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Prefacio

A reflexdo sobre a morte é uma questao central da experiéncia de ser humano, através da
qual moldamos a forma como vemos a vida e quem somos. Viver e morrer, ainda que
paradoxalmente, nao sao dois polos opostos, branco e preto. Existe uma relacao entre a
forma como vivemos e como queremos morrer, entre o que achamos digno ou nao. Mais do
que resultados, ou uma busca por uma maior compreensao do que é certo ou errado no fim
de vida, deparei-me com a complexidade do sofrimento, o desejo de controlar e de preservar

a autonomia, a busca pela dignidade e conforto.

Foi através das entrevistas com quem enfrenta de frente e brevemente o seu fim que comeco
a compreender a importancia da coragem e da autenticidade que este desfecho inevitavel
impoe. Encaremos a morte como ela deve ser encarada, e discutamo-la sem preconceitos ou
paternalismos. Nao nos esquecamos que o mais nobre atributo do médico esta nas pequenas
coisas. No descodificar os estados de alma dos seus doentes, nas expressoes, no olhar, nos
gestos. Transformemos a experiéncia de morrer num ato que respeite a humanidade de cada

um de nos.

“No final da vida de minha mae, a visao da sua fragilidade fez-me questionar a justica de
manter a vida a qualquer custo. Sera que, no fim das contas, prolongar o sofrimento fisico e
a angustia mental era a Gnica opgao ética? Ela, que sempre viveu com dignidade, merecia

morrer sem dignidade?”

- Simone de Beauvoir, Uma Morte Muito Suave
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Resumo

Introducao: Pacientes oncologicos com necessidades paliativas experimentam grande
sofrimento psicoldgico e sintomatico que pode levar a uma grande sensacao de desalento e
ao comprometimento do sentido de dignidade. Manter a dignidade do paciente ou a
qualidade de ser valorizado é um objetivo central dos cuidados paliativos. A noc¢ao de
dignidade é muitas vezes explicada pela funcionalidade, alivio dos sintomas e autonomia na
tomada de decisdes. Contudo, este entendimento e as suas implicacoes ainda nao sdo
totalmente claras.

Objetivo: Estudar a influéncia do seguimento por Cuidados Paliativos na autopercecao de
dignidade e na qualidade de vida do doente oncologico.

Materiais e Métodos: Estudo qualitativo através de entrevistas semi-estruturadas com
aplicagdo das escalas WHOQOL-BREF e Escala de Dignidade em 44 doentes oncoldgicos
de um hospital da zona Centro. Estes doentes foram divididos entre um grupo acompanhado
pela equipa de Cuidados Paliativos e outro sem acompanhamento. Fez-se andlise estatistica
com recurso ao software SPSS versao 29.

Resultados: Verificou-se, com o presente estudo que, em todos os dominios, a qualidade de
vida dos doentes foi significativamente inferior aos valores normativos, sem diferencas
substanciais entre os grupos com ou sem acompanhamento por Cuidados Paliativos. A
dignidade também se revelou comprometida, com énfase no sofrimento existencial e na
dependéncia. Estes achados sugerem que, embora os cuidados paliativos promovam
conforto, os seus beneficios ndo se refletem em melhorias quantitativas substanciais nas
escalas utilizadas.

Conclusao: A auséncia de diferencas significativas entre os grupos sugere que os cuidados
paliativos, embora essenciais, podem ndo melhorar quantitativamente todos os aspetos
avaliados. Destaca-se a necessidade de uma abordagem mais holistica e personalizada nos
cuidados prestados, que inclua suporte emocional e espiritual, visando preservar a dignidade

e melhorar a qualidade de vida dos doentes em fim de vida.

Palavras-chave

Cuidados Paliativos; Fim de vida; Qualidade de vida; Dignidade; Doentes oncologicos
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Abstract

Introduction: Oncologic patients with palliative needs experience great psychological and
symptomatic suffering that can lead to a enourmous feeling of discouragement and
compromised sense of dignity. Maintaining the patient's dignity or feeling valued is a central
goal of palliative care. The notion of dignity is often explained by functionality, symptom
relief and autonomy in decision-making. However, this understanding and its implications
are still not entirely clear.

Objective: To study the influence of Palliative Care follow-up on the self-perception of
dignity and quality of life of cancer patients.

Materials and Methods: Qualitative study using semi-structured interviews with the
application of the WHOQOL-BREF and The Patient Dignity Inventory to 44 oncologic
patients at an hospital located in the Centro region. These patients were divided into a group
monitored by the Palliative Care team and another without follow-up. Statistical analysis
was performed using SPSS software version 29.

Results: The present study found that, in all domains, the patients' quality of life was
significantly lower than the normative values, with no substantial differences between the
groups with or without Palliative Care. Dignity was also compromised, with an emphasis on
existential suffering and dependence. These findings suggest that, although palliative care
promotes comfort, its benefits are not reflected in substantial quantitative improvements in
the scales used.

Conclusion: The absence of significant differences between the groups suggests that
palliative care, although essential, may not quantitatively improve all aspects evaluated. The
need for a more holistic and personalized approach of care provided stands out, which
includes emotional and spiritual support, aiming to preserve the dignity and improve the

quality of life of patients at the end of their lives.
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Introducao

O fenébmeno do envelhecimento das populacoes é uma tendéncia global que reflete
o aumento da expectativa de vida e as transformaces demograficas nas sociedades
contemporaneas. Nas tultimas décadas, observou-se um crescimento continuo da proporcao
de idosos em relacdo a populacao total, impulsionado pelos avancos médicos, melhorias das
condicOes de vida e reducao das taxas de mortalidade infantil. (1) De acordo com projecoes
apresentadas pela Organizacao das Nacoes Unidas “até ao final da década de 2070, projeta-
se que o numero de pessoas com 65 anos ou mais no mundo chegara a 2,2 bilhGes,

superando o nimero de criancas (com menos de 18 anos)”. (2)

Este envelhecimento demografico apresenta desafios significativos e um impacto
nos demais setores, desde a saide a economia e sistemas de apoio social. O aumento da
longevidade, ainda que um indicador positivo de progresso, exige uma reavaliacdo das
estratégias existentes e torna premente a necessidade de adaptar os sistemas de satude. (3)
Em Portugal, a esperanca média de vida, em 2021, foi de 81,0 anos, tendo sofrido um
aumento de 13,9 anos desde 1970, refletindo a tendéncia global de envelhecimento. (4) Este
fenomeno tem transformado a sociedade portuguesa numa das mais envelhecidas da

Europa, colocando uma pressao crescente no sistema nacional de saude. (5)

O impacto do envelhecimento nos sistemas de satude estd intimamente ligado a
crescente prevaléncia de doencas cronicas entre a populacao idosa. As pessoas com doenca
cronica avancada apresentam perfis clinicos complexos, doencas progressivas e prognostico
de vida limitado, exigindo cuidados integrais, que contemplam as dimensées emocional,
social e espiritual, aliados a cuidados paliativos, planeamento antecipado de decisoes e
maior apoio aos cuidadores. (3) De realcar, que o Instituto Nacional de Estatistica (INE)
apontou para uma prevaléncia de doenca cronica ou problema de satide prolongado em
44,7% da populacao residente em Portugal, no ano de 2022, (6) sublinhando a urgéncia de

adaptar os cuidados de saude as necessidades desta populacao.
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Cuidados Paliativos

Filosofia e Principio

A medida que o niimero de pessoas idosas aumenta, paralelamente com o niimero
de doencas cronicas, acresce também o nimero de pessoas envolvidas no cuidado, o que
representa uma ameaca e um desafio para a compreensao e defesa do principio ético
geralmente aceite, de respeito pela autonomia dos doentes. Assim, é necessario expandir o
tradicional quadro ético de abordagem ao doente, por forma a incluir a relacdo e a
conectividade inegavel entre este e os seus cuidadores. E essencial compreender o
significado de ser idoso ou doente e dependente, e definir o conceito de vulnerabilidade na
saude. Além disso, é crucial reconhecer a posicao dos cuidadores informais que devem ser
parceiros na equipa de suporte aos doentes. Esses cuidadores, cada vez mais necessitados
de “cuidados para quem cuida”, devem ser valorizados enquanto individuos com

necessidade e direitos consequentes e meritorios do seu proprio respeito. (7)

Os cuidados de longo prazo para familiares gravemente doentes sao trabalho nao
remunerado e sem apoio que pode prejudicar a saiide, o bem-estar e a seguranca financeira
dos proprios cuidadores. (4) Diante disso, hd uma necessidade urgente de adaptacao e
maior flexibilidade dos sistemas de satide, para poderem dar resposta a estas mudancas.
Tradicionalmente, os CP tém sido associados principalmente a doentes oncoldgicos o que
levou a concecdo errada de que os CP s06 sdo relevantes nas ultimas semanas de vida e devem
ser prestados, exclusivamente, por servicos especializados. Contudo, a medida que o
panorama dos cuidados de saide evolui, hd4 um reconhecimento crescente de que as
percecoes dos CP devem mudar, expandindo o seu ambito para atender as necessidades

diversas e em constante evolucao de uma populacao em envelhecimento. (8)

Propoe-se, assim, uma nova definicao operacional para o doente cronico avancado,
que inclui os doentes com outras doencas além do cancro. Segundo o SNS, na idade adulta,
as patologias que tendencialmente mais carecem de cuidados de satde paliativos sdo, para
além das doencas oncologicas, a insuficiéncia de 6rgao (cardiaca, renal, hepatica ou
respiratoria), as doencas neurolégicas, vasculares, autoimunes, entre outras. (9) A incerteza
na estimativa do prognoéstico dos doentes é destacada nesta perspetiva mais ampla,
sugerindo que o foco nao deve ser exclusivamente os doentes que morrerao, mas também
aqueles cuja morte é provavel nos proximos meses. Assim, a inica forma de os CP chegarem
a maioria das pessoas que deles necessitam é pela integracdo da sua disponibilidade em
todos os ambientes de cuidados (domicilio, ERPI, CCI, CSH, CSP). (10)
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A OMS define cuidados paliativos como uma abordagem centrada na melhoria da
qualidade de vida, quer para o doente em fim de vida, quer para a sua familia, dando énfase
a prevencao e ao alivio do sofrimento, através da detecdo precoce, tratamento e da
compreensao holistica do doente nos seus dominios fisicos, psicossociais e espirituais. Os
principios-chave da filosofia dos CP incluem o alivio da dor e dos sintomas angustiantes e a
afirmacao da vida reconhecendo a morte como um processo natural. Ao integrar elementos
psicologicos e espirituais, esta abordagem proporciona um sistema de apoio por forma a dar
a possibilidade de os doentes viverem ativamente até a morte, auxiliando as familias no
decorrer da doenca e no processo de luto. Através de uma equipa multidisciplinar os CP,
quando aplicados logo no inicio de evolucao da doenca, juntamente com tratamentos
destinados a prolongar a vida, tém como objetivo melhorar a qualidade de vida e influenciar
positivamente o curso da doenca, abordando complicagoes clinicas e compreendendo as

necessidades e preferéncias do doente. (11)

Organizac¢ao dos Cuidados Paliativos

A 5 de setembro de 2012, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n°52/2012) foi
promulgada, consagrando o direito e regularizando o acesso dos cidaddos aos CP, sendo
definida como responsabilidade do Estado e dando origem a criacdo da rede nacional de CP

(RNCP), que funciona sob a tutela do Ministério da Saude. (12)

A coordenacao da RNCP, a nivel nacional, é assegurada pela Comissao Nacional de
Cuidados Paliativos (CNCP), a quem compete elaborar e propor, para aprovacao da tutela,
os planos estratégicos para o desenvolvimento dos CP, com periodicidade bienal. (12) Este
plano visa integrar os principios e filosofia dos Cuidados Paliativos em todos os servigos
clinicos do SNS, assegurando que todas as equipas adquirem as competéncias necessarias
para uma abordagem paliativa de exceléncia. Para tal, as equipas devem trabalhar em
estreita colaboracdo, recebendo apoio das equipas especializadas, e estabelecer uma
organizacdo eficaz para o sucesso do desenvolvimento desses cuidados em todas as
dimensoes, incluindo cuidados hospitalares, cuidados de satide primarios e cuidados
continuados integrados. O plano destaca, ainda, a importancia da interligagao formal entre
as equipas locais de Cuidados Paliativos, visando garantir suporte e continuidade na

formacao e melhorar a continuidade dos cuidados as pessoas e suas familias. (10)

Ao longo dos proximos anos, a meta é alcancar um estado avancado de integracao
dos Cuidados Paliativos em todo o sistema de saide, conforme preconizado pela

Organizacao Mundial da Satide (OMS). Isso implica que os Cuidados Paliativos se tornem
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acessiveis em todo o territério nacional, proporcionando suporte em todos os niveis de

cuidados. (10)

O Conselho da Europa (CE) enfatiza que a qualidade do atendimento numa regiao
nao depende apenas da qualidade das instituicOes e servicos, mas também da articulacao
entre os servicos de cuidados. Assim, a proposta é organizar os servicos numa rede nacional
funcional e coerente para melhorar o acesso, qualidade e continuidade dos cuidados
paliativos, permitindo, inclusivamente, que mais pessoas possam escolher morrer em casa,
se desejado. Esta articulacao deve ocorrer desde a identificacao da necessidade de Cuidados
Paliativos até qualquer alteracao no nivel de complexidade do cuidado. O plano preconiza
uma cultura organizacional dindmica e personalizada, permitindo ao doente mudar de

equipa conforme as suas necessidades clinicas e preferéncias. (13)

Realca-se a necessidade de disponibilidade de cuidados 24 horas por dia, sete dias
por semana, independentemente do nivel de complexidade, e que todos os recursos estejam
disponiveis para atender as necessidades do doente e da familia. O plano destaca a
equidade, a sustentabilidade e a adequacdo a idade dos doentes como principios
fundamentais dos Cuidados Paliativos. Em relacao aos recursos humanos, propoe atualizar
as necessidades minimas das equipas e reconhecer a interdependéncia do tempo dedicado

por diferentes profissionais. (13)

Os Cuidados Paliativos devem ser parte integrante da formacao de estudantes de
medicina, enfermagem, psicologia e servico social, bem como de todos os profissionais de
saude. A equipa interdisciplinar que presta estes cuidados inclui médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicologos, assistentes espirituais/ religiosos e por todos os profissionais

de saude aliados, com formacao e experiéncia adequadas. (10)

Os CP podem ser administrados em niveis diferentes, sendo normalmente
caracterizados por uma abordagem a trés niveis: abordagem paliativa; cuidados paliativos
generalistas e cuidados paliativos especializados. A abordagem paliativa destina-se a
ambientes que ocasionalmente tratam doentes com CP, integrando métodos e
procedimentos para controlo de sintomas, comunicacdo, tomada de decisdes e
estabelecimento de metas de acordo com os principios dos cuidados paliativos,
mencionados anteriormente. Essa abordagem deve estar disponivel para todo o sistema de
saude, de modo que todos os profissionais de satide concluam a sua formacao basica em CP,
sendo capazes de identificar e tratar precocemente os doentes com necessidades paliativas

e encaminhar os casos complexos. (13)
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Outro nivel de abordagem s3o os Cuidados Paliativos Generalistas, destinados a
doentes com doencas incuraveis e progressivas, prestados por profissionais que trabalham
em areas com alta prevaléncia destes doentes, como os Cuidados de Satide Primarios (CSP)
e alguns servicos hospitalares (Oncologia, Medicina Interna, Hematologia, entre outros).
Estes profissionais, embora niao se concentrem exclusivamente em cuidados paliativos,
devem ter conhecimentos e formacao adicionais para prestar cuidados paliativos gerais de
qualidade. Os cuidados paliativos especializados estdo reservados a pacientes com
necessidades complexas, exigindo o envolvimento de uma equipa especializada que aborda
proativamente todos os aspetos da sua condicdo e o seu impacto sobre eles e as familias.
Esses servigcos exigem um nivel mais elevado de formacgao, pessoal e recursos, sendo
destinados a doentes com um nivel de complexidade elevado. O acesso a servicos
especializados de cuidados paliativos é recomendado para todos esses pacientes, a fim de

garantir cuidados abrangentes. (13)

Para além de um cuidado adequado as necessidades multidimensionais dos doentes
e familias, os cuidados paliativos devem ser acessiveis, proporcionando intervencoes
oportunas e articuladas entre equipas especializadas, unidades de internamento e outros
servicos, assegurando assim uma cobertura regional e nacional eficaz. Nesse contexto,
existem trés tipologias principais. As Equipas de Suporte Comunitarias (ECSCP),
localizadas em Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) ou Unidades Locais de Satde
(ULS), que oferecem consultoria a diversas unidades de satide (unidades do ACES, equipas
ou unidades de cuidados continuados integrados, lares, entre outros) e prestam cuidados
diretos em casos mais complexos, promovendo também a formacdo de profissionais e
funcionando de forma auténoma ou integrada com outros servicos. As Equipas Intra-
hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), presentes nos hospitais, que
oferecem apoio aos profissionais de satde, consultas de CP, hospital de dia e
acompanhamento continuo ap6s a alta hospitalar, especialmente em areas sem ECSCP. Em
Portugal, existem, por fim, as Unidades de Cuidados Paliativos (UCP). Estas sao servicos
especializados, independentes, com equipas multidisciplinares e recursos proprios,
destinadas ao tratamento de doentes com necessidades paliativas complexas, muitas vezes

diferenciadas por patologia. (14)

As equipas de CP devem articular-se eficientemente, referenciando os doentes
através dos sistemas de informacao existentes no SNS e estabelecendo tempos maximos de
resposta para garantir transferéncias rapidas e satisfazer as necessidades e preferéncias dos

doentes. (15)
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Cuidados em fim de vida

Ainda que a morte seja parte natural da experiéncia humana, é muitas vezes
abordada como uma doenca, o que pode levar muitos doentes a falecer em hospitais, na

solidao e no desconforto. (16) Os CP, no entanto, propéem uma abordagem diferente.

De acordo com o Oxford Handbook of Palliative Care, ha varios principios que
visam assegurar que a morte seja uma experiéncia digna e respeitosa para os doentes e os
seus entes queridos. Estes incluem: saber quando a morte se aproxima e entender o que
esperar; manter o controlo sobre o que acontece; ser tratado com dignidade e ter
privacidade; ter controlo sobre o alivio da dor e outros cuidados sintomaticos; poder
escolher onde a morte ocorre; ter acesso a informacGes e especialistas; receber apoio
espiritual ou emocional; ter acesso aos cuidados de fim de vida em qualquer ambiente;
controlar quem esta presente; emitir diretivas antecipadas e garantir que os desejos sejam
respeitados; ter tempo para se despedir e aproveitar momentos preciosos de acordo com os
desejos individuais; e poder partir quando a altura chegar, sem prolongamento

desnecessario da vida. (17)

Os CP centram-se na antecipacao, prevencao, diagnostico e tratamento de sintomas
em doentes com doencas graves ou potencialmente fatais, com o objetivo de melhorar a
qualidade de vida dos doentes e suas familias, independentemente do seu diagnostico
especifico. Embora ndo dependam do prognostico, os CP tornam-se particularmente
importantes a medida que os doentes se aproximam do fim de vida, dando especial énfase
a gestdo de sintomas e ao apoio psicossocial. (18) A abordagem dos CP é individualizada,
indo além dos protocolos clinicos, com a avaliacao global do doente a ser considerada a
principal ferramenta para uma paliacdo eficaz. Seja em regime de internamento ou
ambulatorio, essa avaliacao deve considerar a compreensao do doente sobre a sua condicao,
a evolucao da doenca, os tratamentos anteriores, os sintomas atuais, o exame fisico, os

medicamentos propostos e as expectativas face ao tratamento. (19)

A cronologia da doenca e dos tratamentos, avaliacdo funcional e avaliagdo de
sintomas sao elementos essenciais. A avaliacao funcional e sintomatica é realizada por meio
de escalas especificas, adaptadas aos cuidados paliativos, como a PPSv2 (Palliative
Performance Scale version 2) e a ESAS (Edmont Symptom Assessment System). (20,21) A
PPSv2 substitui a primeira versao publicada em 1996 e foi desenvolvida no Canad4, pelo
Victoria Hospice Society. (22) A ESAS, também desenvolvida no Canada, permite que a
avaliacdo de sintomas seja realizada sistematicamente desde a admissao, registando as

evolugbes didrias e em consultas ambulatoriais e visitas domiciliares. Estes recursos
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contribuem para a compreensao da evolucao da doenca, prognodstico e tomada de decisoes.

(20,21)

Doente oncologico

A discussao sobre a morte e o morrer apresenta varias barreiras e desafios, tanto a
nivel individual como social. O estigma e o tabu ainda persistem, influenciando as atitudes
em relagdo aos individuos que se encontram em fim de vida. Este estigma contribuiu para a
negligéncia deste tema na oncologia, onde a énfase muitas vezes recai sobre o tratamento e

a cura, em detrimento dos cuidados de fim de vida. (23)

Ao longo da ultima década, o campo da oncologia tem testemunhado avancos
significativos na terapéutica, especialmente com a introdu¢do da imunoterapia e da
oncologia de precisao. No entanto, a crescente complexidade da terapéutica experimental e
a maior participacao em ensaios clinicos introduzem desafios relacionados com a incerteza

prognostica. (24)

Esta incerteza representa um desafio tinico para os pacientes e as suas equipas de
saude, particularmente no contexto da discussao sobre planos futuros e opc¢oes de cuidados
de fim de vida. Oncologistas e especialistas em cuidados paliativos devem abordar essas
questdes com o objetivo de gerir as expectativas de forma realista e ajudar os doentes a

navegar pelas trajetoérias da sua doenca em tempo real. (24)

Segundo a American Society of Clinical Oncology (ASCO), a introducao precoce dos
cuidados paliativos, juntamente com tratamento oncologico padrdo, devem ser
considerados, a partida, para doentes metastizados ou com elevada carga sintomatica, a fim
de que a paliacao seja usada de forma mais apropriada e, ao mesmo tempo, reduzindo o uso

de cuidados intensivos futeis. (25)

O papel dos cuidados paliativos evoluiu da gestao de sintomas agudos no fim de vida
para a sua integracao precoce no decorrer da doenca oncologica, permitindo a formacao de
relacionamentos continuos com doentes e familiares. Decorrente da integracao de CP no
cuidado a estes doentes consegue-se, nao apenas a gestao sintomatica, mas também ajudar
os doentes a lidar eficazmente com a sua doenca, ao prestarem apoio e facilitando a
compreensao do doente sobre o seu prognostico e processos de tratamento. (26,27) De
facto, como verificado no estudo de Temer JS et all, varios estudos relatam que doentes que

recebem CP precoces e integrados desenvolvem conhecimento progndstico mais preciso ao
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longo do tempo e scores que se traduzem em maior qualidade de vida, quando comparados

com aqueles que receberam cuidados usuais. (28)

Dignidade e Qualidade de vida

A qualidade de vida (QV), um aspeto crucial no cuidado do doente, que
autorrelatada, pode destacar problemas que requerem atencao e permitir a antecipacao das
consequéncias da doenca e do tratamento, é fundamental na tomada de decisoes médicas,
pois pode prever o sucesso da terapéutica. (29) A OMS define QV como a percegao do
individuo sobre a sua situacao de vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos

quais vive e em relacao com os seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes. (30)

Para que a qualidade de vida seja reconhecida como um direito fundamental, é
necessario valorizar a dignidade da pessoa humana. Esses conceitos estao interligados, na
medida em que a dignidade da pessoa humana procura uma vida com qualidade, e a
qualidade de vida, por sua vez, reflete o respeito a dignidade humana. (31) A dignidade,
enquanto direito humano béasico inviolavel, deve ser respeitada e protegida, sendo essencial

para a vida e a sociedade. (32)

Segundo Julido “Dignity is an important and necessary bridge between modern
technological medicine and the vulnerable person seeking support and shelter that forms
the compassion refuge’that is so often forgotten.” (33) Assim, na medicina, e especialmente
nos cuidados paliativos, promover a dignidade é crucial, e viver e morrer com dignidade

devem ser objetivos primordiais. (34)

Entretanto, a discussao sobre o que significa morrer com dignidade exige uma
analise mais ampla, dado que, apesar de alguns estudos terem explorado esse tema, a
investigacdo sobre dignidade permanece limitada. Estudos recentes, como um estudo
envolvendo 213 doentes oncologicos terminais, com uma expectativa de vida menor de 6
meses, concluiu que apenas uma pequena percentagem identificou a perda de dignidade
como uma preocupacdo significativa. No entanto, aqueles que expressaram tais
preocupacoes relataram maior dor, menor qualidade de vida e sofrimento psicologico. (35)
Noutro estudo observacional, conduzido por Chochinov et all, revelou fatores-chave que
influenciam a dignidade, sendo a qualidade de vida um dos fatores com maior impacto

negativo na percecao de dignidade. (36)
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O estudo da presente dissertacao tem por base o modelo teérico de Chochinov, que
destaca a importancia da dignidade para doentes em fim de vida e enfatiza como a perda de
dignidade pode impactar profundamente o desejo de viver e a qualidade de vida. (37) Os
resultados do estudo de 2002, que incluiu 50 doentes oncoldgicos que foram seguidos por
um periodo de 15 meses, sugerem que a dignidade esta associada tanto a fatores internos,
como externos (incluindo o controlo de sintomas, o apoio social, o respeito pela privacidade
e a propria valorizacao do doente). O estudo aponta ainda, que a perda de dignidade é
frequentemente citada por médicos como uma razao para os doentes optarem pela
eutanésia ou suicidio assistido, destacando a necessidade de mais pesquisas empiricas para

desenvolver intervencoes que promovam a dignidade e o bem estar dos doentes em fim de

vida. (37)
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Objetivos do Estudo

Este estudo tem como principais objetivos avaliar a influéncia do acompanhamento de
Cuidados Palitativos na autopercecao da Dignidade e na Qualidade de vida, em doentes
oncologicos e em fim de vida. Por forma a concretizar estes objetivos, estipularam-se os

seguintes objetivos especificos:

- Caracterizar sociodemograficamente a populacao em estudo;

- Avaliar a autopercecao de dignidade em doentes oncoldgicos;

- Avaliar a qualidade de vida dos doentes oncoldgicos;

- Comparar diferencas qualitativas nos dominios de autopercecao de dignidade e qualidade
de vida em doentes seguidos por Cuidados Paliativos e em doentes sem esse seguimento;

- Comparar a autopercec¢ao de dignidade e a qualidade de vida dos doentes oncolégicos com

os resultados normativos de valida¢do das mesmas.

11
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Materiais e Métodos

Tipo de Estudo

A abordagem escolhida para compreender e descrever o objeto de estudo foi a
investigacdo qualitativa, por se considerar a que melhor se adequa aos objetivos da
investigacdo proposta. Assim, com vista a obter a informagdo necessaria para o
aprofundamento e verificagdo do tema proposto foi utilizada a entrevista semi-estruturada,
realizada presencialmente. Esta entrevista, composta maioritariamente por questées
abertas permite aos doentes que se exprimam de forma espontanea e verdadeira, aliada a
aplicacdo de questionarios e ferramentas descritas a seguir. As entrevistas decorreram no

Hospital Amato Lusitano, por um periodo de 5 meses.

Participantes

A amostra perfaz um total de 44 doentes oncoldgicos do Hospital Amato Lusitano
(HAL), perfazendo dois grupos distintos: um grupo acompanhado pela equipa de Cuidados

Paliativos do HAL e o segundo sem esse acompanhamento.

Como critérios de inclusao ao estudo, foram definidos os seguintes: idade igual ou
superior a 18 anos; doentes com diagnostico de doenca oncoldgica; capacidade de
compreensao e escrita da lingua portuguesa; capacidade de fornecer consentimento
informado escrito. Foram excluidos do estudo doentes com défice cognitivo grave,
incapazes de dar consentimento ou que estejam demasiado debilitados. Esta exclusao foi

feita a priori, pela equipa de CP e pelo Servico de Oncologia do HAL.

Instrumentos

A recolha de dados, recorrendo a entrevista semi-estruturada, contou com o apoio de
questionarios e ferramentas (Anexo III), cujo principal objetivo é a avaliacao da qualidade
de vida e avaliacao da dignidade em doentes em fim de vida. A entrevista contemplou ainda
um questionario sociodemografico. Todas as escalas e ferramentas utilizadas foram

validadas para a versao portuguesa. (38—40)
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Questionario Sociodemografico

Com o objetivo de caracterizar e enquadrar a amostra sociodemograficamente, este
envolveu a recolha de elementos como sexo, idade, nivel de escolaridade, profissao, local de

residéncia, estado civil e crenca religiosa.

Escala de Qualidade de vida da Organizaciao Mundial de

Saude

O WHOQOL-BREF é composto por 26 perguntas. Estas perguntas recorrem a escala
Likert, de 1 a 5, na qual quanto maior a pontuacao, maior a qualidade de vida. Fora as
primeiras duas questoes, que abordam a qualidade de vida geral, as 24 perguntas seguintes

compoem 4 dominios: fisico, psicologico, relacoes sociais e meio ambiente. (39)

Escala da Dignidade

Esta escala de autoavaliagdo ¢ constituida por 25 afirmagdes, que estudam a influéncia

das diferentes dimensoes que o modelo apresentado tem no sentimento de dignidade dos
doentes. Cada um dos 25 itens foi classificado numa escala tipo Likert de cinco pontos (1
“nenhum problema”; 2 “um pequeno problema”; 3 “um problema”; 4 “um grande
problema”; 5 “um problema enorme”). Segundo Chochinov, et al., (2011) um score >3,
traduz um elevado sofrimento relacionado com o sentido de dignidade. O estudo da
consisténcia interna da escala de dignidade confirmou a estrutura original de Chochinov,
apresentando 5 fatores: fator 1- Presenca de Sintomas; fator 2 - Sofrimento Existencial;
fator 3 - Paz Interior; fator 4 —Dependéncia; fator 5 - Suporte Social. (40)

Scores mais elevados correspondem a maior presenca de sofrimento relacionado com o
sentido de dignidade e, segundo Chochinov, et al., (2011) um score >3, traduz um elevado

sofrimento relacionado com o sentido de dignidade. (41)

Procedimentos

Antes de dar inicio ao trabalho de campo foi realizada uma revisao sobre a literatura
existente no que concerne aos Cuidados Paliativos e as escalas a utilizar. Foi ainda divulgado
o projeto juntamente da equipa de Oncologia do Hospital Amato Lusitano, que aceitou
chegar a fala com os doentes, por forma a tomarem a decisao ponderada de participarem ou

nao no estudo.
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Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Unidade Local de Saide de
Castelo Branco a 19 de janeiro de 2024 (Anexo I). Os participantes deste estudo deram o
seu consentimento voluntario. Este consentimento foi obtido apos leitura e assinatura da
Declaracao de Consentimento Informado, Livre e Esclarecido (Anexo II), assegurando o

anonimato e a confidencialidade destes.

A entrevista ocorreu imediatamente apo0s a leitura e assinatura da Declaracao acima
referida, e sempre apds a apresentacao do projeto pelo respetivo médico assistente aos
doentes. Estas ocorreram em espacos isolados dentro das instalacées do HAL ou, aos que
consentiram, na sala de tratamentos. A privacidade e conforto dos doentes foi sempre

salvaguardada.

Apos a recolha dos dados, estes forma inseridos numa base de dados, anonimizados

e submetidos a analise estatistica.

Analise Estatistica

Os dados foram registados numa base de dados online, através da plataforma Excel e
posteriormente importados para o Statistical Package for the Social Sciences (SPSS®)
versao 29. Foi considerada uma significincia de 5% em todos os testes estatisticos

utilizados.
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Resultados

Caracterizacao dos participantes

A amostra do estudo consistiu num total de 44 participantes, divididos entre dois grupos
— seguidos em CP, com um total de 20 doentes e nao seguidos em CP, com um total de 24

doentes.

Relativamente ao grupo seguido por CP, com idades entre os 38 e os 92 anos (M=71,25
e DP=15,259). A distribuicao de género foi de 65,0% de género masculino (n=13) e 35,0%
de género feminino (n=7). A maioria dos participantes apresenta um grau de escolaridade
reduzido, (55% dos participantes com um grau de escolaridade equivalente ao 1°-4° anos),
esta aposentado (85%) e reside maioritariamente no concelho de Castelo Branco (70%). De
notar ainda, que a grande maioria dos participantes estava casado (80%) e eram catolicos
(80%).

Tabela 1- Caracterizagio sociodemografica grupo seguido por CP
Min-max M (DP)
Idade idade 38-92 71,25 (15,259)
n %
Sexo Masculino 13 65,0
Feminino 7 35,0
Escolaridade Ndo sabe ler nem | o 0,0
escrever
Sabe ler e/ou escrever 1 5,0
1-4° anos 11 55,0
5°-6° anos 3 15,0
79-90 anos 1 5,0
10°-12° anos 1 5,0
Estudos universitarios 3 15,0
Formacao p6s-graduada | o 0,0
Atividade Reformado 17 85,0
profissional No ativo 3 15,0
Desempregado 0] 0,0
Concelho de Castelo Branco 14 70,0
residéncia Portalegre 0 0,0
Idanha-a-Nova 1 5,0
Proenca-a-Nova 3 15,0
Penamacor 0 0,0
Outros 2 10,0
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Estado Civil Casado/a 16 85,0
Unido de facto 1 5,0
Divorciado/a 0 0,0
Viavo/a 3 15,0

Crenca religiosa Nenhuma 4 20,0
Catolico 16 80,0

Relativamente ao grupo nao seguido por CP, com idades entre os 46 e os 86 anos
(M=67,42 e DP=10,116). A distribuicao de género foi de 54,2% de género feminino (n=13) e
45,8% de género masculino (n=11), com um predominio inverso ao grupo anteriormente
descrito. A maioria dos participantes apresenta, também, um grau de escolaridade
reduzido, (54,2% dos participantes com um grau de escolaridade equivalente ao 1°-4° anos),
esta aposentado (58,3%) e reside maioritariamente no concelho de Castelo Branco (62,5%).
De notar, também, que, a grande maioria dos participantes, estava casado (70,8%) e eram

catolicos (91,7%).

Tabela 2- Caracterizacdo sociodemografica grupo nao seguido por CP
Min-max M (DP)
Idade idade 46-86 67,42 (10,116)
n %
Sexo Masculino 11 45,8
Feminino 13 54,2
Escolaridade Ndo sabe ler nem | o 0,0
escrever
Sabe ler e/ou escrever 2 8.3
1-4° anos 13 54,2
59-6° anos 2 8,3
79-9° anos 1 4,2
10°-12° anos 4 16,7
Estudos universitarios 2 8.3
Formacao p6s-graduada | o 0,0
Atividade Reformado 14 58,3
profissional No ativo 9 37,5
Desempregado 1 4,2
Concelho de Castelo Branco 15 62,5
residéncia Portalegre 1 4,2
Idanha-a-Nova 1 4,2
Proenca-a-Nova 2 8,3
Penamacor 3 12,5
Outros 2 8.3
Estado Civil Casado/a 17 70,8
Unido de facto 1 4,2
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Divorciado/a 4 16,7

Viavo/a 2 8.3
Crenca religiosa Nenhuma 2 8,3

Catoélico 22 91,7

Analise comparativa dos Dominios de Qualidade de Vida
entre Grupos de Doentes Seguidos e Nao Seguidos por
Cuidados Paliativos

Para avaliar as diferencas na qualidade de vida entre doentes seguidos e nao seguidos
por CP, foram analisados os 4 dominios do questionario WOQOL-BREF: Dominio 1 (fisico),
Dominio 2 (psicologico), Dominio 3 (relacoes sociais) e Dominio 4 (meio ambiente), bem

como a percec¢ao da qualidade de vida (G1) e a satisfacdo com a saude (G4).

Inicialmente, foi testada a hipotese dos dados provirem de populacdes com
distribuicao normal, utilizando-se o teste de Shapiro-Wilk para cada dominio e grupo,

dado o tamanho da amostra.

Tabela 3 - Normalidade dos Dominios do WHOQOL-BREF

WOQOL-BREF: Dominios Seguimento | Estatistica de | p-value
em CP Shapiro-Wilk

Dominio 1 - fisico nao 0,962 0,488
sim 0,958 0,505

Dominio 2- psicolégico nao 0,895 0,017
sim 0,938 0,215

Dominio 3 — relagées sociais nao 0,939 0,155
sim 0,940 0,242

Dominio 4 — meio ambiente nao 0,968 0,626
sim 0,878 0,016

Perceciao da qualidade de vida Nao 0,856 0,003
sim 0,858 0,007

Satisfaciao com a satide nao 0,823 <0,001
sim 0,774 <0,001

Conforme apresentado na tabela 3, o teste de Shapiro-Wilk revelou que os dados
dos Dominios 1 (fisico) e 3 (relacoes sociais) apresentam uma distribuicao normal (p value
> 0,05), permitindo o uso de testes paramétricos para a comparacao entre grupos. No
entanto, os dominios 2 (psicologico), 4 (meio ambiente), percecao de qualidade de vida e
satisfacio com a satide nao mostraram uma distribuicdo normal (p value < 0,05)

justificando o uso de testes ndo paramétricos.
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Assim, para comparar os dois grupos, para os dominios 1 e 3 foi usado o teste T para
amostras independentes (7-test), uma vez que admitimos que os dados proveem de
populacdes com distribuicdo normal, enquanto que para os dominios 2, 4, percecao de

qualidade de vida e satisfacdo com a sadde foi utilizado o teste de Mann-Whitney.

Tabela 4- Comparacao dos dominios da escala WHOQOL-BREF

WOQOL-BREF: Dominios p-value Teste utilizado
Dominio 1 - fisico 0,427 T-Test
Dominio 2 - psicologico 0,953 Mann-Whitney
Dominio 3 — relagées sociais 1,000 T-Test
Dominio 4 — meio ambiente 0,651 Mann-Whitney
Percecio de qualidade de vida 0,324 Mann-Whitney
Satisfacio com a satide 0,596 Mann-Whitney

E possivel observar, entdo, que entre os grupos de pacientes seguidos e ndo seguidos
por CP, os p-values sdo superiores a 0,05, pelo que nao ha diferencas estatisticamente

significativas nos scores dos dominios avaliados.

Seguidamente, a qualidade de vida foi comparada com os dados normativos da
versao em portugués da escala WHOQOL-BREF (39), para uma amostra de doentes
oncologicos, através de testes t para uma amostra em cada um dos quatro dominios da
escala. Nao foi possivel comparar os resultados de percecao de qualidade de vida ou

satisfacdo com a satide por falta de dados normativos.

Tabela 5 - Comparacao com os dados normativos da Escala WHOQOL-BREF

WOQOL-BREF: Dominios | p-value |Score de referéncia Score médio da amostra
Dominio 1 - fisico <0,001 55,26 23,89

Dominio 2 - psicologico <0,001 69,56 22,32

Dominio 3 - relacdes | <0,001 66,44 11,00

sociais

Dominio 4 — meio ambiente | <0,001 62,07 26,32

Os resultados obtidos indicam que, em todos os dominios, as médias dos doentes

foram significativamente menores que os valores de referéncia utilizados, com um p-
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value <0.001 em todos os dominios, sugerindo que os doentes da amostra em estudo

apresentam uma qualidade de vida consideravelmente inferior.

Analise comparativa da Dignidade entre Grupos de Doentes

Seguidos e Nao Seguidos por Cuidados Paliativos

De seguida foi realizada uma analise comparativa entre os dois grupos, cuja variavel
de interesse foi o score total das respostas da Escala da dignidade, que corresponde ao
sofrimento relacionado com o sentido de dignidade, assim como os diversos fatores
passiveis de analise através desta escala: Presenca de sintomas, Sofrimento existencial, Paz
interior, Dependéncia e Suporte Social.

Para avaliar a normalidade dos dados, foi realizado o teste de Shapiro-Wilk, para os
diferentes fatores e para os scores totais da Escala da Dignidade. A Tabela 6 resume os

resultados obtidos.

Tabela 6 - Normalidade dos fatores e score total da Escala da Dignidade
Escala da dignidade Seguimento em CP p-value
Presenca de sintomas nao 0.065
sim 0.577
Sofrimento Existencial nao 0.008
sim 0.005
Paz interior nao 0.009
sim < 0.001
Dependéncia nao 0.001
sim 0.008
Suporte Social Nao < 0.001
sim < 0.001
Dignidade (Score Total) nao 0,033
sim 0,167

Os resultados do teste de Shapiro-Wilk indicam que os varios fatores, assim como
os scores totais, nao seguem uma distribuicdo normal (p value < 0,05), com excecao do

fator “Presenca de sintomas”, onde a distribuicao é aproximadamente normal.

Dado que a maioria das variaveis nao segue uma distribuicao normal, foi utilizado o
teste de Mann-Whitney para comparar os diferentes grupos, a exce¢ao do fator “Presenca
de Sintomas”, onde foi utilizado o teste T para amostras independentes (7-test). A Tabela 7

apresenta os resultados da comparacao dos grupos.
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Tabela 7- Comparacao dos fatores e score total da Escala da Dignidade

Escala da Dignidade p-value Teste utilizado
Escala da dignidade 0.785 T-Test
Presenca de sintomas 0.017 Mann-Whitney
Sofrimento Existencial 0.051 Mann-Whitney
Dependéncia 0.854 Mann-Whitney
Suporte Social 0.785 Mann-Whitney
Dignidade (Score Total) 0,724 Mann-Whitney

Os resultados indicam que existe uma diferenca significativa entre os grupos para o
fator “Paz Interior” (p=0,017), com o grupo nao seguido por CP apresentando um valor
superior. No fator “Dependéncia” a diferenca é significativa (p=0,051), considerando uma
significancia de 10%. Para os restantes fatores e score total nao foram encontradas

diferencas estatisticamente significativas entre os grupos.

De seguida foram realizados testes t para uma amostra para comparar os resultados

dos doentes com os valores normativos de referéncia da Escala da Dignidade. (40)

Tabela 8- Comparacdo com os dados normativos da Escala da Dignidade

Escala da Dignidade p-value Score de referéncia Score médio da amostra
Presenca de sintomas < 0,001 18,50 2,27

Sofrimento Existencial < 0,001 17,02 1,84

Paz Interior < 0,001 7,74 1,46

Dependéncia < 0,001 10,65 1,50

Suporte Social < 0,001 4,61 1,17

Dignidade (Score Total) | <0.001 70,80 43,45

Os resultados dos testes t para uma amostra revelam que os doentes apresentaram
resultados significativamente inferiores aos valores de referéncia normativos em todos os
fatores e scores avaliados pela escala da dignidade. Esses resultados indicam que os doentes
experimentam uma dignidade consideravelmente comprometida em comparacdo com 0s

padrées normativos em todos os dominios avaliados pela escala da dignidade.
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Discussao de Resultados

Os resultados do presente estudo sugerem que a amostra de doentes oncoldgicos
avaliada apresenta uma qualidade de vida e dignidade consideravelmente comprometidas
em comparacdo com os valores normativos das escalas WHOQOL-BREF e da Dignidade,

respetivamente.

Quando analisados os varios dominios da escala WHOQOL-BREF, os resultados
indicam que, em todos os dominios, as médias dos doentes foram significativamente
menores do que os valores de referéncia da populacao normativa. Esta diferenca sugere que
os doentes oncologicos incluidos neste estudo, independentemente de estarem ou nao em
Cuidados Paliativos, experimentam uma qualidade de vida substancialmente inferior a

observada na populacao normativa.

Particularmente relevante, foi a auséncia de diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos seguidos e nao seguidos por CP, na maioria dos dominios
avaliados. Este resultado pode indicar que, no contexto da amostra estudada, os beneficios
dos cuidados paliativos, embora presentes, nao foram suficientes para se traduzir em
melhorias quantitativas substanciais na qualidade de vida medida pelos instrumentos
utilizados. De realcar que a natureza da intervencao dos cuidados paliativos pode, muito
devido as condi¢oes de doenca avancadas, focar-se na estabilizacao e conforto do doente, ao

invés de melhorias tangiveis em todas as areas avaliadas.

Os resultados da Escala da Dignidade reforcam a complexidade da situacao dos
doentes oncologicos, demonstrando que estes experimentam uma dignidade severamente
comprometida em comparacao com os padroes normativos, particularmente em termos de
sofrimento existencial, paz interior e dependéncia. Estes resultados podem refletir a
gravidade da condicao dos doentes, onde as consequéncias da doenca e a proximidade da

morte colocam pressoes enormes sobre a autopercecao de dignidade.

Embora apresentado alguns resultados revelantes, o presente estudo apresenta
importantes limitacoes que devem ser consideradas. Primeiramente, o facto de ser uma
amostra pequena, que pode comprometer a robustez dos dados e a significancia estatistica.
Em estudos com doentes paliativos, dada as comorbilidades, fragilidade e gravidade clinica
dos doentes, torna-se dificil conseguir recrutar doentes para participarem nos estudos.

Além disso, a homogeneidade da amostra, ao ser composta apenas por doentes oncolégicos,
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limita a aplicabilidade dos resultados a outras populacoes de doentes paliativos com

diferentes condi¢Oes terminais.

Outra limitacao refere-se a utilizacao de medidas subjetivas, como € o caso da escala
da dignidade utilizada. Dado ser uma escala baseada no auto-relato dos doentes, est4 sujeito
a variacoes diarias, baseadas no estado emocional, dor e fadiga dos participantes,
potencialmente afetando a consisténcia das respostas. Para além disso, o proprio ambiente
onde foram colhidos os dados, no hospital, pode ter introduzido um viés, uma vez que nao
estar no ambiente mais confortavel pode ser associado a sentimentos ou percecoes mais
negativas. De notar, também, que o baixo nivel de literacia dos participantes do estudo pode
influenciar negativamente os resultados, uma vez que a limitada compreensao sobre as
informacoes fornecidas pode comprometer a capacidade dos pacientes de interpretar
corretamente os dados ou as orientacoes recebidas. Por fim, é importante mencionar
também a variabilidade nas intervencoes recebidas pelos diferentes doentes ao longo do
estudo, desde apoio psicologico, a controlo algico, comprometendo a validade interna dos

resultados.

De ressalvar que, como toda a investigacao tem os seus desafios, a investigacao em
doentes em fim de vida apresenta desafios tinicos e importantes. Recrutar doentes em fim
de vida pode ser dificil devido a fatores como a rapida e imprevisivel progressao da doenca,
questoOes éticas e ainda o receio de sobrecarregar os doentes. (42) A obtencdo de
consentimento informada pode ser complexa, dado a flutuagao das capacidades cognitivas
destes doentes, ou mesmo a influéncia dos desejos familiares, que tém um peso acrescido
nestes doentes. (42,43) Existe uma preocupacao generalizada com a vulnerabilidade de
doentes em fim de vida e se é ético envolvé-los em pesquisas, o que pode levar a um
“paternalismo” por parte dos profissionais de satude e das familias que pode condicionar a
participacdo dos doentes em pesquisas. E fundamental desafiar a suposicio de
vulnerabilidade e reconhecer que os doentes em fim de vida tém o direito de tomar as suas

proprias decisoes, incluindo a participacao em pesquisas. (43)

Nao obstante as limitagcoes do estudo, a pesquisa oferece apoio empirico ao modelo
tedrico de dignidade nos cuidados paliativos ao enfatizar o papel da paz interior como um
fator critico no sofrimento existencial e autopercecao de dignidade de doentes em fim de
vida. Assim, a intervencao focada no bem-estar emocional deve ser priorizada no

acompanhamento destes doentes.
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Apesar dos resultados quantitativos indicarem desafios significativos, é importante
destacar que a equipa de cuidados paliativos, observada durante o estudo, demonstrou um
elevado grau de preocupacao, zelo e total dedicacao aos doentes. Essa dedicacao é essencial
e pode refletir-se em aspetos da experiéncia do doente que nao é avaliado pelas escalas
utilizadas. A titulo de exemplo, a percecdo de cuidado e o sentimento de apoio e suporte
pode ser um fator crucial no bem estar emocional e na satisfacao dos doentes, ainda que

nao se traduza nos scores quantitativos.
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Conclusao

Mediante o estudo transversal, qualitativo e descritivo, conclui-se que os grupos de
doentes oncoldgicos estudados sdao, predominantemente, de idades avancadas, embora
abaixo da esperanca média de vida, maioritariamente do sexo feminino, com poucas
habilitacoes literarias, casados e residentes em Castelo Branco. Em geral, sdo doentes que
apresentam indices de qualidade de vida e dignidade seriamente comprometidos, afirmacao

corroborada com a comparacao com os dados normativo das escalas utilizadas.

Partindo da premissa e do foco deste estudo, a comparacao entre grupos de doentes
seguidos e nao seguidos por cuidados paliativos, revelou uma auséncia de diferencas
estatisticamente significativas, tanto na qualidade de vida como na autopercecao de
dignidade. No entanto, observou-se um comprometimento dos doentes do grupo seguido
por CP no dominio da dignidade, especialmente nas dimensées de dignidade relacionadas
com o sofrimento existencial, paz interior e dependéncia. Estes achados sugerem a
necessidade de uma reestruturacao dos cuidados prestados a estes doentes, por forma a dar
uma melhor resposta as suas necessidades emocionais e espirituais, por forma a atingir um

preservar e fortalecer a sua dignidade no final de vida.

Este estudo torna clara a importancia do bem estar emocional na percecdo de
dignidade dos doentes, assim como na qualidade de vida autorrelatada. Torna-se premente
a defesa de modelos de intervencao mais flexiveis, cooperativos e preventivos ao invés de
uma abordagem dicotémica entre curativo e paliativo. Recomenda-se priorizar intervencoes

que promovam o bem-estar emocional para melhorar esses indicadores de satide.

Embora os cuidados paliativos oferecam suporte essencial, ¢ importante ressalvar
que existem fatores inerentes a experiéncia dos doentes em fases avancadas de doenca que
podem nunca vir a ser totalmente mitigados, mesmo com uma equipa altamente dedicada.
Isso sublinha a importancia de continuar a desenvolver e aprimorar as intervencoes em
cuidados paliativos, com uma abordagem profunda e cuidada dos aspetos emocionais e

existenciais que afetam a dignidade dos doentes.

Recomenda-se a elaboracao de mais estudos nesta area ainda tao pouco explorada,
recorrendo a amostras maiores e mais diversificadas e utilizando uma avaliacao
longitudinal, na tentativa de perceber a evolucdo dos doentes ao longo do tempo de
acompanhamento pelas equipas de CP. Desta forma, permitir-se-4 avaliar, ndo sé a

presenca de sofrimento, mas a sua variacdo e qual o impacto real das intervencoes

27



Influéncia do acompanhamento de Cuidados Paliativos na autopercecdo da Dignidade e na Qualidade de Vida

paliativas. Seria também relevante incorporar as familias que acompanham estes doentes,

dado que podem fornecer insights valiosos sobre o sofrimento dos doentes. (43)

Para realizar uma investigacdo em doentes em fim de vida é essencial garantir que
os processos de consentimento sdo claros, concisos e adaptados as necessidades dos doentes.
Além disso, ¢ crucial que os doentes se sintam confortaveis para recusar a participagdo sem
medo de repercussdes. (43) E importante, ainda, oferecer flexibilidade nos momentos e
métodos de colheita de dados e nos horarios das visitas, a fim de minimizar o stress € o
desconforto dos doentes. Acresce que ¢ essencial fornecer apoio emocional e pratico, tanto
aos doentes quanto as suas familias durante todo o processo de pesquisa. Reconhecer e
valorizar as contribui¢cdes dos doentes em fim de vida ¢ igualmente importante, expressando
gratiddo pela sua participagdo. (42) Ao enfrentar esses desafios e implementar estas
recomendacdes, os investigadores podem criar um ambiente ético e acolhedor, onde os

doentes se sintam respeitados, apoiados e no controlo das suas decisdes.

A luz dos resultados obtidos, recomenda-se uma otimizacio do plano de cuidados,
contemplando medidas com uma visao holistica e personalizada do doente. Para tal, é
urgente que o sistema de satide nacional se torne num sistema que ofereca intervencgoes que
vao além da terapéutica e do que os médicos e enfermeiros tém para oferecer. Medidas como
a implementacao de programas de educacao continua para equipas multidisciplinares que
seguem estes doentes em fim de vida, em areas como comunicacao ou gestao do sofrimento,
assim como a criacao de respostas de apoio psicologico com recurso a terapias cognitivo-
comportamentais, podem ser fundamentais para melhorar a qualidade de vida e o bem-

estar emocional dos doentes. (44)

Além disso, é importante envolver os doentes na personalizacdo do seu plano de
cuidados e nao apenas aplicar abordagens padronizadas, permitindo uma flexibilidade de
ajuste do plano quando o doente sentisse necessidade. A implementacao de programas de
reabilitacdo paliativa, que combinam fisioterapia ou terapia ocupacional pode, também,
ajudar os doentes a manterem a funcionalidade e a independéncia durante o maior tempo

possivel, melhorando a sua autoestima e dignidade. (45)

Em suma, é crucial destacar a importancia de abordagens que transcendam o papel
tradicional do médico e que se traduzam numa visao mais holistica do doente, com op¢oes
viaveis, concretas e ndo apenas tedricas. Em vez de se limitar ao tratamento da doenca, é

necessario promover o bem-estar como um todo, atendendo aos aspetos fisicos, emocionais,
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sociais e até espirituais. Ora, em doentes em fim de vida, ainda mais relevante e premente
se torna. Programas de reabilitacao paliativa, terapias complementares e apoio psicologico
nao ajudam apenas ao alivio sintomatico, mas melhoram a qualidade de vida, a

autopercecao de dignidade e o sentimento de autonomia dos doentes.

Priorizar a qualidade de vida e o conforto, através de abordagens que empoderem os
doentes, considerem as suas necessidades especificas e nao as necessidades teoricas,
proporcionarda uma experiéncia de cuidado verdadeiramente humana, integrada e

significativa, dando dignidade ao momento de morte.
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Anexos

Anexo 1

Parecer da Comissdo de Etica da Unidade Local de Saide de Castelo Branco, E.P.E

AULS

Unidade Local de Sadde
de Castelo Branco, EPE

Documento: Submissio do pedido de autorizacdo para a realizacdo do estudo
Assunto: Pedido de parecer para a realizacdo do estudo “Influénda do
acompanhamento de cuidados paliativos na autopercecéo da dignidade e na qualidade
de vida, em doentes em fim de vida"

Requerente: Maria lerreira Monteiro

Titulo: “Influéncia do acompanhamento de cuidades paliativos na autopercecio da
dignidade e na qualidade de vida, em doentes em fim de vida"” cujo objetive & avaliar a
percecdo de dignidade do doente oncolégico e de que forma € que ¢ seu seguimento
em cuidados paliativos afeta a sua autopercegio

Investigador: Maria Ferreira Monteiro

Co investigador: Isabel Maria Dugue Gongalves Martins

Orientador: Isabel Maria Duque Gongalves Martins

Populacao do Estudo: doentes oncoldgicos do Hospital Amato Lusitano, perfazendo
dois grupos distintes: o primeiro de doentes acompanhados pela equipa de cuicados
pallativos ¢ o segundo nio.

Servico onde decorre o estudo: Servico de Oncologia e Servico de Medicina
Pallativa e Dor Crdnica

Data do pedido: datado no HAL a 11/01/2024

A Comissdo de Etica da ULSCB, EPE, concorda com a aplicacio do referido estudo
desde que seja mantida a confidendialidade dos sujeitos do mesmo e todos os
principios éticos inerentes ao processo de investigagdo sejam respeitados.

ULS de Castelo Branco, E.P.E, 19 de janeiro de 2024
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Anexo I1

Consentimento Informado Esclarecido e Livre

Declaraciao de Consentimento Informado, Livre e Esclarecido
Caro senhor(a),

No ambito do Curso de Mestrado Integrado em Medicina, a realizar na Faculdade de
Ciéncias da Saude na Covilhd, encontro-me a realizar um estudo com o titulo “Influéncia
do acompanhamento de cuidados paliativos na autopercecio da dignidade e na
qualidade de vida, em doentes em fim de vida”, cujo principal objetivo ¢ avaliar a perce¢ao
de dignidade do doente oncologico e de que forma ¢ que o seu seguimento em cuidados
paliativos afeta a sua autopercegao.

Enguadramento e Explicacdo de Estudo:

Este estudo contard com a presenga de doentes oncoldgicos do Hospital Amato Lusitano,
perfazendo dois grupos distintos: o primeiro de doentes acompanhados pela equipa de
cuidados paliativos e o segundo nao.

A abordagem escolhida para compreender e descrever o objeto de estudo serd a investigacao
qualitativa. Com vista a obter informacao necessaria para o aprofundamento e verificagdo
do tema proposto, serdo realizadas entrevistas individuais semi — estruturada, feitas face-a-
face, com a aplicacdo de questiondrios e ferramentas por forma a avaliar as vertentes
propostas a estudo. As entrevistas decorrerdo em data a definir com os utentes e respetivos
médicos assistentes e terdo lugar no Hospital Amato Lusitano.

Asseguro que sera mantido o anonimato e a confidencialidade dos seus dados, pois consagro
como obrigacdo e dever o sigilo profissional.

Assim:

- declaro que todos os procedimentos relativos a investiga¢cdo em curso foram claros e todas
as minhas questdes foram esclarecidas de forma clara;

- compreendo que € meu direito a colocacdo de questdes agora, ou no desenvolvimento do
estudo, qualquer questdo e que esta deve ser respondida de forma clara;

- percebo as condicdes e procedimentos, vantagens e riscos inerentes a minha participagao
neste estudo;

- declaro que me foram assegurados que os processos que dizem respeito ao estudo serdo
guardados de forma confidencial e que nenhuma informagao sera publicada ou comunicada,
colocando em causa a minha privacidade e identidade;

- 0 anonimato é-me assegurado, ainda que dados por mim fornecidos venham a fazer parte
do trabalho académico, posteriormente divulgado;

- compreendo que sou livre de abandonar o estudo a qualquer momento, sem que dai advenha
qualquer alteragdo nos cuidados que me sdo prestados.
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O investigador responsavel pela recolha de dados agradece a sua participacao
Maria Ferreira Monteiro, Faculdade de Ciéncias da Saude

Assinatura:

o] e mf e e mf ] o] mf e e mf e e mf e e ] ] e ] ] e =] -

Declaro ter lido e compreendido este documento. Foi-me garantida a possibilidade de, em
qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma,
aceito participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados que de forma voluntaria fornego,
confiando nas garantis de anonimato e confidencialidade que me sdo dadas pelo investigador.

Data: / /2024

Nome do participante:

Assinatura do Participante:

Este documento é composto de 2 paginas e feito em duplicado: uma via para o investigador, outra para a
pessoa que consente.
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Anexo II1

Inquéritos utilizados nas entrevistas

WHOQOL-BREF

N\

“
@E’ ORGANIZAGAO MUNDIAL DE SAUDE
\S:774

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Coordenador: Prof. Doutor Adriano Vaz Serra (adrianovs @netvisao.pt)

FACULDADE DE PSICOLOGIA E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO DA UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Coordenadora: Prof. Doutora Maria Cristina Canavarro (mccanavarro@fpce.uc.pt)

Resultados
Equacgoes para calcular a pontuagao dos
Resultados transformados
dominios
4-20 0-100

(6-Q3) + (6-Q4) + Q10 + Q15 + Q16 + Q17 + Q18

Dominio 1
Jg+4d0d+0+0+0+ 0+ 0

Q5 + Q6 + Q7 + Q11 + Q19 + (6-Q26)
Dominio 2

g+ 0+ 0+ 0+ 0+ 0

Q20 + Q21 + Q22
Dominio 3

U+ 0+ 0

Q8 + Q9 + Q12 + Q13 + Q14 + Q23 + Q24 + Q25
Dominio 4

Jg+0+d0+0+0+0+ 0+ 0

This translation was not created by the World Health Organization (WHO). WHO is not responsible for the
content or accuracy of this translation. In the event of any inconsistency between the English and the
translated version, the original English version shall be the binding and authentic version.
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DADOS PESSOAIS

Al Idade anos A2 Data de Nascimento / /
A3 Sexo Masculino A4 Escolaridade | Ndo sabe ler nem escrever
Feminino Sabe ler e/ou escrever
10-40 anos
‘ A5 ‘ Profissiao 50-60 anos
70-99 anos
A6.1 | Freguesia 100-129 anos
A6.2 | Concelho Estudos Universitarios
AG6.3 | Distrito Formacdo pos-graduada
A7 Estado Civil Solteiro(a)
Casado(a)

Unido de facto

Separado(a)

Divorciado(a)

Viavo(a)
A8 Crenca religiosa
Que doenga é que
Bib tem?
B2 H& quanto tempo?
Regime de
B3 tratamento? Internamento [] Consulta Externa [] Sem tratamento []

1. Auto-administrado [

C. Forma de administragdo do questionario
2. Assistido pelo entrevistador []

3. Administrado pelo entrevistador []

D. Tem alguns comentérios a fazer a este estudo?

OBRIGADO PELA SUA AJUDA!
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Instrucoes
Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, saude, e outras areas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta, escolha
a que lhe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que lhe vier primeiro a cabega.

Por favor, tenha presente os seus padrdes, expectativas, alegrias e preocupagdes. Pedimos-lhe que tenha em
conta a sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte pergunta:

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente

Recebe das outras pessoas o tipo de apoio

. 1 2 3 4 5
que necessita?

Deve p6r um circulo a volta do nimero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras pessoas nas
duas ultimas semanas. Assim, marcaria 0 nUmero 4 se tivesse recebido bastante apoio, ou o nimero 1 se ndo
tivesse tido nenhum apoio dos outros nas duas Ultimas semanas.

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta do

nimero da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

) 2 . Nem boa .
Muito ma Ma ) Boa Muito boa
nem ma
li s li e de
1 (61) C_omo avalia a sua qualidade d 1 2 3 4 5
vida?
Nem
Muito L satisfeito L Muito
) . Insatisfeito Satisfeito .
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
Até que ponto esta satisfeit
2 (G4) que ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5
com a sua saude?
As perguntas seguintes sdo para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas Ultimas semanas.
Nem
Nada Pouco muito nem Muito Muitissimo
pouco
Em que medida as suas dores
3 (F1.4) (fisicas) o(a) impedem de 1 2 3 4
fazer o que precisa de fazer?
a Em que medida precisa de
cuidados médicos para fazer 1 2 3 4
(F11.3) . 2 o
a sua vida diaria?
5 (F4.1) Até que ponto gosta da vida? 1 2 3 4
6 Em que medida sente que a 1 2 3 4
(F24.2) sua vida tem sentido?
Até que ponto se consegue
7 (F5.3) que ponto se consegu 1 2 3 4
concentrar?
8 Em que medida se sente em 1 2 3 4
(F16.1) seguranga na sua vida diaria?
9 Em que medida é saudavel o 1 5 3 4
(F22.1) seu ambiente fisico?

As seguintes perguntas sdo para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas coisas nas
duas ultimas semanas.

Nada

Pouco

Moderadamente

Bastante

Completamente

10 (F2.1)

Tem energia suficiente para a
sua vida didria?

4
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11 (F7.1) E caeaz_de,af:eltar a sua 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?
12 Tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4 5
(F18.1) satisfazer as suas necessidades?
Até que ponto tem facil acesso
13 . ~ ‘-
as informagdes necessarias para 1 2 3 4 5
(F20.1) . . e
organizar a sua vida diaria?
14 Em que medida tem
(F21.1) oportunidade para realizar 1 2 3 4 5
’ actividades de lazer?
- 2 , Nem boa .
Muito ma Ma , Boa Muito boa
nem ma
Como avalia a sua mobilidade
15 (F9.1) | [capacidade para se movimentar 1 2 3 4 5
e deslocar por si proprio(a)]?

As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em relagdo a varios
aspectos da sua vida nas duas ultimas semanas.

. Nem satisfeito .
Muito L. L. Muito
. . Insatisfeito nem Satisfeito .
insatisfeito i L. satisfeito
insatisfeito

16 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 5 3 4 5
(F3.3) com 0 Seu sono?

Até que ponto esta satisfeito(a)
17 com a sua capacidade para 1 5 3 4 5
(F10.3) desempenhar as actividades do

seu dia-a-dia?

Até que ponto esta satisfeito(a)
18 )
(F12.4) com a sua capacidade de 1 2 3 4 5

’ trabalho?

19 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 5 3 4 5
(F6.3) consigo préprio(a)?
20 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 5 3 4 5
(F13.3) com as suas relagdes pessoais?
21 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 5 3 4 5
(F15.3) com a sua vida sexual?

Até que ponto esta satisfeito(a)
22 .

com o apoio que recebe dos seus 1 2 3 4 5
(F14.4) )

amigos?

Até que ponto esta satisfeito(a)
23 -

com as condigdes do lugar em 1 2 3 4 5
(F17.3) .

que vive?
24 Até que ponto esta satisfeito(a)

com 0 acesso que tem aos 1 2 3 4 5
(F19.3) . ,

servicos de saude?
25 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 5 3 4 5
(F23.3) com os transportes que utiliza?

A pergunta que se segue refere-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas coisas nas duas
Gltimas semanas.

Poucas Algumas
Nunca Frequentemente Sempre
vezes vezes
Com que frequéncia tem
sentimentos negativos, tais
26 (F8.1) ! 9 7 1 2 3 4 5
como tristeza, desespero,
ansiedade ou depressdo?
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Escala de Dignidade

(Escala de auto-preenchimento. Deve ser dada ao doente)

Por favor, indique em que medida cada um dos seguintes items tem sido um
problema ou preocupagdo para si nos ultimos dias.

1. Ndo ser capaz de realizar tarefas relacionadas com a vida de todos os dias (por exemplo, lavar-me,

vestir-me).
1. [0 Nenhum 2.[1Um pequeno 3.0JUm 4.[1Um grande 5.1 Um problema
problema problema problema problema enorme

2. Ndo ser capaz de realizar, sem auxilio, actividades relacionadas com o meu corpo e higiene pessoal

(exemplo: precisar de ajuda nas idas a casa de banho).

1. [0 Nenhum | 2. 01 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. 00 Um grande | 5. (1 Um problema
problema problema problema problema enorme

3. Sentir sofrimento fisico (dor, falta de ar, enjoos, etc.).

1. Nenhum | 2. [1 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. Um grande | 5. Um problema
problema problema problema problema enorme

4. Sentir que a imagem que os outros tém de mim se alterou significativamente.

1. [0 Nenhum | 2. 01 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. [0 Um grande | 5. [1 Um problema
problema problema problema problema enorme

5. Sentir-me deprimido/a.

1. [0 Nenhum | 2. 01 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. [0 Um grande | 5. [1 Um problema
problema problema problema problema enorme

6. Sentir-me ansioso/a.

1. [ Nenhum | 2. 0 Um pequeno | 3. ] Um| 4. 0 Um grande|5. J Um problema
problema problema problema problema enorme

7. Sentir incerteza quanto a minha doenga e tratamento.

1. Nenhum | 2. [J Um pequeno | 3. 0 Um | 4. Um grande | 5. Um problema
problema problema problema problema enorme

8. Preocupar-me com o meu futuro.

1. [0 Nenhum | 2. [ Um pequeno | 3. i Um | 4. [0 Um grande | 5. [1 Um problema
problema problema problema problema enorme
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9. Ndo ser capaz de pensar com clareza.

1. [0 Nenhum | 2. [1 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. TJ Um grande | 5. [1 Um problema
problema problema problema problema enorme

10. Ndo ser capaz de continuar com as rotinas habituais.

1. Nenhum | 2. [1 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. Um grande | 5. Um problema
problema problema problema problema enorme

11. Sentir que ja ndo sou quem era antes.

1. [0 Nenhum | 2. [0 Um pequeno | 3. il Um | 4. 0 Um grande |5. [J Um problema
problema problema problema problema enorme

12. N3o me sentir com valor ou valorizado/a.

1. [0 Nenhum | 2. [0 Um pequeno | 3. i Um | 4. [0 Um grande |5. [J Um problema
problema problema problema problema enorme

13. N&o ser capaz de manter papéis importantes (marido ou esposa, pai ou mae, etc.).

1. O Nenhum | 2. 00 Um pequeno | 3. O Um | 4. 00 Um grande | 5. [J Um problema
problema problema problema problema enorme

14. Sentir que a vida ja ndo tem significado ou objectivo.

1. Nenhum | 2. [J Um pequeno | 3. O Um | 4. Um grande | 5. Um problema
problema problema problema problema enorme

15. Sentir que, durante a minha vida, ndo dei nenhum contributo significativo ou duradouro.

1. [0 Nenhum | 2. [0 Um pequeno | 3. i Um | 4. [0 Um grande |5. [J Um problema
problema problema problema problema enorme

16. Sentir que deixei “coisas por acabar”. (exemplo, coisas que ndo disse ou ndo acabei).

1. [0 Nenhum | 2. [ Um pequeno | 3. i Um | 4. [0 Um grande |5. [J Um problema
problema problema problema problema enorme

17. Preocupar-me que a minha vida espiritual ndo faga sentido.

1. [ Nenhum | 2. 07 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. 0 Um grande | 5. 1 Um problema
problema problema problema problema enorme

18. Sentir que sou um fardo para os outros.

1. Nenhum | 2. [1 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. Um grande | 5. Um problema
problema problema problema problema enorme
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19. Sentir que ndo tenho controlo sobre a minha vida.

1. Nenhum | 2. [J Um pequeno | 3. m] Um | 4. Um grande | 5. Um problema
problema problema problema problema enorme

20. Sentir que a minha doenga e os cuidados de que necessito reduziram a minha privacidade.

1. [ Nenhum | 2. 0 Um pequeno | 3. ] Um| 4. 0 Um grande|5. J Um problema
problema problema problema problema enorme

21. Ndo me sentir apoiado/a pelo meu grupo de amigos e familia.

1. [0 Nenhum | 2. [0 Um pequeno | 3. ] Um | 4. 00 Um grande |5. [J Um problema
problema problema problema problema enorme

22. Ndo me sentir apoiado/a pelos profissionais de saude.

1. Nenhum | 2. [J Um pequeno | 3. 0 Um | 4. Um grande | 5. Um problema
problema problema problema problema enorme

23. Sentir que, mentalmente, ja ndo sou capaz de “lutar” pelos desafios da minha doenca.

1. [0 Nenhum | 2. 01 Um pequeno | 3. 0 Um | 4. [0 Um grande | 5. [1 Um problema
problema problema problema problema enorme

24. Nao ser capaz de aceitar as coisas tal como elas estdo.

1. [0 Nenhum | 2. [0 Um pequeno | 3. ] Um | 4. 0 Um grande |5. [J Um problema
problema problema problema problema enorme

25. N3o ser tratado/a pelos outros com respeito ou compreensdo.

1. [0 Nenhum | 2. [ Um pequeno | 3. ] Um | 4. [0 Um grande|5. [J Um problema
problema problema problema problema enorme
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