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RESUMO

A preservacdao da dignidade como objetivo no Paliar, leva-nos muito para além do
controlo de sintomas, tocamos nos aspetos fisicos, psicoldgicos, sociais, espirituais e
existenciais do doente, enquanto doente terminal. Estes aspetos quando abordados de
forma sistematica ao longo do processo permite escolhas informadas, e resolucdes de
fim de vida.

O objetivo deste projecto é descrever quais os fatores fundamentais considerados pelos
doentes internados numa Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, na promog¢ao da
dignidade enquanto doente terminal.

Como metodologia, este serd um estudo qualitativo transversal observacional. A
populagdo-alvo serdo doentes, adultos em regime de internamento numa Unidade de
Cuidados Paliativos, sem alteracdes cognitivas, em pleno uso das suas capacidades,
exercicio da sua autonomia e capazes de dar o seu consentimento livre, informado e
esclarecido. Serdo colhidos dados através da aplicacdo do Inventario da Dignidade de
Chochinov e uma entrevista semi-estruturada. Os dados serdao analisados
gualitativamente, segundo Bardain.

Prevé-se como limitacdes/riscos deste estudo o agravamento da vulnerabilidade do
doente, a labilidade emocional e sofrimento pela tomada de consciéncia dos elementos
apresentados como fundamentais para a sua dignidade. A Investigacdes que envolvem o
estudo da pessoa em condicdo de fragilidade, pela sua doenca, ainda que
inadvertidamente, podem eventualmente significar um sentimento de invasdo do
espaco da pessoa Humana. A confidencialidade, o direito ao anonimato, o respeito pela
vida privada poderdo ser aspetos incObmodos para os participantes.

Como perspetivas finais temos, a contribuicdo para o desenvolvimento da enfermagem,
permitindo uma pratica baseada na realizacdo de valores para a pessoa que se encontra
numa fase Paliativa e assente na promocao do melhor bem-estar possivel, qualidade de
vida e respeito pela vontade expressa pelo doente.

No futuro, é objetivo da Investigadora a aplicagao deste mesmo estudo ao nivel de todas
as Unidades de Cuidados Paliativos, em Portugal.

Palavras-chave: Dignidade; Cuidados Paliativos; Chochinov; Autonomia da Pessoa.



ABSTRACT

The preservation of dignity as an objective in Palliative Care takes us far beyond
symptom control, we touch on the physical, psychological, social, spiritual and
existential aspects of the patient, as a terminal patient. The aspects, when addressed
systematically throughout the process, allow for informed choices and end-of-life-
resolutions.

The objective of this project is to describe the fundamental factors considered by
patients admitted to a Palliative Care Unit in Portugal, in promoting dignity as a
terminal patient.

As a methodology, this will be a qualitative observational cross-sectional study. The
target population will be patients, adults admitted to a Palliative Care Unit, without
cognitive changes, in full use of their abilities, exercising their autonomy and capable
of giving their free, informed and informed consent.

Data will be collected through the application of the Chochinov Dignity Inventory,
semi-structured interviews and it will be analyzed qualitatively according to Bardain.
The limitations/risks of this study are expected to be the worsening of the patient’s
vulnerability,emotional lability and suffering due to the awareness of the elements
presented as fundamental to their dignity. Investigations that involve the study of
people in a fragile condition, due to their illness, even if inadvertently, can eventually
mean a feeling of invasion of the Human person’s space. Confidentiality, the right to
anonymity, respect for private life can be uncomfortable aspects for participants.

As final perspectives we have the contribution to the development of nursing, allowing
a practice based on the realizations of values of the person who is in a Palliative phase
and based on the promotion of the best possible well-being, quality of life and respect
for the wishes expressed by the patient.

In the future, it is an objective of the main researcher to apply this same study to all
Palliative Care Units in Portugal.

Keywords: Dignity; Palliative Care; Chochinov; Autonomy of the Person.
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INTRODUCAO

O presente Projeto, surge na sequéncia da realizagdo do Mestrado em Cuidados
Paliativos na Faculdade das Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa, no
ambito do mddulo de Investigagao.

A morte e o doente terminal tém sido encarados com mais dignidade e humanidade. Ao
longo dos anos, os Cuidados Paliativos tém evoluido e conquistado uma maior
relevancia no ambito dos cuidados de saude e importancia na Saude. A necessidade da
prestacdo de cuidados no ambito da diminuicdo do sofrimento do outro tem
conquistado terreno em relacdo a busca da cura. A consciencializacdo da finitude da
vida pode tornar-se um fator facilitador na vivéncia dos ultimos dias. O auto-
reconhecimento por parte do entrevistado dos fatores fundamentais para a sua
dignidade pode proporcionar uma vivéncia de emogdes e sentimentos até ai sem
significado.

O doente terminal, ou em fase terminal ou em fim de vida, encontra-se numa situacdo
em que apresenta uma doenga grave em estado avangado e com sucessiva evolugdo
sem possibilidade de tratamento curativo, com multiplos sintomas e necessidades
diversas em intenso sofrimento e com progndstico limitado." Passa por um conjunto de
problemas — ndo sé fisicos — que levam a sofrimento para todos os que vivenciam a
doenca. A resposta a este sofrimento encontra-se nos Cuidados Paliativos.? O objectivo
destes Cuidados centra-se no controlo dos sintomas e prevencdo do sofrimento,
permitindo bem-estar, qualidade de vida e dignidade.?

O estudo da dignidade na morte na perspetiva do doente tem sido ponto de interesse
de Chochinov, Psiquiatra que centra os seus estudos nas dimensGes emocionais do fim
de vida e nos Cuidados Paliativos. Em 2006, sob o titulo de “Dying, Dignity and New
Horizons in Palliative Care”*, realizou um estudo que nos fala das habilidades
necessarias para reconhecer e avaliar os aspetos psicossociais, existenciais e espirituais
da experiéncia de morrer do doente. A experiéncia do sofrimento espiritual ou
existencial em dire¢do ao fim de vida é explorado através da analise dos relatos do
sofrimento. Neste estudo é também descrito um modelo empirico derivado da

dignidade da pessoa utilizando exemplos praticos de questdes de diagndstico e



intervencdes terapéuticas para preservar a dignidade. Em 2008, o mesmo autor
desenvolveu o PDI — Patient Dignity Inventory.s, instrumento, vdlido e confidvel, que
permite avaliar fontes de preocupacdes relacionadas com a dignidade e a proximidade
da morte, as quais uma vez identificadas permitem uma melhor compreensdao do
sofrimento humano, contribuindo para a preservacdo da qualidade de vida e
consequentemente da dignidade

O cuidado de enfermagem, deve de ser baseado no respeito pela dignidade da pessoa
Humana, na responsabilidade, na pratica, e na competéncia profissional. O
reconhecimento dos elementos fundamentais, considerados pelos doentes internados
numa Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, para a promocao da dignidade
enquanto doentes terminais contribui, para o desenvolvimento da enfermagem
enquanto tema atual e preocupacdo didria dos enfermeiros, permitindo uma pratica
baseada na realizagdo de valores da pessoa em Cuidados Paliativos e para a promogao
da melhoria continua dos cuidados e observancia dos padrdes de qualidade da Ordem
dos Enfermeiros.

No futuro, é objetivo pessoal a aplicacdo deste estudo ao nivel de todas as Unidades de

Cuidados Paliativos, em Portugal.



REVISAO DA LITERATURA

Pretende-se contribuir para a reflexdao e construgdo de um conceito claro e preciso
sobre a dignidade do doente terminal. Iniciaremos com a apresentacdo de temas que,
inevitavelmente, s3ao abragados pelo tema central e que nos irdo permitir uma

ilustragdo da relagao entre eles.

1. CUIDADOS PALIATIVOS

A ideia originaria dos Cuidados Paliativos ndo é recente, surgiu ha muitos anos com base
na hospitalidade e na necessidade inata que a maioria dos seres humanos possui em

ajudar, apoiar e cuidar os mais desfavorecidos e desamparados.

1.1 BREVE PERSPETIVA HISTORICA

O termo xenodochium surge na Civilizacdao Grega, o qual foi traduzido durante o Império
Romano para hospitium que significa hospitalidade. Durante a Idade Média e sob a mao
da lIgreja Catdlica, surgiram muitos hospicios destinados a acolher peregrinos e
moribundos. No século XVI, surgiu em Espanha a Ordem de S3o Jodo de Deus e em
Franca a Caridade de Jodo de Deus, apds o que surgiu o movimento da Reforma e todos
os hospicios foram extintos. No século XIX em Franca surge entdo o movimento de apoio
aos doentes terminais.®

Em 1967, surge o hospice movement, com Cicely Saunders’, fundadora do Saint
Christopher Hospice, que tinha como principal objetivo o cuidado ao doente terminal,
tendo introduzido os cuidados direcionados ao alivio de sintomas, permitindo assim,
uma morte mais digna e diminuicdo do sofrimento quer do doente quer da prépria
familia. Esta era uma altura em que o cuidar do doente terminal ndo era comum,
cuidar especifico, centrado nas principais necessidades daquele que, salvacdo ja ndo
tinha, mas que precisava de ajuda.

Rumbold®, afirma que foi em 1970, que realmente surgiu o movimento que fez
emergir os Cuidados Paliativos, estabelecendo assim um modelo de cuidados a

pessoas em fase terminal em que se incluem as dimensdes fisicas, psicoldgicas, sociais



e espirituais. Nos ultimos 30 anos estes cuidados geraram uma grande diversidade de
leituras quanto a morte, o que levou a uma reflexdo e questionamento mais

aprofundados:
- A guem pertencgo; para que serve a vida; que posso eu esperar?

Nas ultimas décadas assistiu-se a um grande crescimento, quer em termos de visdo, de
conceito assim como, da amplitude da prestacao de cuidados centrados no doente
terminal.

1.2 CONCEITO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Para que se possa entender o conceito de Cuidados Paliativos, é pertinente
analisarmos os conceitos primeiramente em separado. Cuidar é um ato repleto de
humanidade e profundidade, afirmava Florence Nightindale. Cuidar faz parte da nossa
natureza, é intrinseco a Humanidade. Colliére, citada por CerqueiraG, definia cuidar
como um ato que prestamos a nds proprios, mas que também somos levados a prestar
aos outros quando estes se encontram impossibilitados de realizar as suas
necessidades de vida. Cerqueira afirma ainda que, indo ao encontro do paliativo,
“...cuidar implica ser uma condi¢c@o necessdria, mas ndo necessariamente de cura.”

Paliativo, Pallium, termo latim que significa manto, capa, encobrir. Encobrir sintomas
com tratamentos que visam promover o conforto e bem-estar do doente.’ Os
Cuidados Paliativos procuram integrar o doente como ser holistico (fisico, psicoldgico,

social e espiritual).

De uma forma sucinta, os Cuidados Paliativos dizem respeito ao cuidar humanamente
e dignamente do doente que, num todo sofre, centrando a sua atividade
principalmente sobre os sintomas (fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais), com o
objetivo de proporcionar bem-estar e conforto permitindo qualidade de vida até a
morte.

Segundo a APCP™ (Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos), os Cuidados
Paliativos definem-se como, “... cuidados de satde globais, prestados aos doentes que
apresentam sofrimento associado a doen¢a crénica, avancada e progressiva, e/ou

doenca grave, que ameaca a vida, pretendendo garantir-lhes a melhor qualidade de



vida possivel, integrando os aspetos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, e
considerando as necessidades da familia, incluindo o periodo de luto.”, sdao realizados
por equipas multidisciplinares e quando o doente ja ndo responde a tratamentos com
objetivo curativo.” E uma resposta eficaz as necessidades da pessoa, quando
apresentam uma expetativa de vida que se prevé curta.’

Os Cuidados Paliativos permitem o alivio da dor e outros sintomas, promovem a vida e
olham para a morte como um processo natural, integram os aspetos psicoldgicos e
espirituais dos doentes e oferecem um sistema de suporte as familias. Os cuidados
Paliativos aumentam a qualidade de vida influenciando positivamente a vivéncia da
doenca. Devem ser parte integral de todo o processo de tratamento.™

Aos olhos da medicina todo e qualquer objetivo perante uma doencga é a sua cura, a
morte significa derrota. S3o muitas vezes utilizadas técnicas invasivas, tratamentos
dolorosos, para atingir o objetivo da cura e a Unica coisa que se obtém é mais dor e
sofrimento. Morrer num corpo e mente degradados porque a medicina decidiu
investir? Que dignidade tem esta pessoa? Sera que havia cura a longo prazo, ou
apenas se adiou o momento da morte? Os Cuidados Paliativos vieram ajudar a
medicina a olhar para o doente de uma forma mais humana, sao dirigidos a pessoas
com doencas oncoldgicas avangadas, pessoas com SIDA (sindrome da imunodeficiéncia
adquirida) em fase avancada, patologias degenerativas do Sistema Nervoso Central,
insuficiéncias cardiacas, respiratérias ou renais e pessoas com deméncias de evolugao
avancada.’

Neto®, descreve quatro fases de evolucdo do acompanhamento dos Cuidados
Paliativos: a aguda, que ocorre quando um problema inesperado surge ou os ja
existentes se agravam; em deterioracdao, em que ha uma progressdo gradual dos
problemas; a terminal, quando a morte estd iminente e a estavel em que se
encontram todos os doentes que nao se enquadram em nenhuma das fases descritas

anteriormente.

2. ADORE O SOFRIMENTO

A dor e o sofrimento no ambito do presente trabalho, sdo dois conceitos centrais.
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Embora a dor e o sofrimento possam caminhar juntos durante o processo da doenca, a

dor é um sintoma fisico, e o sofrimento tem um papel mais espiritual e psicolégico. A

-

dor influéncia os fatores fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, ela propria
influenciada por estes. Pode ser devida ao processo da doenca, aos tratamentos ou a
reacdo emocional ou psicoldgica face a vivéncia do processo de doenca®. A dor é o
sintoma mais frequente no doente terminal. Dor persistente, intensa e acompanhada
de sofrimento. Esta passa a ser o foco de atencdo do doente, e constantemente o
lembra de que tem uma doencga fatal, progressiva e incapacitante, impedindo-o de
viver condignamente e com qualidade de vida. A pessoa tem uma doenca, mas nao é
essa doenca, e deve manter-se o respeito pela vida unica irrepetivel, que deve ser
vivida com a mdaxima dignidade. A dor produz um impacto direto sobre todas as
dimensdes da vida da pessoa limitando a sua vida plena.

O conceito de dor total foi introduzido por Cicely Saunders’, enfermeira que percebeu
gue cada morte era Unica assim como, a vida vivida até esse momento. Todas as
experiéncias vivenciadas se refletiam no modo como o doente encarava a propria
morte. A dor total é apresentada como um conjunto de elementos fisicos, emocionais,
sociais e espirituais que se apresentam como dolorosos durante o processo da morte,
como por exemplo, a ansiedade, o medo, a depressao, a preocupa¢ao com a familia e
a busca por um significado para a situacdo pela qual estd a passar. A dor é um
fendmeno somatopsiquico influenciado pelo humor do doente, pela moral do doente
e pelo significado qua a dor assume para o doente.’

A dor faz-se acompanhar por sofrimento. O sofrimento traz consigo angustia, medo e
ansiedade, principalmente devido 3 iminéncia da morte."

Cada doente vive o seu sofrimento de forma particular. Como ser Unico tem as suas
crencas, valores e experiéncias, e o fato de ter uma doencga terminal significa que se
avizinham perdas, quer sejam fisicas, familiares, sociais, representando assim uma
ameaca a sua integridade.’

Valores inalienaveis, interdependentes e fundamentais sdo o alivio do sofrimento e o
respeito pela vida humana. ?

A comunicac¢do é um dos pilares dos Cuidados Paliativos, verbal ou ndo verbal, e todos



os profissionais prestadores de Cuidados Paliativos deveriam ter formacao nesta area.
Toda a comunicagdo no ambito dos Cuidados Paliativos revela-se de especial
importancia, quer seja quando o profissional estd a exercer funcdes no controlo de
sintomas, quer no apoio a familia e no luto. O trabalho em equipa multidisciplinar
deve revestir-se do maximo rigor e sensibilidade ética. Esta é o alicerce nuclear da
relagdo entre o enfermeiro, o doente e a familia/pessoas significativas podendo
favorecer ou prejudicar uma relacdo terapéutica de confianca e empatia. O siléncio, o
toque, a presenga sdao muitas vezes ferramentas impares de comunicac¢do, que devem
respeitar uma posologia prépria e adequada a cada pessoa. As expressdes faciais, o
contato olhos nos olhos, a postura, o tom e vivacidade da voz, sdo também formas de
comunicag¢do ndo verbal, que permitem ao doente, o inicio de uma compreensao que
depois é objetivada, levando a medo e angustia.”*%°

Os grandes objetivos da comunicagdao sdao a redugdo da incerteza, a melhoria dos
relacionamentos e o apoio ao doente e 3 familia na busca de um caminho.” A
possibilidade de lhe ser comunicada a verdade, leva a que o doente exprima
sentimentos, desejos, anseios, medos, ganhando assim confianca, fazendo as pazes
com a vida, estreitando lagos com a sua familia, aceitando a sua condicdo, tornando

assim esta fase terminal numa fase de serenidade e paz.

3. AMORTE E O DOENTE TERMINAL

Ao longo da histéria e desde a pré-histdria, o ser humano passou por muitas formas de
encarar a morte, desde um tabu, a facto natural. O local da morte também mudou,
tinhamos predominantemente mortes ocorridas no domicilio, no seio da familia, e a
sociedade moderna fez desaparecer a morte do meio domicilidrio, da companhia da
familia, transferindo-a para o meio hospitalar. A morte passou a ser um acontecimento
solitario."

O desenvolvimento do conhecimento cientifico tem procurado prolongar o tempo de
vida a todo o custo. A esperanga média de vida tem, de facto aumentado
significativamente, ainda assim, a morte é inerente a condicdo de finitude humana.

Todos os dias vamos morrendo, biologicamente degradamo-nos progressiva,



&13 0 desenvolvimento técnico-cientifico tem certezas e

irreversivel e diariamente.
oportunidade de escolha do momento, mas a condi¢ao humana continua a reservar o
espaco da incerteza e indeterminacao prdpria da sua natureza.

Clara Gomes? afirma, “...todos os dias sdo dias para pensarmos na morte...”, é algo a
gue ndo se pode fugir “...pode ndo se nascer, mas ndo se pode ndo morrer...”. A morte
tem de ser compreendida para que se perca o medo de enfrentd-la, teremos
dificuldades em ajudar o outro se ndao soubermos lidar com os nossos préprios medos
perante o processo do morrer.

Sao multiplos os fatores que influenciam a forma como se vive a morte, esta depende
de fatores culturais, sociodemograficos, idade, personalidade, meio familiar, cultural e
social, os valores, as tradi¢des e os costumes. Alguns doentes recusam falar na morte,
e refugiam-se no siléncio. Outros acreditam que ha muito mais: uma vida para além da
morte, a vida terrena é uma passagem e aceitagdo da morte como fenédmeno natural.
Reagdes a um fendmeno misterioso e que remete para o transcendente, para a
religido, para o estar com Ele, ou ndo. Somos seres de corpo e alma, que se relacionam
com o meio circundante. Somos seres holisticos com um corpo que se revela e
exprime através de sentimentos, o dédio, a raiva, a alegria, ou simplesmente pelo
siléncio. A pessoa é livre e responsdvel pelos seus atos e escolhas, sendo a
responsabilidade de cada profissional proporcionar oportunidade independentemente
das circunstancias da doenga vividas para que na vivéncia da sua dignidade a

. . . ~ . 12
singularidade possa permanecer na realizacdo de cada valor da sua vida.

A morte apresenta-se sob dois aspetos, segundo Patrdo'*, numa dimensdo objetiva,
fendmeno natural e biolégico e numa dimensdo subjetiva, fendmeno humano de
ordem existencial e Unica. Biologicamente semelhante em todas as pessoas, mas
humanamente diferente de pessoa para pessoa. Morte biolégica é diferente de morte
humana e ndo ocorrem simultaneamente, estdo inseridas na morte humana. A morte
profissional, social, familiar e espiritual, vai ocorrendo com a progressao da doenca e a

diminuigdo das capacidades cognitivas e motoras da pessoa doente.

A morte traz o fendmeno de dor total fisica, mas também emocional. Existe uma
multiplicidade de fatores que influenciam o modo como se perceciona a dor, esta ndo
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é s6 um fluxo sensorial, mas um mecanismo complexo. A ansiedade, as experiéncias
anteriores, os fatores culturais e a prdpria personalidade faz com que a dor seja
sentida de formas diferentes e muito particulares.*

Diagnosticar a morte é um processo complexo. No cendrio hospitalar, em que esta
instituida a cultura da cura, os procedimentos invasivos, a investigacdo e os
tratamentos prolongados sdo colocados muito acima do conforto do doente. Existe
relutdncia em diagnosticar a morte.™ A vivéncia de uma pessoa em fase paliativa fala
compreender a sua condicdo de finitude e fragilidade, a reflexao sobre essa vivéncia. A
resposta ao controlo sintomdtico, a dor fisica e espiritual e ao sofrimento sdo
dimensdes de grande incerteza nos Cuidados Paliativos. Cada pessoa é Unica e com
respostas terapéuticas distintas.

A morte, no contexto de cura, é vista como a derrota e ndo como algo natural, parte
da vida, conduzindo os doentes tantas vezes ao isolamento e a falta de comunicac;éo.13
A comunicacdo eficaz, eficiente, com empatia e compaixdo revela-se de importancia
nuclear para que a reflexdo sobre o processo de morrer possa contribuir para a

manuteng¢ado da unicidade de cada pessoa.

A morte que ocorre sem dor, em que os desejos do doente sdo respeitados, em casa
com familiares e amigos, livre de assuntos mal resolvidos, é considerado por Floriani et
al'® como a “boa morte”, tem sempre de se considerar as condi¢des em que esta

morte ocorre, evitando falsas expectativas ou desconsiderando aspectos culturais.

O apoio ao doente, pela familia, amigos e cuidadores, em termos psicoldgicos,
espirituais e emocionais, durante o processo da morte, revela-se de extrema
importancia para uma morte digna. O doente deve de ser incentivado a tracar metas
significativas e objetivos atingiveis, a fim de fomentar a ideia de continuidade no
futuro. A qualidade no fim de vida pode avaliar-se através do bem-estar fisico, a
sensacdo de paz espiritual e a perce¢do do doente relativamente ao funcionamento da
sua familia.*

Pacheco®, destacou os seguintes aspetos como definicio de doente em fase terminal:
existéncia de doenca crdénica ou incurdvel e de evolucdo progressiva; auséncia de
resposta aos tratamentos; presenca de multiplos sintomas, intensos, multifatoriais e
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de agravamento subito; esperanca de vida curta e grande impacto emocional no
doente e familia pela morte iminente.

A tomada de consciéncia da proximidade da morte traz sentimentos e emocdes fortes,
emocdes que vao desde a perda, a incerteza, a ansiedade e ao medo. Medo do
desconhecido, da solidao, da dor. As necessidades inerentes a fase terminal sdo tao
peculiares como a unicidade da pessoa. Esta necessidades podem ser fisicas,
psicolégicas, espirituais, sociais e culturais. As necessidades fisicas passam pelo
controlo da dor, extremamente importante, que quando presente pode levar ao
descontrolo de outros sintomas. O aumento da debilidade fisica conduz a um aumento
da vulnerabilidade do doente. Este sente a necessidade de expressar sentimentos e
emocdes e interroga-se do sentido da vida. A dor ou a reflexao sobre a morte podem
também surgir nesta fase, o doente pode sentir necessidade da sua religido, ou até
mesmo de descobrir algo novo dentro da sua fe.13

Os cuidados ao doente terminal centram-se no conforto, acompanhamento e alivio da
dor, possibilitando bem-estar até ao Gltimo dia. E importante que os profissionais de
saude compreendam a morte como um fendmeno natural e possam impedir a
ocorréncia de abusos de tratamentos e meios de diagndstico com o objetivo de
prolongar a vida a todo o custo e sem um valor significativo para a pessoa. O objetivo
passa a ser a utilizacdo de medidas de cuidado e de cura sempre prescritas tendo em
conta maximizacdao dos beneficios e eliminacdo de qualquer maleficio. Passamos a
fazer uma avaliagdo do critério de proporcionalidade entre vantagens e
inconvenientes, particularizando a andlise a cada doente.

O doente terminal, ou em fase terminal ou em fim de vida, encontra-se numa situacdo
em que apresenta uma doenca grave em estado avancado e com sucessiva evolugcao
sem possibilidade de tratamento curativo, com multiplos sintomas e necessidades
diversas em intenso sofrimento e com progndstico limitado. Passa por um conjunto de
problemas - ndo sé fisicos — que provocam sofrimento a todos os que vivenciam a
doenca. Os problemas e dilemas éticos da pessoa em Cuidados paliativos relacionam-
se com a exigéncia de uma decisdo em face de uma iminéncia do fim de uma vida, da

exigéncia de que cada decisdo possa refletir uma vontade da pessoa e dos seus
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valores, e para que o sofrimento humano no processo de morrer seja sempre acolhido
e cuidado."***

“A expressdo bilhete de plataforma remete a realidade de uma estacdo de comboio,
onde uns embarcam e outros ficam na plataforma a ajudar o embarque. NOs as
pessoas que cuidam dos que estdo a morrer, ficamos na plataforma, ajudamos a
encontrar o lugar certo e confortdvel, acomodamos a bagagem, verificamos se todos

os envolvidos se despediram. Todos embarcam, mas alguns embarcam mal”. 17

4. DIGNIDADE

Na Roma Antiga, o conceito de dignidade era designado por dignidade relacional
social, encontrava-se associada a qualidade social, fruto da posicdo hierarquica, o
estatuto social, o Homem revelava o seu desempenho recebendo o reconhecimento
social que lhe traria dignidade. A dignidade universal, conceito da Idade Média, a
relacdo com Deus enquanto qualidade do Homem, a criagdo a sua semelhanc¢a era um
privilégio, sinénimo de dignidade, qualidade superior. No Renascimento a dignidade
era vista como o oposto a pobreza e a miséria. Estava conotada ao homem no
universo, enquanto que a miséria era associada a sua natureza. Realmente, é nesta
fase da histéria que se inicia a visdo do homem como ser livre, com vontade e
capacidade de fazer as suas escolhas — dignidade subjetiva.18

Kant, segundo Pacheco *, foi o primeiro na histéria da filosofia a referir a importancia
da dignidade da pessoa, tudo tem um valor, um preco ou uma dignidade. O homem é
Unico, ser insubstituivel, inalienavel, com o direito de ser visto como um fim em si
mesmo, nunca um meio para os fins dos outros. Fazem parte do conceito de dignidade
a dignidade basica, nocdo moral fundamental e a dignidade individual que envolve a
preocupacdo com a autonomia e escolha pessoal, as quais figuram mais
proeminentemente no debate sobre a morte. O termo dignidade estd
indissociavelmente ligado a maneira como pensamos e falamos sobre nés mesmos e

sobre questdes morais fundamentais no mundo contemporaneo.

Pullman®®, comparou a relagao entre a dignidade basica e a dignidade pessoal a um

baldo (Figura 1). A membrana do baldo contém e restringe o seu conteido, mesmo que
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o conteudo do baldo exerca uma certa pressao sobre a membrana, o baldo expande ou
contrai dependendo da agdo. Nesta conce¢do a membrana do baldo representa a
universalidade da dignidade bdasica, o conteudo representa as vdrias expressdes da

dignidade pessoal.

Figura 1 - Baldo da Dignidade de Pullman

Qignidade
Pesioal

Traduzido e Adaptado de: Pullman®® 2004

s

E uma relacdo dindmica, a dignidade pessoal na sua expressdo requer nogoes
universais para lhe dar forma e significado. Ao mesmo tempo a nog¢ao universal requer
expressdes particulares se quiser ter relevancia moral. Kant, segundo Pullman®®
explicava esta relacdo como vazia quando a dignidade basica ndo se faz acompanhar
da dignidade pessoal e cega quando a dignidade pessoal existe sem dignidade basica.

Na década de 90 é reconhecido aos doentes o direito a ser tratado e morrer com
dignidade, na Declaracdo dos Direitos dos Doentes da Organizacdo Mundial de
Saude.” Esta vem especificar que a dignidade do doente e o direito a sua privacidade
serdo sempre respeitados em cuidados médicos e no ensino, assim como a sua cultura

de valores; tem direito ao alivio do sofrimento; a cuidados terminais humanitarios e a
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usufruir de toda a ajuda disponivel para morrer tdo digna e confortavelmente quanto
possivel.

Atualmente a dignidade é um principio da Bioética, que na Declaracdo Universal da
Bioética e dos Direitos Humanos da UNESCO* é objetivada como a promogao e
protecdo dos direitos do Homem, respeito pela vida e liberdade.

A dignidade é um conceito vago, ambiguo e multifacetado, cuja unidade de medida é
exigente para os profissionais de saude, nomeadamente médicos e enfermeiros. O
objetivo basico nos cuidados de fim de vida tem como atributos o contexto do cuidar,
as acgdes dos profissionais e o contexto sociofamiliar.?

A dignidade (do latim decus — ornamento, distincdo, honra, gléria e estima), como
principio fundamental da vida humana e dos direitos humanos tem sido estudada em
muitas areas diferente, desde a filosofia a bioética, do direito a sociologia bem como, a
medicina. Nos ultimos 20 anos, a dignidade e os cuidados de preservagao da dignidade
tornaram-se o centro da investigacdo em muitas areas da medicina, incluindo os
Cuidados Paliativos, a oncologia, a neurologia e a psiquiatria. Deve de encontrar-se no
centro da organizacdo de saude, sendo necessario uma abordagem holistica e
centrada no doente e a criagdo de ambientes que promovam a compaixdo e o
respeito.23 Lillemor Lindwall et al®*, realizaram uma revisdo sistematica da literatura
relacionada com a dignidade humana em que analisaram 28 estudos empiricos acerca
deste tema, e concluiram que a dignidade humana é central na ciéncia do cuidado. A
dignidade, dimensdo ética e moral na pratica clinica, é vivenciada por doentes,
enfermeiros, médicos e outros profissionais de saude, familiares e ou cuidadores
proximos. Significa ter um valor como ser humano e que os profissionais tenham uma
ética, sindnimo de respeitar e assumir responsabilidade pelo outro.

Dentro das diferentes culturas de cuidados de enfermagem ha reorganizagdes, novas
diretrizes e ha um desenvolvimento constante de estratégias de tratamento. As
exigéncias de maior eficiéncia nos cuidados de saude parecem ser mais importantes
do que o desenvolvimento de conhecimentos sobre ética e dignidade no cuidado. A
bussola ética orienta-nos como profissionais de saude com responsabilidade moral,

conscientes de ver, ouvir, sentir e agir.24
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Morrer com dignidade é um desejo. Embora este conceito varie de pessoa para
pessoa, e hajam diferentes formas de querer morrer, existem algumas caracteristicas
que definem uma boa morte. Baron et al®® refere que, em linhas gerais, essas
caracteristicas sdao: morrer sem dor e sem sintomas mal controlados; ndo prolongar de
forma artificial o processo de morte; morrer acompanhado pela familia e amigos; ser
informado corretamente sobre a doencga e sua evolugdo; participar do processo de
tomada de decisdo e escolher o local onde se deseja morrer, contando sempre com o
apoio adequado dos profissionais de satde. E nosso papel fazer o maximo esforco para
respeitar a dignidade do doente e assegurar-lhe que nunca serd abandonado,
enguanto pessoa que é, até ao ultimo momento, garantindo igualmente o apoio a
familia depois da morte.

Buscar a dignidade no processo de morrer ndo significa apressar a morte - eutanasia,
nem o prolongamento do processo de morrer - distanasia. Utilizando uma adaptacao
realizada por Ana Cabral (Movimento de Cidadados Pré Cuidados Paliativos) do texto
“Conceptos generales en torno a la muerte digna y a la eutandsia” do Pe. Luis de
Moya, revista por Isabel Galrica Neto?® médica, define os seguintes conceitos:

“Morte digna — A morte natural, com todos os alivios médicos adequados, através de
uma intervengdo global no sofrimento humano. Também denominada ortotandsia.
Ortotandsia — A morte em boas condi¢cbes, com o alivio dos sintomas fisicos e
psicoldgicos que provoquem sofrimento.

Eutandsia — A¢do ou omissdo por parte do médico com intengdo de, por compaixdo
provocar a morte do doente em sofrimento e a pedido deste.

Distandsia — A morte em mds condi¢cées, com dor, incomodo, sofrimento.... Seria a
morte com um mau tratamento da dor e de outros sintomas ou associada a
encarnicamento terapéutico.

Encarnicamento terapéutico (também chamada obstina¢do terapéutica) — A aplicacdo
de tratamentos que, sobretudo num contexto de doenca avancada e irreversivel, se
podem considerar inuteis ou de tratamentos que, embora uteis, s@o
desproporcionadamente incomodos para o resultado que deles se espera ou até caros.

Esta situagdo prefigura ma prdtica médica e é eticamente reprovadvel.”
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Sao questdes que levam a que se ergam vozes, quer de apoiantes quer de opositores,
podemos olhar a eutanasia como medida para o alivio da dor e do sofrimento, agao
elevatéria da técnica em detrimento da pessoa. No entanto, temos de aprofundar
questdes como o sentido e valor da vida, o respeito e a responsabilidade pelo doente
em fase terminal, direito da pessoa humana e direitos que assistem o doente e a sua
autodeterminacao.

Todos os atos podem ter diferentes significados, consoante a intencdo que levou aos
mesmos. O alivio do sofrimento do doente, para promoc¢ao da sua dignidade, através
da instauragdo ou suspensdo de tratamentos — mesmo que estes possam encurtar a
vida, podem ser analisados ndo como uma intencao de por fim a vida, mas como uma
procura de alivio e conforto, cada caso devera ser analisado com base na sua
singularidade.

O controlo de sintomas, o bem-estar psicoldgico e espiritual e cuidados a familia, sao
principios bdsicos dos Cuidados Paliativos, e podem ser sistematizados no desejo de
morrer com dignidade. Considera¢bes sobre a dignidade s3o importantes e
frequentemente motivo de discussdo para a justificacdo da aplicacdo de
procedimentos terapéuticos proporcionais e necessarios ao conforto e dignidade do
doente, como é o caso da utilizagdo de técnicas, por exemplo a sedagao paliativa.

Nos Cuidados Paliativos a morte é vista como parte da vida, pondo acima de tudo a
qualidade de vida e o bem-estar. No acompanhamento ao doente terminal, é o
enfermeiro que assume o papel de destaque, uma vez que a relagdo estabelecida com
o doente é mais intima, permitindo-lhe assim um conhecimento mais completo do seu
meio familiar, econdmico e sociocultural, proporcionando-lhe uma resposta mais
adequada. Quando a preservacdo da dignidade se torna o objetivo de paliar, vamos
muito para além do controlo de sintomas, tocamos nos aspetos fisicos, psicoldgicos,
sociais, espirituais e existenciais do doente, enquanto doente terminal. Estes aspetos
guando abordados de forma sistematica ao longo do processo permite escolhas
informadas, melhor controlo sintomético e resolucdes de fim de vida.™

Segundo o Cddigo Deontoldgico da Ordem dos Enfermeiros®, os enfermeiros tém

como principal foco de atencdo a promogdo da qualidade de vida, garantindo cuidados
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basicos e paliativos, e tendo sempre presentes os principios éticos e de deontologia
profissional, de modo a respeitar a dignidade de cada individuo. Existem dois
conceitos que devemos clarificar, a ética que permite discernir o que posso do que
devo fazer e a deontologia orienta a pratica para o dever profissional, para a conduta
enguanto enfermeiro. O cédigo deontoldgico do enfermeiro no primeiro paragrafo do
Artigo 78, diz-nos que é devido respeito e liberdade a dignidade da pessoa humana.

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos?’, diz-nos no Artigo 3 que
primeiro a dignidade, os direitos humanos e as liberdades fundamentais devem ser
plenamente respeitadas e em segundo que os interesses e bem-estar do individuo
devem prevalecer sobre o interesse exclusivo da ciéncia ou da sociedade. O respeito
pela dignidade do doente terminal consegue-se através do respeito pelo doente como
um todo e ndo como um fim em si mesmo, diferente de todos e igual a todos, provido
de sentimentos, vontades e fragilidades. A soma do proporcionar privacidade com uma

relacdo de confianca é dar dignidade.

4.1 DILEMAS E PRINCIiPIOS ETICOS

Fornecer bons cuidados aos doentes terminais implica um conhecimento das questdes
éticas pertinentes aos cuidados em fim de vida, dilemas e desafios éticos. Prestar bons
cuidados a doentes terminais é um mandato ético inerente a prépria natureza do
nosso papel como cuidadores. Com base na descricio de Cavalieri’®, os principios
éticos incluem a autonomia, a beneficéncia, a ndo-maleficéncia, a justica e a fidelidade
(Figura 2). A autonomia exige que o doente seja o decisor, tenha direito a escolha. O
principio do respeito pela autonomia devera ser garantido até ao final de vida, em
cada tomada de decisdo a pessoa deve de ser devidamente informada e esclarecida
para que a mesma possa adequar-se a cada momento do seu processo de doenca, os
profissionais devem ter conhecimento sobre as ferramentas vigentes de delegacdo de
autonomia em matéria de cuidados de saude, como sejam as diretivas antecipadas de
vontade, a existéncia de um procurador de cuidados de saddezg, o estatuto do maior
acompanhado ou a propria expressdo do doente de quem pode tomar decisGes por ele
e escrito no processo clinico. O principio da beneficéncia exige que se defenda o que é

bom para o doente, se as decisdes de fim de vida ndo forem expressas e os cuidadores
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de referéncia estiverem presentes, é defendida sempre a abordagem que promova um
bom cuidado ao doente ndo violando a sua autonomia, dignidade ou integridade. O
desejo do doente de escolher uma opcdo deve ser respeitado mesmo que o
profissional considere como nao sendo a melhor, é dever do profissional de informar e
esclarecer e mostrar alternativas de modo a que a decisdo da pessoa corresponda ao

exercicio da sua autonomia. A ndo-maleficéncia prevé que ndo se inflijjam danos

intencionalmente e que se evite qualquer risco evitavel. A justica, refere-se a procura
de uma igualdade no acesso aos tratamentos e equidade na resposta as necessidades
individuais. A fidelidade exige verdade em questées como o diagndstico e o
progndstico, em proporcionar informacado continua e adequada e defender as decisGes

informadas e esclarecidas do doente.

Figura 2 - Cuidados ao Doente Terminal — Principios

Praticar o que &
bom para o
doente sem
entrar em conflito - evitar

com 3 autonomia peaticar atos
da sua decisdo - e levam a
Cuidadosao \

Doente Terminal -
Principios

Traduzido e Adaptado de: Cavalieri®® 2001
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Cavalieri %8 tracou ainda um conjunto de recomendacbes éticas para o fim de

vida(Figura 3).

Figura 3 - Preocupagdes no Cuidado Etico em Fim de Vida

Traduzido e Adaptado de: Cavalieri®® 2001

A autonomia do doente, e o seu poder de decisdo é fulcral na prestacdao de cuidados
éticos, um plano de cuidados antecipado inclui um testamento vital e a nomeacdo de
um decisor pode permitir que os desejos do doente sejam respeitados quando o
mesmo ja ndao possua a capacidade de decisdo, evita ainda os conflitos em relagdo as
decisdes de fim de vida. A futilidade terapéutica deve ser evitada quando as
intervengdes ndo vao ao encontro do que foi estipulado em plano, a hidratagdo e
nutricdo artificial devem ser ajustadas de um modo terapéutico e clinicamente
proporcional. Pedidos de suicidio assistido no ambito dos Cuidados Paliativos podem
significar pedidos de ajuda por dor, sofrimento insuportavel e auséncia de controlo de
sintomas. Cabe ao profissional e a equipa acolher esse pedido depreender as suas
razoes e dar uma resposta técnica, cientifica e humanamente adequada. O controlo da
dor é crucial, e exige critérios cientificos e clinicos rigorosos, a sua aplicagdo apenas

deve ser levada a cabo por profissionais com competéncias especificas e experiéncia
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profissional, procurando assim evitar os riscos associados a utilizacdo de opiaceos
numa fase final da vida. Os cuidados espirituais, também, devem ser reconhecidos e
contemplados, o profissional de saude deve ser um agente facilitador do seu
cumprimento através dos recursos existentes. Fundamentalmente o profissional tem a
obrigacdo ética de garantir e prestar os melhores cuidados a luz da legeis artis no

doente em final de vida.

4.2 DIGNIDADE E VULNERABILIDADE

Do latim vulnus, vulnerabilidade significa ferida. O doente terminal, “ferido” pela sua
doencga, a viver uma adversidade e fragilizado, é muito mais que a sua doenga, requer
cuidado, ajuda, proteccdo e respeito. A vulnerabilidade é parte integrante da condicao
humana. A Declaragao de Barcelona, Artigo 8, coloca a vulnerabilidade lado a lado com

a autonomia, a dignidade e a integridade.*

A vulnerabilidade representa dois extremos na vida de todos nés, um grande momento
na primeira fase da vida quando se nasce, e com o avancar da idade assim vai
aumentando a sua presencga. O diagndstico da doenga assentua a vulnerabilidade do
ser, e se a este fato adicionarmos o avanco da idade, que significa perda de faculdades,
aumento da dependéncia e necessidades, esta ira aumentar exponencialmente. A
vulnerabilidade do doente tem de ser compreendida com base no significado que a
doencga tem, quer para o préprio quer para os que o rodeiam e sdo importantes para
este. E necessério perceber a globalidade das representacdes de cada pessoa, o valor e
a sua experiéncia singular. Ser humano com uma vida repleta de vivéncias psicoldgicas,
culturais, sociais, etc., que o moldam e levam a interpretar a sua doenca de forma
particular. A interacdo de todas estas vivéncias determinard a experiéncia de
vulnerabilidade. Podemos deparar-nos com altera¢des naturais fruto da idade e
expectaveis, e as alteracGes patoldgicas, como o surgimento inesperado de uma
doenca terminal progressiva e fatal. Saliento, que a forma como o doente encara,
assume e vive as vicissitudes que a vida |lhe apresenta, assim ird moldar o seu

sofrimento.?!

A pessoa e a vulnerabilidade caminham de maos dadas num processo de doenca
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grave. O profissional de saude tem a responsabilidade ética de em cada etapa do
processo estar sempre presente para procurar ajudar o doente no seu processo de
tomada de decisdo, disponibilizando toda a informacdo e esclarecimento necessarios.
o impacto de cada decisdo revela-se sempre como uma oportunidade de melhoria de
cuidados, acompanhamento, promog&o do respeito e dignidade de cada ser humano.*
O aconselhamento do profissional de saude é imperativo, é sua obrigacdo usar o
conhecimento adquirido, quer técnico-profissional, particularidades que envolvem o
doente enquanto ser com valores e crengas e os seus proprios deveres éticos, morais e
legais e contribuir para a decisao mais prudente quer para o doente, quer para a sua

familia e/ou pessoas significativas.

A capacidade de nos relacionarmos, de estabelecer relacdes, segundo Jacobson®,
desenvolve a dignidade humana, leva a dignidade social e pode representar uma
ameaca ou promoc¢do da mesma (Figura 4). Podemos olhar para um encontro humano
como uma ameaca a dignidade, quando um dos intervenientes se encontra em posi¢cao
vulnerdvel (por doenca, pobreza, fraqueza), e o outro adote uma postura de
preconceito, arrogancia ou hostilidade. E ent3o que sobressai o dominio, autoritarismo
e poder, desequilibrio na relagdao. Quando, por outro lado, temos um individuo em
posicdo de confianga, seguranga e outro que assume uma atitude de compaixao e

empatia, existe promocao da dignidade.

Figura 4 - Perspetiva de dignidade de Jacobson

Existénciaenquanto ser
humano

Relagcao
DIGNIDADE com os
outros

Narrativa de vida
individual e dnica

Traduzido e Adapatado de: Jacobson®2009.
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A vulnerabilidade leva-nos a dignidade, e ao respeito da mesma. Vulneraveis sdo os
que tém a sua dignidade ameacgada, ser vulnerdvel é necessitar, de alguma forma, de
cuidado adequado, enquanto ser Unico que merece respeito pelos seus principios e
vontades.

O planeamento antecipado de cuidados permitird que os objetivos do doente sejam
identificados e documentados, pode aumentar a confianga na triade profissional —
doente, médico, enfermeiro e garante o respeito pela sua autonomia através de um
consentimento esclarecido, informado e voluntario.

O doente toma consciéncia da sua realidade, o que lhe permite tomar decisGes tanto
no ambito material como no ambito espiritual, recuperar amizades, resolver

desavencgas, perdoar, recordar o passado, manifestar desejos e vontades.*®

5. CHOCHINOV

Para os Cuidados Paliativos, um dos objetivos é o respeito pela dignidade do doente,
tornando-se primordial nos cuidados ao doente e familia. Dignidade e pessoa é para o
doente terminal indissociavel, faz parte da sua esséncia e do seu Ser. O estudo da
dignidade na morte na perspetiva do doente tem sido ponto de interesse de
Chochinov. Em 2002, Chochinov et al **, avaliaram a percecdo da dignidade e dignidade
relacionada com sofrimento em doentes terminais, desenvolvendo um modelo de
acordo com os principais temas que emergiram da pesquisa qualitativa realizada

(Figura 5).

Figura 5 - Modelo de Dignidade de Chochinov

—

- X = preocupagdes relacdonadas 3
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¢ 25 esperanca,
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ajuda espintual, mantendo 3
normalidade

= limites de privacdade, apoio
socal, teor de cuidado, fardo
para os outros,
consequéndas,
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Traduzido e adaptado de Cochinov et al33,2002
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Os doentes identificaram as questdes que comprometem a dignidade e aumentam a
angustia, mostrando que a perda de dignidade era uma enorme preocupag¢ao para o0s
individuos no final de vida.

Preocupagdes relacionadas com a doenca referem-se a fatores que resultam da
prépria doenca e que ameagam, ou realmente afetam, o olhar do doente sobre o seu
senso de dignidade. As preocupagdes derivadas da doenga envolvem o modo como o
doente encara a sua doenga, que consequentemente constituem uma ameaga a sua
dignidade, justificada pelo aumento do grau de dependéncia, a diminuicdao das
capacidades cognitivas e da sua autonomia, levando a sofrimento psicolégico (angustia
e ansiedade) e sofrimento fisico (por descontrolo sintomatico). O sofrimento fisico e
psicoldgico, para muitos, é por si s6 uma definicdo de morte.

O repertdrio de conservacao da dignidade envolve os aspetos psicoldgicos e espirituais
gue da mesma forma influenciam o seu sentido de dignidade. Baseia-se em
caracteristicas inerentes a personalidade e experiéncias do doente. Existem formas de
lidar com as diversas situagdes que permitem reforcar o sentido de dignidade. A
personalidade e visdo do mundo que o rodeia sdo qualidades intrinsecas, recursos
pessoais que permitem adotar uma perspetiva protetora da dignidade. A continuidade
do eu, enquanto esséncia da pessoa; a manutencado de papéis; resiliéncia; autonomia e
controlo; aceitacdo das circunstancias adversas; a manutencdo da esperanca e do
orgulho préprio sdo fatores determinantes. As estratégias que se utilizam para
suportar a dignidade envolvem o modo como o doente encara o momento presente, a
manutencdo da normalidade enquanto enfrenta os desafios inerentes a doenca e a
procura do reflgio espiritual/religioso.

A doenca interfere em todas as dimensdes do doente, a invasdo da sua privacidade; a
falta de recursos sociais e da comunidade; as atitudes que os outros apresentam
guando se relacionam com o mesmo; o sofrimento gerado pela dependéncia de
terceiros para a satisfacdo das suas necessidades basicas, levando a ver-se como um
fardo e as preocupacbes com problemas e dificuldades futuras para as suas pessoas
significativas, inerentes a sua morte, sdo fatores que influenciam a sua dignidade

social.
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Este modelo abarca uma pandplia de dimensdes do doente que permite estabelecer
objetivos e estratégias mais objetivas, tornando a dignidade mais simples e

categorizada facilitando a aplicagdo da intervencao clinica.

734 Chochinov

Sob o titulo “Dignity-Conserving Care - A New Model for Palliative Care
através da utilizacdo de uma entrevista realizada a um doente com cancro em estadio
avancado, a sua esposa e ao seu médico, explora varios aspetos da conservacdo da
dignidade em fim de vida com o objetivo de ajudar quer os clinicos quer os cuidadores
a utilizarem a dignidade como um objetivo terapéutico, principio dos cuidados de
cabeceira a um doente terminal. O grande desafio é perceber como é que a dignidade
é entendida por determinado doente e respetiva familia. A dignidade é algo individual
e varia consoante as circunstancias e experiéncias de vida, tal que de entre os trés
entrevistados nenhum considerou os mesmos aspetos na conservagao da dignidade.
Chochinov utiliza o modelo de tratamento conservador da dignidade (

Tabela 1) nos doentes em fim de vida ferramenta de trabalho que permite guiar o

cuidado com dignidade até as expectativas do doente que é visto como honroso e

merecedor de estima.

Em 2006, o mesmo autor realizou um estudo sob o titulo de “Dying, Dignity, and New
Horizons in Palliative Care”,* revisdo qgue nos fala das habilidades necessarias para
reconhecer e avaliar os aspetos psicossociais, existenciais e espirituais da experiéncia
de morrer do doente. A experiéncia do sofrimento espiritual ou existencial em direcao
ao fim da vida é explorado através da analise dos relatos do sofrimento. Neste estudo,
é descrito um modelo empirico derivado da dignidade da pessoa utilizando exemplos
praticos de questées de diagndstico e intervencbes terapéuticas para preservar a
dignidade. O autor conclui que, os Cuidados Paliativos devem continuar a desenvolver
cuidados individualizados, com compaixao dando respostas efetivas para a crescente
vulnerabilidade e aumento da dificuldade dos desafios fisicos, psicossociais e

espirituais que enfrentam as pessoas em fim de vida.
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Tabela 1 - Modelo de preservagdo e intervengdes da dignidade

FATORES / SUBTEMAS

Questdes relacionadas com a dignidade

Intervengoes

Preocupagoes relacionadas com a doenga

Sintomas

Perturbagdes fisicas

“Até que ponto se encontra confortavel?"
"Existe alguma coisa que possamos fazer
para que fiqgue mais confortavel?"

- Vigilancia e controlo de sintomas
- Avaliagdo constante
- Cuidados de conforto

PerturbagGes psicoldgicas

“0O que pensa de tudo o que lhe esta a
acontecer?”

- Mostrar disponibilidade
- Escuta empatica
- Aconselhamento

Incerteza médica

“Gostaria de saber mais alguma coisa relativa
a sua doenga?”

“Esta confortavel com a informagdo que
actualmente possui?”

Ansiedade da morte

“Existe algum assunto sobre o aproximar da
morte que queira discutir?”

- Caso seja vontade expressa do doente,
fornecer a informagdo necessaria, de modo
perceptivel e estratégias que diminuam a
ocorréncia de crises

Grau de Dependéncia

Independéncia

“A sua doenga fa-lo sentir dependente dos
outros?”

- Incentivar o doente a participar em todas as
decisdes quer sejam médicas ou pessoais

Acuidade cognitiva

“Sente dificuldade no pensamento?”

- Tratar o delirium, se possivel fornecer
medicagdo sedativa

Capacidade funcional

O qudo se sente capaz de fazer as coisas
sozinho?”

- Recorrer a fisioterapia, terapia ocupacional,
ortéteses

Repertério de conservagdo de dignidade

Perspetivas

Continuidade do eu

“Considera que ainda hd alguma coisa sobre
si que a doenga ndo afetou?”

Manutengdo do orgulho

“Antes de estar doente o que fez que foi
realmente importante para si?”

- tomar conhecimento e valorizar os
aspectos que mais interessam ao doente

- cuidar o doente como um ser com honra,
merecedor de respeito e estima

Esperanga

“O que ainda é possivel?”

- permitir e encorajar o doente a participar
em actividades significativas ou intencionais

Autonomia/Controlo

“Sente que tem controlo?”

- envolver o doente no tratamento e tomada
de decisdes

Legado/continuidade

“Como gostaria de ser recordado?”

- Incentivar o doente relativamente a
realizagdo dos seus projectos de vida (fazer
videos, gravar cassetes, escrever cartas)

- Psicoterapia

Aceitagdo “Até que ponto se encontra em paz com o - Dar suporte ao doente relativamente ao
que lhe esta a acontecer?” seu outlook
Resiliéncia “Qual a parte de si que se encontra mais - encorajar o doente a fazer coisas que o
forte agora?” fagam sentir bem (meditagdo, ouvir musica,
rezar)
Préticas

Viver o momento

“Que pensamentos o afastam da doenca e
lhe ddo conforto?”

Manutengdo da normalidade

Ha coisas que continue a gostar de fazer?

- Permitir que o doente participe nas rotinas
e realize actividades que |Ihe fornegam
distracgdo e conforto (passeios, ouvir
musica, exercico leve)

Encontrar conforto espiritual

“Hé alguma comunidade religiosa ou
espiritual a que pertenga ou gostasse de
pertencer?”

- permitir que o doente participe em
actividades culturais e/ou espirituais

Inventario de dignidade social

Privacidade

“ 0 que é mais importante para si
relativamente a sua privacidade ou corpo?”

- pedir autorizagdo ao doente quando se
pretende realizar uma observagdo/cuidado

Suporte social

“Quem s3o as pessoas mais importantes
para si?”
“Quem é o seu confidente?”

- Utilizar sempre medidas que salvaguardem
a privacidade do doente

Teor do cuidado

“Ha alguma coisa na forma como é tratado
que coloque em risco a sua dignidade?”

- permitir uma politica de visitas livres sem
horarias e a pernoita de familiares e pessoas
significativas

Peso para os outros

“Sente que é um fardo para os outros?”
“Se sim, para quem, e como?”

- tratar o doente como pessoa com honra,
merecedora de estima e respeito

Preocupagées com o depois da morte

“Quais sdo as suas maiores preocupagdes
com as pessoas que deixara para tras?”

- encorajar o doente a resolver questdes mal
resolvidas (familiares,
econdmicas,espirituais), fazer um
testamento, ajudar no planeamento do
funeral.
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A. Coenen, et al®, realizaram um estudo com o objetivo de descreverem o fendmeno
da morte com dignidade, concretamente as ac¢des de enfermagem utilizadas com
amostras de 4 paises diferentes entre os quais, Etidpia, India, Quénia e Estados Unidos
(realidades bastante diferentes). A amostra subdividiu-se da seguinte forma: na Etiépia
foram entrevistadas 14 enfermeiras; na India 229; no Quénia 36 enfermeiras e nos
Estados Unidos 281, o que perfez um total de 560 enfermeiras. Mais uma vez o
Modelo de Dignidade de Chochinov foi a ferramenta de trabalho base utilizada. As
conclusdes tiradas foram que os Cuidados Paliativos sdo uma area que atravessa
fonteiras, especialidades, paises e culturas. Todas as enfermeiras identificaram a
natureza holistica da morte com dignidade e as multiplas intervencdes necessarias

para promover a dignidade na hora da morte.

O Modelo da Dignidade de Chochinov constitui-se assim como um caminho, orienta¢ao
terapéutica que ajuda os profissionais de saude na definicdo de estratégias de
intervengdo para cada um dos temas e subtemas incluidos. Para alguns doentes o
conhecimento dos detalhes da sua condicdao e perceber como a morte chegara faz
parte da conservacdo da sua dignidade, hd que reconhecer o doente como pessoa
Unica, inaliendvel é um dos indicadores que nos permite avaliar a manutencdo da
dignidade. Revela-se assim, o instrumento de trabalho essencial para este projeto,
engloba fatores fisicos e intrinsecos e fatores extrinsecos do doente, é abrangente e
fornece bases e seguranca na prestacdo de Cuidados Paliativos que preservam a

interacdo com o outro com dignidade.

5.1 ESCALA DA DIGNIDADE DO DOENTE (PATIENTE DIGNITY INVENTORY)

E um instrumento valido e confidvel projetado para medir as fontes de sofrimento
ligadas a dignidade. E composto por 24 itens que derivam do Modelo de Dignidade de
Chochinov com o objetivo de ajudar os profissionais a detetar o sofrimento e as
principais causas do mesmo (Tabela 2). Apresenta uma amplitude e profundidade
suficientes para explorar as fontes geradoras de angustia em doentes terminais, mede
o sofrimento através de um conjunto de perguntas responsaveis pela alteragdo do

sentido de dignidade. O seu desenvolvimento contempla aspetos fisicos, psicossociais,
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existenciais e espirituais da experiéncia do doente e até que ponto estes moldam a

vivéncia do fim de vida.’

Tabela 2 - The Patient Dignity Inventory (PDI)

12345
1) N3o ser capaz de realizar tarefas diarias (p.ex. tomar banho)

2) N3do ser capaz de responder as minhas necessidades corporais de forma independente (p.ex. idas ao
WC)

3) Experienciar sintomas fisicos (p.ex. dor, dificuldade em respirar)

4) Sentir que o olhar dos outros mudou significativamente

5) Sentir-me deprimido/a

6) Sentir-me ansioso/a

7) Sentir a incerteza sobre a doenga e tratamento

8) Nao estar capaz de pensar claramente

9) Ndo ser capaz de continuar com as minhas rotinas diarias

10) Sentir que ndo sou o que era

11) Ndo me sentir honrado ou com valor

12) Nao ser capaz de continuar a desempenhar os meus papéis (p.ex. mde, pai)
13) Sentir que a vida ndo tem mais sentido, objetivo

14) Sentir que nao estou a fazer nada de significativo ou uma ultima contribui¢do na minha vida
15) Sentir que tenho assuntos por terminar (coisas a dizer, ou a fazer)

16) Pensar que a minha vida espiritual ndo é significativa

17) Sentir-me um peso para os outros

18) Sentir que n3o tenho controlo sobre a minha vida

19) Sinto que a minha doenga e tratamentos reduziram a minha privacidade
20) N3o sinto apoio da minha familia/comunidade de amigos

21) Nao sinto apoio dos meus cuidadores de satide

22) Sinto-me como que incapaz de lutar mentalmente para os desafios da minha doenga
23) Ndo me sinto capaz de aceitar as coisas como sido

24) N3o ser tratado com respeito ou com compreensdo por outros

1 2 3 4 5
N&o é um Um problema Um Um grande Um problema
problema ligeiro problema problema avassalador

Traduzido e Adaptado de: Chochinov et aI5, The Patient Dignity Inventory (PDI) — (Escala validada por
Gongalves AL. Dignidade do doente paliativo em diferentes tipologias de cuidados [dissertac¢do]. Lisboa;
Faculdade de Medicina de Lisboa, 2009)

5.2 TERAPIA DA DIGNIDADE (Tabela 3)

E uma ferramenta promissora na intervencdo terapéutica na dignidade em fim de vida.

Um dos grandes desafios que os cuidadores enfrentam é a manuteng¢dao de um sentido
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de dignidade, alguns estudos sugerem que a psicologia social e existencial revelam ser
preocupagdes mais angustiantes do que a dor e os sintomas fisicos. Claramente, as
intervengdes paliativas devem chegar mais além do controlo sintomatico e da dor,
devem dar resposta a um amplo e complexo conjunto de necessidades. Foi desenhada
de forma a envolver os doentes individualmente, gerando sensacdo de dignificado e
proposito, reduzindo o sofrimento.®

Existem, intervencdes ndo farmacolégicas formuladas para diminuir o sofrimento ou a
angustia existencial que acompanha os doentes em fim de vida. Muitas vezes a
atuacdo é tornar o doente “menos consciente” do seu sofrimento, faz-se a

I”

administracdo de “analgesia emocional” sem agir sobre a fonte da causa da dor
psiquica. A vantagem da Terapia da Dignidade é ser capaz de reforgar o sentido da
dignidade e valor préprio, o que a distingue das outras terapias é o fato de beneficiar
quer os doentes quer os familiares, € uma abordagem vidvel e eficaz para lidar com o

sofrimento e angustia dos doentes.*®

Tabela 3 - Terapia da dignidade

Generalidades Gravagao e transcri¢do das sessoes, sendo
Dignidade interligada a sensagdo que a sua vida foi posteriormente editadas e fornecidas ao doente para
significante para alguém e tem uma influéncia legar uma pessoa significativa

transcendente a morte

Continuidade do Eu Os doentes sdo convidados a falar sobre quest&es
Apesar do avango da doenga, ser capaz de manter a significativas para a sua personalidade e identidade
sua esséncia

Preservacdo da fung¢do Os doentes sdo questionados relativamente a papéis
Ser capaz de manter o seu sentido de identificagdo anteriores que desempenhou e que considerem

com uma ou mais fungdes anteriormente importantes

desempenhadas

Manutengao do orgulho Oportunidade para falar sobre realizagGes e conquistas
Manter a autoestima positiva que fomentam o seu sentido de orgulho

Esperanga Partilha de sensagdo de propdsito e significado

Manter um sentido de significado e propdsito

Preocupagdes com o pés-morte Conversas acerca de assuntos que permitem prepara
PreocupacgGes ou medos em relagdo a desafios ou os seus entes a um futuro sem ele
fardos que a sua morte trara aos outros

Esséncia do cuidado Empatia, sem julgamentos, encorajador e respeitoso.
Refere-se a atitude e a maneira com que os outros
interagem com o doente

Traduzido e Adaptado de: Chochinov et al**2005.
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A Terapia da Dignidade (TD) é uma das terapias mais conhecidas como orientadora
para a abordagem da dignidade. Foi desenvolvida no contexto de Cuidados Paliativos e
€ uma intervencdo de base empirica que visa melhorar a experiéncia subjetiva da
dignidade entre doentes que enfrentam condi¢cbes que ameagam a sua identidade.
Esta terapia oferece ao participante a oportunidade de refletir sobre questdes
existenciais e relacionais cruciais, e rever aspetos da sua vida e de si mesmo, memarias
significativas, valores, palavras de sabedoria e mensagens especiais.

Thomas F Hack et al®?, através da utilizacdo da Terapia de Dignidade de Chochinov em
doentes terminais concluiram que os valores familia, prazer, cuidado, realizagdo,
amizade e experiéncia foram os que mais vezes foram considerados pelos doentes.
Permite diminuir o sofrimento, melhorar a qualidade de vida e refor¢gar um sentimento
de dignidade nos doentes que se aproximam da morte, serve para proporcionar um
ambiente terapéutico seguro para os doentes reverem os aspetos mais significativos

das suas vidas, de tal forma que os seus valores fundamentais se tornem visiveis.

5.3 OUTRAS INTERVENGCOES

Outras intervencdes foram desenvolvidas com o objetivo de aumentar o senso de
respeito e dignidade dos doentes. Muitos dentro da drea da medicina alternativa
incluem reminiscéncia e regressdes, em geral esta demonstrado que as memérias
podem criar narrativas de vida positivas que apoiam o bem-estar mental e outros
resultados psicoldgicos, principalmente quando aplicadas a idosos com deméncia.
Doentes oncoldgicos que realizaram terapia de regressdo melhoraram a sua qualidade
de vida e sintomas, incluindo a ansiedade e depressdo, por outro lado a reminiscéncia

ajudou a melhorar o significado da vida no dominio do bem-estar espiritual.?®

6. A ENFERMAGEM

O modelo de Chochinov foi usado por muitos autores como base dos seus estudos,
mas serve também de suporte a Classificacdo Internacional para a Pratica de
Enfermagem (CIPE), especificamente Classificagdo Internacional para a Pratica de

Enfermagem - Cuidados Paliativos para uma Morte Digna >/, que foi concebido para
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orientar os enfermeiros na prestacdo de Cuidados Paliativos na promoc¢ao de uma
morte digna, fornecendo uma estrutura de organiza¢do para as intervengdes.

O Conselho Internacional de Enfermeiros (ICN) prevé a Classificacdo Internacional para
a Pratica de Enfermagem % como parte integrante da informacao acerca dos cuidados
de saude e pratica para melhorar a atendimento ao doente, nela faz-se a classificacao
dos diagnodsticos de enfermagem, intervengdes e resultados. A dignidade do
moribundo tem sido identificada como um fendmeno relevante para uma boa pratica
de enfermagem, pois quer os doentes em final de vida, quer as suas familias merecem
um cuidado competente e adequado. Através da utilizacdo deste modelo, os
profissionais de saude sdo levados a refletir sobre pormenores especificos de cada
uma destas dreas. A maioria das pessoas que trabalham na adrea da Saude compreende
gue a bondade e a compaixdo sdo fundamentais para o sucesso dos cuidados que
prestam aos doentes e familiares. E, no entanto, muitas vezes, hd casos em que os
cuidados sdao contaminados por experiéncias que vdao desde apenas irritantes até ao
emocionalmente agressivas, levando a destruicdo no doente do seu orgulho e

personalidade.

E tentador, dirigir a maior parte da nossa atencdo para o alivio do sofrimento
provocado pelos sintomas, mas nas interagdes com doentes terminais, sabemos que
muito mais estd em causa, o que nos leva a lidar com empatia pela experiéncia vivida
pelo doente, com sentido de humanidade. O relacionamento de confianga com o
doente e suas familias é assim fruto da nossa resposta pessoal e profissional as
preocupacdes fisicas, psicossociais, espirituais e existenciais que nos sdo expostas no

momento da morte.*

A saude e o bem-estar de uma pessoa sdo essenciais para viver uma vida t3o plena
qguanto possivel. A falta de dignidade foi associada pelos doentes, quando os
cuidadores ndo respeitam a vontade do doente, os ignoram, abandonam ou
apresentam atitudes antiéticas levando a um sentimento de impoténcia. De acordo
com o Conselho Internacional de Enfermeiros (ICN), os enfermeiros tém a
responsabilidade de proteger a dignidade do doente e hd um dever ético e legal de
cuidar do doente. A responsabilidade ética e moral do cuidador consiste em proteger a
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dignidade da pessoa singular da vulnerabilidade, da humilhagdo e das violagdes. Se a
dignidade do doente ndo for protegida, o doente estarad sujeito a um sofrimento

desnecessario.>®

Os prestadores de cuidados tém uma influéncia muito importante sob a forma como o
doente vivencia a sua doenca e na sua dignidade. A experiéncia do doente esta
diretamente dependente da forma como se presta o cuidado que preserva a

dignidade.

O “care” e o “caring” devem caminhar juntos, implica capacidade de transmitir
bondade, compaixdo e respeito. Os cuidados sdo muitas vezes encarados como
impessoais e mecanicos, e apesar da competéncia técnica evidenciada, os doentes e
familiares ficam desagradados com o atendimento quando o cuidar, na sua esséncia, é
descurado. A falta de empatia e conexdao emocional, é muitas vezes fruto do
esgotamento e cansaco do profissional.>>*°

Cuidar é a porta de entrada para a conexao se dar, sem isso o doente fica menos
disponivel para a partilha do que o incomoda, levando ao erro e comprometimento da
seguranca do doente. Cada vez mais nos deparamos com a necessidade de
implementar a cultura do cuidado, da observagao das préprias atitudes em relagdo ao
doente, da sua prépria vulnerabilidade, medos e tudo o que molda a sua capacidade
para prestar cuidados.*

Independentemente da sua idade, a nocdo de dignidade aplica-se a todos, valores
como a bondade e respeito sdo indispensaveis. A mnemonica do ABCD (vias aéreas,
respiracdo, circulacdo e disfuncdo neuroldgica) na prestacdo de primeiros socorros,
levou Chochinov** a elaborar o ABCD da dignidade (Figura 6), por forma a lembrar os
profissionais de como bem cuidar os doentes que sofrem com a sua doenca e com a
iminéncia da sua morte. Assim propo0s:

A — Atitude — mostra a necessidade que os profissionais tém em primeiramente
examinarem as suas atitudes e preconceitos em relagdo ao doente, os quais olham os
profissionais como um espelho e procuram imagens positivas e com sentido no seu
valor, como tal os profissionais precisam de estar conscientes de que as suas atitudes

moldarao a percegdo do doente.
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B — Comportamento — O comportamento do profissional para com o doente devera
sempre ter por base o respeito e a gentileza, extremamente importante quando se
cuida de doentes terminais. O aumento da confianga entre doente- profissional leva a
que a comunicagdo entre ambos seja mais sincera e aberta, o simples fato de se dar
privacidade e tempo a um doente antes da realizacdo de um exame fisico, faz com que
ele se sinta menos uma amostra para um fim e sim o objetivo final do ato.

C - Compaixao - refere-se a uma profunda consciéncia do sofrimento do outro, com o
foco em alivia-lo. A abordagem sera sempre fruto dos sentimentos partilhados pelo
doente no contato, a qual deverd para além da compaixao demonstrar empatia.

D - Didlogo - deve reconhecer a personalidade para além da doenca e do impacto
emocional que acompanha a doenca. O didlogo é ambiguo, se por um lado a verdade
pode ser percutora de um aumento de confianga, se o modo como é transmitida ndo é

o mais adequado a vontade doente, pode ser gerador de sofrimento.

Figura 6 - O ABCD do cuidado com preservagdo da dignidade

* Com Portamentq
* Com Paixdo

* Dislogo

KE&E&e?’

|

Traduzido e Adaptado de: Chochinov** 2007

Um fator determinante no sentido da dignidade é a maneira como o doente se sente
visto. A sensacdo de ser um fardo ou a sensacdo de ser tratado com respeito,
influencia o sentido da dignidade do doente. Cabe ao profissional de saude olhar para

ele como um todo e ndo como a doenca. A ligacdo intima entre o prestador de
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cuidados e a autopercec¢do do doente é crucial.
Chochinov elaborou um conjunto de linhas orientadoras dentro de cada letra do ABCD

da dignidade, que nos auxiliam na pratica do contato com o doente (Tabela 4).

Tabela 4 - Guia para o cuidado com conservagao da dignidade

Atitudes
Perguntas a serem feitas:

. Como eu me sentiria na situacdo deste doente?

. O que me leva a tirar estas conclusoes?

. Verifiquei se minhas suposi¢des sdo precisas?

. Estou ciente de que a minha atitude em relagdo ao doente pode afeta-lo?

° Poderia a minha atitude em relagio ao doente basear-se em algo relacionado com as minhas proprias
experiéncias, ansiedades ou medos?

. A minha atitude em relagdo a ser um prestador de cuidados de saude permite-me ou impossibilita-me,
estabelecer relagdes profissionais abertas e empaticas com os meus doentes?

Acdes a serem tomadas:

. Faga um esforgo consciente para tornar essas questdes parte de sua reflexdao sobre o cuidado de cada doente.

. Discutir a questdo das atitudes e suposi¢oes dos profissionais de satide e como elas influenciam o cuidado aos
doentes, como rotina das revisdes de casos e do ensino clinico.

. Inclua atividades continuas de desenvolvimento profissional que o facam desafiar e questionar as suas atitudes e
suposig¢oes, pois elas podem afetar o atendimento ao doente.

. Crie o habito entre os profissionais, e dentro do seu ambiente de trabalho, em que o reconhecimento e a
discussao destas questdes fagam parte e seja padrdo da prestagao de cuidados.

Comportamentos
Disposicdo:
. O contato com o doente é tao importante, como qualquer outra intervengao clinica.
. Os comportamentos dos profissionais para com os doentes devem sempre incluir respeito e gentileza.
. A falta de opgdes curativas nunca deve racionalizar ou justificar a falta de contato continuo com o doente.
Exame clinico:
° Pedir sempre permissdo para realizar o exame fisico.
. Pedir sempre permissdo para incluir estudantes no exame clinico.
. Embora o exame possa fazer parte dos cuidados de rotina, raramente é rotina para o doente, por isso sempre, na
medida do possivel, coloque o doente a vontade e mostre empatia por aquilo que ele vai passar (por exemplo,
“Sei que pode ser um pouco desconfortavel”; “Lamento que tenhamos que o fazer”; “Sei que é um
inconveniente”; avise-me se precisar que pare por algum motivo”; “Esta parte do exame é necessaria porque...
° Limitar as conversas com os doentes durante o exame (exceto se for para fornecer instrugoes) até que eles
estejam vestidos ou cobertos adequadamente.
Facilitador da comunicacdo:

° Agir de maneira a mostrar ao doente que ele é o centro da nossa atencao.

. Proponha ao doente a presenca de alguém da sua rede de apoio, especialmente quando se prevé a discussdo ou
divulgacdo de informagdes complexas ou “dificeis”.

° Questdes pessoais devem ser levantadas num ambiente que respeite a necessidade de privacidade do doente.

. Ao falar com o doente, tente sentar-se a uma distancia confortavel para conversar, ao nivel dos olhos do doente.

° Dado que a doenga e a mudanga do estado de satide podem ser devastadoras, fornega explicagoes repetidas aos
doentes e familiares, consoante as solicitagdes.

. Apresente informagdes ao doente usando uma linguagem que ele entenda; nunca fale sobre a condi¢do do
doente utilizando termos que eles ndo serao capazes de entender.

. Questione sempre se existem duvidas e garanta que havera outras oportunidades para perguntas.

Compaixao
Contatar com os préprios sentimentos, requer a consideracdo da vida e da experiéncia humana:
. Ler histérias e romances, ver filmes, teatro, arte que retratam a condi¢cdo humana.
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° Discutir sobre narrativas, pinturas e papéis desempenhados.

. Considerar as histdrias pessoais que acompanham a doenga.

° Experimentar algum grau de identificacdo com aqueles que estdo doentes ou em sofrimento.
Mostrar compaixao:

. Um olhar compreensivo.

° Um toque suave no ombro, brago ou mao.

. Alguma forma de comunicagao, falada ou ndo, que reconhece a pessoa para além da sua doenga.

Dialogo

Reconhecimento da personalidade:

. “Isto deve ser assustador para si.”
° “E-me dificil imaginar o que estd a passar.”
. “E natural sentir-se sobrecarregado em momentos como este.”
Conhecimento do doente:
. “0 que devo saber sobre si, enquanto pessoa, que me ajude a cuidar da melhor maneira possivel?”
. “Quais as coisas, neste momento da sua vida, que sdo mais importantes ou que mais o preocupam?”
° “Quem mais (ou o que mais) sera afetado pelo que esta a acontecer com a sua saude?”
. “Quem deveria estar aqui para ajudar a apoia-lo?” (amigos, familia, rede de apoio espiritual ou religioso, etc.)
. “Quem mais deveriamos envolver neste momento, para ajudar a apoia-lo neste momento dificil?” (servigos

psicossociais; apoio de grupo; capelania; especialistas em cuidados complementares, etc.)
Abordagens psicoterapéuticas:

. Terapia de dignidade.
o Terapia centrada no significado.
. Revisdo/reminiscéncia de vida.

Traduzido e Adaptado de: Traduzido e Adaptado de: Chochinov* 2007

Quando os cuidados de saude sdo incapazes de evitar a fragilidade, incapacidade, a
doenca e a morte, os profissionais passam pelo sentimento de falha e
emocionalmente o preco a assumir pode ser pesado. O distanciamento emocional
reduz os doentes a sua doenca, o profissional devera sempre priorizar a visdao do

doente enquanto pessoa com sentimentos e passado. Olhar com os olhos do doente.

FASE METODOLOGICA

Apds finda a fase conceptual e a construcdo do quadro de referéncias, desenvolve-se,

agora, a fase metodoldgica.

Definida como planificacdo da investigacdo, esta é precedida por uma organizacao e
definicdo de estratégias, que culminam num desenho de investigacdo, o qual permite
responder as questdes colocadas, com controlo sobre os potenciais vieses, variando
consoante os objetivos ou as questdes colocadas. Estes sdo definidos com base no
paradigma do investigador, que possui uma perspetiva em relacdo ao mundo e crencgas

proprias influenciadoras. Aos varios elementos que permitem o entendimento e
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conceptualizacdo dos fendmenos em estudo chamamos métodos de investigacao, os

quais poderdo ser quantitativos, qualitativos ou mistos (quantitativos e qualitativos).

O desenho de estudo é a elaboragdao de um plano que permita explorar as questdes da

investigagéo.42

1. Problemas em estudo
O ponto de partida para o desenvolvimento deste projecto assenta numa motivagao,
compromisso e empenho em explorar e compreender todos os fendmenos que
envolvem a questdo da dignidade e, finalmente encontrara as respostas para questdes
fundamentais para a vivéncia do doente que se encontra perante a iminéncia da
morte.
De acordo com Fortin®?, para esclarecermos a questio base é necessario tracar
objetivos claros, precisos e concisos por forma a direcionar o estudo para a temdtica
que pretendemos investigar. Para que possamos chegar ao cerne da questao
definimos como problema:
Quais os elementos fundamentais, considerados pelos doentes internados numa
Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, na promocdo da sua dignidade enquanto
doentes terminais?
As questdes de investigacdo aparecem sob a forma de perguntas que estabelecem
uma relacdo entre as varidveis que necessitam de ser verificadas. Estas, definem-se
como qualidades, propriedades ou caracteristicas - unidades base da investigacdo que
podem mudar ou variar no tempo e espaco e podem ser trabalhadas, manipuladas ou

2
controladas.*

2. Objetivo Geral

Descrever os elementos fundamentais, considerados pelos doentes internados numa
Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, na promoc¢do da sua dignidade enquanto

doentes terminais.

3. Objetivos Especificos
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— Identificar as principais preocupacgdes relacionadas com a doenca.
— Descrever as perspetivas e praticas de conservagdo da dignidade.

— Enunciar os aspetos sociais considerados pelos doentes.

4. Finalidades do estudo

A finalidade deste estudo é contribuir para a melhoria continua da qualidade de
cuidado, estabelecendo uma ligagdao objetiva entre Cuidados Paliativos, Dignidade e

elementos fundamentais na promocao da Dignidade.

5. Metodologia
5.1 Tipologia de estudo

De acordo com Fortin®’, os estudos qualitativos focam-se em grupos restritos,
centram-se nos seus valores, crencas, atitudes ou normas culturais, pretendem
compreender e descrever fendmenos de modo abrangente. Recorre a entrevistas para
recolha de dados, técnicas de observacdo e a palavra do sujeito. E um tipo de estudo
holistico, a base do saber é o significado, a descoberta, a interpretacdo do ser humano,
num todo.

Neste estudo primadrio, e atendendo a analise de dados, populacdo e amostra, assim
como a esséncia da questdo de investigacdo, o desenho de pesquisa escolhido foi o
gualitativo transversal observacional, com recurso a aplicacdo do Modelo de Dignidade
de Chochinov. Iremos estudar os dados qualitativos recolhidos ao longo de um
determinado periodo de tempo de uma amostra de populagdo que possui
caracteristicas comuns, exceto na varidvel em estudo. Permite obter opinides de

pessoas num momento especifico da sua vida e em tempo real.

5.2 Populagdo/amostra

A populacdo de um estudo é um conjunto de pessoas ou objetos com particularidades
comuns, sendo essas particularidades a fonte para os critérios de inclusdo ou exclus3o.

Os critérios de inclusdo permitem definir a homogeneidade de uma amostra, dentro
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do possivel, pelo contrdrio os critérios de exclusdo sdao os fatores selecionados que
levam a que um individuo ndo pertencga a amostra.*” Para este estudo definimos:

Populacdo-alvo: Adultos em regime de internamento numa Unidade de Cuidados

Paliativos, em Portugal, sem altera¢des cognitivas, em pleno uso das suas capacidades,
exercicio da sua autonomia. Os sujeitos a incluir no nosso estudo tem de ser capazes
de dar o seu consentimento livre, informado e esclarecido.

Importa ainda definir, de acordo com Fortin*, o que é a populacdo alvo. Esta é a
fracdo da populacdo que o investigador pretende estudar e a partir da qual podera
estabelecer possiveis generalizacbes, esta amostra deve ser representativa da
populacdo, sendo a sua qualidade de extrema importancia, pois a qualidade da
investigacao depende da qualidade da amostra.

Modalidade de Recrutamento: Num primeiro dia serd apresentado o estudo, seus

objetivos e o formulario de consentimento livre, informado e esclarecido. Para que os
doentes n3o se sintam pressionados, serd dado um periodo de reflexdo e surgimento
de possiveis duvidas aquando do estudo. Num segundo dia serd validada ent3o, a
disponibilidade e esclarecimento de questdes inerentes, caso existam.

Critérios de exclusdo: Todos os doentes que apresentem alteracdes cognitivas, ou

sejam incapazes de ler/compreender a lingua portuguesa e consequentemente de dar
0 seu consentimento livre, informado e esclarecido, a capacidade para compreender

os objetivos, as implicacGes e o impacto da sua participacdo neste testudo.

5.3 Instrumento de colheita de dados

Tem por objetivo avaliar o fendmeno em estudo, o instrumento de colheita de dados
revela-se de extrema importancia para o processo de investigacdo, pois os resultados
obtidos dependem da sua qualidade. E necessdrio definir a dimens3o do conceito e o
seu significado para que possam prever as dimensdes que o compf‘)em.42

A escolha do método de colheita de dados depende das varidveis em causa, tipo de
fenédmenos e nivel de investigacdo. Na escolha do instrumento em si, este tem de estar
de acordo com as conceptualizacdes que fazem parte do quadro.42

Neste projeto foi escolhido o Modelo de Dignidade de Chochinov, um mapa

36



terapéutico orientador das estratégias que incrementam a dignidade do doente.
Atendendo as diversas categorias, temas e subtemas definidos para a dignidade no
Modelo, foi desenvolvida por Chochinov uma escala da dignidade (Apéndice ), uma
autoavaliacdo, validada para a populagdo portuguesa por Anténio Gongalves em 2009,
composta por 24 perguntas de resposta tipo Likert, dividida em cinco categorias (do
nenhum problema até um problema enorme) que permite detetar as principais
preocupacdes do doente relativamente a sua dignidade. Este conhecimento, facilita a
identificacdo e compreensao do sofrimento humano.

Entrevista semi-estruturada (Apéndice I)- Serd composta por uma pergunta aberta

exploratdria, em que o doente podera divagar sobre o tema, controlando o desenrolar
do momento, com o objetivo de permitir a Investigadora a analise do fendémeno tal

como ele é visto pelo doente.

5.4 Procedimentos de colheita de dados

Este projeto foi inicialmente proposto como estudo de campo, tendo recebido parecer
positivo quer do Conselho Cientifico da Universidade Catdlica Portuguesa — Faculdade
de Ciéncias e Enfermagem (Anexo 1), quer da Comissdo de Etica para a Saude da
mesma Instituicdo (Anexo ).

Por questdes inerentes a Instituicdo inicialmente proposta, Hospital de Nossa Senhora
da Arrdbida (HNSA) (Apéndice Il), autorizacdes solicitadas, sem resposta e
incapacidade de resposta pela Comissdo de Etica para a Saude da Administracdo
Regional de Lisboa e Vale do Tejo (CES — ARSLVT) (Apéndice lll), surgiu a necessidade
de alterar a aplicagdo do estudo a outra instituicio mantendo a tipologia populacional,
adultos em regime de internamento na Unidade de Cuidados Paliativos da Santa Casa
da Misericordia de Alhos Vedros — Unidade de Cuidados Continuados Integrados
Francisco Marques Estaca Junior, sem alteragdes cognitivas, em pleno uso das suas
capacidades, exercicio da sua autonomia e capazes de dar o seu consentimento livre,
informado e esclarecido.

Enviada cépia do projeto a Provedoria, a mesma analisou e enviou para os seus

servicos juridicos com pedido de parecer, os quais responderam favoravelmente.
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(Apéndice V).

Simultaneamente, foi também enviado para a Comissio de Etica para a Saude -
Unidade de Saude Local do Arco Ribeirinho (CES — ULSAR) (Apéndice V), que
atendendo a restruturagdo recente do Servico Nacional de Saude (SNS), considerou
gue a entidade responsdvel pela autorizacdo seria a Provedoria da Santa Casa da
Misericordia de Alhos Vedros, a qual ja haviamos recebido.

Atendendo aos multiplos constrangimentos que impediram a aplicacdo atempada,
transformamos neste projeto de modo a cumprir o tempo limite para a concretizagao
no ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos, no entanto e apds os devidos
pareceres positivos para a realizacdo do estudo de campo serd dado seguimento ao
mesmo sob supervisdo do orientador. Os resultados preliminares obtidos até ao
momento das provas serdo apresentados na defesa publica. E intencdo da
Investigadora publicar os resultados em revista nacional ou de Cuidados Paliativos em
formato de artigo cientifico.

Para aplicagdo do estudo primario a escolha da amostra sera com auscultacdo da
equipa de cuidados, pela proximidade e conhecimento dos doentes. O acesso a
populacdo alvo sera explorado pela Investigadora principal, num primeiro dia, contato
anterior, onde fara a apresentacao do estudo, procedimento, riscos e beneficios,
garantindo o consentimento livre e esclarecido e a confidencialidade dos dados
(Apéndice VI) Numa segunda fase, sera uma Investigadora Colaboradora deste projeto
na Unidade a aplicar os questionarios e a Entrevista semi-estruturada. A esta
Investigadora Colaboradora serd explicado todos os detalhes do projeto como forma
de evitar vieses durante o processo, estando a Investigadora Principal

permanentemente disponivel para esclarecimento de duvidas.

5.5 Processamento dos dados

A cada instrumento de colheita de dados (questionario, pergunta aberta exploratdria)
serd atribuido um codigo cuja chave de reversdo serda s6 do conhecimento da
Investigadora Principal. Em nenhum momento estd prevista a reversdo dessa chave

sendo feita uma anonimizagao irreversivel dos dados colhidos.
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Os dados recolhidos serdo analisados qualitativamente, segundo Bardain® pois
permite uma analise sistematizada e rigorosa dos dados, permitindo uma
compreensdao profunda dos fendmenos em estudo, é uma abordagem adaptavel e
flexivel. Uma anadlise de conteddo, onde para além da frequéncia com que
determinados elementos sdo escolhidos, a Investigadora analisara qual o significado
de certas frases e expressdes. Por uma questdo de prevaléncia e importancia de cada
um dos elementos do questionario de Chochinov serao analisados dados estatisticos

simples como moda, média e mediana.

5.6 Consideragoes e procedimentos éticos

Serd atribuido um cdédigo alfa-numérico a cada instrumento, por forma a garantir a
anonimizagao de todos os dados recolhidos assegurando a total confidencialidade dos
dados (Apéndice VII).

N3do sera recolhida informacdo detalhada sobre dados pessoais dos entrevistados e
nado serdo cruzadas varidveis sociodemograficas.

Serd cumprido o regulamento que respeita todos os direitos fundamentais e observa a
liberdade e os principios reconhecidos, nomeadamente o respeito pela vida privada e
familiar, pelo domicilio, a protecao dos dados pessoais, a liberdade de pensamento, de
consciéncia e de religido, a liberdade de expressdo e de informagdo (Apéndice VIII).

Foi emitido parecer ético (Anexo lll) favoravel relativamente a alteracdo do local de
colheita de dados, pedido através de Adenda a Comissdo de Etica da Universidade
Catodlica Portuguesa, estdo neste momento reunidas todas as condi¢des para aplicacao
deste projeto como estudo primario.

A Investigadora Principal declara a inexisténcia de conflito de interesses (Apéndice XI).
A promocdo do bem-estar é a esséncia da aplicacdo do estudo, principios

escrupulosamente respeitados.

5.7 Vieses

Consideram-se como vieses o agravamento da vulnerabilidade do doente, a labilidade

emocional e sofrimento da tomada de consciéncia dos elementos apresentados como
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fundamentais para a sua dignidade. As Investigacbes que envolvem a condicdo
Humana, de forma inconsciente podem levar a invasdao do espago de integridade da
pessoa. A confidencialidade, o direito ao anonimato, o respeito pela vida privada
poderdo ser aspetos incdmodos para os participantes. Sera mostrada consisténcia e
confianca relativamente ao tratamento de todos os aspetos que envolvem o Eu, o
pessoal, o intimo.

Serd assegurada a desisténcia do estudo, por parte dos respondentes, se estes assim o
entenderem ou se for detetado qualquer tipo de incdmodo, a vontade do doente e
livre escolha serdo sempre a prioridade da Investigadora. Serd ainda disponibilizado e
garantido o acompanhamento pela Equipa de Psicologia da Instituicdo, caso
necessario.

A informacdo produzida pela entrevista depende da capacidade de cada profissional e
do grau de reticéncia que os doentes possam sentir em partilhar o grau ou natureza do

sofrimento.

5.8 LimitagOes

Atendendo ao tema em questdo, a morte, tema complexo e muito sensivel, é
preocupacdo, o estado de vulnerabilidade fisica, emocional e intelectual dos doentes.
E um tema que requer uma abordagem sensivel de um grupo de pessoas que se
encontram em fim de vida, tém consciéncia do seu diagndstico e do seu progndstico. O
objetivo principal serd nunca piorar o estado de vulnerabilidade do doente, evitando
as infantilizacdes de discurso, despersonalizacdo ou desvalorizacdo do discurso,
realizando uma escuta ativa e empatica.

Se por um lado a abordagem do tema pode ser reveladora de elementos que até
entdo nunca tinham sido revelados como importantes, por outro lado podem trazer
mais sofrimento. A Investigadora poderd deparar-se com diversas reacfes e serd em
gualquer momento deste estudo, assegurada a desisténcia do mesmo, por parte dos
respondentes, se estes assim o entenderem ou se for detetado qualquer tipo de
incdbmodo, a vontade do doente e livre escolha serdo sempre a prioridade da

Investigadora. Sera ainda disponibilizado e garantido o acompanhamento pela Equipa
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de Psicologia da Instituicdo, caso necessario

5.9 Implicagdes expectaveis

A consciencializagdo da finitude da vida pode tornar-se um fator facilitador na vivéncia
dos ultimos dias. O auto-reconhecimento por parte do entrevistado dos fatores
fundamentais para a sua dignidade pode proporcionar uma vivéncia de emocdes e
sentimentos até ai sem significado.

O apoio psicolégico pela equipa da instituicdo sera garantido sempre que se detete
algum constrangimento ou incémodo por parte do doente, estando o abandono do
estudo previsto em qualquer momento.

A equipa de trabalho da Instituicdo pode beneficiar com as conclusdes deste estudo de
investigacdo, pois ird permitir-lhes conhecer de uma forma mais profunda quais os
fatores da dignidade mais considerados pelos seus doentes na iminéncia da morte,

podendo esta ajustar a comunicac¢ado e os cuidados a cada situacao.

5.10 Perspetivas finais

Inquestiondvel é o fato de a dignidade ser um fator importante na vida e no ser de
todas as pessoas, € um conceito central nos cuidados. O objetivo deste projeto, uma
vez aplicado, é o melhor entendimento da dignidade e quais os fatores que a
comprometem. Utilizar este conhecimento, serda um trabalho importante no sentido
de promover e melhorar o bem-estar dos doentes em fase terminal e promover as
competéncias dos profissionais

O conceito da manutencao da dignidade pessoal é crucial para os cuidados em fim de
vida, ter o valor humano e o mérito reconhecidos; ser cuidado com respeito e
empatia; ter uma voz em relacdo ao processo de morrer; minimizando o impacto fisico
e sofrimento emocional com outras pessoas; resolugdo de assuntos pessoais e ter
acesso a apoio espiritual estdo dentro da definicao de morrer com dignidade.

Um caminho mecanicista/tecnolégico é um caminho muito curto para abranger todo o

potencial dos Cuidados Paliativos, que visam cuidados holisticos e compassivos,
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atributos interdependentes quando o objetivo é a dignidade. Saber proporcionar
conforto pressupde uma visdo completa da experiéncia de vida do doente terminal e

de tudo o que o envolve.

O Modelo de Chochinov et al’, trouxe uma definicdo da dignidade, fatores que a
ameagam e estratégias que a fomentam. Engloba fatores extrinsecos e intrinsecos do
doente e facilita a aplicacdo da intervencao clinica. Envolve trés areas: a preocupacao
com fatores decorrentes da doenga, fatores conservadores da dignidade e fatores que

incluem os recursos ambientais.

O Inventario da Dignidade do doente, é uma ferramenta vidvel e confidvel, que nos
permite compreender melhor o sofrimento do doente relacionado com a dignidade,
permite ainda detetar facetas do sofrimento muitas vezes ignoradas e que por esse
motivo se tornam inacessiveis. Esta é uma ferramenta passivel de ser aplicada em
diferentes ambientes, popula¢cdes e abordagens aos cuidados em fim de vida,

permitindo o cuidar com qualidade e dignidade.

Os profissionais de saude necessitam de conhecimento tedrico e empirico. Muitos
estudos tém sido realizados numa tentativa de esclarecer cada vez melhor o conceito
da dignidade. Comum entre todos é a presenca de uma dignidade que se encontra no
amago do valor humano e uma dignidade subjetiva, que depende de um sistema de

valores, contexto, crenga e cultura do préprio doente.

Priorizar a natureza multifacetada da dignidade, devera ser preocupacdo didria do
profissional de saude, realizando um esforgo para criar cuidados de saide e ambientes
gue promovam a compaixao, o respeito e a dignidade em todos os contextos, crencas,

valores e culturas.
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APENDICE I - Instrumentos de Colheita de Dados
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73 CATOLICA |
S INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

ISBOA-PORTO

Investigadora Principal: Patricia Sardinha (Enfermeira)

Auxiliar de Investigagdo: Inés Santos (Enfermeira)

Ano: 2024

Estudo: Morrer com Dignidade - elementos fundamentais, considerados pelos doentes

internados numa Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, na promogado da sua
dignidade enquanto doentes terminais.

Exmo(a) Senhor(a),

No ambito da investigacdo sobre a Morte com Dignidade, solicita-se a sua colaboracao
para o preenchimento do seguinte questiondrio e responder as questdes colocadas.
Este é de cardcter andnimo e de participacao voluntdria. As respostas sao confidenciais
e todas sao validas, pois traduzem a sua opinido.

Nas afirmacdes onde existe uma quadricula, deve assinalar com uma cruz a op¢ao que
considera mais correta.

Para que seja salvaguardada a validade do questiondrio, pedimos que ndo deixe
nenhuma questdo por responder.

Agradeco a sua colaborac¢do nesta investigacao.
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INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS
Caracterizagao:

1. Idade:

25-34
35-44
45-54
55-64
64-74
75 ou mais

2. Género:

Masculino
Feminino

3. Estado Civil:

Solteiro
Casado/Unido de fato
Divorciado/Separado
Viavo

4. HabilitagGes Literarias:

Ensino primario ___

Ensino Preparatério

Ensino Secundario

Licenciatura

Pés-Graduagdo/Mestrado Doutoramento
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The Patient Dignity Inventory (PDI) — Adaptado de Chochinov et al., (2008) (Escala
validada por Gongalves AL. Dignidade do doente paliativo em diferentes tipologias de

cuidados [dissertacdo]. Lisboa; Faculdade de Medicina de Lisboa, 2009)

Para cada item, por favor, indique quanto ao problema ou a preocupacdo, os que
considera que mais influenciardo os seus ultimos dias. Tera de classificar de 1 a 5, em

que:
1 2 3 4 5
N3do é um Um problema Um problema Um grande Um problema
problema ligeiro problema avassalador
1 2 4 5

1) Nao ser capaz de realizar tarefas didrias (p.ex. tomar
banho)

2) Nao ser capaz de responder as minhas necessidades
corporais de forma independente (p.ex. idas ao WC)

3) Experienciar sintomas fisicos (p.ex. dor, dificuldade
em respirar)

4) Sentir que o olhar dos outros mudou

significativamente

5) Sentir-me deprimido/a

6) Sentir-me ansioso/a

7) Sentir a incerteza sobre a doencga e tratamento

8) Nao estar capaz de pensar claramente

9) Nao ser capaz de continuar com as minhas rotinas
diarias

10) Sentir que ndo sou o que era

11) Ndo me sentir honrado ou com valor

12) N3o ser capaz de continuar a desempenhar os meus
papéis (p.ex. mae, pai)

13) Sentir que a vida ndo tem mais sentido, objetivo

14) Sentir que ndo estou a fazer nada de significativo ou
uma ultima contribuicdo na minha vida

15) Sentir que tenho assuntos por terminar (coisas a
dizer, ou a fazer)

16) Pensar que a minha vida espiritual ndao é
significativa

17) Sentir-me um peso para os outros

18) Sentir que nao tenho controlo sobre a minha vida

19) Sinto que a minha doenga e tratamentos reduziram
a minha privacidade

20) N3o sinto apoio da minha familia/comunidade de
amigos

21) N3o sinto apoio dos meus cuidadores de saude

22) Sinto-me como que incapaz de lutar mentalmente
para os desafios da minha doencga

23) Nao me sinto capaz de aceitar as coisas como sdo

24) Nao ser tratado com respeito ou com compreensao
por outros
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ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA
Questoes baseadas no Modelo de Preserva¢ao da Dignidade (Chochinov, H. et al

2002b)
- O que pensa sobre a dignidade?

- Considera que existe alguma coisa na forma como é tratado que coloca em causa a
sua dignidade?
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APENDICE 11 - Apresentacdo do Projeto ao Hospital de Nossa Senhora da
Arrabida. Mail que ndo obteve resposta pela Instituicao.
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31005123, 14:58 Gmail - Projeto de Investigago Enfermeira Patricia Sardinha

M Gmail Patricia Sardinha <ppetinga@gmail.com>
Projeto de Investigacao Enfermeira Patricia Sardinha

2 mensagens

Patricia Sardinha <ppetinga@gmail.com=> 12 de maio de 2023 as 06:22

Para: PT-125010-RH 01 HNSA <HR01 HNSA@orpea net>
Bom dia Sofia,

Conforme contato telefonico anterior, solicito que faga chegar este mail ASAP ao Sr. Dr. Daniel com os respetivos
anexos. Quando o fizer preciso que me coloque em CC pois tenho de partilhar os timmings com a Universidade. O
documento dirigido e em que o Dr. Daniel tem de dar a sua autorizacdo é o denominado "Pedido de Autorizag&o"
Alguma duvida n&o hesite em contatar.

Muito obrigada,
Enfermeira Patricia Sardinha

9 anexos

&y Consentimento informado. pdf
108K

..2 CRONOGRAMA. pdf
126K

DECLARAGAO DA DESNECESSIDADE DA AVALIAGAO DE IMPACTO SOBRE A PROTECGAO DE
] DADOS.pdf
94K

..2 Declaragdo da orientadora_MARA DE SOUSA FREITAS. pdf
98K

.ﬂ DECLARAGAQ DE CONFIDENCIALIDADE DOS DADOS OBTIDOS.pdf
94K

ﬂ DECLARAGAO DE INTERESSES.pdf
93K

'ﬁ Instrumento de Colheita de Dados.pdf
= 142K

...3 MCP_CC_Submissido_Projectos_Dissertagao_formulario_192421026.pdf
= 330K

.3 Pedido de Autorizagao.pdf
101K
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APENDICE 11l - Mail de resposta ap6s a apresentagio do Projeto a Comissdo
de Etica para a Saude da Administra¢do Regional de Lisboa e Vale do Tejo
(CES — ARSLVT) e respectiva nota anexa
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19 Se v probiemss com oM tomn esta mensagem ¢ apesentad, ique 5qui par w43 num browser

De  ARSNT-Eba <eio@asivinivsade ot Enviada: qui 2022034 1704

e £z <o >

Fam  Paiica St

e

Assunto: Submissi de procesos & Comiss3o de e d2 ARSLVT

AMensagem | (2] Nota CES ARSLVT o0 )
&

Boa tarde Dr2 Patric Sardinha,
Envio-lhe a nota elath s atiidade da Comiss3o de Ftics da ARSLVT.
issl i ik chus3o dos projetos que & ao final do ano passado, n3

Com as melhores Cumprimentos

Pauls Monteiro

secretariado

Comiss3o de ica para  Salde da ARSLVT

Comiss3o de Farmacia e Terapé utica da ARSLVT

I REPUBLICA
PORTUGUESA
SAUDE

0 SNS

ars/ vt

05 da América, 7577 - 1749-096 Lisbaa | Portugal

Av. Estac

PENSE ANTES DE IMPRIMIR

E] BEROBLICA . O ' SNS

SALDE ATA n.° 332 de 16/11/2023

F(;él-—'-r:u e O r S Y' ‘\\‘{) F

RSt

Ao

Nota da Comiss3o de Etica para a Satade da Administrac3o Regional de Saude de Lisboa e Vale
do Tejo, IP (ARSLVT)

Criagdo das Unidades Locais de Saude (ULS) e suas implicacSes nas Competéncias da Comiss3o
de Etica da ARSLVT

O Decreto-lei n? 102/2023, de 7 de novembro, procede 3 criagdo de Unidades Locais de Sadde
{ULS) em todo o Pais, que vem substituir a anterior estrutura e organizacdo dos servigos
pr es de de V] estando pr a produgdo de efeitos em 01.01.2024.

As novas estruturas organizacionais e funcionais visam a integracio dos Agrupamentos de
Centros de Sadde (ACES), dos hospitais e centros hospitalares em ULS, tendo como objetivo a
prestacdo integrada de cuidados de saGde.

Neste contexto, havera gque considerar o papel da Comiss3o de £tica {CES) da ARSLVT neste novo
modelo de organizag3o.

A CES da ARSLVT, tem a sua atividade enquadrada, damente, pelo Decreto-Lei n2
80/2018, de 15 de outubro, pela Lei n2? 67/98 de 26 de outubro, pelo Decreto da Presidéncia da
Republica n2 1/2001 de 3 de janeiro, pela Lei n? 21/2014, de 16 de abril e pela Lei n® 12/2005
de 26 de joneiro, pela Portaria n€ 57/2005 de 20 de joneiro pelo Estatuto do Servigo Nacional de

Sadde e, ainda, pelo Regul: o da Ci de Etica aprovado pelo Conselho Diretivo da
ARSLVT.
A CES do ARSLVT, desenvolve a swua atividade no &mbito das de ct nao

hospitalares da regiGo da ARSLVT e articula-se com as CES das unidades hospitalores da regido.

As competéncias da CES, previstas no seu regulomento interno, incluem:

a) Pr , no it do funci o da ARSLVT,ILP., a I da da di idle e

integridade hurmanas;

b) Emnitir, seja por suag iniciotivo seja por cdo do Ci iho Diretivo da ARSLVT,

pareceres, relatdrios e recome oes no to da otiv das U de Sadde quer
it quer dos Ci Primdrios de Saude, divulgando no site da ARSLVT.I.P., os que

e particul ele >

<) Promover, junto dos profissionais de satide, acdes de formagdo (nos locais de trabalho ou

emr de reg ). que di 1em e gener a prdtico da Bioética;

d) Elaborar documentos de r sobre de bioétis de Smbii geral,

designadamente com interesse direto no émbito da atividade da ARSLVT,I.P., e divulgd-fos no

site, promovendo uma cultura de for do e de p gog na esfera do sua agédo, incluindo o

di dos principios gerais da bioética;

e) Colaborar, a nivel regional, nacional e internacional, com outras entidades relevantes no
ambito da ética e bioética, tendo em vista a partilha de melhores praticaos;
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APENDICE IV - Mail de resposta dos Servigos Juridicos da Santa Casa da
Misericordia de Alhos Vedros, com parecer positivo.
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D FaizRanahy <pasheramsho.ad Bgnalom>

Erwiada: seq (6052004 1204
Paw  Recurses Humarog
e OdaGabeme; UCC] Coordenagan Endemage Paics Sarint
Assunta: ta i
Bomdiz,

apis andlise da documentagio, sou do emtendimento que respeita tod a legislacio em vigor, designadamente o Requiament Geral iz Protego de Dados (RGFD),

Chamo, apenas 2 atengd, para o facto de s assegurar que o wente etd, devidamente, consciente do seu consenfimento.

Com o5 meus melhores cumprimentas,

Paula Ramatho
Atvogada
CP 1490L
Eotrada Nacional 11 0°49, 't
1833 172 Baiza da Banheira
el 21 M46866(chamaci para & rede fixa nacionl)

T 963604903 (chamada para rede movel nacionel

‘paissvereandho sivfemel o

AVIS0DE CONFIDENCIALIDADE

Contém mateniz confidencial, sueitz  sigilo profissional, ¢ egalmente protegida nos termos dos arts* 87" e 108." do Estatuto da Ordem dos Advogados Portuguneses eat 3.3 do Cadigo de Deontologia dos Advogados Euwropess do CCBE.

Esta mensagem e quaisquer ficheiros anexos 2 el sio confidenciais e destinam-se 2 uso exchusivi da pessoz o entidade 2 quem sio dinigidos. Se o € o destinataio da mensagem ou 2 pessoa responsavel pelo seu encaminhamento ao Tespective destinatirio, fica mfomado de que receben
sta mensagem par engann, ¢ de que qualquer utlizacho, distobuigio, reencaminhamento ou outra foma de revelagio 2 outrem, Impressio, ou cipia desta mensgem ¢ expressamente prodbida. Se por engano receben estamensagem o deverd destrutle, diminéa do sistema, ¢ infomar o

TEmetente.

Reoursos Humanos <recwrsos hmanos Bsemav org pe> escreve (sextz, 31052024 &fs) 11:12)

Bom dia Dra. Pauls,
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APENDICE V - Mail de resposta apés apresentagdo do Projeto a Comissdo de
Etica para a Satde da Unidade de Saude Local do Arco Ribeirinho, remetendo
a decisdo para a Santa Casa da Misericérdia de Alhos Vedros.
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Aasunto: RE Mestrada em Cuidadas Palathos

Eniadz ter 14452004 1433

(aralra.
Enf. Paticia Sardinfe,

AlBres i o pedito de estudo efetuado,tendo procedido &

(=]

do dia 13)05. Contud, e | demas, 3. Enf 2 ndo & colsboratiora iz ULSAR, os doentes afvo nao 550 doentes da ULSAR nem a Unidaoe d Sadde onde ir2 desnvalver o projetn fa parte Ga ULSAR.

Nesz senfid, 3 5 i iz para ¢ pronunciar sbe o

Com s melhores cumprimentas,

Vanessa Correia
Vice-Presdente

COMISSHO DEETICA PARA A SAIDE

I I%ummm

0 iz

0 ‘ UNDADE LOCAL DF SaD¢
ARCO RIBERINKO

. Mty das Forcas Amads | 264-003 Bameir | Parhugal
Tel:HIMT0
icaulsar.misgute gt | i i in-siude ot

et

sel e UCC) em causa ou 3 Unido das Miserizordias Partuguesas

61



APENDICE VI - Consentimento Informado
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#3 CATOLICA |
WA INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBOA - PORTO

EXPLICACAO DO ESTUDO

CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO

Antes de decidir se vai colaborar neste estudo, deve primeiro compreender o seu
proposito, o que se espera da sua parte, os procedimentos que se irdo realizar, os
riscos e os beneficios da sua participagdo. Solicito a leitura integral do presente
documento e se sinta & vontade para discutir as questdes que pensa serem necessarias

antes de aceitar fazer parte deste estudo.

0 estudo para o qual se solicita a sua colaboraco, realizado no dmbito do Mestrado
em Cuidados Paliativos pela Universidade Catdlica de Lisboa, é subordinado ao tema

“Morrer com Dignidade”.
Os objetivos deste estudo s3o:

-Descrever os elementos fundamentais, considerados pelos doentes internados numa
Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, na promoc3o da sua dignidade enquanto

doentes terminais.
PARTICIPACAD:

A sua participacdo & voluntaria. Podera desistir do estudo, sempre que o entender ou
se for detetado qualquer tipo de incdmodo, a sua vontade e livre escolha serdo sempre
a prioridade da Investigadora, poderd escolher entre manter os dados até entdo
colhidos, ou se prefere que sejam retirados do estudo. A sua deciso em nada

influenciara a sua relagdo com o autor do estudo ou outros.

Documento Original
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PROCEDIMENTO:

Se aceitar participar no presente estudo, vai-lhe ser solicitado o preenchimento de um
questionario onde |he serd colocado um problema ou preccupacdo, terd de os classificar
de acordo com aquilo que considera que mais influenciard os seus dltimos dias, de acordo

com a sua disponibilidade.

Serdo ainda colocadas duas questdes de resposta aberta e livre, por forma a que a

Investigadora possa analisar a forma como vivéncia o fendmeno na sua perspectiva.
RISCOS E BENEFICIOS DE PARTICIPAR NO ESTUDO:

Consideram-se como riscos o agravamento da sua vulnerabilidade enquanto doente, o
aumento da labilidade emocional e sofrimento pela tomada de consciéncia dos

elementos apresentados como fundamentais para a sua dignidade.

A consciencializagBo da finitude da vida pode tornar-se um fator facilitador na vivéncia
dos dltimos dias. O auto-reconhecimento, dos fatores fundamentais para a sua
dignidade pode proporcionar uma vivéncia de emogdes e sentimentos até ai sem

significado.

Podera desistir do estudo, sempre que o entender ou se for detetado qualquer tipo de
incomodo, a sua vontade e livre escolha serdo sempre a prioridade da Investigadora,
poderd escolher entre manter os dados até entdo colhidos, ou se prefere que sejam
retirados do estudo. Sera ainda disponibilizado e garantido o acompanhamento pela

Equipa de Psicologia da Instituicio, caso necessario.
ANONIMATO/CONFIDENCIALIDADE:

A confidencialidade, o direito ao anonimato, o respeito pela vida privada poderio ser
aspetos incomodos. Todos os dados recolhidos serdo de forma anonimizada e tratados
de forma agregada, sem permitir a sua identificacBo em momento algum. Serd apenas
atribuido um ndmero a cada guestiondrio e entrevista, por forma a garantir a total

confidencialidade dos dados.

Documento Original
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DECLARACAD
CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO

“Morrer com Dignidade - elementos fundamentais, considerados pelos doentes
internados numa Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, na promocao da sua

dignidade enquanto doentes terminais.”

Eu, abaixo assinado, , declaro que compreendi a

informagdo que me foi fornecida acerca do estudo em gue irei participar, tendo-me

sido dada a oportunidade de fazer as perguntas que achei necessarias.

A informagdo e explicagdo que me foi prestada permitiu a compreens3o do objetivo,
procadimentos, os riscos & beneficios do estudo, sendo-me garantido o anonimato e a

confidencialidade da informacao.

Foi-me comunicado gue tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha
participacdo no estudo, sem que isso possa trazer qualquer prejuizo. Por tal, aceito
participar de livre e espontdnea vontade neste estudo, compreendendo a necessidade

da resposta ao questionario.

,de de 2023

Assinatura do participante

Assinatura do investigador

Patricia Sardinha
Tim: 964183593

e.mail: ppetinga@hotmail.com

Documento Original
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APENDICE VII - Declaragdo de Confidencialidade dos Dados Obtidos
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73 CATOLICA

WA INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBOA PORTO

DECLARACAO DE CONFIDENCIALIDADE DOS DADOS OBTIDOS

Patricia Alexandra Nunes de Oliveira Sardinha, portadora do documento de
identificacio n.2 11737567 e residente em Quinta do Conde — Sesimbra, na qualidade
de aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catdlica e inserida na
Disciplina de Investigacdo, coordenada pelo Prof. Manuel Luis Capelas e sob orientagdo
da Prof. Mara Freitas, que se encontra a desenvolver um estudo subordinado ao tema
“Morrer com Dignidade - elementos fundamentais, considerados pelos doentes
internados numa Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, na promogdo da sua
dignidade enquanto doentes terminais”, declara que todos os dados recolhidos sera de
forma anonimizada e tratados de forma agregada, sem permitir a identificagdo do
doente em momento algum. Serd atribuido um ndmero controlo a cada questiondrio e
entrevista, por forma a garantir a total confidencialidade dos dados. Os participantes
580 livres de desistir do estudo, sempre que o entenderem, ou este sera interrompido
se for detetado qualquer tipo de incomodo, podera ainda escolher entre manter os

dados até entdo colhidos, ou se prefere que sejam retirados do estudo.

Quinta do Conde, de de 2023
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APENDICE VIII - Declaragdo da Desnecessidade da Avaliagdo de Impacto
sobre a Protec¢do de Dados
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EMH INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

73 CATOLICA

DECLARAGCAO DA DESNECESSIDADE DA AVALIAGAO DE IMPACTO SOBRE A
PROTECCAO DE DADOS

Patricia Alexandra MNunes de Oliveira Sardinha, portadora do documento de
identificacio n.2 11737567 e residente em Quinta do Conde — Sesimbra, na qualidade
de aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catdlica e inserida na
Disciplina de Investigacdo, coordenada pelo Prof. Manuel Luis Capelas e sob orientacdo
da Prof. Mara Freitas, que se encontra a desenvolver um estudo subordinade ao tema
"Morrer com Dignidade - elementos fundamentais, considerados pelos doentas
internados numa Unidade de Cuidados Paliativos em Portugal, na promocdo da sua
dignidade enquanto doentes terminais”, declara considerar desnecessario a avaliagdo
de impacto sobre a protecgdo de dados visto, e com base no RGPD, no estudo ndo
seram colhidos em momento algum, dades pessoais identificadores do participante
uma vez que ndo se revelam importantes para a condugdo do estudo nem limitadores

do mesmo.

Quinta do Conde, 10 de Maio de 2023

Al
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APENDICE IX - Declaragdo da Inexisténcia de Conflito de Interesses
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73 CATOLICA

WY INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBOA - PORTO

DECLARACAO DE INEXISTENCIA DE CONFLITO DE INTERESSES

Patricia Alexandra MNunes de Oliveira Sardinha, portadora do documento de
identificacio n.2 11737567 e residente em Quinta do Conde — Sesimbra, na qualidade
de aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catdlica e inserida na
Disciplina de Investigacdo, coordenada pelo Prof. Manuel Luis Capelas e sob orientacio
da Prof, Dra. Mara Freitas, que se encontra a desenvolver um estudo subordinado ao
tema “Morrer com Dignidade - fatores fundamentais, considerados pelos doentes
internados numa Unidade de Cuidados Paliativos, na promog3o da sua dignidade
enguanto doentes terminais”, altera e passa a dedarar ndo estar abrangida, na
presente data, por quaisquer conflitos de interesses relacionados com o objeto da
investigacdo ou com os participantes no estudo em causa, uma vez que ndo se
encontra como prestadora de cuidados da Instituicdo. Mais declara que se durante o
decorrer da investigagdo tiver conhecimento da existéncia de qualquer situacdo em
que possa existir um conflito de interesses, dard imediato conhecimento a quem de

direito, para efeitos de impedimento ou escusa de participacdo na investigacdo.

Quinta do Conde, 03 de Julho de 2024
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ANEXO | - Parecer do Conselho Cientifico da Universidade Catélica Portuguesa
— Faculdade de Ciéncias da Saude
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CATOLICA

Qs INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBOA- PORTO

INFORMACAO

A pedido de PATRiCIA ALEXANDRA NUNES DE OLIVEIRA SARDINHA, aluna n®
192421026 do Mestrado em Cuidados Paliativos, informa-se que o seu projeto de
investigacdo destinado a elaboragdo da Dissertacio de Mestrado com o titulo
“Morrer com Dignidade”, foi aprovado pela Comissao Regional do Conselho Cientifico
do Instituto de Ciéncias da Sadde da Universidade Catdlica Portuguesa na sua reunido

de 09 de maio de 2023.

Lisboa, 29 de maio de 2023

g;ﬁ}wigos Académicos

LISBOA-PORTO
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ANEXO Il - Parecer da Comiss3o de Etica da Universidade Catélica Portuguesa
ao Projeto Inicial — Faculdade de Ciéncias da Salde
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UNIVERSIDADE
CAIOLICA
PORTUGLUES A
Parecer sobre o projeto n2 280
Comissdo de Etica para a Saude da Universidade Catélica Portuguesa
Mandato 2019,/2023

Projeto de Investigaco
Ma reunido do dia 19 de julho 2023 a CES-UCP esteve reunida e apreciou do ponto de vista ético os elementos
submetidos pela investigadora. Sobre a apreciacio redige o parecer que agora se apresenta.

Titulo: Morrer com dignidade
Instituicdo: ICS UCP em parceria com Hospital de Nossa Senhora da Arrdbida

Investigador responsavel: Lic. Patricia Sardinha
Orientadora: Prof. Doutora Mara Freitas, 1B UCP
Equipa de investigagdo: Enf. Inés Santos (Colheita de dados)

Resumo: O cuidado de enfermagem, deve ser baseado no respeito pela dignidade da pessoa,
responsabilidade na pratica e competéncia, o reconhecimento dos elementos fundamentais, considerados
pelos doentes internados numa Unidade de

Cuidados Paliativos em Portugal, para a promocdo da sua dignidade enquanto doentes terminais contribui,
sem divida, para o desenvolvimento da enfermagem enguanto tema atual e preocupacdo didria dos
enfermeiros, permitindo uma pratica baseada em valores sociais e principios, tendo por objetivo o bem-estar
e vontade do doente.

Objetivo: Descrever os elementos fundamentais, considerados pelos doentes internados numa Unidade de
Cuidados Paliativos em Portugal, na promogdo da sua dignidade enquanto doentes terminais.

Metodologia: Estudo qualitativo transversal observacional, com recurso a aplicagio do Modelo de Dignidade
de Chochinov.

Populacdo e amostra: O estudo decorrera no Hospital de Nossa Senhora da Arrabida — Unidade de Cuidados
Paliativos.

Populagdo-alvo: Adultos em regime de internamento na Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital Mossa
Senhora da Arrdbida, sem alteracdes cognitivas, em pleno uso das suas capacidades, exercicio da sua
autonomia e capazes de dar o seu consentimento livre, informado e esclarecido.

Modalidade de Recrutamento: Num primeiro dia serd apresentado o estudo, seus objetivos e
censentimento informado e esclarecido. Para que os doentes ndo se sintam pressionados, sera dado um
periodo de reflexdo e surgimento de possiveis davidas quanto ao estudo. Num segundo dia sera validada
entdo a disponibilidade e

esclarecimento de guestdes inerentes. Excluem-se: Todos os doentes que apresentem alterages
cognitivas, incapazes de ler/compreender a lingua portuguesa e conseguentemente de dar o seu
consentimento livre, informado e esclarecido.

Atendendo ao tema em questdo, o recurso a esta populagdo & impresdndivel, a morte, tema complexo, &
preccupacdo da Investigadora o estado de vulnerabilidade fisica, emocional e intelectual dos doentes. £ um
tema que requer uma abordagem sensivel de um grupo de pessoas gue se encontram em fim de vida, tém
consciéncia do seu diagnostico e do seu prognodstico. O objetivo principal serd nunca piorar o estado de
vulnerabilidade do doente, evitando a infantilizagdo, despersonalizagio ou desvalorizagdo do discurso,
realizando uma escuta ativa e empética. S por um lado a abordagem do tema pode ser revelador de
glementos que até ent3o nunca se tinham revelados como importantes, por outro lado podem trazer mais
sofrimento. Poderd deparar-se com diversas reagfes e serd em gualquer momento deste estudo,
assegurada a desisténcia do mesmo, por parte dos respondentes, se estes assim o

entenderem ou se for detetado qualquer tipo de incomodo, a vontade do doente e livre escolha serdo
sempre a prioridade da Investigadora. Sera ainda disponibilizado e garantido o acompanhamento pela
Equipa de Psicologia da Instituicio, sempre gue necessario.
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Instrumentos de recolha de dados: Aplicacdo do Madelo de Dignidade de Chochinov; Entrevista semi-
estruturada

Procedimento: Apds os devidos pareceres positivos para a realizacdo do estudo de investigacdo, a escolha
da amostra serd com auscultacdo da equipa de cuidados, pela proximidade e conhecimento dos doentes. O
acesso a populacdo alvo sera explorado pela Investigadora principal, num primeiro dia, contato anterior
onde fara a apresentacdo do estudo, procedimento, riscos e beneficios, garantindo o consentimento livre e
esclarecido e a confidencialidade dos dados. Muma segunda fase, serd o elemento da Equipa de
Investigacio, Enfermeira da Unidade a aplicar os questiondrios e a Entrevista semi-estruturada, por forma a
que ndo se criem futuras barreiras de relagdo nem que exista coergdo por esta participagdo, com a
Investigadora Principal uma vez gue também ela desempenha o papel de prestadora de cuidados na
Unidade. Relativamente a entrevista semi-estruturada esta sera uma pergunta em que o doente podera
divagar sobre o tema, controlando o desenrolar do momento, com o objetivo de permitir a Investigadora a
analise do fenomeno tal como ele € visto pelo doente.

Potenciais incomodos: Consideram-se como riscos o agravamento da vulnerabilidade do doente, a labilidade
emocional e sofrimento da tomada de consciéncia dos elementos apresentados como fundamentais para a
sua dignidade. As Investigagfes gue envolvem a condigdo Humana, de forma inconsciente podem levar a
invasdo do espago de integridade da pessoa. A confidencialidade, o direito ao anonimato, o respeito pela vida
privada poderdo ser aspetos incomodos para os participantes. Sera mostrada consisténcia e confianca
relativamente ao tratamento de todos os aspetos que envolvem o Eu, o pessoal, o intimo. Sera assegurada a
desisténcia do estudo, por parte dos respondentes, se estes assim o entenderem ou se for detetado qualquer
tipo de incémedo, a vontade do doente e livre escolha serdo sempre a prioridade da Investigadora. Serd ainda
disponibilizado e garantido o acompanhamento pela Equipa de Psicologia da

Instituicdo, sempre que necessario.

Potenciails beneficios para os participantes: A consciencializacdo da finitude da vida pode tornar-se um fator
fadilitador na vivéncia dos dltimos dias. O autorreconhecimento por parte do entrevistado dos fatores
fundamentais para a sua dignidade pode proporcionar uma vivénca de emogdes e sentimentos até ai sem
significado. O apoio psicoldgico pela equipa da instituicio serd garantido sempre gue se detete algum
constrangimento, estando o abandono do estudo prevista em qualquer momento. A equipa de trabalho da
Instituigdo pode beneficiar com as conclusdes deste estudo de investigagdo, pois ira permitir-lhes conhecer
de uma forma mais profunda guais os fatores da dignidade mais considerados pelos seus doentes no momento
da morte, podendo esta ajustar a comunicacdo e os cuidados a cada situagao. Um conhecimento mais
aprofundado nesta drea, trara valor social e centifico, assim como potenciara a alteragao de praticas e
respostas as necessidades destas populagdes vulnerdveis.

Confidencialidade dos Dados e RGPD: Sera atribuido um ndmero a cada questionario e entrevista, por
forma a garantir a anonimizagdo de todos os dados recolhidos assegurando a total confidencialidade dos
dados.

MNdo serd recolhida informagio detalhada sobre dados pessoais dos entrevistados.

MNdo serdo cruzadas variaveis sociodemograficas.

Serd cumprido o regulamento que respeita todos os direitos fundamentais e observa a liberdade e os
principios reconhecidos, nomeadamente o respeito pela vida privada e familiar, pelo domicilio, a protegdo dos
dados pessoais, a liberdade de pensamento, de consciéncia e de religifo, a liberdade de expressdo e de
informagio.

Em suma, o Protocolo de investigacdo apresenta os seguintes documentos: CWs da investigadora, da
professora orientadora e da respetiva equipa de investigac8o, declaracio de conflito de interesses, declaracio
de compromisso do investigador responsavel, declaragBo de aceitacdo por parte do conselho cientifico do
ICSUCP, declaracdo sobre as condigies de avaliagdo de impacto e protegdo de dados, declaracdo sobre a
confidencialidade dos dados, dedlaracdo relativa ao consentimento informado, cronograma, protocolo de
investigacdo e documentos relativos aos instrumentos de investigacio. No entanto, apesar de ter sido erwiado
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email contendo o pedido de autorizagdo do Hospital de Nossa Senhora da Arrabida para a realizacdo do
projeto, solicita-se o envio do documento oficial com a respetiva autorizagdo. A CES UCP recomenda também
que a investigadora remeta o Projeto em estudo para submissdo da CES da ARSLVT, atendendo ao facto do
contexto onde o estudo se desenvolve ndo ter uma comissdo de ética, este deve ser remetido para a CE da
area geografica correspondente.

Estiveram presentes na reunido n? 49 da CES-UCP
Presidente: Doutora Mara de Sousa Freitas
Doutor Jerdnimo Santos Trigo
Doutor Pedro Garcia Margues
Dr. Eugénio Fonseca
Doutora Ana Mineiro Zaky
Mestre Ivone Gaspar

Conclusdo

Ouvido o Relator, e o plendrio da reunido do dia 19 de julho de 2023, realizada por videoconferéncia, esta CES
delibera, por unanimidade, a emissdo de Parecer Favordvel Condicional ao envio do documento oficial
relativo & autorizacdo da Instituigdo onde sera realizado o estudo e comprovativo da submissdo do Projeto a
CES ARSLVT.

A Presidente,

Hota ¢ Ssuse freite

Mara de Sousa Freitas
19/07/2023
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ANEXO IlI - Parecer da Comissdo de Etica da Universidade Catdlica Portuguesa
— Faculdade de Ciéncias da Satlide, apds pedido de Adenda.
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Parecer sobre o projeto n.? 55

CATOLICA

PORTUGLESA

Comiss3o de Etica para a Sadde da Universidade Catdlica Portuguesa

Mandato 20232027

Projeto de Investigacdo
Ma reunido do dia 24 de julho 2024 a CES-UCP esteve reunida e apreciou do ponto de vista ético os elementos
submetidos pelo investigador. Sobre a apreciacdo redige o parecer que agora se apresenta.

Titulo: Morrer com dignidade
Instituigdo: ICS UCP

Investigador responsavel: Lic. Patricia Sardinha
Orientadora: Prof. Doutora Mara Freitas, 1B UCP
Equipa de investigacio

Enf. Inés Santos (Colheita de dados)

Resumo: O cuidado de enfermagem, deve ser baseado no respeito pela dignidade da pessoa,
responsabilidade na pratica e competéncia, o reconhecimenta dos elementos fundamentais, considerados
pelos doentes internados numa Unidade de

Cuidados Paliativos em Portugal, para a promocdo da sua dignidade enquanto doentes terminais contribui,
sem divida, para o desenvolvimento da enfermagem enquanto tema atual e preocupacdo didria dos
enfermeiraos, permitindo uma pratica baseada em valores sociais e principios, tendo por objetivo o bem-estar
e vontade do doente.

Objetivo: Drescrever os elementos fundamentais, considerados pelos doentes internados numa Unidade de
Cuidados Paliativos em Portugal, na promogdo da sua dignidade enquanto doentes terminais.

Metodologia: Estudo qualitativo transversal observacional, com recurso & aplicagio do Modelo de Dignidade
de Chochinov.

Populagdo e amostra: Adultos em regime de internamento, na Unidade de Cuidados Paliativos da Santa
Casa da Misericordia de Alhos Vedros — UCCI| Francisco Margues Estaca Junior, sem alteragdes cognitivas,
em pleno uso das suas capacidades, exercicio da sua autonomia e capazes de dar o seu consentimento
informado e esclarecido.

Modalidade de Recrutamento: Mum primeiro dia serd apresentado o estudo, seus objetivos e
consentimento informado e esclarecido. Para que os doentes ndo se sintam pressionados, serd dado um
periodo de reflexdo e surgimento de possiveis dividas quanto ao estudo. Num segundo dia sera validada
entdo a disponibilidade e

esclarecimento de questdes inerentes.

Excluem-se: Todos os doentes que apresentem alteragfes cognitivas, incapazes de lerfcompreender a
lingua portuguesa e consequentemente de dar o seu consentimento livre, informado e esclarecido.

Populacdo Vulnerdvel: Atendendo ao tema em questdo, o recurso a esta populacio € imprescindivel, a
morte, tema complexo, & preocupacio da Investigadora o estado de vulnerabilidade fisica, emocional e
intelectual dos doentes. E um tema que requer uma abordagem sensivel de um grupo de pessoas que se
encontram em fim de vida, t8m consciéncia do seu diagnéstico e do seu progndstico. O abjetivo principal
sera nunca piorar o estado de vulnerabilidade do doente, evitando a infantilizacdo, despersonalizacio ou
desvalorizacdo do discurso, realizando uma escuta ativa e empatica. Se por um lado a abordagem do tema
pode ser revelador de elementos que até entdo nunca se tinham revelados como importantes, por outro
lado podem trazer mais sofrimento. Poderd deparar-se com diversas reagfes e serd em gualquer momento
deste estudo, assegurada a desisténda do mesmo, por parte dos respondentes, se estes assim o
entenderem ou se for detetado qualquer tipo de incdmodo, a vontade do doente e livre escolha sero
sempre a prioridade da Investigadora. Serd ainda disponibilizado e garantido o acompanhamento pela
Equipa de Psicologia da Instituicdo, sempre gue necessario.
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Instrumentos de recolha de dados: Aplicacdo do Modelo de Dignidade de Chochinov; Entrevista semi-
estruturada

Procedimento: Apos os devidos pareceres positivos para a realizacdo do estudo de investigacao, a escolha
da amostra sera com auscultagdo da equipa de cuidados, pela proximidade e conhecimento dos doentes. O
acesso a populagdo alvo serd explorado pela Investigadora principal, num primeiro dia, contato anterior
onde fara a apresentacdo do estudo, procedimento, riscos e beneficios, garantindo o consentimento livre e
esclarecido e a confidencialidade dos dados. Numa segunda fase, sera o elemento da Equipa de
Investigagdo, Enfermeira da Unidade a aplicar os questionarios e a Entrevista semi-estruturada, por formaa
que ndo se criem futuras barreiras de relagdo nem que exista coergdo por esta participacdo, com a
Investigadora Principal uma vez gue também ela desempenha o papel de prestadora de cuidados na
Unidade. Relativamente & entrevista semi-estruturada esta sera uma pergunta em que o doente podera
divagar sobre o tema, controlando o desenrolar do momento, com o objetivo de permitir & Investigadora a
analise do fenameno tal como ele & visto pelo doente.

Potenciais incdmodos: Consideram-se como riscos o agravamento da vulnerabilidade do doente, a labilidade
emocional e sofrimento da tomada de conscigncia dos elementos apresentados como fundamentais para a
sua dignidade. As Investigagdes gque envolvern a condigdo Humana, de forma inconsciente podem levar a
invasio do espago de integridade da pessoa. A confidencialidade, o direito ao anonimato, o respeito pela vida
privada poderdo ser aspetos incomodos para os participantes. Serd mostrada consisténcia e confianca
relativamente ao tratamento de todos os aspetos que envolvem o Eu, o pessoal, o intimo. Serd assegurada a
desist&ncia do estudo, por parte dos respondentes, se estes assim o entenderem ou se for detetado qualquer
tipo de incémodo, a vontade do doente e livre escolha serdo sempre a prioridade da Investigadora. Serd ainda
disponibilizado e garantido o acompanhamento pela Equipa de Psicologia da

Instituicdo, sempre que necessario.

Potenciais beneficios para os participantes:A consciencializacgo da finitude da vida pode tornar-se um fator
facilitador na vivéncia dos Gltimos dias. O auto reconhecimento por parte do entrevistado dos fatores
fundamentais para a sua dignidade pode proporcionar uma vivéncia de emogbes e sentimentos até ai sem
significado. O apoio psicolégico pela equipa da instituicio serd garantido sempre que se detete algum
constrangimento, estando o abandono do estudo previsto em gualguer momento. A equipa de trabalho da
Instituigdo pode beneficiar com as conclusbes deste estudo de investigacdo, pois ird permitir-lhes conhecer
de uma forma mais profunda quais os fatores da dignidade mais considerados pelos seus doentes no momento
da morte, podendo esta ajustar a comunicagdo e os cuidados a cada situagdo. Um conhecimento mais
aprofundado nesta area, trara valor social e cientifico, assim como potenciara a alteragdo de praticas e
respostas as necessidades destas populagdes vulneraveis.

Confidencialidade dos Dados e RGPD: Sera atribuido um nidmero a cada questionario e entrevista, por
forma a garantir a anonimizacdo de todos os dados recolhidos assegurando a total confidencialidade dos
dados.

N&ao sera recolhida informagio detalhada sobre dados pessoais dos entrevistados.

MN&o serdo cruzadas variaveis sociodemograficas.

Sera cumpride o regulamento que respeita todos os direitos fundamentais e chserva a liberdade e os
principios reconhecidos, nomeadamente o respeito pela vida privada e familiar, pelo domicilio, a protegdo dos
dados pessoais, a liberdade de pensamento, de consciéncia e de religido, a liberdade de expressdo e de
informacio.

Em suma, a partir desta adenda, o Protocolo de investigaco inclui também: comprovativo/cépia do envio do
Projeto para a Provedoria da SCMAV, e consequentemente para os servigos juridicos, tendo sido obtida uma
resposta favoravel; comprovative do envio para a CES da ULSAR, que atendendo & restruturacio recente do
SMS, considerou que a entidade responsdvel pela autorizagdo seria a Provedoria da SCMAV. Para além destes
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documentos, a investigadora incluiu também o comprovativo da submissdo a CES ARSLVT, conforme solicitado
no Parecer emitido pela CES UCP, em 19 julho de 2023.

Estiveram presentes na reunido n.2 9 da CES-UCP
Presidente: Doutora Mara de Sousa Freitas
Vice-presidente: Doutora Maria Vania Munes
Doutora Barbara MNazare
Doutora Cristing de 53 Carvalho
Doutora Marta Brites
Doutor Nélio Veiga

Concluséo
Ouvido o Relator, € o plenario da reunido do dia 24 de julho de 2024, realizada via plataforma zoom, esta CES
delibera, por unanimidade, a emissdo de Parecer Favordvel,

Esta CES solicita ao Investigador Principal que, aguando da conclusdo do estudo, |he seja enviada uma sintese
dos resultados obtidos e respetivas conclusdes, via eletrdnica, para o correio eletrénico da CES UCP.

A Presidente,

Maga de Sousa ‘F‘ Qﬂx—lnb

Mara de Sousa Freitas
24 de julho de 2024
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