, 3. “um problema”, 4. “um grande problema”, 5. “um
problema enorme”.

3.4.5. Prevaléncia de Sintomas Fisicos e sua Intensidade

A prevaléncia de sintomas fisicos foi calculada através do motivo de internamento
expresso pelo doente no momento de admissio & UCP (baseline do EAC) ou, se este
estivesse incapaz por descontrolo sintomdtico, através da informagio constante da sua nota
de transferéncia.

A prevaléncia dos quatro principais sintomas fisicos por ordem decrescente foi: dor,
81.3% (n=065); astenia, 24% (n=19); nduseas, 15% (n=12) e dispneia, 10% (n=8).

Quarenta e seis por cento dos participantes do nosso ensaio clinico apresentavam dois
ou mais sintomas fisicos no momento de admissio 3 UCP.

A intensidade média dos sintomas fisicos avaliados, utilizando a ESAS, estd apresentado
na Tabela XIX, assim como a percentagem de participantes com um score de intensidade >4.

Pela andlise da Tabela XIX, podemos verificar que, dos items avaliados pela ESAS,
nio havia sintomas de intensidade grave; trés dos seis sintomas avaliados possufam uma
intensidade média moderada (dor, cansaco e apetite, respectivamente) e outros trés sintomas
possufam uma intensidade média ligeira (nduseas, falta de ar e sonoléncia), sendo que as
nduseas e a falta de ar possufam valores de intensidade média inferior & unidade, revelando a

sua reduzida expressdo em termos de significado clinico.
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Tabela XIX. /ntensidade média dos sintomas fisicos avaliados utilizando a ESAS.

Edmonton Symptom Assessment Scale* Média (DP) % score >4
Dor 4,25 (2,95) 57,5
Cansago 5,58 (2,52) 76,3
N4duseas 0,84 (2,00) 7,5
Sonoléncia 3,39 (2,74) 41,3
Apetite 5,10 (2,62) 73,4
Falta de ar 0,83 (2,16) 9,0

ESAS, Edmonton Symptom Assessment Scale.

Score <3: sintoma ligeiro; score 4-6: sintoma moderado; score 27: sintoma grave.
* 0, nenhum sintoma; 10, pior sintoma imagindvel.

Foram retirados da ESAS os items depressao, ansiedade e bem-estar.

3.4.6. Satisfagdo dos Doentes Submetidos a Terapia da Dignidade
A satisfacio dos participantes submetidos a4 TD foi avaliada no mesmo dia ou no dia

seguinte A realizagdo da sessdo psicoterapéutica.

Os resultados desta avaliacio estdo presentes na Tabela abaixo.

Tabela XX. Resultados do questiondrio realizado aos doentes submetidos & Terapia da Dignidade.

Questiondrio de Satisfagio Terapia da Dignidade* Moda Média (DP) % score 24
1. ATD foi-me til. 5,00 4,40 (0,65) 92,0
2. ATD foi satisfatéria. 5,00 4,48 (0,65) 92,0

3. ATD fez-me sentir que a minha vida tinha actualmente mais

4,00 4,00 (0,71) 84,0

significado.
4. A'TD aumentou o meu sentido de dignidade. 5,00 4,56 (0,72) 96,0
5. ATD diminuiu o meu sentido de sofrimento. 5,00 4,16 (0,80) 76,0
6. A'TD aumentou a minha vontade de viver. 4,00 3,76 (0,93) 72,0
7. Acredito que a TD ajudou ou ird ajudar a minha familia 4,00 3,48 (1,38) 56,0

8. Acredito quea m1f{ha partlflpaqao na TD poder alterar a forma 400 4,04 (1,02) 68.0
como a minha familia me vé ou aprecia.
TD, terapia da dignidade.

*Score 1 — discordo totalmente; score 2 — discordo; score 3 — nao concordo nem discordo; score 4 — concordo;
score 5 — concordo totalmente.

3.4.7. Andlise de Sobrevivéncia

A estimativa do tempo médio de sobrevivéncia foi: 23,2 dias (95%IC 20,9 a 25,6)
para a amostra total (80 participantes); 26,1 dias (95%IC 23,2 a 20,0) para o grupo da TD
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(39 participantes) e 20,8 dias (95%IC 17,4 a 24,2) para o grupo controlo (41 participantes)
(p=0,025 para o teste log-rank).

Ap6s ajustamento pela regressdo de Cox para o sexo, idade, nivel educacional, ocupacio
profissional, tipo de patologia tumoral, presenga de metastizagao, PPS, tratamento anterior
e seguimento paliativo prévio, o grupo de alocacio manteve-se um preditor significativo de
sobrevivéncia (bazard ratio de morte para o grupo da TD foi de 0,35 [95%IC 0,13 a 0,92]).

O Grifico seguinte apresenta a estimativa de sobrevivéncia por grupo de estudo obtida

pelo método de Kaplan-Meier.

1.00

0.75

0.50

0.25

0.00

Tempo (dias)
................. Intervengio ——— Controlo

Griéfico 3. Estimativa de sobrevivéncia por grupo de estudo obtida pelo método de Kaplan-Meier.

3.5. Limitagoes

Este ensaio clinico possui diversas limitagoes que devem ser referidas.

Como em outros estudos clinicos publicados sobre TD (Chochinov ez a/, 2002; 2005,
2011), a nossa investigacio foi realizada principalmente entre doentes idosos. Como tal, a
influéncia da TD em coortes de individuos mais jovens ainda se encontra por estabelecer.

Reconhece-se também que a dimensdo amostral deste ensaio clinico ¢ reduzida. No
entanto, tal facto corrobora com a realidade investigacional mundial na drea de CP, sobretudo
aquando de estudos longitudinais em populagoes de doentes em fim de vida com progressao

de doenga. Numa revisao sistemdtica sobre as atitudes de doentes em fim de vida acerca da
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sua participagio em estudos clinicos, Todd ez /. (2009) incluiram 11 ensaios clinicos cujas
amostras variavam entre 33 e 214 participantes, afirmando que a maioria dos estudos em
CP falha no recrutamento efectivo da amostra inicial calculada para os seus ensaios. Outro
factor que nao pode deixar de ser apontado como possivelmente responsdvel pela reduzida
dimensao amostral poderd ter sido o elevado niimero de doentes referenciados pela RNCCI
3 UCP S. Bento Menni, muitos dos quais com declinio funcional e cognitivo marcados,
sintomas nao controlados, dois dos factores apontados na literatura como sendo responsdveis
para que os doentes ndo queiram ou nfo se sintam capazes animicamente de participar num
protocolo de investigacio (Dean & McClement, 2002; Casarett et al., 2004; Pautex et al.,
2005; Mills ez al., 2006).

Apesar destas limitacoes, existem diferencas estatisticamente significativas entre os grupos
de estudo, indicando uma melhoria clinica significativa e de relevo. Nos resultados preliminares
publicados (Juliao ez al., 2013) com 60 doentes, observou-se uma diminuicio da eficicia da
TD sobre os sintomas depressivos ao 30° dia, face ao grupo controlo (p=0,097). Nesta linha
de pensamento, apesar de vilida a premissa de que 80 doentes possa ainda constituir uma
amostra reduzida, o observado no final do EAC, com um acréscimo de 20 doentes (N=80), foi
a confirmagio de que a TD mostrou ser eficaz em todos os momentos de follow-up.

Outra das limitagoes reconhecidas prende-se com a elevada percentagem de
diagnésticos oncolégicos na amostra de individuos estudados. A maioria dos participantes
possuia tumores em estddios avangados. Investigagio futura deve explorar a utilidade da
TD no alivio do sofrimento psicossocial em outras doencas avancadas e incurdveis, como as
doengas por faléncia de 6rgio, como a insuficiéncia renal, a cardiaca ou mesmo as doengas
neurodegenerativas, p.e.

Neste ensaio clinico, a TD foi realizada exclusivamente pelo investigador principal
(M.].), que seguiu estritamente o protocolo descrito da TD (Chochinov, 2011) e recebeu
formagio tedrica e prética pelo criador desta abordagem terapéutica, Prof. Chochinov.
De facto, neste ensaio clinico, o terapeuta (M.].) ndo era cego para a distribui¢io dos
participantes no seu respectivo braco de estudo. No entanto, os doentes de ambos os
grupos receberam idéntica IPM — tanto em qualidade como quantidade — e todas as
avaliagoes, planos de tratamento e intervengées directas foram realizados por toda a equipa
multidisciplinar. No mesmo sentido, e pegando na questio de ter sido um tnico terapeuta
a efectuar a TD, nio podemos garantir se esta intervencio psicoterapéutica breve atingird
resultados de eficdcia semelhantes se realizada por outro terapeuta treinado em moldes
idénticos. A generalizagio dos nossos resultados fica parcialmente comprometida, j4 que
nao foi realizada nenhuma andlise de validade externa. Seguindo as palavras de Bandeira
(2003, p.1): As hipdteses estio sempre & disposicio para serem colocadas & prova. Portanto, fazer
pesquisa é colocar a prova uma hipdtese, achamos essencial que, no futuro, o protocolo de
estudo que serviu de base A nossa investigacio seja replicado por outro grupo de trabalho
com outro terapeuta devidamente treinado em TD. O investigador principal (terapeuta

da TD) recebeu supervisio constante por parte de um psiquiatra e psicoterapeuta sénior,
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conhecedor daTD e do seu método, garantindo o correcto e rigoroso seguimento das regras
manualizadas sobre TD.

Este ensaio clinico foi desenhado para comparar a eficicia da TD face 4 IPM. De
facto, a TD parece mostrar eficicia e beneficios a curto prazo no sofrimento psicossocial
encontrado pelos doentes perto do fim de vida. Tal facto parece ter importantes implicagdes
clinicas; apesar de considerar-se que o futuro da investigagio com a TD deve partir para a
andlise da sua eficdcia vs. outras op¢oes de tratamento tal como psicoterapia ou a terapéutica
farmacolégica.

Uma das outras limitagdes que pode certamente ser apontada a este estudo é o facto
de nao poder afirmar-se se os presentes resultados serao replicdveis em doentes seguidos em
regime de ambulatdrio. Investigagio futura deverd olhar para a eficicia da TD no sofrimento
psicossocial de doentes em fim de vida seguidos em regime ambulatério (consulta externa e/

ou domicilidria).
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O conceito de dignidade constitui desde sempre um dos aspectos centrais na Medicina.
Pensar o conceito moderno de dignidade — na sua vertente humana, social, de saide ou
outra — constitui quase um imperativo da Medicina moderna, mais préxima de quem sofre,
mais humanizada, mais atenta a essa pessoa inteira e tinica, muitas vezes fragmentada e s6.
Apesar do profundo enraizamento do conceito de dignidade na prdtica médica — uma
concepgio considerada como inerente a qualquer profissional de satide —, a verdade histérica
e investigacional ensinou-nos que a dignidade era tao essencial e basilar & pessoa humana
como ainda mais vazia e despida de contetido conceptual. Este meta-conceito tornou-se parte
integrante do ser humano e das sociedades desde tempos recuados, integrando a sua vida, as
suas vitdrias e sofrimentos. Contudo, apesar de ser uma qualidade inaliendvel de cada um de
nds, habitando cada pessoa e caracterizando-a como tal, era também desconceptualizada e
estranha para a consciéncia individual e colectiva.

Nas ultimas décadas, a investigagio sobre dignidade — quer socioldgica, filoséfica
ou médica — tem tentado estabelecer uma nova luz, uma visio mais clara e objectivdvel.
O conhecimento mais limpido sobre dignidade humana abre-nos um caminho para que
possamos entender um pouco mais quem somos e como nos podemos ajudar. Em conjunto
com a evidéncia de outros estudos, pensamos que os resultados apresentados nesta dissertacio
permitiram solidificar o conceito geral de dignidade humana, o conceito existente de
dignidade em doentes em fim de vida e a eficicia da TD no alivio do sofrimento psicossocial
de pessoas com doenca incurdvel e progressiva.

Esperamos, também, que as conclusées do EAC que serve de base a esta dissertagao
possam contribuir para o conhecimento actual acerca da dignidade e da TD mas, mais do
que isso, que possam constituir o inicio do lancamento de investigagio futura de qualidade,
criando a oportunidade cada vez mais sélida de conhecer a pessoa em fim de vida, a sua
vivéncia interior e Unica, as suas necessidades e as op¢des terapéuticas humanizadas capazes
de mitigar o seu sofrimento.

A discussao geral dos resultados que se segue estd organizada genericamente na sequéncia

dos resultados apresentados no Capitulo III.

4.1. Selecgiio de Doentes e Unidade de Internamento

Os critérios de inclusao utilizados neste EAC assemelharam-se aos utilizados no estudo
original de Chochinov ezal. (2002a), assim como em outros que lhe seguiram (Chochinov ez /.,
2011; Hall ez al., 2012). A tnica diferenga substancial prende-se com a utilizacgaio do MMSE
para o screening de défices cognitivos ao invés do Blessed Orientation Memory Concentration
test que Chochinov ez al. (2002, 2011) utilizaram. A utilizacio do score de MMSE 220 no
nosso EAC deveu-se a duas razoes principais: por um lado, o baixo performance status dos
participantes, por outro, ao baixo nivel educacional da populagio estudada (-60% nivel

educacional <3° ciclo).
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Apesar dos principais estudos sobre a eficicia da TD na patologia psicossocial
de doentes em fim de vida terem sido realizados com participantes seguidos em apoio
comunitdrio (hospice or home based palliative care) decidimos desenhar o nosso estudo
em doentes em regime de internamento de CP por trés razées essenciais: em primeiro
lugar, porque o investigador principal era membro da equipa da UCP da CSI. Em
segundo lugar, em Portugal — segundo a Associagio Portuguesa de Cuidados Paliativos'? —
existiam 14 unidades de internamento (das quais cinco equipas de apoio intra-hospitalar
de internamento) e seis unidades de apoio comunitdrio. Perante tal facto, no perfodo
de elaboragao e desenvolvimento do protocolo de estudo para o EAC, privilegiou-se a
recolha de dados em regime de internamento, garantindo assim, se necessdrio, um maior
nimero de unidades de recurso para recolha de doentes, assim como a possibilidade de
alargar o protocolo a outras instituicdes, garantindo desta forma a generalizagio futura
dos resultados. Por fim, o regime de internamento permitiu a permanéncia didria tanto
do investigador principal como do secunddrio (j& que estes desenvolvem a sua actividade
assistencial didria na UCP), garantindo um mais estrito cumprimento dos tempos de
protocolo estabelecidos, da correcta recolha de dados, da elaboragio da TD e da entrega
atempada do documento de legado, da continuidade de cuidados por toda a equipa da
UCP, assim como da avaliacio sequencial de todos os doentes internados no que dizia

respeito aos critérios de elegibilidade.

4.2. Caracteristicas Sociodemogridficas e Clinicas da Amostra Estudada

Da andlise efectuada as caracteristicas sociodemogréficas e clinicas da amostra do EAC,
salientam-se os seguintes aspectos mais relevantes:

- a idade média em anos (DP) dos participantes do nosso estudo [66,1 (12,9)] foi
semelhante A dos estudos internacionais publicados (Chochinov ez 4/, 2005, 2011). A
populagio geridtrica reflecte assim um peso importante na nossa amostra, o que reflecte
os dados estatisticos do Censos de 2011 divulgados pelo Instituto Nacional de Estatistica
(INE)", nos quais o indice de envelhecimento da populagio era de 131, o que significa que
por cada por cada 100 jovens existiam 131 idosos (idade 265 anos);

- a idade mais avancada dos nossos participantes poderd ter sido responsivel pela
maior percentagem de participantes casados/unido de facto e, por sua vez, com a expressiva
percentagem do cdnjuge como principal cuidador. Tais achados sido consistentes com
estudos internacionais e nacionais publicados e com os dados estatisticos do Censos de 2011
divulgados pelo INE';

"2 Disponivel em. www.apcp.com.pt.[acedido em 01 de Margo de 2010].
'3 Disponivel em www.censos.ine.pt. [acedido em 25 de Junho de 2013].
' Disponivel em www.censos.ine.pt. [acedido em 25 de Junho de 2013].
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- os dados do nivel educacional sio sobreponiveis aos observados pelo INE em 2011%,
com excep¢io do niimero de participantes com ensino superior, cujo valor é superior ao valor
nacional (26,2% vs. 12,0%);

- a religido catélica revelou ser a mais expressiva na nossa amostra (85,0%),
consubstanciando os dados estatisticos do Censos de 2011 divulgados pelo INE (81,0%)";

- numa percentagem superior a 90%, os doentes que participaram no nosso estudo
apresentavam patologia oncoldgica. Também nesta drea os nossos resultados sao sobreponiveis
com a realidade internacional e nacional. A patologia nao-oncolégica — nomeadamente as
doengas crénicas, incurdveis e evolutivas de drgio e as doengas neurodegenerativas — possui
ainda, de uma forma global, uma expressao reduzida em termos de referenciacio e seguimento
paliativo. Estudos demonstram que, comparativamente aos doentes com patologia maligna,
os doentes padecendo de doenga nao-oncolégica, tém menor acesso a CP (Abrahm & JoU,
2002). Dados retrospectivos relativos s patologias que motivaram o internamento em
CP durante trés anos na Austrdlia, revelaram que apenas 5,6% dos doentes referenciados
apresentavam doengas nio-oncoldgicas sendo a referenciagao por patologia oncoldgica mais
expressiva (19,1% cancro do pulmio; 13,4% cancro colo-rectal; 5,8% cancro da prdstata)
(Good, Cavenagh & Ravenscroft, 2004). Resultados idénticos foram reportados num estudo
britinico no qual 95% dos doentes referenciados a UCP eram oncolégicos. Em Portugal, o
estudo que serviu de base  tese de mestrado de Dias (2012) mostrou que, dos 301 doentes
internados em UCP da RNCCI, 90,7% possuia patologia do foro oncoldgico e apenas 9,3%
patologia nio oncolégica. No tltimo relatério da European Association for Palliative Care®
(EAPC), sobre os CP em cada um dos paises europeus, pode ler-se que a grande maioria
dos doentes usufruindo de cuidados paliativos sdo doentes oncoldgicos (aproximadamente 95%)
(p.244). Segundo o INE, em 2011%, as principais causas evitdveis de mortalidade prematura
eram as patologias do sistema circulatério (32,0%) seguidas dos tumores malignos (31,7%),
sendo o tumor maligno mais prevalente o do aparelho respiratério. Estes dados encontram
semelhanca aos encontrados na nossa amostra, nomeadamente na patologia do sistema
circulatério como a comorbilidade mais frequente (53,8%). Segundo Espiga de Macedo
(2007), a hipertensio arterial (HTA) possufa uma prevaléncia estimada em Portugal de 46%,
valor aproximado ao encontrado no nosso EAC no que concerne a patologia do sistema
circulatério (HTA=43%). No que diz respeito ao facto do tumor maligno do aparelho
respiratdrio ser o mais prevalente na lista de doenga oncoldgica a nivel nacional, os nossos
dados corroboram com este achado ji que o tumor do pulmao ¢ o mais prevalente (17,5%)
na nossa amostra. Segundo os dados do EUCAN', o tumor do pulmio em Portugal contava
com uma prevaléncia estimada a um ano de 17,9% (para homens), valor aproximado ao
encontrado no nosso EAC (17,5%);

' Disponivel em www.eapc-taskforce-development.eu/documents/taskforce/ ATLAS-EAPC-2007.pdf. [acedido em
25 de Junho de 2013].
' Disponivel em http://eco.iarc.fr/ EUCAN/Default.aspx. [acedido em 25 de Junho de 2013].
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- 0 motivo de internamento mais frequente foi o controlo sintomdtico, o que se encontra
de acordo com a evidéncia publicada, tanto nacional como internacional (Lawson ez al.,
2006; Lagman et al., 2007, JoUson ez al., 2008; Dias, 2012). Os principais sinais e sintomas
que motivaram a referenciacio 38 UCP foram a dor, astenia e as nduseas e vomitos. Este achado
estd de acordo com outros estudos, tanto internacionais como nacionais (Lagman ez /.,
2007; Teunissen et al., 2007; Dias, 2012);

- mais de 50% dos doentes do nosso estudo apresentavam medicagio analgésica
respeitante ao 3° degrau da Escala de Dor da OMS, um valor que nos parece ajustado a
intensidade média (DP) de dor avaliada pela ESAS de 4,25 (2,95);

- oitenta e um por cento dos participantes do nosso estudo nio possuia seguimento
prévio em CP, com uma duragio média de seguimento em CP reduzida (13 meses). Tais
achados corroboram com a opinido expressa por Ferraz Gongalves (2001) de que os CP sao
uma drea necessdria em Portugal, devendo ser desenvolvida;

- cerca de 63% dos doentes que participaram no nosso estudo possufam trés ou mais
comorbilidades crénicas a entrada, um valor superior ao encontrado no estudo de Dias
(2012) em doentes portugueses internados em UCP. J4 no que diz respeito aos dois tipos de
comorbilidades crénicas mais frequentes, estas sio coincidentes com os resultados portugueses
apresentados por Dias (2012), nomeadamente a patologia do sistema circulatério (53,8% vs.
59,9%); patologia endécrina, nutricional e metabélica (28,8% wvs. 30,8%);

- relativamente a0 DAM prévio 2 entrada na UCE 66,3% dos participantes nao
apresentava DAM o que vai de encontro aos dados publicados na literatura de que o DAM ¢
um aspecto psicolégico presente na vida de um niimero reduzido de doentes em fim de vida,
sendo de cardcter instdvel, flutuante e, algumas vezes, passageiro (Chochinov er al., 1995;
Julido et al., 2013).

4.3. Eficdcia da Terapia da Dignidade nos Sintomas Depressivos e Ansiosos

A andlise comparativa dos dados do nosso estudo foi realizada tomando como referéncia
0 EAC de Hall ¢z 4. (2011), j& que este foi realizado no Reino Unido, utilizando um desenho
de estudo semelhante com um periodo de follow-up sobreponivel ao EAC portugués. Por outro
lado, e tal como no nosso EAC, o EAC britnico utilizou a HADS como escala de avaliacao
para sintomas depressivos e ansiosos, na baseline e um més apds a intervencio. O estudo de
Hall ez al. pretendeu estudar a eficicia da TD em diversas dreas do sofrimento psicossocial e
existencial de doentes oncolégicos internados em dois servigos de CP do Reino Unido. Foram
incluidos 45 participantes, aleatorizados para um de dois grupos: TD+IPM ou grupo controlo
(IPM isolada). Nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre grupos
no que diz respeito a diferenca do score médio de HADS-d e HADS-a face & baseline.

Como foi j4 referido no capitulo dos resultados, os nossos dados mostram uma eficicia

da TD na redugio dos sintomas depressivos e ansiosos face ao grupo controlo em todos
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os momentos de follow-up. Diversas razdes podem explicar as diferencas encontradas entre
os dois estudos referidos. A primeira pode dever-se a diferenca amostral entre estudos,
aproximadamente o dobro (EAC britinico, n=45 vs. EAC portugués, n=80). Investigagao
futura num maior nimero de doentes britAnicos parece ser necessdria para revelar se a
auséncia de eficicia da TD do estudo de Hall ez a/. se deveu a reduzida dimensio amostral.
A segunda prende-se, certamente, com diferencas de cultura médica e de implementagio de
CP entre Reino Unido e Portugal (recorde-se que o moderno movimento de CP iniciou-se
no Reino Unido com Cicely Saunders em meados do séc. XX). Apesar de pertencer ao
continente europeu, o Reino Unido possui uma diferente cultura médica, aquela que se
insere numa atempada referenciacio a CP ainda em fases activas do tratamento oncolégico.
Tal facto, poderd ter permitido a estes doentes a oportunidade de resolucio atempada de
diversas patologias do foro psicolégico, como a depressio e a ansiedade. A terceira razio
plausivel diz respeito ao acompanhamento psicoldgico precoce e integrado dos doentes
oncoldgicos britanicos. Ainda durante as fases iniciais do acompanhamento oncolégico,
os doentes britanicos recebem apoio psicolégico como forma de identificagio e tratamento
atempados do sofrimento psicossocial reactivo a doenga em progressao, dai que possa ser esta
a razdo pela qual, no estudo de Hall ez al., o score médio (DP) da HADS-d ¢ HADS-a na
baseline fosse 5,50 (3,84) e 5,95 (5,42), respectivamente, comparativamente mais reduzido
ao encontrado no EAC portugués. Em Portugal, a rede paliativa de suporte é menos
desenvolvida e 0 acompanhamento psicolégico atempado dos doentes oncoldgicos parece ser
escasso, iniciando-se, muitas vezes, tardiamente em fases avancadas da doenca incurdvel e em
progressdo, aquando da entrada em UCP. Depreende-se que o efeito de uma intervengio possa
ser tanto mais observével clinica e metricamente, quanto mais intensa e grave for a patologia
onde ¢ aplicada. Ora, foi o que se verificou na amostra de participantes do EAC portugués,
onde o nivel de sofrimento psicossocial na baseline era elevado, o que nio se verifica na amostra
britAnica. J4 Chochinov e/ 4. (2011), no seu EAC multicéntrico, apontavam o reduzido nivel
de sofrimento psicoldgico dos participantes do seu estudo como uma das possiveis causas da

auséncia de eficicia da TD da depressdo face aos outros bragos de intervencio.

4.4. Eficdcia da Terapia da Dignidade na Sindroma de Desmoralizagio

A TD mostrou-se eficaz na redugio estatisticamente significativa da SDesm
dos participantes do EAC, tanto dentro do grupo de intervengio (p=0,008) como
comparativamente ao grupo controlo (p<0,001). No momento pés-interven¢io, apenas
6,2% dos participantes do grupo da TD apresentavam SDesm e a TD foi capaz de modificar
em 82,4% este aspecto psicoldgico das pessoas em fim de vida para uma completa auséncia
de SDesm significativo.

Os doentes alocados ao grupo controlo nio mostraram uma alteragio significativa na sua

SDesm (p=0,205), o que significa que ndo houve uma alteracio no sentido de aumento deste
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aspecto psicol6gico, mas também nio foi observada uma eficicia da IPM na sua diminuigao.
Pertencer ao grupo controlo, estando sob uma intervengio multidisciplinar nao se mostrou
suficiente para reduzir os aspectos de desesperanga e perda de sentido préprios da SDesm.

Na comparagio entre grupos no momento de follow-up pés-intervengio, foi encontrada
uma diferenca estatisticamente significativa entre a percentagem de doentes com SDesm
(TD=12,1% wvs. 60,0%, p<0,001). Tal resultado mostra de forma inequivoca como a
intervengdo psicoterapéutica breve, tecnicamente conduzida, revela eficicia neste tipo de
patologia psicossocial de doentes em fim de vida.

Segundo De Figueiredo (1993), uma das pedras angulares da SDesm ¢ a incompeténcia
vital, uma incapacidade profunda de expressar sentimentos e tarefas de forma apropriada
face a um momento de doenga que acarrete sofrimento, resultando desta incapacidade um
estado de incerteza, letargia e dtivida relativa ao futuro. A voli¢ao presente e a projecgio no
futuro sao facetas anuladas, desconfirmando a assuncio sobre o eu e os outros, a certeza
da linha condutora entre o passado, o presente e o futuro. Segundo o mesmo autor, as
pessoas desmoralizadas perderam o seu mapa cognitivo e, mergulhadas na sua incompeténcia
vital, no possuem um guia que as oriente numa trajectéria definida ou um qualquer
impulso capaz de as retirar deste estado. Através da orientacio que a TD fornece, durante
a sessdo psicoterapéutica e apds a criagio do legado, cada participante sente uma chamada
a participagdo activa no reconto da sua existéncia, nao se resumindo apenas aos aspectos
passados, mas também aos projectos de futuro para quem mais ama, as palavras que deseja
deixar eternamente ditas. Esta orienta¢io estimula — ou obriga mesmo — ao reanimar
da voli¢do, orientando através das perguntas tecnicamente colocadas a uma trajectdria
narrativa. O participante sente, na TD, que é capaz, reduzindo a sua percepcio intima de
incompeténcia, combatendo acompanhado pelo terapeuta a sua letargia vital; sente-se capaz
no aqui e no agora, durante a sua narrativa breve e, 7o futuro, materializa a sua capacidade
de produgio de um documento de legado. O terapeuta reforga a assungio do eu e dos
outros no processo psicoterapéutico, afirmando que sim, tu é capaz, capaz de animar um
encadeamento de sentimentos e emogdes, de operacionalizar uma tarefa tdo profunda e
exigente como lembrar, reviver e expressar desejos de vida futuros escritos permanentemente

num documento de legado, criado para os outros e para o futuro.

4.5. Eficdcia da Terapia da Dignidade no Desejo de Antecipagdo de Morte

A TD mostrou-se eficaz na redugio estatisticamente significativa do DAM
dos participantes do EAC, tanto dentro do grupo de intervencio (p=0,015) como
comparativamente ao grupo controlo (p=0,054), embora de forma limiar. No momento
pés-interven¢do, nenhum participante do grupo da TD apresentava DAM e a TD foi
capaz de modificar em 100% este aspecto psicoldgico das pessoas em fim de vida para uma

completa auséncia de DAM.
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Os doentes alocados ao grupo controlo nio mostraram uma alteragio significativa no
seu DAM (p=1,0), o que significa que nio houve uma alteragio no sentido de aumento deste
aspecto psicoldgico, mas também nao foi observada uma eficdcia da IPM na sua diminuigio.
Pertencer ao grupo controlo, estando sob uma intervengio multidisciplinar, no se mostrou
suficiente para reduzir o DAM.

Na comparacio efectuada entre grupos de estudo no momento de follow-up pés
intervengio, assistimos a uma diferenca estatisticamente significativa limiar entre a
percentagem de doentes com DAM (TD=0% vs. 14,3%, p=0,054). Apesar de nio muito
expressivo, este resultado mostra como a TD pode reduzir os pedidos de antecipagio de
morte dos doentes em fim de vida seguidos em CP.

Ao focar-se na narrativa, na disponibilidade de um tempo de qualidade para escutar, a
TD convida cada participante ao relato dos acontecimentos relevantes de vida — passados,
presentes e futuros através do documento de legado — “reanimando” de novo uma identidade
entorpecida pela doenca que olha apenas para a antecipacio da morte como uma solugio,
um pedido de atengdo. Ao recolocar a pessoa e a sua histéria de novo em perspectiva, a TD
parece afastar eficazmente o DAM por garantir a atengdo e o reconhecimento da vida da

pessoa no aqui e no agora.

4.6. Eficdcia da Terapia da Dignidade no Sentido de Dignidade

Antes da andlise dos dados relativos a eficicia da TD no sentido de dignidade dos
participantes no EAC, importa sublinhar a elevada prevaléncia de sofrimento relacionado
com o sentido de dignidade. Comparativamente ao EAC de Chochinov ez 4/ (2011), o
nosso estudo apresentava, na baseline, valores médios dos items da Escala de Dignidade
superiores aos encontrados na amostra de doentes em fim de vida do referido estudo.

Das 25 perguntas da Escala de Dignidade apenas nove apresentaram um score médio
<3, score este representando a nio existéncia de sofrimento relacionado com o sentido de
dignidade. Tal achado nao constitui para os autores deste ensaio uma novidade, ji que ¢é
consistente na literatura a associacio entre o elevado nivel de sofrimento psicolégico — como
o da nossa amostra de doentes — nomeadamente os sintomas depressivos e a perda ou ameaga
a dignidade em fim de vida.

Nio ¢ possivel estabelecer comparagio com o estudo de 2011 de Chochinov e seus
colaboradores por duas razoes principais: a primeira prende-se com o reduzido nivel médio
(DP) de sofrimento associado ao sentido de dignidade de 0,58 (1,00), comparado com o
elevado nivel de sofrimento psicoldgico observado na nossa amostra de doentes; a segunda
razio diz respeito a forma de medir, comparar e concluir sobre o sentido de dignidade. No
seu dltimo ensaio clinico, Chochinov et 2/ (2011) mostra a eficicia da TD face 3 IPM e ao
cliente-centred care através de uma pergunta Unica — The study group has increased my sense of

dignity? —, ndo comparando cada um dos izems da Escala de Dignidade entre os trés grupos
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de estudo como foi realizado no EAC portugués. Apesar de nio ter sido utilizada no nosso
EAC uma pergunta genérica acerca do aumento do sentido de dignidade, podemos afirmar,
com base nos nossos dados, um resultado semelhante no sentido de dignidade global j4 que os
doentes alocados 4 intervengio psicoterapéutica mostraram um aumento significativo do seu
sentido de dignidade em todas as perguntas da Escala da Dignidade, excepto apenas em trés.

Analisemos entao alguns dos izems onde foi observada uma eficicia da TD face 4 IPM,
agrupando-os entre si, por motivos de semelhanca e para uma maior facilidade de andlise.
No texto seguinte nio foi realizada nenhuma dissertagao acerca da eficicia da TD face ao
grupo controlo no que diz respeito aos items de depressio, ansiedade, sintomas fisicos, jd
que esta ¢ apresentada noutros pontos (vide 4.3.; 4.10.) Os nimeros entre parénteses dizem
respeito & numeracio de cada pergunta da Escala de Dignidade.

A TD mostrou ser mais eficaz do que a IPM no aumento do sentido de dignidade em
todos os items relativos & dependéncia: tarefas de vida didrias (1) de higiene pessoal e intima
(2), manutengio das rotinas habituais (10), sensagdo de ser um fardo (18) e privacidade (20).
Numa andlise factorial dos aspectos relacionados com a dignidade de doentes oncoldgicos
em fim de vida, Hack ez a/. (2004) mostram-nos que a desesperanca e as actividades intimas
de higiene didria/privacidade (nomeadamente a mudanca de fralda e os banhos assistidos),
sdo as que mais influenciam e determinam o sentido de dignidade. Este conhecimento
permite ao cuidador e profissional de satide guiar a sua actuagio junto da pessoa doente,
no sentido de melhorar os cuidados dignos e humanizados. Estes dados dizem-nos também
quao fragilizados e indignificados podem estar aqueles que padecem e estio dependentes nas
suas actividades de vida didrias e que se sentem deprimidos.

Olhe-se para a possivel explicagio da eficicia da TD no aumento da dignidade
relacionada com a higiene intima e a privacidade. A TD estd ancorada na premissa essencial
do respeito ao outro, consideragio pela sua pessoa e histéria de vida, convidando i reflexao
aprofundada para além da limitagdo, da dependéncia e da intromissio — por vezes violenta
— do mundo médico no corpo e no core mais intimo da pessoa doente. Neste sentido, a
TD acolhe o seu participante 4 privacidade e & assun¢io da sacralidade de todo o seu ser:
o psicolégico, o espiritual, o narrativo (passado, presente e futuro) mas também o fisico.
Pensamos que esta possa ser uma explicagdo plausivel para a diminuicdo da ameaca da
dignidade relacionada com o pudor, a intimidade e a privacidade. Ao convidar a abrir-se ao
terapeuta, a T'D convida & abertura aos outros, revelando que é possivel voltar a olhar o mundo
e os seus intervenientes — nomeadamente os profissionais de satide de CP — como elementos
respeitadores, humanos, dignos e compassivos na tarefa do cuidar intimo, para além da
ideia de potenciais “agressores” pertencentes ao dspero sistema médico. Na TD, através do
contacto com o terapeuta, da permissio para que este realize uma incursio guiada sobre a
sua intimidade vital, cada doente permite também — de forma mais tranquila e pacificada —a
incursdo de outros na sua vida — agora a quotidiana — a das ajudas intimas vitais como a
higiene didria, a tao dificil e confrontadora mudanca de fralda, o banho assistido em locais de

diminuto prazer como um leito forrado com len¢dis. Talvez sejam também estes os motivos
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que levam 2 dignificagio da pessoa em fim de vida na relagao com todos os outros factores
externos e agressores referidos jd anteriormente nesta andlise agrupada da dependéncia.

Continuando a andlise, agrupando os izems relativos ao sofrimento existencial: alteragao
da imagem pelos outros (4), preocupagio com o futuro (8), sensacio de jd nio ser o que
se era (11), sensagio de nio se sentir valorizado (12), auséncia de significado ou objectivo
de vida (14), auséncia de contributo significativo ou duradouro (15), sensagio de tarefas
vitais incompletas (16), auséncia de vida espiritual com sentido (17) e & incapacidade de
aceitagdo da situagio presente (24). Em todos estes, a TD mostrou ser mais eficaz do que a
IPM no aumento do sentido de dignidade. Todos estes items enraizam numa questio ainda
maior e mais profunda que é a amputagio precoce — apesar de poder ocorrer em idades
avangadas — de uma existéncia concreta, do viver em relagio consigo e com os outros. No
seu Modelo da Dignidade, Chochinov ez 4/. (2002a) falam-nos nas preocupagoes presentes
de quem padece, mas também com o sofrimento daqueles que ficam depois da morte. Ao
realizar a TD cada pessoa em fim de vida é convidado a realizar uma tarefa — convidado
portanto a rejeitar a sensacdo de incapacidade e de incompeténcia vitais — a0 mesmo tempo
que percebe, em conjunto com o seu terapeuta, que a sua existéncia apesar de limitada por
uma doenga incurdvel pode encontrar um objectivo e que o sentido a dar a sua vida pode ser
modificado da sensa¢io constante de finitude para o da produ¢io de uma narrativa nascida
das suas préprias palavras, sobre si, para os outros; algo que ficard tangivel nas mios de outros
que ama. Estas palavras em forma de legado escrito irdo falar da sua pessoa mas, sobretudo,
irdo falar para as pessoas, em forma de um guido futuro, enraizado nas aprendizagens de
uma existéncia passada e presente: Um conjunto de ensinamentos, conselhos e opinioes poderd
ser dtil... para eles e para mim também neste momento em que preciso de sentir que ainda sei
pensar. Eu sei que eles irdo ler e ouvir-me ainda — como expressava um doente em fim de vida
quando do questiondrio de satisfagdo pés-TD. ATD constitui-se, assim, como um momento
de reflexdo e projec¢do: nio apenas da vida e dos seus acontecimentos, mas da vida como
mensagem eternizada, como contributo na vida dos outros — para 0 mundo em sentido lato
— um vefculo essencial para a introspecgao das pessoas que se ama aquando do confronto
com as adversidades da sua existéncia. Nos olhos do terapeuta e no seu acolhimento, a pessoa
vé nio o reflexo da sua doenca, a sua desfiguragio e incapacidade, mas o reflexo da pessoa e
da sua esséncia no que de melhor ela tem.

Por fim, resta analisar a eficicia da TD face & IPM no que concerne a dignidade e
controlo: incapacidade de manter papéis importantes (13), auséncia de controlo sobre a vida
(19) e incapacidade de lutar pelos desafios da doenca (23). Quando se observa de perto toda
a construgio e elaboragio da TD — sobretudo com a experiéncia e o conhecimento sobre a
sua técnica e potencialidade — percebe-se que a TD é verdadeiramente mais a pessoa (e sobre
a pessoa) em fim de vida do que ¢é a pessoa (e sobre a pessoa) do terapeuta. Analise-se em
que aspectos se ancora esta premissa. Desde a apresentagio da TD e entrega do documento
de perguntas orientadoras, a construgio e correc¢do de um documento de legado dnico, a

mensagem que ¢ transmitida ¢ a de que tu assumes controlo sobre ti, sobre a tua vida, o teu
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presente e, de certa forma, sobre o teu futuro guardado pelos outros; tu assumes esse controlo e
verds que ¢ possivel e pode acontecer mesmo que por um breve periodo. Nesse patl do fim de
vida, onde se sente diariamente a estagnacio e o lento afogar mais profundo, vive-se nio s6
o medo de morrer mas um ainda maior: impoténcia, o descontrolo de estar ainda vivo. O
terapeuta ¢, acima de tudo, um mensageiro de esperanca e possibilidade; de que ¢ novamente
possivel viver, sentir, revisitar e, sobretudo, criar, ver nascer e sentir algo tio palpdvel como
um conjunto de pdginas escritas que falam de si, a si préprio e aos outros. E novamente
possivel controlar no aqui e no agora, mas também no futuro de quem nos perde. Entregues
a uma estagnagio vital estranha, “ébria” muitas vezes, como referia um dia um doente, a
pessoa em fim de vida sente que atingiu um fim sem ainda o ter alcangado. Sente-o porque,
em sentido lato, a adversidade do mundo lhe retirou o controlo. A TD convida a uma nova
visdo vital, a da potencialidade, a da possibilidade dentro da limitacio. A certeza de uma
caminhada guiada de construgio de algo que faca renascer um sentido, um propésito de
vida, onde, apesar de acompanhada pelo terapeuta, o processo seja mais sobre a pessoa, a sua

capacidade e controlo, do que sobre quem a ampara e guia.

4.7. Eficdcia da Terapia da Dignidade na Qualidade de Vida

Comecemos por analisar os resultados comparativos entre os dois grupos de estudo.
Nesta andlise, pode verificar-se que houve uma melhoria estatisticamente significativa nos
items da satide mental, mudanca de satide, vitalidade, funcio social, desempenho emocional
e satide geral dos participantes alocados ao grupo da TD.

Por uma questdo de organizacio analitica, agrupam-se os iterns saide mental e
desempenho emocional, por parecer que as razdes por detrds desta melhoria possam ser
sobrepostas. A primeira razio ¢ a de mais 6bvio entendimento e prende-se com a melhoria
j& explanada nesta tese dos sintomas depressivos e ansiosos ¢ da desmoralizacio. Pensamos
que poderd ser outra razio para a melhoria do desempenho emocional: a realizagio de uma
psicoterapia que estimula a falar sobre sentimentos, emogées, acontecimentos de vida felizes
e relevantes.

No que concerne a melhoria da vitalidade, esta poderd ter ocorrido por uma razao
essencialmente prética, ja que o envolvimento na execugao da TD — no aqui e no agora -,
juntamente com a energia requerida para a execugio, correcgio, transformagio do documento
de legado e a sua entrega — no depois —, poderio ter sido motivos de estimulo, impulso e
aumento de capacidade de perseveranca capazes de revigorar a vitalidade dos participantes.

A justificagio relativa 2 fungio social pode dever-se a dois aspectos distintos mas
interligados: o primeiro relacionado com a relagio com o terapeuta e como esta pode
estimular a vertente de socializacio da pessoa doente, sobretudo quando esta se encontra
internada e, por ineréncia, mais isolada socialmente; o segundo deve-se a relagdo com os

outros. Através da recordagio de momentos vitais e dos seus protagonistas, cada participante
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da TD poderd ver desencadeada a vontade de estar com quem mais considera — por um
avivamento das suas memdrias sociais —, estreitando relacoes, reafirmando lagos sociais,
requerendo encontros futuros; por outro lado, o0 momento de entrega do documento de
legado convida 4 reunido social, & entrega de um testemunho que ¢ feito — na maioria das
vezes — para os outros, servindo uma profunda e relevante funcio social.

Parece também 16gico agrupar mais dois izems para finalizar esta andlise das diferencas
encontradas entre grupos respeitante a qualidade de vida. Agrupem-se entio os items
mudanca de satide e sadde em geral, j4 que as possiveis razoes explicativas, sustentando a
alteragdo encontrada nestes aspectos, parecem poder estar sobrepostas. Torna-se 6bvio pela
andlise dos dados apresentados nesta tese que a TD mostrou uma eficicia global, nio sé
relativa aos sintomas psicoldgicos, mas também aos fisicos (dor, cansaco, sonoléncia, p.c.).
A melhoria da satde geral e da mudanca de satide do grupo da TD face ao grupo da IPM
parece ser um reflexo do alivio do sofrimento global observado ao longo da andlise parcelar
de todas as varidveis estudadas neste EAC (tanto fisicas como psicossociais).

Uma breve e final anilise aos resultados da melhoria dos izems de qualidade de vida
dentro de cada grupo de estudo. Torna-se interessante observar que, dentro do grupo
de controlo, a melhoria da qualidade de vida se fez sentir sobretudo em valéncias fisicas
(desempenho fisico, dor e funcio fisicas), apesar de ter havido uma melhoria estatisticamente
significativa também no desempenho emocional. Parece que a IPM da UCP de onde
estes participantes foram recrutados possa ter despendido mais esforos no tratamento da
patologia fisica, relegando para segundo plano o screening e tratamento da patologia do foro
psicossocial, realidade esta jé nossa conhecida (Block, 2000).

J4 os participantes do grupo da TD mostraram uma melhoria da qualidade de vida
mais abrangente, distribuindo-se em izems do foro psicossocial, mas também fisico. Tal facto
parece-nos indicar que, nesta populagio especifica de doentes com elevada prevaléncia de
patologia psicossocial, nio ¢ suficiente uma IPM que, pelo que os dados indicam, centra

mais fortemente a sua actividade assistencial no controlo sintomadtico fisico.

4.8. Eficdcia da Terapia da Dignidade na Espiritualidade

Diversas tentativas de definicdo de espiritualidade tém sido propostas. A espiritualidade
¢, provavelmente, melhor definida como a forma como as pessoas entendem as suas vidas
no confronto com o seu valor e significado iltimos (Nelson er al., 2002). A importancia da
espiritualidade como elemento central do cuidado médico e do bem-estar psicoldgico tem
sido cada vez mais reconhecida. No seu confronto com a doenga, a limitacdo, a perda e a
morte em si mesma, a pessoa doente questiona a vida, o seu significado e sentido e a existéncia
de uma for¢a maior, uma razio superior, se esta existir ou for verdadeira. O momento de
crise que caracteriza o fim de vida conduz — de forma quase indubitdvel — a um “mergulho”

em problemdticas existenciais mais profundas, até a0 momento ignoradas.
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Diversos estudos tém demonstrado a relagio entre espiritualidade e patologia psicoldgica,
nomeadamente a depressao (Nelson ez al., 2002). McClain e seus colaboradores (2003),
num estudo realizado em 160 doentes seguidos em CP, demonstraram que a espiritualidade
era o mais forte preditor de DAM e ideagao suicida, concluindo que o bem-estar espiritual
podia oferecer aos doentes em fim de vida um efeito protector contra o desespero vital, a
diminuicio de sentido e propésito existencial no confronto com a morte iminente.

O presente EAC pretendeu estudar a eficicia da TD na patologia psicossocial de doentes
em fim de vida, englobando neste grupo, obviamente, a espiritualidade. Os dados do nosso
ensaio relativos 4 depressao, ansiedade, SDesm ¢ DAM ajudar-nos-ao a realizar uma melhor
compreensdo acerca dos resultados relativos a espiritualidade, face 4 evidéncia ja publicada
sobre este tema. E notéria e de relevo a eficicia da TD no aumento da espiritualidade dos
participantes do EAC face ao grupo controlo. Na andlise dentro de cada grupo de estudo, os
doentes alocados ao grupo controlo ndo mostraram alteracoes estatisticamente significativas na
sua espiritualidade, ao invés do sucedido aos doentes do grupo de intervengio. Desta forma,
mostra-se de forma inequivoca a eficicia da TD na melhoria da espiritualidade em todos os
doentes alocados o grupo de intervengio, tanto na comparagio entre grupos como também
na andlise comparativa dentro do grupo de estudo, nos diferentes momentos de follow-up.
Esta eficdcia foi demonstrada nao s6 na subescala da Crengas como também na de Esperanca.

Em psicologia, o termo crenca define-se como o acto de alguém no seu préprio poder de
agir de modo efectivo. Uma forte crenca contribui para um sentido positivo de lidar com o
mundo, portanto estd intimamente ligada com a nogao de locus interno de controlo. Torna-se
psicologicamente sauddvel para um individuo ter uma crenga na sua auto-suficiéncia,
levando tal a assumir tarefas mais dificeis e a persistir nelas. Pensamos que a melhoria da
crenca dos participantes da TD face ao grupo da IPM possa dever-se mais do que a uma
crenca transcendente ou vertical — cuja possibilidade nio se afasta — mas sim numa crenca
na capacidade humana — horizontal, relacional — de acreditar em si mesmo, no impulso para
uma auto-recriagio, da persisténcia na elaboragio e entrega de um documento de legado que
se cré eternizado para além da morte. Tomando estas ideias em mente, vislumbra-se o que
parece ser a razdo principal da eficdcia da TD numa das facetas da espiritualidade: as crengas.
Ao assumir um papel activo, criador e de comando sobre a sua prépria narrativa, no conto e
reconto da sua histdria, na recordagao presente e renovada de momentos passados guardados
na memoria, ¢ dada a cada participante a possibilidade de dar um sentido ao seu relato
vital dnico, tomando controlo — activando o seu /locus interno —, sentindo-se capaz, auto-
suficiente no dominio da sua biografia. Ao rever-se a ele préprio no percurso da TD — cada
pessoa cré mais do que apenas nela prépria — no mundo onde estd inserida e cré, sobretudo,
num sentimento renascido de persisténcia.

Analize-se o tema da esperanga, uma das subescalas da Escala de Espiritualidade utilizada
no nosso EAC. Esperanca pode definir-se como uma crenca emocional na possibilidade de
resultados positivos relacionados com eventos e circunstincias da vida pessoal, requerendo

para tal um intenso grau de perseveranga. No presente EAC, a TD foi eficaz no aumento
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da esperanca comparativamente aos doentes do grupo da IPM. Os doentes, entregues a
certeza de um progndstico diariamente mais encurtado, projectam a esperanca para além
do momento presente — para além da convic¢do numa cura ou num tratamento inovador —,
elevando o seu desejo mais profundo para o mundo e para os outros que estimam: que esse
mundo e que a histéria de quem a ele pertence seja melhor, que possa fortalecer-se com os
conselhos mais genuinos de quem parte, deixados a quem vive e fica, apds a morte. A execugio
da TD acompanha os seus participantes na tarefa de criar um documento de legado que
seja ele préprio um escrito de esperanga para os seus portadores, através daquilo que se quer
deixar escrito, fruto das aprendizagens de vida, das palavras e ensinamentos que incentivam
a continuagio e a sobrevivéncia apés a morte de quem se ama. Neste 4mago reside, em nossa
opinido, a razio essencial para que a TD seja um veiculo eficaz de aumento da esperanca de
todos aqueles que aceitam o desafio de criar um documento de legado — ou de esperanga, em
termos sinénimos aqui (bem) utilizado — capaz de criar uma possibilidade real e presente de
algo positivo, para além de uma circunstincia adversa que é a morte de quem se ama.

Como foi j4 referido, na aproximacio 2 sua finitude, cada doente em fim de vida ird
reformular de forma unica a razio da sua existéncia, questionando o sentido e o propdsito
de estar vivo, a sua morada, o seu pensamento sobre o mundo: ““ Neste meu fim de vida,
enquanto procuro respostas sobre o porqué e qual o sentido de toda esta minha vida a terminar,
ndo sei bem como é o meu pensamento. Ele flui de forma organizada e desorganizada ao mesmo
tempo e eu ndo me preocupo com isso, porque tudo se torna lentamente mais claro, apesar de
um pouco triste por acontecer cedo demais™; e as razdes porque o seu ‘coragdo ainda bate”,
parafraseando dois participantes do estudo.

ATD encontra, na sua génese, um objectivo principal: 0o aumento do sentido e propdsito
de vida, a criagdo de uma sensagio de bem-estar e realizacio pessoais, na relacdo com o
proprio e os outros (com o mundo, em tltima andlise), através do momento psicoterapéutico
terapéutico (o da execugio da terapia em si) e o da construgio de um documento de legado,
para os outros. Assim, parece que a razdo principal pela qual a TD aumenta a espiritualidade
dos seus participantes possa residir justamente nos seus proprios pilares, na razio fundamental
da sua existéncia e aplicabilidade a pessoas em fim de vida: permitir o aumento de sentido e
propdsito de vida, dois dos aspectos questionados ou mesmo ameagados na espiritualidade
de quem se confronta com a morte. Apesar de parecer ser esta a razio que fundamenta mais
fortemente a eficdcia da TD na espiritualidade face aos participantes do grupo controlo, deve
ser feita uma andlise relativamente a outras varidveis psicossociais estudadas neste EAC e a sua
relagao com a espiritualidade, nomeadamente os sintomas depressivos, 0 SDesm e 0 DAM.
Com jd foi referido, a evidéncia cientifica — apesar de ainda escassa — tem demonstrado
uma relacdo entre a patologia psicossocial e a espiritualidade. Mostrou-se uma relacio
inversa entre bem-estar espiritual e a depressdo e, sabe-se hoje que na evolugio da doenga
incurdvel, sobretudo com o declinio funcional mais marcado, sio esperados sentimentos
de desmoralizagio, aumento da ansiedade e de DAM. Quando sio analisados os dados do

presente EAC — relativamente as patologias anteriores do foro psicossocial —, verifica-se que
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em todas elas se mostrou uma eficicia da TD, ou seja, uma diminuicio da sua prevaléncia
nos momentos de follow-up. Desta forma e ji que a patologia psicossocial dos doentes em
fim de vida é uma constelagao sintomdtica e nio um conjunto de afeccoes psicoldgicas
isoladas e sem influéncia mutua, nio se estranha que a melhoria significativa da depressio,
da ansiedade, do DAM e da desmoralizagao — patologias cunhando frequentemente o fim de
vida — possa ser acompanhada de uma melhoria significativa da espiritualidade j& que esta é

também reacesa neste tltimo confronto com a morte que se aproxima.

4.9. Eficdcia da Terapia da Dignidade nos Sintomas Fisicos e sua Intensidade

Apesar de ter-se verificado uma eficicia da IPM em diversos sintomas fisicos (na
andlise do grupo IPM), interessa focar esta discussio na capacidade da TD em diminuir a
sintomatologia fisica, j4 que a eficdcia da intervencdo multidisciplinar de CP nos sintomas
fisicos foi j4 comprovada em estudos anteriores (Higginson e al., 2003).

A TD mostrou-se eficaz na redugio estatisticamente significativa de alguns sintomas
fisicos (dor, cansago, sonoléncia e bem-estar) dos participantes do EAC, tanto dentro do
grupo de intervengio como comparativamente ao grupo controlo. Na comparagio entre
grupos de estudo, esta eficicia mostrou-se relevante para a sonoléncia (no momento pés-
intervengio, p=0,0295) e para a sensagio de bem-estar (no momento pés-intervengio e ao
15 dia de follow-up, p=0,0002; p=0,0183, respectivamente).

Diversas razoes podem estar na origem desta melhoria significativa entre grupos. A
primeira, relativa 4 diminui¢io da sonoléncia, pode dever-se ao facto de, cada participante
na TD ser convidado a esforgar-se no reconto da sua histéria pessoal, exigindo um esfor¢o
de recordagio das memdrias mais significativas, de assumir um papel activo tanto fisico mas,
sobretudo, intelectual e emocional. Talvez a actividade requerida na execugio da tarefa “terapia
da dignidade, no aqui e no agora”, juntamente com a persisténcia e curiosidade necessdrias
relativas 4 execugio e finalizagio do documento de legado, possam desencadear um novo
e mais forte impulso, um impulso activador e estimulante, relegando para segundo plano
a astenia e adinamia préprias de quem vive centrado apenas na sua doenca, sem objectivo
alcancdvel e sem estimulacio externa. Poderd ser também determinante para a redugio da
sonoléncia o papel estimulador do terapeuta, durante todo o processo de execu¢io da TD,
desde a sua apresentacio até A discussio final e entrega do documento de legado.

Relativamente ao aumento da sensacio de bem-estar face ao grupo de controlo, este foi
verificado de forma mais mantida ao longo do follow-up realizado. Nao podemos esquecer
que a TD é inteira e intensamente vivida como “a minha histéria”, tentando o terapeuta que
essa narrativa seja um encadeamento de acontecimentos, li¢oes e histérias felizes, tentando
aumentar a dignidade pessoal, assim como o propésito e o sentido de vida. Ao revelar-se
novamente a si mesmo como existente para além da doenca, Ryff e Keyes (1995) referem

seis disposicoes ligadas ao bem-estar: autoaceitagao; sensagio de controlo sobre o ambiente;
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sensacdo de se viver uma vida preenchida de sentido; busca de crescimento pessoal; relacoes
sociais positivas e autonomia. Talvez na sua execu¢io, a TD consiga tocar em cada um
destes aspectos ou disposi¢oes, aumentando-os, permitindo o aumento do bem-estar global
do individuo. Vejam-se alguns aspectos mais particulares: sensacio de controlo sobre o
ambiente (a TD permite um controlo sobre a narrativa, sobre o encadeamento da sessio,
sobre os aspectos a serem focados e sobre o documento de legado final); sensacio de se viver
uma vida com sentido (a TD permite uma nova orientagio de vida, encadeando aspectos
passados e presentes com um objectivo de projec¢io futura); busca de crescimento pessoal
(a0 falar sobre si, o participante na TD revela-se como sujeito capaz de sentir, procurando
através da sua narrativa algumas respostas, construindo uma ideia renovada si préprio e,
desta forma, reforcando o seu crescimento pessoal); relacdes sociais positivas (a TD permite
um reavivar de memdrias e acontecimentos com a familia ou com uma comunidade de
pessoas significativas e préximas. Para além deste trabalho de refor¢o de que a narrativa
pessoal de cada um nfo é um processo solitdrio, dependendo de multiplas relagdes sociais, a
entrega do documento de legado permite 4 pessoa em fim de vida o estreitamento de relagdes
e a entrega de algo intimo que ird ser partilhado); autonomia (a cada participante na TD ¢
dada a total autonomia decidir os temas a discutir na sessdo psicoterapéutica ap6s a leitura
do protocolo de perguntas orientadoras, assim como decidir o encadeamento da TD e a
forma final do documento de legado. Um dos aspectos mais preponderantes na execucio da
TD é o empowerment que ¢ dado a pessoa em fim de vida para a decisdo do seu percurso em

conjunto com o terapeuta.

4.10. Eficicia da Terapia da Dignidade no Bem-Estar Psicolégico do
Cuidador

Na andlise da auséncia eficicia da TD no bem-estar psicolégico do cuidador — assim
como da auséncia da eficicia da IPM —, tornam-se essenciais duas consideragoes: uma,
relativa ao nimero de cuidadores que preencheram o ISM ou aceitaram participar no ensaio
clinico; outra relativa a0 MHI mediano dos cuidadores na baseline. Assim sendo, apenas
25 cuidadores responderam ou aceitaram participar no estudo. O ntimero reduzido de
cuidadores participantes empobrece a capacidade de andlise estatistica e, consequentemente,
as conclusoes dela retiradas. A segunda consideragio diz respeito ao elevado MHI mediano
dos cuidadores na baseline (131, num intervalo de 38 a 226). Apesar de confrontados com
a doenca incurdvel do seu familiar/ente querido/amigo, o grupo de cuidadores analisado
apresentava um nivel moderado a elevado de bem-estar psicolégico, tornando mais dificil a
andlise de eficdcia dentro e entre os grupos de estudo.

Tendo em conta as limitacoes apresentadas anteriormente, a entrega do documento
de legado em conjunto com a leitura partilhada do mesmo nio se mostraram factores

determinantes para a melhoria do bem-estar psicolégico dos cuidadores dos participantes
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submetidos 4 TD face aos do grupo controlo. Merece também uma palavra de relevo — e
uma importante introspecgio posterior de toda a equipa multidisciplinar de CP — a auséncia
de melhoria psicoldgica dos cuidadores seguidos apenas em regime de IPM. Tal achado
revela como se tornam prementes protocolos instituidos e cumpridos nos seios das equipas
multidisciplinares, tendo uma clara defini¢ao dos sujeitos, das suas competéncias e niveis de
intervengio, evitando, assim, acompanhamentos pouco objectivos, sucintos e superficiais
que ndo sigam um plano comum delineado e conhecido por todos os seus intervenientes,

onde um objectivo claro de ajuda aos cuidadores é conhecido e partilhado.

4.11. Andlise de Prevaléncias

Paraaandlise comparativa dos dados do nosso estudo relativos a prevaléncia das principais
patologias psicossociais estudadas (depressao, ansiedade, SDesm ¢ DAM), utilizdmos como
referéncia os estudos mais recentes realizados em amostras de doentes, seguidos ou nao em
CP, em fim de vida ou em fases mais precoces da sua doenga incurdvel (Tabela XXI).

Em todas as patologias estudadas, verificimos uma prevaléncia superior 4 encontrada
na literatura publicada.

No que diz respeito a depressao, nio foi possivel realizar uma andlise comparativa de
prevaléncia utilizando a DSM-1V, j4 que nio existe nenhum estudo europeu utilizando esse
critério diagondéstico. Foi entio utilizada a HADS para esse efeito. A andlise comparativa dos
dados do nosso estudo foi realizada tomando como referéncia o estudo SEPOS (Southern
European Psycho-Oncology Study) que pretendeu estudar a morbilidade psicossocial de doentes
oncoldgicos de trés paises do Mediterraneo (Portugal, Espanha e Itdlia) (Grassi ez al., 2004).
Dos 277 participantes deste estudo, avaliados para sintomas depressivos e ansiosos utilizando
a HADS, 69 destes (24,9%) apresentavam score de depressio na HADS-d 211, identificados
como sintoma depressivos clinicamente significativos. A percentagem de doentes do nosso
estudo com score de depressio na HADS-d 211 foi de 75,0% (n=60), valor superior a
percentagem de 24,9% encontrada no estudo SEPOS. No mesmo sentido, relativamente
ao score médio (DP) na HADS-d, o nosso estudo obteve um score mais elevado do que o
encontrado no estudo de referéncia referido: 13,0 (4,33) vs. 4,1 (3,66), respectivamente.

No que concerne 2 ansiedade, a andlise comparativa dos dados do nosso EAC tomou
também como referéncia o estudo SEPOS (Grassi e al., 2004). Dos 277 participantes deste
estudo, avaliados para sintomas depressivos e ansiosos utilizando a HADS, 94 destes (34%)
apresentavam score de ansiedade na HADS-a 211, identificados como sintoma ansiosos
clinicamente significativos. A percentagem de doentes do presente estudo com score de
ansiedade na HADS-a >11 foi de 40% (n=32), valor superior a4 percentagem de 34,0%
encontrada no estudo SEPOS. No mesmo sentido, relativamente ao score médio (DP) na
HADS-a, o nosso estudo obteve um score mais elevado do que o encontrado no estudo de
referéncia referido: 9,26 (4,55) vs. 7,21 (4,35), respectivamente.
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No que diz respeito a SDesm e ao DAM, a situagdo ¢ semelhante. O presente estudo
mostrou uma prevaléncia superior a encontrada noutros estudos publicados. O DAM da nossa
amostra foi de 20,0%, superior ao encontrado no estudo de referéncia de Chochinov ez /.
(2005) que utilizou a mesma escala que o nosso EAC. Também na SDesm esta tendéncia se
mostra verdadeira, encontrando o nosso ensaio uma prevaléncia superior comparativamente
ao estudo de Grassi ez al. (2004). Diversas razoes podem estar na origem desta diferenca
encontrada. Pensamos que a maior delas possa ser o deficiente seguimento psicoldgico anterior
a entrada na UCP, aquando da doenga e tratamento oncoldgicos (68,8% dos participantes
do EAC nio possuia acompanhamento psicoldgico prévio). Outra razdo plausivel é o parco
seguimento paliativo prévio que os participantes do nosso EAC receberam antes da sua
entrada na UCP da CSI, impedindo um acompanhamento holistico multidisciplinar que
abarcasse o sofrimento psicossocial e fisico (81,2% sem acompanhamento prévio em CP).
Duas tltimas — mas importantes razoes — podem ser a elevada percentagem de participantes
com familias disfuncionais e vivendo isoladamente durante o decurso da sua doen¢a incurdvel

e ap6s a entrada na UCP (57,5% e 45,0%, respectivamente).

Tabela XXI. Andlise comparativa entre as principais patologias psicossociais (literatura publicada

vs. estudo actual).

Patologia/Ref. estudo comparativo/prevaléncia (%) Prevaléncia (%) do EAC actual
Depressio e ansiedade / Grassi ez al., 2004 / 24,9 e 34,0 75,0 e 40,0 (avaliagao pela HADS)
SDesm / Grassi ez al., 2004 / 33,0 52,5
DAM / Chochinov ez al., 1995 / 8,5 20,0

DAM, desejo de antecipacio de morte; EAC, ensaio clinico aleatorizado; HADS, Hospital Anxicty & Depression

Scale; SDesm, sindroma de desmoralizacao; Ref, referéncia.

4.12. Satisfacio dos Doentes Submetidos a Terapia da Dignidade

Para a andlise comparativa dos dados do nosso estudo relativos 2 satisfacio dos doentes
submetidos 4 TD, utilizdimos como referéncia os estudos desenvolvidos por Chochinov ez al.
(2005, 2011). Nos valores apresentados entre parénteses, deve ler-se (presente estudo vs.
estudo comparativo).

Utilizando o estudo de Chochinov e colaboradores (2011), podemos concluir que o score
médio de cada izem do questiondrio de satisfagao foi sobreponivel aos nossos resultados para
todas as perguntas: utilidade (4,40 vs. 3,63, p=0,608); satisfacdo (4,48 vs. 4,26, p=0,765);
sentido de dignidade (4,56 vs. 3,52, p=0,091); diminuigo sentido de sofrimento (4,16 vs.
2,86, p=0,388); aumento de vontade de viver (3,76 vs. 3,63, p=0,608); ajuda a familia (3,48 vs.
3,93, p=0,765); ajuda a forma como a familia vé ou aprecia o seu familiar (4,04 »s. 3,58,

»=0,759).
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No que concerne 4 percentagem de doentes com score >4 (“concordo” + “concordo
plenamente”), tomando como estudo de referéncia o de Chochinov ez al. (2005), o nosso
EAC mostrou valores de satisfagao superiores nas seguintes perguntas: aumento de significado
de vida (84% uvs. 67%); sentido de dignidade (96% vs. 75%); aumento de vontade de viver
(72% vs. 47%).

Os nossos resultados podem explicar-se por diversas razdes: ao convidar cada doente
a falar sobre a sua vida, a TD permite que esta volta a existir dentro de cada um, nao como
algo que perdeu importincia ou valor, mas como uma realidade viva e honrada por aqueles
que o rodeiam e cuidam. Neste sentido, a doenga é relegada para um plano secunddrio, nio
sendo considerada mais determinante do que todas as determinantes vitais de cada pessoa
em fim de vida. Ao sentir-se respeitado e honrado (dois dos aspectos centrais no conceito
de dignidade), cada doente sente-se mais imbuido da sua dignidade, revelando-se esta como
uma parte fulcral da sua existéncia, jd4 que se encontra a ser estimulada pelo terapeuta e pela
TD. Falar sobre os acontecimentos de vida — quer sejam mais ou menos positivos — ¢ falar
sobre a vida. Encontrar-se emerso numa narrativa, é vivé-la e manter uma esperanca de
continuar a viver, mesmo para além do derradeiro momento da morte. Muitos participantes
poderdo também querer viver mais, para cumprir a tarefa de completar o seu documento
de legado, para o entregar, para falar sobre ele, discuti-lo com quem mais amam, para o
utilizarem como pretexto — ou ponto de partida, melhor dizendo — para iniciar didlogos
sobre a sua histéria, sobre quem sio e sobre como gostariam que o futuro fosse. Talvez seja
por estas razdes que os participantes do nosso EAC encontraram na TD um aumento tio
significativo da sua vontade de viver.

Apenas a pergunta 2 (satisfagio com a realizacio de TD) obteve um valor de satisfacio
sobreponivel ao encontrado no estudo anteriormente referido (92% vs. 91%).

Nio existem dados comparativos para as perguntas sobre utilidade, diminui¢io do

sentido de sofrimento e ajuda & forma como a familia vé ou aprecia o seu familiar.

4.13. Sobrevivéncia dos Dois Grupos de Estudo

Apesar da evidéncia contraditdria e pouco sélida, a crenca de que a psicoterapia aumenta
a sobrevida dos doentes oncoldgicos mantém-se acesa e persistente em grupos de académicos
e clinicos a nivel mundial, apés o estudo inicial de Spiegel ez al. (1989). A crenga de que os
factores psicolégicos podem afectar a progressio do cancro tornou-se predominante entre
o publico leigo e alguns profissionais de oncologia (Doan, Gray, & Davis, 1993; Lemon
& Edelman, 2003). Uma extensio dessa crenca ¢ a de que a melhoria no funcionamento
psicolégico pode prolongar a sobrevida, apds o diagndstico oncoldgico. Se isso fosse verdade,
a psicoterapia podia, nio s6 beneficiar o humor e a qualidade de vida, mas também aumentar
a sobrevida. De facto, existe alguma aceitagio generalizada desta nogao. Uma substancial

proporgio de mulheres com cancro de mama a frequentar grupos de apoio acreditam que,
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ao fazé-lo, podem aumentar a esperanca média da sua vida (Miller ez al., 1998).

Numa revisio sistemdtica da literatura acerca desta temdtica, Coyne, Stefanek e Palmer
(2007) concluem que nenhum dos EAC incluidos na sua andlise tinha sido desenhado para
avaliar a sobrevida como endpoint primdrio, e que o efeito positivo da psicoterapia tinha sido,
na maioria dos estudos, confundida com o acompanhamento médico regular. Mais concluem
que, perante a fraca evidéncia encontrada, nio existe a necessidade de desenvolvimento de
investigagio orientada para ao efeito da psicoterapia na sobrevida dos doentes oncoldgicos.

No protocolo inicial do nosso EAC, era um dos endpoints tercidrios estabelecer a
comparagio entre a sobrevivéncia dos dois grupos de estudo. De facto, o nosso estudo nio
foi desenvolvido como um estudo de sobrevivéncia a priori, nem pareceria 6bvio que assim
fosse numa populagio de pessoas em fim de vida que, na sua maioria, iria falecer no decurso
do seu internamento em regime paliativo. Interessava perceber — isso sim — se a TD ou a
IPM ou ambas, teriam algum tipo de influéncia nos dias de vida destas pessoas e, sobretudo,
se assim fosse, se seria acompanhada de uma melhoria da sua qualidade de vida. Na andlise
dos nossos dados, foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre os dois
grupos de estudo no que concerne a sobrevida, reportando que o grupo da TD vivia em
média mais 5,3 dias do que o da IPM, e com melhor qualidade de vida.

No melhor do nosso conhecimento, o presente EAC ¢é o primeiro a estudar a
sobrevivencia de doentes submetidos a TD, face a um grupo submetido a IPM, e a
apresentar resultados promissores. A TD podde proporcionar aos doentes alocados ao grupo
de intervencio, comparativamente aos da IPM, um aumento da sobrevivéncia, com melhoria
da qualidade de vida, tempo este dedicado  execugio de uma terapia breve, a elaboragio de
um documento de legado e 4 sua entrega, um tempo mais longo devotado 2 execugio de um
projecto, com proposito e significado. Esse tempo foi o da partilha de histérias e sentimentos
com os outros, do estreitamento possivel e tangivel de relagoes. Enfim, ao prolongamento de
um tempo de confissdo, de introspeccio, de crescimento e abertura de si a0 mundo.

Diversas razoes putativas sio apontadas como sendo responsdveis pelo fenémeno
de aumento de sobrevida em doentes submetidos a psicoterapia, entre os quais o possivel
aumento de adesdo ao plano médico global e a atitudes comportamentais sauddveis (Coyne
& Stefanek & Palmer, 2007), a “atitude mental adequada” (Spiegel ez al., 1989) e os efeitos
psicolégicos benéficos sobre a funcio endécrina (Fawzy er al., 1990), nunca solidamente
comprovados.

De acordo com os dados recolhidos no nosso EAC, nao podemos dissertar longamente
acerca das intimeras razoes responsdveis pelos achados encontrados, j4 que o nosso estudo
foi apenas de indole clinica, nio tendo avaliagdes para além das efectuadas por escalas, sem
recurso, portanto, a doseamento analitico de qualquer espécie. No nosso entender, o efeito
de aumento da sobrevida dos doentes alocados ao grupo da TD face 4 IPM pode dever-se a
duas razdes essenciais: a primeira, relativa 4 adesdao a um plano continuado de intervencio
psicoterapéutica (=7 dias desde a apresentagio 2 entrega final do documento de legado),

com um aumento concomitante de motivagdo tanto externa como interna para desenvolver
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um projecto com um sentido e propdsito determinados, sobre a vida e ndo orientada para
um morrer antecipado; a segunda, de maior dificuldade no estabelecimento causal, pode
dever-se a relago ainda pouco esclarecida entre bem-estar psicoldgico, qualidade de vida e
sobrevivéncia, ou o que Spiegel (2004) cunhou de inberently improbable. No nosso ensaio,
foi demonstrada a eficicia da TD face & IPM em diversas varidveis psicossociais como os
sintomas ansiosos, depressivos, o SDesm, o sentido de dignidade e 0 DAM. A relagio entre
estas varidveis ¢ a sobrevivéncia é de causalidade pouco clara e achamos poder dever-se a
diversos mecanismos interrelacionados e dependentes entre si. Achamos provdvel que a
melhoria do humor e da vontade de viver possam ter conduzido a uma melhoria do estado
de nutrigdo, assim como a uma melhoria do sono reparador e que estes, em conjunto
com outros como o controlo sintomdtico fisico mais eficaz do grupo da TD face ao grupo

controlo, possam ter aumentado a sobrevida destes participantes.
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Agqueles que investigam sabem por experiéncia que o processo que leva i descoberta, por vezes
trabalhoso até & insanidade, traz recompensas na maior parte dos casos intangiveis. A investigagio
alia curiosidade intelectual, espirito de aventura, alguma loucura e rigor cientifico. O médico
de familia que investiga é uma ponte entre a ‘ciéncia tal qual se faz” e a Medicina tal qual se
pratica. A pritica da investigacio dd um sentido acrescido & arte de ser médico (Brito de S4,
2003; p.189). Este é um pardgrafo sucinto. Talvez coloquial até, mas certo em cada conceito.
Ao lé-lo, resumo o que senti neste percurso longo e feliz. No inicio deste percurso, nao sabia
onde ia chegar. Submeti-me sempre a um exercicio de humildade: o de aceitar qualquer um
dos resultados alcancados. Alcangar bons ou maus resultados, tudo é Ciéncia que importa.
Na verdade, este ensaio clinico foi um exercicio proveitoso, cujos ganhos — muito para além
dos resultados estatisticos puros — excederam em muito a satisfagio de jovem investigador.

Como jd foi referido, o meu interesse por dignidade surgiu do contacto a cabeceira de
uma pessoa em fim de vida, ainda numa fase recente de formagao médica em CP. Testemunhei
nesse dia que a dignidade podia ser concretizdvel mais do que desejdvel. Era, portanto,
necessdrio abrir mais um capitulo na minha vida enquanto médico — o de investigador —,
abrindo também a possibilidade de novos capitulos de investigacao em Portugal e, em tltima
e crucial andlise, mais um capitulo na vida de tantos doentes em fim de vida seguidos em CP.

Desde somente hd cerca de 20 anos, se iniciou um trabalho sélido sobre a clarificacio
e concretizagio do conceito — muitas vezes vago e abusivamente utilizado — de dignidade
em Medicina, especificamente em doentes em fim de vida. A dignidade ¢, hoje, inteligivel,
concretizdvel, perceptivel e alcangdvel. Perante uma Medicina tecnologicamente avangada
como a nossa, a dignidade necessita, de facto, cada vez mais, de um lugar a ser lembrado,
mais do que em textos académicos arrumados em prateleiras, mas na clinica didria de relaao
face-a-face. Pensamos que o grande objectivo da Medicina dos préximos tempos deva ser
a da aproximagio a pessoa — num retorno desejivel ao ouvir humano sem obstdculos —
partilhando e refor¢ando a dignidade, vivendo-a como se a cada profissional de satde tivesse
sido dada a oportunidade de uma viagem — a da vida da pessoa doente — na qual pode
participar. Essa Medicina de futuro — onde sempre caberdo os imprescindiveis progressos
técnicos —, serd a Medicina da dignidade, a os detalhes, da proximidade compassiva aqueles
que sofrem. Essa Medicina serd uma arte aperfeicoada do reconhecimento do outro em
vulnerabilidade. No repto langado por Chochinov (2013), o presente da Medicina actual
deve dedicar-se a uma cultura do cuidar (0 advance a culture of caring), onde a dignidade
possa ser o guia da mudanga da visao de cada um de nds relativa i pessoa fragilizada, onde
cada um de nés possa ser motor da mudanga, da transformagio necessdria do paradigma do
patienthood para o personhood. A sua mensagem ¢ também por nés plenamente acreditada:
now is the time to take action. A acgio (the action) é a de dignificacio.

No final deste estudo, de olhar com ansiedade para os seus resultados, apesar de toda
a complexidade envolvida no caminho percorrido, fica uma percep¢io profunda acerca de
dignidade que nos tranquiliza como clinicos, investigadores e pessoas: definir dignidade

tornou-se mais simples e a sua esséncia mais interpretdvel: ela ¢ a importancia de cada ser
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humano, valor intrinseco tnico de cada um, uma coeréncia interna de ser-se pessoa na
relagao consigo e os outros. Simplesmente. Na prdtica clinica, mesmo a mais duramente
quotidiana, a dignidade deve ser the value, not a value, capaz de sobrevalorizar a personhood
(relativo a pessoa, pessoalidade) sobre a tao usual e indignificante patienthood (relativo a
condicao estrita de ser doente, a doenca) (Chochinov, 2013).

No fim de vida, folheiam-se, até ao fim, as pdginas do grande livro da existéncia (Serrio,
2009) e, nos momentos de fragilidade que possam ser estes os de escrever as tltimas linhas de
um epilogo, a pessoa humana nio deve estar s4, deve ser acompanhada e a dignidade servird

de apoio e abrigo nessa derradeira escalada de transposicio.

No melhor do nosso conhecimento, este é o primeiro EAC internacional, a estudar a
eficicia da TD em doentes em fim de vida com elevado nivel de sofrimento psicossocial. As
conclusées mais relevantes da nossa investigagao sio:

1) a eficicia da TD nos sintomas depressivos e ansiosos de doentes em fim de vida
seguidos em CP. Esta eficdcia mostrou-se consistente no periodo de follow-up de 30
dias o0 que parece um achado de importancia clinica crucial no alivio deste tipo de
sintomatologia em pessoas com prognéstico reservado;

2) na mesma linha, a TD mostrou ser também eficaz noutras varidveis do sofrimento
psicossocial e existencial, nomeadamente na SDesm e no DAM;

3) a TD revelou, corroborando evidéncia publicada, ser eficaz no alivio do sofrimento
relacionado com a perda de dignidade e na melhoria da qualidade de vida;

4) ao contrdrio de outros estudos publicados, a TD foi oferecida a todos os doentes
sem exclusio daqueles com sintomas ansiosos ou depressivos classificados como
“clinicamente significativos” utilizando a HADS; tal prova que mesmo na presenca
de sofrimento psicoldgico significativo os doentes em fim de vida podem realizar a
TD sem que deturpem a sua narrativa de vida por sintomatologia depressiva como
negativismo, atitude de autocomiseragio e culpa;

5) apesar de outros estudos anteriores terem mostrado uma elevada satisfagio dos
doentes submetidos 2 TD, os resultados do nosso estudo revelam valores superiores;

6) este é o primeiro EAC a propor-se estudar a sobrevivéncia de doentes submetidos a
TD, face a um grupo controlo submetido apenas a IPM. O presente ensaio mostrou
que os participantes alocados ao grupo de intervencio sobreviveram, em média,
sensivelmente mais 5,3 dias do que os alocados ao grupo da IPM (26,1 dias [95%IC
23,2 220,0] vs. 20,8 dias [95%IC 17,4 a 24,2], respectivamente).

No futuro, pensamos que a TD continuard a demonstrar novas e promissoras
caracteristicas aplicdveis a clinica e, sobretudo, ao doente individual e & sua familia. Nova e
inovadora investigagio tem mostrado que a TD seguird caminhos diversos na senda do apoio
a doentes em fim de vida, ou outros em fases mais precoces da sua doenga, como é o caso

da execu¢io da TD via telemedicina (Passik ez al., 2004) ou a execugio de TD em doentes
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deprimidos sem comorbilidade médica avangada (Avery & Baez, 2012). Sabemos que nenhum
processo humano ¢ mecanicista, unidireccional ou newtoniano, antes uma complexidade.
Por isso, pensamos ser absolutamente necessdria mais investigacao de qualidade na tentativa
de perceber todo o fendmeno que envolve a TD e a sua interferéncia no comportamento
humano. Assim, a investigagdo futura terd de trilhar caminhos muito para além do estudo
das varidveis psicossociais dos doentes submetidos & TD. Terd de tentar compreender que
modificagées bioldgicas terdo afinal os doentes em fim de vida, quando submetidos & TD,
podendo para isso recorrer-se, por exemplo, a ensaios clinicos controlados com doseamentos

de hormonas corticoesteréides como o cortisol, ou com registos electroencefalogréficos.

Apés todo o percurso realizado e toda a andlise acerca dos resultados encontrados,
apresentam-se seguidamente os possiveis factores que nos parecem ser responsdveis pela
eficdcia da TD na patologia psicossocial, fisica e existencial dos doentes do nosso estudo:

- 0 processo narrativo ¢ considerado um dos aspectos mais bdsicos do ser humano
na tentativa de dar sentido a0 mundo e ao cosmos. Através da narrativa, a vida pode ser
transmitida, eternizada, desde o seu inicio até ao seu fim, numa sequéncia de histdrias
contadas e recontadas, dando forma ao constructo de uma realidade, identidade e
subjectividade tnicas. O processo narrativo, a revisitagio permanente e partilhada a que
obriga, torna a vida mais do que uma sequéncia bioldgica encadeada e sem sentido. Permite
um reencontro apds esse abandono de sermos nds préprios depois da doenca;

- a linguagem — nas suas diversas formas, escrita, falada ou outra — ¢ a sua articulagao
légica ndo é um fenémeno neutro, possuindo um poder intrinseco de mudanga e criagio de
uma realidade tangivel e duradoura (Foucault, 1980). A criagio de um documento legado
escrito — resultado do legado da TD — é um exemplo disto, permitindo o nascimento e
concretizagao de um teachable moment (momento de ensino);

- no contacto com a pessoa — neste caso particular com a pessoa em fim de vida
submetida & TD — existe a assun¢io de que os eventos vitais nio sio acontecimentos
aleatérios, antes uma sequéncia bem interligada, possuindo um significado global na vida
de cada pessoa;

- 0 processo narrativo caracteristico da TD — ainda que breve — oferece a oportunidade
de interacgdo social: “quem narra” (doente), “quem escuta’ (terapeuta), “o que ¢ dito e
escutado” (mensagem), permitindo que a revisitagao de si proprio conduza a uma descoberta
da necessidade de ir ao encontro dos outros — o fenémeno de religagio, de redescoberta e de
actualizagio do confronto connosco — para que estes possam saber de si, da sua histdria, das
suas licoes e conselhos, de si para além da doenca e da morte avizinhada;

- aTD oferece o meio propicio a abertura da posse da pessoa em fim de vida aos outros;

- a mensagem constante da TD ¢ a de que i interessas e, para além desta, a de que
tu existes e estds vivo. Tal facto, fica bem patente no discurso de um doente apés a TD: -
Aqui deitado, nesta cama imdvel apesar de confortdvel, este é um tempo de mortandade, de

espera e de paragem. Aguarda-se, por vezes demasiado sozinho e demoradamente, a chegada
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desse comboio de tiltima viagem. Com esta terapia o tempo de espera tornou-se diferente, mais
preenchido — ricamente preenchido, diria eu — porque estive acompanhado a falar da vida, de
mim e de outra viagem que ndo esta que me espera. Eo tempo e espago de afirmagio do outro,
de atengao plena, de compaixio focada e desperta, de envolvimento e entrega. Através da
sua intervengio, a TD aproxima-se dos ensinamentos de Pico della Mirandola, nos quais
o homem — mais do que ser mortal ou imortal, celestial ou terreno — podia, acima de
tudo e em qualquer altura da sua vida, ser criador da sua pessoa e dos seus limites, num
caminho interior de escolha, no esfor¢co de compreender o verdadeiro sentido das coisas,
perscrutando os segredos da sua existéncia interna;

-aTD ¢é uma entrada permitida na histdria de uma pessoa e, como afirma Charon
(2004, p.863): entrar na histdria de uma pessoa é criar espago e conhecimento sobre o seu
contador;

-aTD assume uma “sacralidade” prépria nascida da tonalidade do cuidar e do reforgo
do estar com, da possibilidade dada 4 pessoa em fim de vida de ser antes de partir. Neste
sentido, a TD encontra ressonincia no trabalho de Jacobson (2009) acerca dos encontros
humanos promotores de dignidade — o centro do desenvolvimento da dignidade humana
—, nos quais existe um equilibrio de crescimento mutuo: a pessoa vulnerdvel mas com
conflanga e a que entrega compaixio, numa relagio de abertura, honestidade, reciprocidade,
de solidariedade humana, enfim;

- 0 desenvolvimento da TD é uma motivacio extrinseca, ou seja, um trabalho de
construcio de um documento de legado com o objectivo de ser partilhado e entregue. Por
detrds desta premissa, existe a ideia de recompensa de esfor¢o que mobiliza o individuo
a ultrapassar-se, ultrapassar a sua limitagdo, os seus sintomas e os seus pensamentos de
adversidade e morte, com o objectivo primordial — e tltimo para muitos — de criagio de
algo eterno na forma escrita. Neste sentido, a dddiva conhece um novo significado, a da
entrega que se sente, que se objectiva e que se faz sentir junto dos outros. Mas nao falamos
apenas de motivagao extrinseca no processo da TD, falamos também da intrinseca (talvez
a de maior relevo nesta explicagdo), aquela que nio depende da recompensa externa, visto
que a tarefa em si prépria, comega a representar um interesse para o sujeito, algo que se
relaciona consigo e com a sua maneira de ser e estar na vida; algo que tem um significado
e que desperta prazer na sua realizagdo. Neste sentido, a execugio da TD, a construgiao do
documento de legado e sua entrega elevam-se a um plano motivacional mais profundo e
sem influéncia do mundo exterior: a tarefa deixa de representar uma obrigacio, um meio
para atingir um fim (recompensa), para representar um fim em si prépria, sendo, agora,
enxertada na realizacio pessoal e na felicidade. Pensamos que talvez resida neste factor a
maior parcela de responsabilidade pela eficicia da TD na reducio da patologia psicossocial
estudada e, provavelmente também, na sobrevida dos participantes do nosso EAC;

- 0 documento de legado na sua forma escrita, sobretudo pela mensagem eternizada
que contém, permite um efeito de rippling (de propagagio, de provocar ondulagio), tal

como uma pedra atirada a 4gua provoca ondas em torno de um epicentro, perdurando estas
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mesmo depois desta pedra jazer no fundo do lago. Ao permitir-se criar algo que perdura — o
documento de legado — a pessoa doente — o epicentro — acredita que esta é a sua “eternidade”,
a marca que provoca nos outros e que estes vao, por sua vez, passando aqueles com quem
interagem, levando a que continuem “vivos”, enquanto eles também o estiverem;

- Yalom (2008, p.16) considera que ndo é ficil viver cada momento absolutamente
consciente da inevitabilidade da nossa morte. E como tentar olbar para o Sol e manter os olhos
Jixos: qualquer um de nds sé consegue fazé-lo durante alguns segundos. A'TD talvez permita que
se desvie este olhar de quem vive com a morte demasiado perto do pensamento, ajudando a
esbater esse brilho intenso que déi, quando olhado fixamente e de frente. Talvez a sua melhor
funcio seja a de ajudar a olhar antes para os contornos de cada um, para a silhueta esquecida
de ser pessoa, mantida ainda perante a intensidade da mortalidade.

Concluindo, a TD parece ganhar cada vez mais relevo no conjunto de intervengoes
especializadas a disposi¢io dos profissionais de sadde de CP no seguimento dos seus
doentes. Esta interven¢io terapéutica nio se destina a todas as pessoas em fim de vida,
nem deve ser praticada por todos os profissionais de satde. J4 os cuidados conservadores
de dignidade desenvolvidos por Chochinov (2002, 2004) podem e devem ser interiorizados
por todos aqueles que, directa ou indirectamente, lidem com situacdes de fim de vida e
de acompanhamento clinico holistico. Pensamos ser mandatéria uma introspecgio mais
profunda sobre os resultados cientificos trazidos a luz do dia pelo presente estudo — talvez
uma meta-conclusio — de que apesar de toda a técnica envolvida em qualquer psicoterapia, no
fundo, as pessoas em sofrimento pretendem e necessitam daquele tempo e daquele espago para
serem verdadeiramente ouvidas, generosamente acolhidas, existindo novamente. Procuram e
esperam de nds — os chamados profissionais — um espelho onde se vejam inteiras, com uma
histéria e um lugar especial no olhar do outro, esperam ser pessoas de novo, interceptadas por
nés até ao fim das suas vidas. Esperam, através da TD, a devolugio da integridade da sua
beleza interior. A TD ¢é apenas um dos veiculos a operacionalizar toda essa transformagio.

Concluindo — agora sim mas de forma diferente — e parafraseando o Prof. Doutor Lobo
Antunes, uma palavra sobre o que aprendi para além do curriculo escrito, o que se somou
na minha vida para além do trabalho investigacional puro. Sinto-me agora mais sensivel
no olbar as pessoas e entendo de uma forma limpida que cada contacto 4 sua cabeceira ¢
um privilégio de generosidade que me foi concedido, cada dia, por sentir a sua grandeza e
dignidade muito para além da doenga, limitacao ou sofrimento.

A leitura da realidade de cada pessoa individual, fragilizada perante nds, é mais
complexa do que alguma vez pudemos imaginar. Este trabalho permitiu-nos a descoberta
de uma nova dimensio da pessoa em fim de vida, mais profunda, “rendilhada” e complexa,
cheia de nuances tao particulares e tnicas. Escuto, agora, que um médico fica até ao fim e que,
neste acompanhar, faz parte néo da constelagio da doenga de cada pessoa, mas sim da constelagio
de cada pessoa. Tenho, hoje, um desejo de concretizagdo futura: que se modifique a cada dia
— na linguagem académica, cientifica e, sobretudo, na da prética clinica didria — a premissa

“dignidade no morrer” para “dignidade até ao morrer”.
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Esta tese nao tem um fim. Ela é apenas parte de um futuro comegado. O ponto de
partida para um comeco, ou um recomeco, melhor dizendo. Nio ¢ possivel emergirem
deste documento senio centelhas que irdo iluminar, aclarar, dar sentido e orientar dias de
investigagio portuguesa que desejamos mais proficuos, onde todos nés possamos pertencer

verdadeiramente ao mapa global da Medicina Paliativa.

“Talvez nio tenha chegado aonde plancei ir.
Mas cheguei, sem querer, aonde o meu coragio queria chegar, sem que eu o soubesse”

Rubem Alves (1933 -)

Capitulo VI
NOVAS AREAS
de CONHECIMENTO
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Para além de todos os novos resultados apresentados anteriormente, este trabalho
de investigacdo criou novas dreas de conhecimento para além dos owutcomes propostos
no protocolo inicial do EAC. Seguidamente apresentam-se dois desses novos campos de

conhecimento:

6.1. Para um Novo Modelo de Dignidade em Medicina

(Construido a partir do artigo publicado: Julido M, Barbosa A, 2012. O conceito de dignidade em Medicina. In:
Barbosa A. ed. Investigagio Qualitativa em Cuidados Paliativos. Lisboa: Nicleo de Cuidados Paliativos/Centro de

Bioética/Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa. p.239-269)

Através da andlise da literatura incluida no trabalho de Juliio e Barbosa (2011),
construiu-se um modelo de integracio dinimico que engloba diversas dimensoes da
dignidade humana.

Uma primeira polaridade ¢ dirigida a dignidade universal, intrinseca, inaliendvel,
incondicional e absoluta, heranca comum a todos os Homens, simplesmente por nascerem
Homens.

Numa outra polaridade integrimos o que designdmos por dignidade relacional (da
pessoa individual ou mesmo colectiva). Este tipo de dignidade estd ancorado na dignidade
universal e desenvolve-se a partir desta através do reconhecimento e da relacio (do eu consigo
mesmo e do eu com o outro). A dignidade relacional assume, assim, caracteristicas concretas,
dinimicas, mutdveis, contingentes e contextuais, na linha da ética relacional proposta por
Barbosa (2010).

Neste novo modelo, a dignidade relacional estd dividida em duas dimensées (interior
e exterior) compostas por dreas especificas que representam temas fundamentais de cada
dimensio. Areas como o mérito, a privacidade e a qualidade da relagio, p.e., podem pertencer
a ambas dimensées, transitando de forma dinimica entre a componente interior ou exterior.
Cada uma destas 4reas assume as caracteristicas de ubiquidade e transi¢io, de acordo com a
interac¢do humana estabelecida. Por exemplo, o mérito pode significar ser digno de aprego
para alguém, pertencendo a dimensio exterior, mas também constituir-se um valor ou
aptidao do eu na sua relacio interior.

Através da andlise da literatura, tornou-se claro que, como Jacobson (2009) defende,
a interacgdo humana encerra em si mesma o potencial de gerar dignidade, promovendo-a
ou ameagando-a. Esta interac¢io ocorre em trés niveis diferentes, mas interligados — relacio
préxima com o outro, relagio com o espago fisico e relagio social. Também neste ponto, o
trabalho de outros autores, como o de Chochinov (2002a), encontra pontos de ligacio. Na
sua proposta de cuidados conservadores de dignidade, Chochinov apresenta um conjunto
de atitudes e perguntas a serem utilizados na relagio médico-doente, conduzindo-os a uma

introspec¢io conjunta acerca dos problemas que ameacam a dignidade. Esta introspecgao
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conjunta nio ¢ mais do que uma interac¢do humana, a mesma defendida por Jacobson e
pelos autores desta revisio. A forma e o contetido da relagio médico-doente ou, de forma
mais lata da relagio humana, encerram a capacidade de influenciar a dignidade no sentido

da sua promocio ou ameaga.

Dignidade Humana

Dignidade Universal

- Da Humanidade -
Inata e Inaliendvel
Direito Humano Bdsico

Dignidade Relacional

- Da Pessoa Individual ou Colectiva -
Din4mica e Modificdvel

Dimensao Exterior Dimensao Interior

(Relagao Eu <— Outro) (Relag¢ao Eu <— Eu)

* Estatuto social/relacional * Respeito e orgulho préprios
* Respeito miituo * Auto-estima e valor intrinseco
o Partilha ¢ Continuidade do Eu

¢ Esperanca
* Autonomia e controlo
* Integridade

* Mérito
e Privacidade

. i i . g g
Apoio Social - Corpo (integridade e sofrimento

* Qualidade relagao/cuidados fisicos)

* Preocupagio com o outro - Mente (sofrimento psicoldgico,
- Presente (sobrecarga cuidador) existencial, espiritual)
- Futuro - Moral

Figura 2. Neste novo modelo de integragio, a dignidade humana é constituida por dois grupos

principais: dignidade universal e dignidade relacional. A dignidade relacional desenvolve-se a
partir da primeira e, através da relagio (interior ou exterior), divide-se na dimensao interior
ou exterior, respectivamente. As duas dimensoes da dignidade relacional sdo complementares,

dindmicas e interligadas.
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6.2. Percepgio do Tempo e da Vida: a sua Utilidade no Rastreio de
Depressdo em Doentes em Fim de Vida

(Construido a partir do artigo publicado: Julido M, Oliveira F, Nunes B, Barbosa A. Time and life perception in the

terminally ill: its utility in screening for depression. J Palliat Med. 2013 Nov;16(11):1433-7)

Como ji foi referido, a depressio ¢ um sério problema psicolégico em CP, afectando
cerca de 15% dos doentes em fim de vida (Hotopf ez al., 2002).

Os profissionais de satide falham muitas vezes — por receio, desconhecimento ou falta
de instrumentos de rastreio simples e rdpidos — a identificacdo das patologias psicossociais
tais como a depressio (Block, 2000). Além disso, os médicos evitam discutir e explorar estas
4reas, devido a limitagoes de tempo (Block, 2000; Lloyd-Williams ez a/., 1999) especialmente
em doentes fragilizados e fatigados, tipicamente os que encontramos em CP. As escalas de
rastreio precisam de ser simples e breves.

Os estudos acerca deste tipo de ferramentas clinicas breves de rastreio para a depressio
em CP tem atraido o interesse de inimeros grupos de investigagio. Mahoney ez al. (1994),
por exemplo, mostraram que uma entrevista constituida por uma pergunta Gnica para a
depressao foi tao precisa quanto a Escala de Depressiao Geridtrica na detecgio de depressio
em idosos seguidos em CP. Chochinov ¢z /. (1997) demonstraram que a pergunta Unica
Are you depressed? (Estd deprimido?) diagnosticou depressio com sucesso em 197 doentes
oncolégicos em fase avangada de doenga recebendo CP; com 100% de sensibilidade,
especificidade e valor preditivo positivo em comparagio com a Shedule for Affective Disorder.
Um outro estudo do Reino Unido nio foi capaz de replicar estes dados, apresentando valores
de sensibilidade e especificidade inferiores. Tal facto mostra-nos que a abordagem do rastreio
de depressio com uma pergunta tnica pode sofrer influéncias culturais ou outras (Lloyd-
Williams ez al., 2003).

A percepgio alterada do tempo tem sido identificada como um meio de rastreio para
o sofrimento psicolégico em CP. Baseado nas palavras de William James (1890): o tempo
subjectivo pode ser entendido como mais curto ou mais longo do que tempo objectivo, Bayés et al.
(1997) desenvolveram uma nova ferramenta de rastreio de depressao em doentes oncolégicos
e com SIDA. A todos os participantes deste estudo foi perguntado sistematicamente, How
long did yesterday seem to you? As respostas foram comparadas com o seu estado psicolégico.
Os resultados mostraram que a percep¢do subjectiva do tempo correlacionava-se com o
sofrimento psicolégico em metade dos doentes, embora as origens desse sofrimento nao
fossem conhecidas. Os autores concluiram que os seus resultados sobre a percepgao do
tempo em doentes em fim de vida poderiam ser um ponto partida para investigagao futura.

Outros autores como van Laarhoven ez a/. (2011) mostraram que doentes com cancro
em estddio avangado percepcionavam o tempo como movendo-se lentamente, estando esta
percepgio correlacionada com elevado nivel de sofrimento psicoldgico.

No seu trabalho versando sobre o tempo, as emogées e a depressio, Gallagher (2012)
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escreve que vdrios estudos fenomenoldgicos e experimentais mostraram que os individuos
deprimidos sofriam de uma experiéncia de desaceleracio do fluxo temporal e que, em
comparagio com os controlos, as pessoas deprimidas tendiam a focar-se menos no presente
assim como em eventos futuros.

Apesar de tudo o que foi escrito acima, os investigadores continuam a investigar sobre
novos instrumentos de rastreio — mais simples, breves e aceitdveis — para a depressio em
doentes em fim de vida. A utilizagio da percepcio alterada do tempo como um desses
potenciais instrumentos nio recebeu muita aten¢io da comunidade cientifica na 4rea da
Medicina Paliativa. Neste momento, a utilidade e validade desta abordagem nao foi ainda
estabelecida.

Durante o decorrer do EAC, o investigador principal (M.].) recolheu dois testemunhos,

apresentados seguidamente:

LA
ES. era uma mulber de 32 anos, doente em fim de vida padecendo de um sarcoma agressivo
da perna direita resistente a miiltiplos ciclos de quimioterapia. ES. era seguida em CP para
controlo sintomdtico, sobretudo da sua dor grave e debilitante e das suas nduseas.
Um dia, durante uma de suas consultas, com um olbar muito triste, ela disse ao médico de
CP (M.].):
“~ Eu sinto-me como se estivesse congelada no tempo. A vida estd quebrada, estilhacada...;
E como se eu vivesse numa outra dimensio, num caminho paralelo: existia a vida sem o cancro e
agora este caminho presente paralelo com a doenga
LA

(GHIIH]

VIR era um homem de 68 anos de idade, em estddio terminal da sua esclerose miiltipla.
Passava todos os seus dias na cama, totalmente dependente dos outros para suas actividades de
vida didria. Em conversa com o seu médico de CP (M.].), depois de uma noite muito perturbada,
enfrentando crises graves de dispneia, ele descreve uma sensagdo muito vivida quando olha para o
reldgio do quarto da UCP onde se encontrava internado:

“_ Sabe, doutor... F engragado como o reldgio - e o tempo que ele representa - parece diferente
quando se tem esclerose miiltipla como ew. Os dias sdo muito longos e lentos como os meus
movimentos...”

AL

Estes dois testemunhos desencadearam uma hipétese: poderia a percepgio de vida e do
tempo — e as suas eventuais distor¢oes — estar relacionada com a depressio em doentes em
fim de vida? E, em caso afirmativo, poderia essa percepcio alterada servir como ferramenta
de rastreio para depressio nestes doentes? Tendo estas duas questdes em mente e baseados

no conteido dos testemunhos recolhidos, foi desenvolvida uma escala de rastreio de
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depressio para doentes em fim de vida constituida por trés afirmagées de resposta sim ou ndo
(Percep¢ao do Tempo e da Vida-3 ou PTV-3) (Tabela XXII). O desenvolvimento da PTV-3
foi baseado em: nogio ou percepgio de desaceleracio ou congelamento do tempo; sensacio
de destrui¢do ou quebra da vida; sentimento, como resultado de estar doente, de viver a vida
num caminho separado, paralelo.

Esta nova escala foi entio adendada ao protocolo inicial do EAC j4 ap6s este ter iniciado,

razio pela qual, os resultados apresentados digam respeito apenas a 63 participantes.

Tabela XXII. A escala sobre a percepgio do tempo e da vida (PTV-3).

Por favor coloque um X em cada afirmagio, conforme ache que é verdadeira ou falsa.

Verdadeiro Falso

1. Sinto que a minha vida se quebrou, se partiu.

2. Parece que a vida passa ao meu lado e que nao andamos
no mesmo caminho.

3. Para mim o tempo parece congelado, parado.

Com a introdu¢io da PTV-3 no EAC, os autores pretendiam explorar a utilidade de
uma escala sobre percep¢io do tempo e da vida no rastreio de depressdo, utilizando como

gold-standard comparativo os critérios de depressio da DSM-IV.

Anilise estatistica

Foi realizada uma andlise inicial as propriedades de rastreio para depressao da PTV-3,
utilizando a DSM-IV como gold standard. Foram calculados os valores de sensibilidade,
especificidade, valor preditivo positivo e negativo para cada questio da PTV-3. No sentido
de avaliar a propriedade preditiva das questoes da PTV-3, foi aplicado o modelo de regressio

logistica, utilizando 0 DSM-IV como varidvel dependente.

Resultados
Um total de 63 participantes respondeu & PTV-3. A taxa de resposta foi de 100%.
A Tabela XXIII apresenta as propriedades da escala PTV-3 para rastreio de depressio

em comparagio com a DSM-IV.
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Tabela XXIII. Propriedades da escala PTV-3 para rastreio de depressido em comparagio com
a DSM-IV, em 63 doentes.

DSM-1IV
Sensibilidade Especificidade
P
%) w TV
1. Sinto que a minha vida se quebrou, se partiu. 100 7,7 40,0 100
2. Parece que a vida passa a0 meu lado e que nio 625 667 53.6 743
andamos no mesmo caminho.
3. Para mim o tempo parece congelado, parado. 95,8 28,2 45,1 91,7

DSM-1V, Structured Clinical Interview for DSM-1V, 4th edition, a partir da MINI; VPN, valor preditivo
negativo; VPP, valor preditivo positivo; PTV-3, escala de percep¢io do tempo e vida — 3 afirmagoes.

Regressao logistica

Foi escolhido o método Backward Stepwise com o objectivo de identificar quais as
varidveis com melhor capacidade preditiva para diagnosticar depressao. Apés esta andlise,
apenas duas questoes da PTV-3 (n°2 e n°3) foram mantidas (PTV-2) (OR=2,9; 95%IC
[0,9 a 8,7]; OR=7,6; 95%IC [0,9 a 65,3], respectivamente). Este modelo de regressio final
foi capaz de diagnosticar correctamente 70% dos doentes deprimidos (usando um cus-off de
50%), com uma sensibilidade de 63%, especificidade de 74% e VPP e VPN de 60% e 73%,
respectivamente. A drea debaixo da curva (AUC) foi de 72% (95%IC [59 a 85]).

Conclusao

A PTV-3 parece ser clinicamente promissora como nova escala para o rastreio de
depressio em doentes em fim de vida em CP.

E necessiria futura investigagio para a compreensio do fenémeno das distor¢es
do tempo e da vida neste tipo de doentes e a sua possivel aplicagio como meio de rastreio

de depressio nos doentes em fim de vida.
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