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Resumo

A prevaléncia e magnitude de doencas cronicas avancadas progressivas incitam a
emergéncia de cuidados especializados para atenderem as necessidades destes doentes.
Emergem, assim, os Cuidados Paliativos (CP) que tem como intuito o alivio de todas as
dimensdes do sofrimento ¢ melhorar a qualidade de vida. A dignidade tem ganho especial
atencdo, uma vez que a perda percebida desta estd associada a elevados niveis de sofrimento e
perda de sentido de vida. Neste sentido, as intervengdes psico-existenciais tem demonstrado
eficacia no aumento de senso de significado e dignidade. Dada a pertinéncia deste topico, o
presente estudo tem como objetivo explorar o conceito da dignidade na perspetiva de doentes
em CP e refletir sobre a sua importancia no seu bem-estar ¢ qualidade de vida. Para isso, através
de uma analise secundaria de dados previamente recolhidos em estudos que tinham como o
propdsito implementar e avaliar o impacto da Terapia de Sentido de Vida (TSV), foram
analisados, através de uma andalise tematica e recorrendo ao programa Excel, os dados de 19
doentes acompanhados em CP. Este estudo contribui para o aprofundamento e compreensao
da dignidade percebida pelos doentes em CP, salientando a pertinéncia dos profissionais de

saude fomentarem a promog¢ao e/ou manuten¢ao desta.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Dignidade, Intervencgdes Psico-existenciais



Abstract

The prevalence and magnitude of progressive advanced chronic diseases prompt the
emergence of specialized care to meet the needs of these patients. Thus, Palliative Care (PC)
emerges, aiming to alleviate all dimensions of suffering and improve quality of life. Dignity
has gained special attention, since its perceived loss is associated with high levels of suffering
and loss of meaning in life. In this sense, psycho-existential interventions have shown
effectiveness in increasing the sense of meaning and dignity. Considering the relevance of this
topic, the current study aims to explore the concept of dignity from the perspective of patients
in PC and to reflect on its importance for their well-being and quality of life. To achieve this,
through a secondary analysis of data previously collected in studies that aimed to implement
and evaluate the impact of Meaning in Life Therapy (MLT), the data of 19 patients followed
in PC was analyzed through a thematic analysis and using the Excel program. This study
contributes to the deepening and understanding of the dignity perceived by patients in PC,

highlighting the relevance of health professionals to promote and/or maintain dignity.

Keywords: Palliative Care, Dignity, Psycho-existential Interventions
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Introducio
Com a mudanca dos estilos de vida nos tultimos anos, tem havido diferentes

necessidades de saude associadas ao aumento da esperan¢a média de vida e, consequentemente,
ao envelhecimento da populagdo. Isto, por sua vez, levou a um aumento progressivo de doencas
crénicas e incapacitantes (Neves et al., 2022). A Organizagao Mundial de Saude/OMS (World
Health Organization/WHO, n.d.a) classifica estas doengas como a causa predominante de
mortalidade no mundo, atingindo milhares de pessoas de diferentes faixas etarias (WHO, n.d.b;
WHO, 2020). Deste modo, como o indice de envelhecimento tem vindo a aumentar em
Portugal, esta problematica tem grande relevancia e, desta forma, ¢ essencial enfatizar a
importancia dos Cuidados Paliativos (CP), uma vez que ¢ um contexto que pretende dar
resposta as necessidades dos doentes com doengas cronicas avangadas progressivas, bem como
das suas familias/pessoas significativas/cuidadores, com o intuito de reduzir o seu sofrimento
e melhor o seu bem-estar e qualidade de vida (Bandieri et al., 2023; Neves et al., 2022; WHO,
2020). No entanto, segundo a OMS (WHO, 2020), estima-se que, anualmente, cerca de 40
milhdes de pessoas necessitem de CP, mas apenas 14% destas os recebem. Relativamente a
Portugal, cerca de 100 mil pessoas necessitam de CP, porém 70% destas ndo t€m acesso a eles,
valores estes que tém previsdo de aumentar (Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos/APCP, n.d.). Isto pode ser explicado pela existéncia de crencas culturais e sociais
desadequadas, bem como pela falta de consciencializag¢do e literatura sobre os CP (WHO,
2020). Apesar destas limitacOes, no ambito dos CP, existe uma variedade de intervengdes
psicologicas realizadas em Portugal que tém como intuito reduzir sintomas e aliviar todos os
tipos de sofrimento e, consequentemente, melhorar o seu bem-estar geral e qualidade de vida
(Strada & Sourkes, 2009; Thompson et al., 2024). A titulo de exemplo, intervengdes psico-
existenciais tem ganho especial relevancia e tém-se demonstrado eficazes na melhoria do bem-
estar, qualidade de vida, sofrimento/angustia existencial e no aumento de senso de significado
e dignidade (Bauereil3 et al., 2018; Martinez et al., 2016; Rodin et al., 2020; Teo et al., 2019;
Terao & Satoh, 2022; Vuksanovic et al., 2017; Wang et al., 2018; Warth et al., 2019). Com a
evolucdo das intervengdes, a preservagao da dignidade e o respeito pela mesma tem recebido
cada vez mais atencdo, uma vez que a perda percebida de dignidade perto do fim de vida esta
associada a niveis altos de sofrimento e perda de vontade de viver (Vuksanovic et al., 2017).
Nao obstante, em Portugal, os estudos ainda sdo escassos no que diz respeito a dignidade
percebida pelos doentes nos CP e, por isso, existe a necessidade de maior aprofundamento

sobre esta tematica. Deste modo, esta investigagao tem como objetivo explorar o conceito da



dignidade na perspetiva de doentes em CP e refletir sobre a sua importancia no bem-estar e

qualidade de vida dos doentes neste contexto.

Enquadramento Teorico
1. Cuidados Paliativos
Os CP comegaram, numa primeira instancia, por ser uma iniciativa focada no alivio de

sofrimento fisico no final da vida de doentes com cancro (Sepulveda et al, 2002). No entanto,
em 2002, a definicdo foi revista, abrangendo, agora, além do alivio da dor, as necessidades
fisicas, sociais, emocionais ¢ espirituais do doente e da sua familia/pessoas
significativas/cuidadores (Sepulveda et al, 2002; Servico Nacional de Satde/ SNS, 2021;
WHO, 2020). Assim, doentes com doengas avancadas progressivas, que possam colocar a vida
destes em risco, como doencas oncoldgicas, insuficiéncias respiratorias e doencas
cardiovasculares podem usufruir deste tipo de cuidados (WHO, n.d.b; WHO, 2020). Deste
modo, os CP sdo cuidados de satide holisticos e ativos (WHO, 2020), que tém como principal
objetivo o alivio de todos os tipos de sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos doentes e
da sua familia/pessoas significativas/cuidadores (Bandieri et al., 2023; International
Association for Hospice and Palliative Care/ IAHPC, 2018; Snaman et al., 2020; WHO, 2020).
Para tal, sdo baseados numa abordagem interdisciplinar (SNS, 2021) atuando, nomeadamente
na prevencdo, identifica¢do precoce, avaliagdo e diagnostico (IAHPC, 2018), através de uma
equipa multidisciplinar (Monteiro et al., 2021).

Em 1995, foi fundada a Associagcdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), que
pretende ser “um polo dinamizador” dos CP em Portugal, ao trabalhar em colaboracdo com
organizagdes internacionais e nacionais e contribuir para a investigacdo e a garantia da
qualidade das estruturas que prestam CP, bem como apoiar os profissionais de saude (Capelas,
2019). Importa salientar que em 2006 a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
foi criada, no ambito do decreto-lei n.° 101/2006 (2006), integrando cuidados e agdes
paliativas. Em 2012 foi criada a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.® 52/2012, 2012),
a qual “consagra o direito e regula o acesso dos cidadaos aos CP”, que por sua vez criou a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), sob tutela do Ministério da Saude (Lei n.° 52/2012,
2012; Portarian.® 75/2017,2017) e coordenada pela Comissao Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP) (Decreto-Lei n.° 35/2012, 2012). Foi, ainda, criada, em 2018, a lei dos Direitos das
pessoas em contexto de doenca avancada e em fim de vida (Lei n.° 31/2018, 2018).
Adicionalmente, para o biénio 2023-2024, a CNCP apresentou o “Plano Estratégico para o

Desenvolvimento dos CP em Portugal Continental”, o qual tem como foco “a garantia de



dotagdo adequada em recursos humanos da RNCP, agilizacao das plataformas digitais como
ferramentas de trabalho e de promog¢do de conhecimento, bem como na defini¢ao clara de
critérios de qualidade e orientagdo para metas a atingir” (Silva et al., 2023). A CNCP define,
ainda, um conjunto de principios orientadores, nomeadamente que os CP sdo cuidados
especializados com evidéncia cientifica, que defendem que morrer € uma parte inevitavel da
vida. Estes baseiam-se, ainda, na comunicagdo eficaz, tomada de decisdo conjunta ¢ na
autonomia, prologando-se no processo de luto. Além disso, os CP devem ser prestados a todos
com uma “doenca ativa, avangada e progressiva”, adequando os cuidados as suas necessidades
e valorizando os familiares e cuidadores (Silva et al., 2023).

Importa, ainda, reforcar a importancia de uma equipa multidisciplinar que atua de
acordo com uma abordagem interdisciplinar, uma vez que os CP preconizam a atuagdo na dor
total dos doentes (Fernando & Hughes, 2019; lannizzi et al., 2024; Swami & Case, 2018).
Assim, ¢ essencial que os elementos da equipa trabalhem em conjunto para conseguirem
proporcionar uma melhor prestacdo e otimizagdo de cuidados (Swami & Case, 2018). Em
Portugal, as equipas de CP sdo constituidas por médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes
sociais, fisioterapeutas, voluntarios, terapeutas da fala e ocupacionais e, ainda, conselheiros
espirituais e religiosos (OPP, 2019). Para prestarem cuidados em CP € necessdrio que os
profissionais de saide reinam um tipo de formacao especifica (requisitos formativos minimos),
a qual varia de acordo com a sua especialidade, para além de terem formagao continua (Silva
et al., 2023). Estes podem atuar no domicilio, em regime de consulta externa ou intra-hospitalar

(OPP, 2019).

1.1. Necessidades dos doentes

Apesar dos CP intervirem tanto com os doentes como com os seus familiares, para o
ambito desta investigagdo, iremos apenas focar-nos nas necessidades do doente.

Como supramencionado, as guidelines dos CP preconizam a atua¢do em todos os tipos
de sofrimento e, consequentemente, nas diferentes necessidades dos doentes - fisicas,
psicoldgicas, sociais e existenciais. Desta forma, ¢ essencial identificar e compreender as
mesmas, de forma a prestar um cuidado individualizado e adequado para cada doente (Buzgova
et al., 2014; Grant et al., 2021).

Ao longo da trajetéria da doenga, os doentes, frequentemente, experienciam,
simultaneamente, multiplos sintomas fisicos, os quais podem flutuar em intensidade (Verkissen
et al., 2019), de acordo com o tipo de doenga, tratamento e comorbilidades (Henson et al.,

2020). Os doentes manifestam, muitas vezes, dor, fadiga, insonias, nduseas ¢ falta de ar



(Henson et al., 2020; Stoneberg & Von Gunten, 2006). Independentemente, ¢ importante
compreender o impacto que a perce¢ao da dor pode ter na sua funcionalidade, uma vez que
uma grande parte dos doentes tem medo dos tipos de sintomas que podem apresentar € de como
estes podem contribuir para o seu sofrimento (Stoneberg & Von Gunten, 2006), o que por si s6
ja € um fator gerador de stress e mal-estar. Ann-Yi e colaboradores (2018) ressaltam a ideia de
que o sofrimento psicologico pode estar associado a uma maior gravidade de sintomas fisicos
e, conseguinte, maior sofrimento. Além disso, ¢ comum os doentes exprimirem sentimentos
como preocupacgao, raiva, irritabilidade e/ou tranquilidade (Stoneberg & Von Gunten, 2006),
assim como tristeza, choque, negacdo e/ou aceitacdo (Gravier et al., 2019). Ademais, ¢ bastante
frequente os doentes sentirem-se "como um fardo" (Gudat et al., 2019; McPherson et al., 2006;
Rakic et al., 2018), o que, por sua vez, esta associado a emogdes fortes como culpa,
preocupacgdo, vergonha e raiva, bem como sintomatologia ansiosa e depressiva e ideagdo
suicida (Gudat et al., 2019). Esta sensacao de fardo esta, muitas vezes, correlacionada com a
perda de autonomia (Gudat et al., 2019; McPherson et al., 2006). E, ainda, bastante comum
relatarem sintomatologia depressiva e/ou ansiosa (Verkissen et al., 2019; Wang et al., 2018).
Estes sintomas tém uma relagdo bidirecional com a funcionalidade, na medida em que, por um
lado, estdo associados como uma consequéncia a perda de independéncia e de funcionalidade
(Mithrason et al., 2018), como por outro, influem na capacidade e na for¢ca animica do doente
realizar atividades do dia-dia (Wang et al., 2018). E, ainda, importante referir que, com o
progresso da doenga, muitos individuos sofrem lapsos de memoria e a sua capacidade de tomar
decisdes diminui (Stoneberg & Von Gunten, 2006). A esfera social ¢ outra dimensao geradora
de sofrimento, nomeadamente quando falamos de mudancas nas relagdes interpessoais. A titulo
de exemplo, sintomas fisicos como dor, fadiga e perda real de mobilidade podem condicionar
o doente a participar em atividades da vida diaria e, consequentemente, a isolar-se (Bolton et
al., 2022; Bradley et al, 2018; Gravier et al., 2019). Mudancas na imagem estdo,
frequentemente, associadas a sentimentos de vergonha o que, por sua vez, estd, também,
associado a isolamento social (Song & Yao, 2024). Ademais, ¢ comum experienciarem
sofrimento espiritual, isto €, rutura das crencgas do seu sistema de valores (R€go & Nunes,
2016), o que, consequentemente, pode levar a um estado de desmoralizacdo. Este ¢
caracterizado por sentimentos de perda de sentido de vida, esperanca e/ou dignidade (Bauereif3
et al., 2018; Bolton et al., 2022), bem como exacerbacdo de sintomas (e.g., dor, ansiedade,
nausea) (Stoneberg & Von Gunten, 2006). Por sua vez, a perda percebida de dignidade perto
do fim de vida estd associada a niveis altos de sofrimento e perda de vontade de viver

(Periyakoil et al., 2009; Vuksanovic et al., 2017). Desta forma, ¢ importante um



aprofundamento desta tematica dada a sua centralidade na dimensao emocional e existencial

dos doentes em CP.

2. Dignidade
A dignidade ¢ um aspeto central para os doentes que enfrentam dificuldades e desafios

decorrentes da sua doenca avancada e progressiva (Hemati et al., 2016; S6derman et al., 2020)
e, por isso, um dos principios dos CP ¢ ajudar os doentes a morrer com dignidade (Chochinov
et al., 2004). Este ¢ um termo bastante complexo que foi evoluindo ao longo dos anos, tendo,
por isso, uma variedade de diferentes significados (Hemati et al., 2016). Neste momento, a
dignidade ¢ reconhecida como um direito humano (Hemati el al., 2016; S6derman et al., 2020).
Segundo o dicionario da lingua portuguesa, dignidade, do latim dignitdte- (idem), € um nome
feminino que designa: 1) um “titulo ou cargo que confere a alguém uma posic¢ao elevada; cargo
honorifico; honraria”; 2) uma “qualidade moral que infunde respeito; respeitabilidade;
autoridade moral”; 3) “decéncia; gravidade”; 4) “modo digno de proceder, atitude nobre;
nobreza”; 5) “grandeza”; e 6) “consciéncia do proprio valor; pundonor” (Porto Editora, 2024).
O dicionario designa, também, a dignidade humana, como o valor individual que cada ser
humano possui, ou seja, como ser “racional e livre” e a moral da dignidade humana, como uma
“doutrina segundo a qual o principio ético fundamental € o respeito da pessoa humana em si
mesma e nos outros” (Porto Editora, 2024). Chochinov (2002) e Chochinov e colaboradores
(2004) compreendem o conceito de dignidade como o que estd definido pelo Webster's
International Dictionary (1946, citado por Chochinov et al., 2004). Concretamente, como uma
“qualidade ou estado de ser digno, honrado ou estimado”. Por sua vez, Debes (2017), no seu
livro sobre a histéria da dignidade, define dignidade humana como um valor moral ou status,
o qual pertence igualmente a todas as pessoas, enquanto Gilabert (2018), no seu livro
Dignidade Humana e Direitos Humanos, defende o conceito de dignidade humana como o
cerne moral de uma ética e politica universal, que tem como intuito apoiar a autonomia e bem-
estar de cada ser humano, sendo, deste modo, um sfafus normativo inerente a todos os
individuos. Segundo Hemati e colaboradores (2016), dignidade consiste num “estado,
qualidade ou forma de autoconfianca, respeito e autorrespeito”, compreendendo dois aspetos,
a dignidade herdada, a qual ¢ intrinseca a todos os seres humanos, e a dignidade pessoal, a qual
¢ individual e passivel de mudanca. Esta tltima estd correlacionada com a cultura e valores
sociais do individuo, estando associada a uma vida com significado e proposito e a redugao de
sofrimento e, consequentemente, a uma morte mais confortavel (Khademi et al., 2012). E,

ainda, importante referir a perspetiva da OPP (2024), a qual reconhece o conceito de dignidade



como algo universal e intrinseco ao ser humano, resultando da sua natureza racional e
relacional. Tratando-se, assim, de um “valor especifico e exclusivo da pessoa humana que deve
ser respeitada sob pena de lhe ser negada a sua propria condigio” (OPP, 2024). E, também,
importante abordar o conceito de morrer com dignidade. Chochinov (2002), postula que, por
um lado, morrer com dignidade corresponde ao direito de morrer como, quando e onde o doente
decidir ou, por outro lado, significa morrer sem sofrimento. E, ainda, importante reforgar que
o conceito de dignidade pode variar de acordo com a natureza da doenca, cultura, religido e
etnia do individuo (Chochinov, 2002).

Desenvolvido por Chochinov e colaboradores (2002), o Modelo da Dignidade (DM -
“Dignity Model”) tem como intuito compreender a dignidade percebida, isto €, experienciada
pelos doentes ao se aproximarem da morte. Além disso, suscita a compreensdo de como o
doente pode experienciar uma diminui¢ao da dignidade e, consequentemente, permite elaborar
intervengdes que melhorem o seu senso de dignidade. Desta forma, tem como intuito promover
a dignidade e a qualidade de vida dos doentes em fim de vida. Este modelo foi baseado num
estudo qualitativo que tinha como intuito explorar da percecao do conceito de dignidade dos
doentes em fim de vida, isto é, como estes a entendem e definem. A partir de entrevistas
semiestruturadas, os autores desenvolveram categorias, temas e subtemas representativos das
respostas dos participantes. Deste modo, surgiram trés categorias que constituem a base do
DM: 1) aspetos relacionados a doenga; 2) reportorio de conservacdo da dignidade; e 3)
inventario de dignidade social. Estas categorias dizem respeito a experiéncias, acontecimentos
ou sentimentos, onde a dignidade ou a falta da mesma traduzem uma preocupacao significativa
no processo de aproximacdo da morte, ou seja, determinam a forma como os doentes
experienciam um sentido de dignidade. Os aspetos relacionados com a doenga compreendem
o “nivel de independéncia” (capacidade de realizar atividades do dia-a-dia) e “sintomas de
angustia”, que, por sua vez, abrange tanto o sofrimento fisico como o psicologico (e.g.,
incerteza, ansiedade associada a morte). Relativamente aos fatores que contribuem para a
conservacao da dignidade, estes dizem respeito a perspetivas de conservacao da dignidade
(qualidades intrinsecas ou formas de ver o mundo, como autonomia/sensa¢ao de controlo,
aceitagdo e resiliéncia) e a praticas de conservacdo da dignidade (técnicas pessoais usadas para
reforcar ou manter o senso de dignidade, nomeadamente “viver o momento”, “manter a
normalidade” e “procura pelo conforto espiritual”). Por ultimo, este modelo também nos diz
que a qualidade das interagdes pode aumentar ou diminuir o senso de dignidade do doente e,
por isso, fontes externas podem influenciar o sentido de dignidade do doente (e.g., apoio social,

limites de privacidade, sensag¢do de fardo). Assim, o modelo da dignidade compreende uma



variedade de aspetos fisicos, psicoldgicos, sociais e existenciais que podem influir sobre as
percecdes individuais do conceito de dignidade (Chochinov, 2004; Chochinov et al., 2002,
2004).

Periyakoil e colaboradores (2010) desenvolveram, também, um modelo da dignidade,
0 Modelo de Preservacao da Dignidade. Este foi elaborado através de conversas com doentes
e familiares acerca de conceitos de dignidade, morrer com dignidade e perda da dignidade no
fim de vida. Estes relatos levaram a criagdo de um inquérito para profissionais de satde
multidisciplinares com o objetivo de identificar os principais fatores que influenciam a
preservacdo e a perda da dignidade no final da vida. Com base nos temas que emergiram das
respostas dos inquéritos, bem como da revisao da literatura existente, os autores classificaram
a dignidade como intrinseca ou extrinseca. No que diz respeito a dignidade extrinseca, esta é
preservada quando os outros tratam o doente com respeito, atendendo as suas necessidades
fisicas e emocionais e respeitando os seus desejos. Estd, também, associada a temas como,
respeito e “cuidado-tenor” (a atitude que outros demonstram ao interagir com o doente,
nomeadamente comunicagdo ndo verbal). Desta forma, a dignidade extrinseca pode ser
influenciada pela forma como outros, nomeadamente os profissionais de saude, interagem com
o doente. No que concerne a dignidade intrinseca, os autores defenderam que esta se trata de
uma propriedade inata ao doente. Nao obstante, a dignidade pode ser preservada se o doente
apresentar autonomia, autoestima e espiritualidade (sentido de esperanca e significado
preservado).

Segundo Lee (2020), o sentido de dignidade dos doentes em CP ¢ caracterizado pela
sensacdo de serem respeitados apesar do sofrimento psicologico causado pela doenga. Assim,
a perda percebida de dignidade estd associada a sofrimento existencial que, por sua vez, pode
ser manifestado em desmoralizagdo, sentimentos de vergonha e sensa¢do de fardo (Lee, 2020).
Séderman e colaboradores (2020), na sua andlise integrativa, também, preconizam que, ao
intervir com estes doentes, a preservacdo da dignidade ¢ essencial, uma vez que esta ¢é
fundamental para enfrentar as dificuldades da doenca, estando a perda percebida desta
associada a elevados niveis de sofrimento e perda de vontade de viver (Vuksanovic et al.,
2017). Desta forma, ¢ essencial preservar e respeitar a dignidade do doente, isto €, respeitar as
suas escolhas e decisdes (Hemati et al., 2016), assim como os seus principios e valores
(So6derman et al., 2020), a partir “de uma consciéncia alargada e refletida” (OPP, 2024).
Existem varios fatores que podem suscitar a perda da dignidade, como perda de controlo do
proprio corpo (Soderman et al., 2020), aumento de dependéncia (Chochinov et al., 2004),

preocupacdes/medos relacionados com a morte (Hemati et al., 2016), aumento de dor e



qualidade de vida reduzida (Chochinov et al., 2004). A perda da dignidade, estd, também,
associada a sintomas/sofrimento existencial, auséncia de paz de espirito e falta de apoio social
(Chochinov et al., 2004; Rudilla et al., 2016; S6derman et al., 2020), bem como pensamentos
relacionados a um desejo de morrer ou a uma perda da vontade de viver, muitas vezes,
associados ao cansaco sentido (e.g., da dor, incapacidade), perda de autonomia e a
sintomatologia depressiva (Chochinov, 2004; Khatib & Armenian, 2010). Da mesma forma,
existem fatores que podem contribuir para a manutencdo da dignidade, como auséncia de dor,
ndo se sentir como um fardo para a familia, existéncia de um sistema de apoio, ser respeitado
e a satisfacdo das necessidades espirituais, religiosas e culturais (Hemati et al., 2016). A
aparéncia estd, também, interligada com o conceito de dignidade, nomeadamente como os
doentes sdo percebidos pelos outros (Fitchett et al., 2015). Adicionalmente, as atitudes e
comportamentos dos profissionais de saude sdo também aspetos importantes no que diz
respeito a conservacao da dignidade (S6derman et al., 2020). Assim, os profissionais de saude,
nomeadamente o psicologo, tém o dever de respeitar e promover a autonomia € auto-
determinagdo do doente, aceitando as preferéncias do mesmo (OPP, 2024). Ademais, um
cuidado que promova e preserve o senso de dignidade deve envolver o respeito pela autoestima
e individualidade dos doentes, bem como o respeito pela privacidade, promovendo uma
comunica¢do eficaz que envolve o doente na tomada de decisdes (Fuseini et al., 2023).
Chochinov (2004) reforcou, ainda, a importancia de promover intervengdes que abordem a
sintomatologia depressiva, promovam esperanga (e.g., significado e sentido de vida) e que
facilitem a independéncia funcional.

Desta forma, os conceitos de dignidade e morrer com dignidade podem variar de
acordo com o contexto e as crengas do doente, bem como por caracteristicas pessoais, culturais,
sociais e espirituais (Rudilla et al., 2015). Assim, como ndo existe uma defini¢do clara do que
¢ morrer com dignidade, ¢ essencial que os profissionais de saude compreendam a dignidade
percebida pelos doentes, para assim, conseguirem atuar na promog¢ao € manuten¢do da mesma
(Hemati et al., 2016; S6derman et al., 2020). Além disso, devem preconizar a pessoa como um

todo, ou seja, vé-la para além da doenga (S6derman et al., 2020).

3. Abordagens Psico-Existenciais
Dadas as premissas defendidas pelos CP, bem como o seu caracter holistico,

transcultural e centrado no doente, o modelo existencial tem ganho especial aten¢do. Este tem
como intuito, ndo s6 compreender como o doente estd a vivenciar a nova realidade (e.g.,

crengas, expectativas e preferéncias) (Laskow et al., 2019; Osterlind & Henoch, 2020; Régo &



Nunes, 2016), como também, promover uma reflexao da sua vida, e, assim, permiti-lo relatar
a sua historia e o significado que atribui a mesma (Teo et al., 2019). Deste modo, esta
abordagem centra-se na preservacdo da dignidade (Cardoso et al., 2023) e promocdo de
proposito e significado, facilitando o desenvolvimento psicoespiritual e promovendo formas
de os doentes viverem uma vida plena (Strada & Sourkes, 2009).

Existe uma variedade de psicoterapias existenciais, como a Terapia da Dignidade (TD)
(Chochinov, 2002; Chochinov et al., 2005), a Life Review (LR) (Butler, 1963; Ando et al.,
2007, 2010) e a Psicoterapia Centrada no Significado (MCP) (Breibart, 2002; Breitbart et al.,
2018). Revisdes sistematicas ¢ meta-analises, bem como estudos empiricos t€ém demonstrado
a eficacia destas intervengdes, nomeadamente no bem-estar espiritual e existencial (Ando et
al., 2010; Dietrich et al., 2021; Rodin et al., 2020; Terao & Satoh, 2022; Xiao et al., 2019), no
sofrimento/angustia existencial e psico-emocional (Cardoso et al., 2023), na esperanca (Fitchett
etal., 2015), no senso de significado (Martinez et al., 2016; Rodin et al., 2020; Teo et al., 2019)
e na qualidade de vida (BauereiB3 et al., 2018; Dietrich et al., 2021; Rodin et al., 2020; Teo et
al., 2019; Warth et al., 2019; Xiao et al., 2019), bem como na melhoria do humor (Cardoso et
al., 2023; Rodin et al., 2020) e autoestima (Cardoso et al., 2023), na redugdo de distress
existencial (Bauereil} et al., 2018; Warth et al., 2019; Xiao et al., 2012) e psicologico (Dietrich
et al., 2021) e, ainda, na reducdo de sintomas depressivos (Fitchett et al., 2015; Rodin et al.,
2020) e ansiosos (Fitchett et al., 2015). Em Portugal, Julido e colaboradores (2013) exploraram
a eficacia da TD, relatando beneficios no alivio de sintomatologia depressiva e ansiosa e,
consequentemente, na melhoria do sofrimento psicolégico. A terapia demonstrou, ainda, ser
eficaz no alivio do sofrimento associado a perda da dignidade e no desejo de antecipar a morte,
bem como no estado de desmoralizacao e melhoria da qualidade de vida (Julido, 2014; Julido
etal., 2014).

Estas intervencgdes, através da exploragdo mais profunda de temas (e.g.,
arrependimentos; assuntos inacabados; desejos), proporcionam uma oportunidade para os
doentes refletirem sobre aspetos da sua vida e sobre a importancia dos mesmos, através de
questdes que evocam memorias, de modo a alcangar o seu potencial psicolégico, emocional e
interpessoal proximo do fim de vida (Teo et al., 2019; Vuksanovic et al., 2017). Martinez e
colaboradores (2016) refor¢am a importancia da criagdo de um documento legado, pois, além
de facilitar a partilha de assuntos dificeis, permite-os dar sentido a uma realidade dificil de
aceitar, principalmente no processo de luto da familia. Para isto, € necessaria uma adaptacao
flexivel e cuidada, focada nos desejos e capacidades dos doentes (Vuksanovic et al., 2017,

Warth et al., 2019), os quais podem flutuar ao longo da intervencao.



Assim, estas intervengdes permitem uma maior compreensao dos desejos e preferéncias
dos doentes, o que pode orientar os profissionais de saide a otimizarem os cuidados e a
desenvolverem cuidados individualizados para os doentes e para as suas familias, com foco na
preservacao/manutencao da sua dignidade (Chochinov et al., 2004).

Deste modo, o presente estudo pretende explorar o conceito da dignidade na perspetiva
de doentes em CP e refletir sobre a sua importancia no bem-estar ¢ qualidade de vida dos
mesmos.

Método
Através da analise secundaria de dados previamente recolhidos em estudos que tinham

como o intuito implementar e avaliar o impacto da Terapia de Sentido de Vida (TSV) (Cardoso
et al., 2023), o presente estudo tem como objetivo geral explorar o conceito da dignidade na
perspetiva de doentes em CP e refletir sobre a sua importancia no seu bem-estar e qualidade de
vida. Para este estudo entende-se que o método qualitativo ¢ o mais adequado, uma vez que
este tem como objetivo compreender o significado baseado na experiéncia humana (Gill,
2020). Este método envolve uma abordagem interpretativa e naturalista, isto €, pretende estudar
os fenomenos nos contextos em que ocorrem e interpretd-los conforme os comportamentos,
crengas e significados que as pessoas atribuem. Por exemplo, através de um relato detalhado,
este procura explorar e descrever a natureza de como as pessoas se comportam, experienciam
e compreendem o mundo (Alshengeeti, 2014; Denzin & Lincoln, 2011, p. 3). Desta forma, tem
como objetivos especificos: a) identificar aspetos que contribuem para promover e/ou preservar
a dignidade percebida pelos doentes em CP; e b) identificar obstaculos a promog¢do e/ou

preservacgao da dignidade percebida pelos doentes em CP.

Participantes
Os participantes do estudo sdo doentes seguidos por servigos de CP em trés hospitais

no norte do pais e que foram alvo da intervengdo psicoexistencial TSV. Foi utilizado um
procedimento de amostragem ndo probabilistica por conveniéncia na constituicdo desta
amostra, uma vez que os participantes foram selecionados de acordo com critérios pré-
determinados (Etikan et al., 2016). Efetivamente, na abordagem qualitativa identificam-se
participantes que possam fornecer informacdo relevante para responder as questdes de
investigacdo e, desta forma, compreender o fenomeno de estudo. Além disso, € importante que
os participantes tenham um bom insight e capacidade para refletir sobre os temas abordados

(Gill, 2020).
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Como critério de inclusdo para a implementagao e avaliagao do impacto da TSV os
estudos anteriores consideraram:
e Doentes com idade superior a 18 anos;
e Presenca de uma doenga avangada progressiva que exija intervencao paliativa,
com progndstico inferior a um ano;
e Orientacdo alopsiquica e autopsiquica e capacidade de insight.
E como critérios de exclusao:
e Presenca de sintomatologia psiquiatrica grave e comprometimento intelectual,
ao nivel do raciocinio ¢ memoria, que interfira com a capacidade critica e de

reflexao.

Caracteristicas dos participantes
Participaram neste estudo 19 doentes acompanhados em CP em trés hospitais no norte

do pais, 12 do sexo feminino e sete do sexo masculino. Estes sdo todos de nacionalidade
portuguesa, compreendendo idades entre os 48 e os 87 anos (M = 66.5; DP = 10.8).
Relativamente ao estado civil, 12 sdo casados, quatro vitvos, dois solteiros e um
divorciado/separado (cf. Tabela 1.). Destes, 16 foram diagnosticados com doenca oncologica,
um com doenga neurodegenerativa, um com doenga genética ¢ um com fibrose pulmonar,

sendo o adenocarcinoma pulmonar o diagndstico mais frequente (cf. Tabela 2.)

Tabela 1.

Caracterizag¢do sociodemografica dos participantes

Variavel Independente e Valor Estatistico Utilizado Participantes (N = 19)
Idade, M (DP) 66.5 (10.8)
Sexo, N (%)
Feminino 12 (63.2 %)
Masculino 7 (36.8 %)
Estado Civil
Casado (a) / Unido de Facto 12 (63.2 %)
Vilvo 4 (21.0 %)
Solteiro (a) 2 (10.5 %)
Separado (a) / Divorciado (a) 1 (5.3 %)

Legenda: M = Média; DP = Desvio Padrao; N = Numero de participantes
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Tabela 2.

Caracterizagdo clinica dos participantes

Diagndstico Participantes (N = 19)
Adenocarcinoma Pulmonar 5(26.0 %)
Adenocarcinoma Pulmonar com Metastizagdo Hepética e Ossea 1 (5.3 %)
Adenocarcinoma Pulmonar com Metastizagao Pleural 1(5.3 %)
Carcinoma do Colon 1 (5.3 %)
Carcinoma Gastrico com Metastizacao Hepatica 1 (5.3 %)
Carcinoma da Mama 3 (15.7 %)
Carcinoma Mioepitelial com Metastizagdo Pulmonar 1 (5.3 %)
Carcinoma Prostatico 1 (5.3 %)
Carcinoma Seroso de Alto Grau de Primario Ginecoldgico 1(5.3%)
Colangiocarcinoma 1(5.3%)
Esclerose Lateral Amiotrofica 1(5.3 %)
Fibrose Pulmonar 1 (5.3 %)
Sindrome de Marfan 1(5.3%)

Legenda: N = Numero de participantes

Instrumentos
O protocolo da TSV foi aplicado aos doentes, bem como um questionario de avaliagdo

do impacto desta, onde se incluia uma questdo sobre o entendimento dos doentes sobre a
dignidade na sua circunstancia de vida. A TSV ¢ uma intervencdo psicoexistencial breve e
inovadora que pretende melhorar a adaptacdo a doenga e o bem-estar do doente em fase
terminal e, a0 mesmo tempo, promover um senso de significado e propdsito de vida,
preservando a sua dignidade durante a recordagao de memorias autobiograficas (Cardoso et al.,
2023).

O protocolo da TSV ¢ composto por cinco sessdes, onde na primeira sdo discutidos os
objetivos e o propodsito da investigacdo e € entregue o guido com as 14 questdes que vao guiar
as sessoes seguintes (cf. Tabela 3.). Estas questdes fomentam a reflexdo de, por exemplo,
momentos significativos para o doente, forma pela qual gostaria de ser recordado,
arrependimentos, conselhos, pedidos de desculpa, aprendizagens, despedidas, desejos e
resolucdo de questdes pendentes. Nas duas sessdes seguintes €, entdo, implementado o
protocolo (cf. tabela 3.). Na quarta sessao ¢ apresentada ao doente um rascunho da “carta de

vida”, o qual foi baseado nas respostas deste ao protocolo. O doente ¢ convidado a fazer
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corregOes e mudancgas na carta, se assim o entender. Na quinta sessdo a versao final da carta ¢

apresentada ao doente, que decidird o que fazer com a carta, isto €, se € a quem a quer entregar.

Tabela 3.

Protocolo de Intervencao da TSV

Protocolo de Intervengdo da Terapia Sentido de Vida

1. Quais os acontecimentos felizes que gostaria de recordar?
. Quais os acontecimentos da sua vida pelos quais se sente grato?

. Do que ¢ que se sente mais orgulhoso na vida?

2
3
4. Como gostaria de ser recordado pelos seus familiares e amigos?
5. Que conselhos deixaria aos seus familiares e amigos?

6. Quem gostaria de pedir perdao ou por quem gostaria de ser perdoado?

7. Alguém lhe deve um pedido de desculpas? Ou sente que deve vocé mesmo um pedido de
desculpas a alguém?

8. Quem gostaria de abragar?

9. Gostaria de se despedir de algo ou alguém?

10. O que aprendeu com a vida?

11. O que sente que o pode fazer mais feliz agora?

12. O que sente que faz valer a sua vida e dar-lhe sentido?

13. O que sente que lhe resta ou falta fazer?

14. Qual o destino que gostaria que tivesse esta carta? Gostaria de a entregar esta carta a alguém?

A quem e porqué?

A avaliacdo do impacto desta intervencdo ¢ feita a partir de uma entrevista semi-
estruturada, uma vez que estas permitem, por um lado, que o psicoélogo tenha autonomia para
explorar ideias que possam surgir no decorrer da entrevista (Adeoye-Olatunde & Olenik,
2021), e por outro permite que os participantes expressem 0s seus proprios pensamentos €
sentimentos (Alshengeeti, 2014). Esta entrevista ¢ dividida em duas partes e,
consequentemente, em duas sessdes. A primeira parte ¢ levada a cabo na quinta sessdo e nela
¢ explorada a percecao do doente da eficiacia da intervengdo, nomeadamente compreender
como foi a sua experiéncia global, que aspetos considerou mais importante e que sentimentos
experienciou. Além disso, € explorado o processo de elaboragdo da carta, sendo perguntado ao
doente se tem um destinatario para a mesma e que reagdes espera de quem a receber (cf. Tabela

4.). A segunda parte da entrevista € feita um més apo6s a tltima sessao e, caso a carta tenha sido
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entregue, pretende explorar as reagcdes a mesma e compreender a possivel mudancga que a carta
originou no relacionamento do doente com a pessoa que este escolheu entregar a carta.
Ademais, caso a carta tenha sido entregue ou nao, ¢ explorada a perce¢ao do doente sobre os
aspetos positivos € menos positivos da intervengdo e o que este considera importante para

preservar a dignidade de alguém que enfrenta uma doenca como a dele (cf. Tabela 5.).

Tabela 4.

Guido de entrevista de avaliagdo da intervengdo — primeira parte

Parte 1

1. Ao longo das tltimas semanas, fizemos uma pequena viagem sobre a sua vida, terminando
com a redacao desta carta.

a) Como foi para si este processo?

b) O que foi mais importante para si?

¢) Como se sentiu ao longo do processo?
2. Como foi para si o processo de elaboracao da carta?

3. A quem gostaria de entregar esta carta? Como acha que sera recebida?

Tabela 5.

Guido de entrevista de avaliacdo da intervengdo — segunda parte

Parte 2

1. Qual a reacdo do seu familiar ao receber a carta?

2. Sente que a carta modificou a vossa forma de relacionamento? Se sim, de que forma? Em
que aspetos?

3. Na sua opinidio, 0 que ¢ importante para garantir a dignidade da pessoa que, enfrenta
uma doenca como esta?

4. O que considerou como mais positivo € menos positivo ao longo desta jornada?

Nota: Se o participante ndo entregar a carta nao sao aplicadas as questdes 1 e 2.

Procedimento
Recolha de Dados
A recolha de dados foi realizada entre janeiro de 2018 e maio de 2023 em trés hospitais

da zona norte do pais, nos servicos de CP. Para esta recolha foi necessario a autorizagdo da
Comissdo de Etica para a Saude (CES) e, em alguns casos, do Centro de Epidemiologia

Hospitalar (CEH) dos hospitais em questao.
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Antes do inicio do processo, foi explicado aos participantes a natureza e a finalidade do
estudo, assim como os riscos ¢ beneficios da sua participacao. Os participantes assinaram um
consentimento informado que explicitava os seus direitos e garantias. Desta forma, esta
investigacdo foi realizada de acordo com os principios éticos e deontologicos preconizados
pelo regulamento n°® 898/2024 da OPP (2024).

Foi, também, pedida autorizagdo para ser gravada a entrevista, sendo reforcado que a
mesma tinha como finalidade ser somente utilizada no tratamento e analise de dados. Estas
entrevistas foram realizadas pelos psicélogos das equipas e decorreram em seis sessoes de
curtos periodos de tempo (nao mais de 45 minutos) uma vez que os doentes nos CP estdo mais

propensos a ficarem desgastados decorrente das sessdes (Warth et al., 2019).

Tratamento e Analise de Dados

No ambito desta investigacdo foi feita uma analise de dados secundéria, isto ¢, foram
analisados dados previamente recolhidos por outros investigadores (Donnellan & Lucas, 2013).
Deste modo, os dados das entrevistas e questiondrios sociodemograficos ja recolhidos foram
organizados, procedendo-se a andlise dos mesmos de acordo com as orientacdes da analise
tematica para identificar, organizar, analisar e interpretar padroes de significado nos dados
recolhidos (Braun et al., 2015). Esta ¢ uma abordagem muito utilizada na andlise de dados
qualitativos, uma vez que procura compreender a experiéncia humana, isto €, percecdes,
sentimentos e comportamentos dos participantes (Clarke & Braun, 2016). Deste modo, foi
efetuada uma leitura reflexiva e uma analise de contetido indutiva, ao ser interpretado de forma
sistematica o contetido das entrevistas (Braun & Clarke, 2006; Hayes & Krippendorff, 2007).
Para tal, foram seguidos os passos preconizados por Braun e Clarke (2006). Assim, numa
primeira fase procedeu-se a leitura e releitura dos dados (etapa da familiarizagdo), o que
permitiu comecarmos a identificagdo de palavras ou frases significativas e de padroes
emergentes dos dados. Para a etapa seguinte - codificacdo dos dados - recorreu-se ao programa
Excel. A codificagdo permite organizar os dados, ao constituir unidades de dados significativos,
classificar e ordenar essas unidades, de modo a identificar caracteristicas significativas, isto €,
a ocorréncia de temas comuns e palavras-chave (Alshengeeti, 2014). Assim, durante este
processo, alguns codigos apareceram repetidamente, o que permitiu a identificagdo de padrdes
emergentes 0 que, consequentemente, originou tematicas e categorias (Saldafa, 2009), que
permitiram a construgao de significado (Williams & Moser, 2019). Estas foram, ainda, revistas,
0 que orientou a consolidagdo dos temas (Braun & Clarke, 2006). O préximo passo foi a

elaboracdo e aperfeigoamento da nomeagdo das temadticas e respetivas categorias emergentes
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do processo de codificagdao (Braun & Clarke, 2006), de forma que constituissem semelhanca
com a linguagem utilizada pelos participantes, mas que ao mesmo tempo, fossem claras e
concisas. Ademais, cada tematica foi descrita e detalhada (cf. Anexo A). Ap6s ndo emergirem
novos codigos e temas, passamos ao tratamento destes dados, isto €, a escrita destes resultados
e a sua discussao (Braun & Clarke, 2006). Desta forma, a partir deste processo foi possivel
reduzir, intencionalmente e reflexivamente, a quantidade de dados recolhidos (Alshengeeti,
2014).

Resultados
Dos 19 participantes foram consideradas 18 respostas atendendo ao facto de o estado

de satde de um dos doentes se ter agravado e ndo ter sido possivel completar o protocolo que
incluia a resposta a esta questao.

A descri¢do e apresentacdo dos resultados serd orientada pelos objetivos especificos
deste estudo. As tematicas estardo representadas a negrito e em letras maidsculas e as categorias
a sublinhado. Os excertos dos participantes estarao em italico. Entre parénteses estara expresso
o numero de participantes e o numero de referéncias referentes a cada tematica e categoria,
sendo apresentado da seguinte forma: (x nimero de participantes/x niimero de referéncias). Em
anexo (cf. Anexo A) a totalidade do sistema de codificacdo ¢ apresentado incluindo alguns

exemplos dos dados.

Aspetos que promovem e/ou preservam a dignidade percecionada pelos doentes
Tendo em conta o objetivo de identificar aspetos que contribuem para manter e

preservar a dignidade percebida pelos doentes em CP, foram identificadas seis tematicas que
contribuem para esta dimensdo: a) familia e amigos; b) cuidados médicos; c) caracteristicas
interpessoais; d) intervengdes psicoldgicas; e) funcionalidade; e f) fé.

A tematica da FAMILIA E DOS AMIGOS ¢é muito saliente (12P/16REF), tendo nove

dos participantes mencionado o apoio da familia como algo fulcral para a sua dignidade

(9P/11REF) - "Haver muito apoio da familia" - e dois mencionaram o apoio dos amigos

(2P/2REF) - "Haver muito apoio (...) dos amigos". Foi, ainda, salientado a necessidade de se

sentirem bem cuidados (3P/3REF) - "Ter pessoas que se preocupem e que cuidem de nos, como

a minha neta” — para a promogao e/ou prevencao da sua dignidade.

A temética dos CUIDADOS MEDICOS (10P/32REF) foi também, frequentemente,
destacada pelos participantes com algo fundamental. Assim, sete participantes mencionaram o
apoio médico (7P/9REF) como um aspeto fulcral, salientando a necessidade de “Ter muito

apoio da equipa médica”, e tendo um participante refor¢ado o apoio emocional (1P/1REF)
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prestado pela equipa médica, referindo "(...) os médicos, que estdo sempre a dar-me forca

quando estou mais em baixo". Varios participantes mencionaram a disponibilidade dos

médicos para ouvir (3P/4REF) - "Precisamos muito que a equipa médica esteja disponivel para

nos ouvir" - e para explicar, salientado a necessidade de serem informados (3P/4REF) - "Terem

disponibilidade para explicar as coisas e a medica¢do muitas vezes"”. Aludiram, também, para

a necessidade de precisarem de serem bem cuidados (2P/3REF), salientando a importancia da

atencao dos médicos (2P/2REF) e serem tratados com respeito (2P/2REF). Referiram, ainda, o

controlo sintomatico (5P/5SREF) como essencial para a sua dignidade - "So ndo ter dores" -,
tendo uma pessoa reforcado a importancia de uma equipa especializada (1P/1REF), neste caso
os CP, para o alcangar.

Ademais, para cinco participantes as suas CARACTERISTICAS PESSOAIS
(5P/10REF) também contribuem para a promogdo e/ou preservacdo da sua dignidade,

nomeadamente o pensamento positivo (2P/2REF), a for¢a de vontade (1P/1REF), a humildade

(1P/2REF), a autoestima (1P/1REF), a resiliéncia (1P/1REF) e, ainda, ter aprumo (no sentido
de manter a postura) (1P/2REF) e ser digno (1P/1REF).

Os participantes também aludiram para a importincia das INTERVENCOES
PSICOLOGICAS (5P/6REF), tendo um participante citado o apoio psicolégico (1P/2REF) -

"O apoio psicologico é muito importante" - e trés enfatizado a TSV (3P/3REF) - "Esta terapia
também me ajudou muito (...)”. Um participante ressaltou, ainda, a importancia de ndo se sentir
Julgado (1P/REF) - "Dar-nos estes momentos para falarmos sem estar a pensar no que vao
pensar de nos".

Da andlise dos dados emergiu, ainda, a necessidade dos participantes de se sentirem
funcionais — FUNCIONALIDADE — (2P/2REF) - "Conseguir fazer algumas coisinhas em
casa também ajuda muito" - e a importancia da FE (2P/2REF) - "Acho que terem fé é muito

importante" - para estes manterem a sua dignidade.

Aspetos que constituem obstaculos para a promocdo e/ou preservacdo da dignidade
percecionada pelos doentes
Em relacdo ao objetivo de identificar aspetos que constituem obstaculos para a

promogdo e/ou preservacdo da dignidade percebida pelos doentes em CP, emergiram temas
relacionados com a falta de sensagao de normalidade, a falta de contacto/interagdo com outros
e com os cuidados médicos.

De facto, dos dados emergiu a FALTA DE SENSACAO DE NORMALIDADE

(2P/2REF) como um obstaculo para a promogao e/ou preservacao da dignidade, nomeadamente
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o estigma sentido pelos participantes (2P/2REF) - "Serem mais diretos, falar sem rodeios. A
gente as vezes vai na rua e eles parecem que fogem ou entdo perguntam sempre se estamos
melhorzinhos. ~ Somos  pessoas normais" -, bem como a FALTA DE
CONTACTO/INTERACAO COM OUTROS (1P/IREF), tendo um participante salientado

o facto de ndo receber visitas durante o internamento (1P/1REF) - "Foi muito complicado,

muito, o internamento para mim (...) ndo tinha visitas (...) tudo sozinha". Ademais, uma
participante salientou vérios dominios relativos aos CUIDADOS MEDICOS (1P/6REF),

nomeadamente a falta de interacdo destes (1P/1REF) - "(...) Custava alguma coisa dar os bons

dias? Eu até ja nem digo perguntar se tinham passado bem a noite, mas dar os bons dias" —, a

falta de privacidade (1P/2REF) - "Durante o banho, uma falta de humanizagdo, as pessoas ndo

tém cuidado, por exemplo, os biombos ndo sdo bem fechados” - e a falta de

supervisdo/preocupacao (1P/2Ex) - "Na refei¢do, ninguém se preocupa, eu nem sequer abria

(...) ndo é so a falta de tempo". Esta mencionou, ainda, a falta de uma morte digna (1P/1Ex) -

"(...)a gente vem para o hospital para morrer assim, pra mim foi..." como uma dimensao que
ndo promove e/ou preserva a sua dignidade e, por isso, algo que pode contribuir para a perda
da mesma.

Seguidamente iremos discutir os resultados a luz da literatura.

Discussao
Explorar um conceito como a dignidade é complexo, uma vez que ndo existe uma

defini¢do clara aceite universalmente (Bagnasco et al., 2020). De facto, Marmot (2004) reflete
sobre esta problematica, questionando que "se ndo pudermos definir dignidade precisamente,
teremos dificuldade em medi-la. Se ndo pudermos medi-la, como saberemos que a estamos a
alcancar?". Nao obstante, dada a relevancia deste conceito para os servicos de saude,
nomeadamente para os CP, ¢ essencial explorarmos o conceito da dignidade percebida pelos
doentes neste contexto. A titulo de exemplo, no estudo de Chochinov e colaboradores (2004)
em que estes pretendiam explorar se os doentes em fim de vida mantinham o seu senso de
dignidade, 47% dos participantes relataram ter perdido pelo menos algum grau de senso de
dignidade, tendo 7.5% salientado tratar-se de uma preocupagao significativa. Desta forma, esta
investigacdo teve como intuito explorar a dignidade percebida pelos doentes em CP e a
importancia que esta tem para o seu bem-estar e qualidade de vida.

Ao serem analisadas as respostas dos participantes relativamente a aspetos facilitadores
ou nao de promog¢ao e/ou preservacao da sua dignidade, foi percetivel que os cuidados

prestados pela equipa médica sdo fundamentais. A literatura existente sustenta esta ideia, por
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exemplo Periyakoil e colaboradores (2010) defendem que a dignidade ¢ dividida em dignidade
intrinseca e extrinseca, podendo esta ultima ser influenciada pela forma como os profissionais
de saude tratam o doente. Varios autores enfatizam também a importancia do respeito pela
privacidade dos doentes (Fuseini et al., 2023; Periyakoil et al., 2010; Sailian et al., 2024; Vlug
etal., 2011), tratarem o doente com respeito (Periyakoil et al., 2009, 2010; VIug et al., 2011) e
a auséncia de dor (Hemati et al., 2016) para a preservacao da dignidade, e, ainda, o aumento
de dor (Chochinov et al., 2004) para a perda da mesma. A qualidade dos servicos foi também
sublinhada por Sailian e colaboradores (2024), associada a empatia e a uma boa comunicagao,
esta interligada com a importancia dos médicos ouvirem as necessidades dos doentes e ndo se
apressarem nas suas interacdes. Aspetos estes também reforcados pela revisdo integrativa e
sistematica de Johnston e colaboradores (2015, 2017) e pelos nossos participantes.

A funcionalidade, isto ¢, a autonomia do doente para realizar atividades do dia-a-dia foi
outro aspeto salientado pelos doentes, aspeto este enfatizado pela literatura. Diversos autores
defendem que a perda de controlo do proprio corpo e, consequentemente, perda de autonomia
e aumento da dependéncia estdo associadas a perda da dignidade (Chochinov, 2004; Chochinov
et al., 2008; Soderman et al., 2020; Vlug et al., 2011).

Ademais, a sensa¢do de normalidade foi outra dimensao considerada importante para a
promogdo e/ou preservacdo da dignidade dos participantes deste estudo. Esta dimensdo foi
também enfatizada por Cameron e colaboradores (2021), associada a funcionalidade percebida
pelos doentes. Nao obstante, Sailian e colaboradores (2024) sublinharam que o estigma social
pode contribuir para a perda/diminuicao da dignidade, reforcando a perce¢do de sentimentos
de pena.

Em relagao ao impacto das relagdes interpessoais, nomeadamente a familia e os amigos,
a literatura vai, também, de encontro com os resultados do nosso estudo. De facto, Chochinov
e colaboradores (2002) defendem, no Modelo da Dignidade, que a qualidade das interagdes
pode influenciar a dignidade do doente. A literatura reforca que a existéncia de um sistema de
apoio e ser respeitado pelos integrantes do mesmo pode contribuir para a manutencao da
dignidade (Hemati et al., 2016; Rudilla et al., 2015) e, consequentemente, realga que a perda
da mesma estd interligada com falta de apoio social (Chochinov, 2004; S6derman et al., 2020).
Ademais, receber visitas foi identificado por Sailian e colaboradores (2024) como outro aspeto
que contribui para a dignidade percebida pelos doentes.

Alguns participantes realcaram a importancia das caracteristicas pessoais para a
preservacdo da sua dignidade. A literatura salienta que caracteristicas como a resiliéncia

(Chochinov et al., 2002, 2004; Séderman et al., 2020), a autoestima ((Chochinov et al., 2002,
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2004; Sailian et al., 2024; Soderman et al., 2020), o auto-respeito e a esperanga (Periyakoil et
al., 2010), podem ajudar o doente a encontrar significado na sua existéncia e a conservar a sua
dignidade.

No que concerne a fé, aspeto valorizado pelos doentes, Hemati e colaboradores (2016)
também sustentam os dados recolhidos, salientando que a satisfagdo de necessidades
espirituais, religiosas e culturais estdo associadas a manuteng¢ao da dignidade. Periyakoil e
colaboradores (2010) e Sailian e colaboradores (2024) corroboram esta ideia, refor¢ando que a
espiritualidade ¢ uma componente essencial para a preservacao da dignidade, a0 mesmo tempo
que Chochinov (2004) e Chochinov e colaboradores (2002, 2004) referem a “procura pelo
conforto espiritual” como uma técnica utilizada para manter a dignidade.

Por ultimo, intervengdes psicoldgicas, reconhecidas como importantes para a promogao
e/ou preservacao da dignidade dos participantes, foram igualmente identificadas na literatura,
nomeadamente apoio psicologico e a TSV. De facto, a TSV tem demonstrado beneficios na
preservacdo da dignidade dos doentes, a partir da reflexdo de memorias autobiograficas e da
promogao de um senso de significado e proposito de vida (Cardoso et al., 2023). Chochinov
(2004) refor¢ou, também, a importancia de intervencdes que promovam o significado e sentido
de vida para a preservacdo da dignidade. RevisOes sistematicas tém também revelado a
importancia de intervencdes psicoexistenciais para o aumento de sentido de significado,
proposito e dignidade de doentes no contexto dos CP e, consequentemente, para o aumento de
bem-estar e qualidade de vida (Lee, 2020; Martinez et al., 2017; Vuksanovic et al., 2017).

A literatura realga também que ao ser promovida e/ou mantida a dignidade dos doentes
nos CP podemos estar, também, a promover o aumento do bem-estar sentido e a qualidade de
vida percecionada pelos doentes neste contexto. Concretamente, o bem-estar do doente
depende de varios fatores que compreendem aspetos fisicos, psicoldgicos, sociais € espirituais
(Elvira et al., 2021). Por sua vez, a qualidade de vida, segundo a OMS, ¢ caracterizada pela
perce¢do que o individuo tem da sua posicdo na vida relativamente as suas expectativas,
objetivos, padrdes e preocupagdes. Este conceito abrange todas as areas da sua vida que o
permite satisfazer as suas necessidades (citado por Bernard et al., 2017). Assim, aspetos
associados a preservagdo da dignidade pelos nossos participantes como auséncia de dor, apoio
social satisfatorio, cuidados prestados pela equipa médica percecionados como de qualidade,
sentido de vida e necessidades espirituais e religiosas satisfeitas estdo também associados a
melhoria do bem-estar (Abrams et al., 2007; Elvira et al., 2021; Sailian et al., 2024) ¢ da
qualidade de vida (Chochinov, 2004; McCaffrey et al., 2016; Selman et al., 2011). Por sua vez,

aspetos que estdo associados a perda da dignidade destes doentes, nomeadamente perda de
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autonomia/funcionalidade, sintomatologia fisica e psicologica e perda de vontade de viver
estdo também associados a um pior mal-estar geral e qualidade de vida reduzida (Chochinov
et al., 2004; Hemati et al., 2016; Lee, 2020; Silva et al., 2019; S6derman et al., 2020). Como
tal, o conceito de dignidade e os conceitos de bem-estar e qualidade de vida parecem estar
intimamente interligados. Concretamente, fatores associados a perda/aumento do bem-estar e
qualidade de vida (e.g., apoio social, presenta ou nao se sintomatologia, autonomia) podem
também levar a perda/promog¢ao/manutenc¢do da dignidade percecionada pelos doentes e vice-
versa. Assim, intervengdes que contribuam para uma maior compreensdo das preferéncias e
desejos dos doentes, podendo auxiliar os prestadores de cuidados na promogdo e/ou
manutengdo da dignidade dos doentes nos CP (Chochinov et al., 2004), podem também
melhorar o bem-estar e qualidade de vida dos doentes nos CP (Chochinov, 2004; Chochinov
et al., 2002, 2004).

Conclusao
Este estudo contribui para o aprofundamento da literatura relativa a dignidade

percecionada pelos doentes nos CP em Portugal, nomeadamente para a compreensdo e
identificacdo de fatores que contribuem ou ndo para manter e/ou promover a mesma.
Concretamente, os resultados deste estudo demonstram que a exploragdo relativa ao que
contribui ou constitui obstaculo a dignidade dos doentes, permite obter informacdes coerentes
e relevantes sobre a dignidade percebida pelo doente e a sua importancia para o bem-estar,
podendo servir como um “mapa” orientador para os profissionais de satde intervirem na
promocao ¢ manuten¢do da dignidade dos doentes nestas circunstancias e, consequentemente,
no bem-estar e qualidade de vidas dos mesmos. A titulo de exemplo, os resultados deste estudo
refletem a importancia dos cuidados prestados pela equipa médica para a promog¢do e/ou
manutencdo da dignidade dos doentes. Desta forma, consideramos fundamental que os
profissionais de saude procurem compreender a individualidade de cada doente e a percecao
que cada um tem da sua dignidade, identificando o que contribui ou ndo para a mesma (e.g.,
caracteristicas pessoais; religido/fé/espiritualidade; autonomia/funcionalidade; sensagdo de
normalidade; intervengdes psicoldgicas/apoio emocional) uma vez que o conceito de dignidade
nao € universal, variando de individuo para individuo, e dependendo da circunstancia vivencial
(Chochinov, 2002). Ademais, os participantes salientaram a importancia das pessoas
significativas (familia e amigos) para a sua dignidade, o que refor¢a a necessidade dos
profissionais de satde terem estas, principalmente os cuidadores principais do doente, em conta
ao procurarem manter e/ou promover a dignidade dos doentes e, consequentemente, o seu bem-

estar e qualidade de vida.
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Nao obstante, este estudo apresenta algumas limitagdes, nomeadamente o facto de sé
estarmos a considerar uma pergunta direcionada para a percecao dos doentes em relagdo a sua
dignidade, focada particularmente no que contribui para a mesma. Além disso, a maioria dos
participantes (84%) foi diagnosticado com doenga oncoldgica. Desta forma, poderia ser
pertinente existir uma amostra mais heterogénea no que diz respeito a este dominio. Poderia,
também, ser relevante explorar/compreender o conceito de dignidade em participantes mais
jovens (e.g.,18-35 anos) e recolher dados em outras zonas do pais. Em relacdo as forgas deste
estudo, salientamos, novamente, o facto deste estudo contribuir para a compreensdo e
aprofundamento do conceito de dignidade segundo os doentes nos CP, sugerindo a importancia
dos profissionais de saude de a terem em consideragao na sua prestagao de cuidados.

Dado que a percecao da dignidade dos doentes em CP pode ser influenciada pelo papel
dos seus cuidadores/familia/pessoas significativas e pelos profissionais de saude, sugerimos
que estudos futuros avaliem a dignidade percebida pelos cuidadores e pelos profissionais de

satide de doentes nos CP para uma analise comparativa.
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Anexos
Anexo A — Sistema de Codificacao

Dimensao Descricao Exemplo dos dados Nimero de
referéncias
A. Aspetos que promovam, Refere-se a percecdo dos doentes em
e/ou preservem a relagdo a aspetos que promovam
dignidade percebida pelo ¢/ou preservem a sua dignidade
doente
Tematicas
CUIDADOS MEDICOS Refere-se a percecao dos doentes em
relacdo aos cuidados médicos
prestados para a 32
promogao/preservacdo  da  sua
dignidade
Apoio médico “Ter muito apoio da equipa médica” 9
Apoio emocional "(...) os médicos, que estdo sempre a dar-me 1
forca quando estou mais em baixo"
Atengao "Precisam de muita gente (...) que da atengao 2
as pessoas, porque elas precisam"
Disponibilidade para ouvir "Precisamos muito que a equipa médica esteja 4

disponivel para nos ouvir"




Ser informado "Terem disponibilidade para explicar as coisas 4
¢ a medicagdo muitas vezes"
Cuidados especializados "Ter uma equipa de paliativos" 1
Ser bem cuidado "Precisamos de ter alguém que cuide de nés" 4
Controlo Sintomatico "S6 nao ter dores" 5
Respeito " (Acha que ser tratado com respeito (...)?) Sim 2
eu acho que isso, falo por experiéncia propria,
acho que os médicos...ja fazem isso"
FAMILIA E AMIGOS Refere-se a perce¢do do doente em
relacdo a sua familia e amigos para
a promogao e/ou preservagao da sua 16
dignidade
Apoio da Familia "Haver muito apoio da familia" 11
Sentir-se Cuidado "Ter pessoas que se preocupem e que cuidem 3
de nos, como a minha neta"
Apoio dos Amigos "Haver muito apoio (...) dos amigos" 2
INTERVENCOES Refere-se ao impacto percebido
PSICOLOGICAS pelos doentes de intervengdes 6

psicoldgicas para a promog¢do e/ou

preservacao da sua dignidade




Nao se sentirem julgados "Dar-nos estes momentos para falarmos sem 1
estar a pensar no que vao pensar de nos"
Apoio psicologico "O apoio psicoldgico ¢ muito importante" 2
"Esta terapia também me ajudou muito (...)
TSV ajudou-me a encarar a doenca de outra maneira 3
(...) comecei a pensar melhor e mais
positivamente"
FUNCIONALIDADE Refere-se a utilidade/autonomia
percecionada pelos doentes para a  "Conseguir fazer algumas coisinhas em casa 2
promogdo e/ou preservagao da sua também ajuda muito"
dignidade
CARACTERISTICAS Refere-se as caracteristicas pessoais
PESSOAIS identificadas pelos doentes para a 10
promogao e/ou preservagao da sua
dignidade
Pensamento positivo "Acho muito importante o pensamento 2
positivo"
Forga de vontade "Ter muita for¢a de vontade" 1
Ser digno " (...) e ser digno do lugar que ocupa" 1
Ter aprumo " (...) tem que manter um aprumo (...) manter 2

um aprumo"




"Sim, educacdo, a educagdo porque a gente

Humildade mantém a dignidade (...) nés pensamos que
somos muito mas ndo somos assim tanto
muito"
Autoestima " (...) Sinto-me de algum modo, sinto
autoestima suficiente para estar otimista"
" (...) e cada vez que me sinto mais forte e isso
Resiliéncia faz com que tenha algum otimismo e
esperanga"
Refere-se a perce¢do dos doentes da
FE dimensao da fé para a promocgao "Acho que terem fé ¢ muito importante"
e/ou preservagdo da sua dignidade
Dimensao

B. Aspetos que constituem
um obstaculo para a
promocgio e/ou
preservacao da dignidade

percebida pelo doente

Refere-se a percecdo do doente em
relagdo a aspetos que ndo promovam

e/ou preservem a sua dignidade

Tematicas

CUIDADOS MEDICOS

Refere-se a aspetos relacionados

com a prestacdo de cuidados




médicos que ndo promovem e/ou
preservam a dignidade percebida

pelo doente

Falta de interacao

"Uma pessoa precisa.. eu nem digo atengao
mas pelo menos, quando as pessoas chegam,
um bom dia, passou bem a noite. Passa toda a

gente e nem sequer um bom dia, nada nada
nada nada (...). Custava alguma coisa dar os

bons dias? Eu até ja nem digo perguntar se
tinham passado bem a noite, mas dar os bons

dias"

Falta de privacidade

"Durante o banho, uma falta de humanizacao,
as pessoas ndo tém cuidado, por exemplo, os

biombos nao sao bem fechados"

Falta de supervisao/

preocupacao

"Na refeicao, ninguém se preocupa, eu nem

sequer abria (...) ndo € s6 a falta de tempo"

Nao ter uma morte digna

" (...) Eu bem sei que toda a gente tem que
morrer mas... (...) E ndo € s6 isso e sem
ninguém, (...) a gente vem para o hospital para

morrer assim, pra mim foi..."




Refere-se a percecao do doente em

FALTA DE relacdo a falta de contacto com
CONTACTO/INTERACAO  outras pessoas para a constituicio de 1
COM OUTROS um obstaculo para a promog¢ao e/ou
preservacao da sua dignidade
"Foi muito complicado, muito, o internamento
Falta de visitas para mim (...) ndo tinha visitas (...) tudo 1
sozinha"
Refere-se a percecao do doente em
FALTA DA SENSACAO DE relagio a falta da sensacdo de
NORMALIDADE normalidade como um obstaculo 2
para a promogao e/ou preservagao
da sua dignidade
"Serem mais diretos, falar sem rodeios. A gente
Estigma as vezes vai na rua e eles parecem que fogem 2

ou entdo perguntam sempre se estamos

melhorzinhos. Somos pessoas normais"

Vi



