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RESUMO

Promover a melhor qualidade de vida possivel nos doentes e nos seus familiares ¢ o

objetivo primordial dos Cuidados Paliativos.

A Life Review ¢ uma intervengdo psicoexistencial considerada eficaz na abordagem aos
doentes em fim de vida, sendo-lhes conferida a oportunidade de reavaliar a sua perspetiva de

vida, modificando a sua atitude face a morte e contribuindo para um final de vida pacificador.

Dado a escassez de literatura relativa a intervengdo psicoexistencial em Portugal em
doentes terminais e tendo por base as suas necessidades e as necessidades dos seus
familiares/cuidadores, o objetivo da presente investigacdo ¢ desenvolver um protocolo de
intervengdo psicoexistencial inspirado na Life Review. O protocolo €, assim, desenhado tendo
em conta as investigacdes ja existentes sobre esta intervencao e as especificidades decorrentes

do contexto dos Cuidados Paliativos.

Além disso, estando documentado que a doenga terminal se traduz numa experiéncia
desafiante também para o sistema familiar, julgamos relevante acautelar, no presente protocolo,
as necessidades dos cuidadores principais, no sentido de fazer jus aqueles que sdo os principios

de atuagao dos Cuidados Paliativos.

Palavras chave: Cuidados Paliativos; Intervengcao Psicoexistencial; Life Review;

Necessidades dos doentes; Necessidades dos Familiares/Cuidadores.



ABSTRACT

The main objective of Palliative Care is to promote the best possible quality of life for

the patients and their families.

Life Review is an effective Psycho-existencial intervention to end of life patients that
aims to reeavaluate their perspective of their own life, changing their attitude towards death and

providing a peaceful end of life.

Considering the scarcity of literature on psycho-existencial intervention on end of life
patients in Portugal and taking into account patients and relative needs, the goal of this
investigation is to develop a psycho-existencial intervention protocol based on Life Review.
The protocol is based on existing literature on the intervention and on the specificities of

Palliative Care context.

Furthermore, having documented that terminal illness translates to a demanding
experience for the family also, we thought it was appropriate, on the present protocol, to beware

of relatives needs, according to the acting principles of Palliative Care.

Key words: Palliative Care; Psycho-existencial Intervention; Life Review; Patients’ needs;

Family/Caregivers’ needs.
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INTRODUCAO

O presente estudo enquadra-se numa linha de investigacao cuja finalidade é promover
boas praticas em Cuidados Paliativos (CP), considerando a vivéncia psicologica da doenca e o

bem estar dos doentes e dos seus familiares.

O objetivo inicial desta investigagdo previa o desenvolvimento, a implementagdo e a
avaliagdo de um protocolo de intervencdao psicologica inspirada na Life Review (LR) em
contexto hospitalar. Contudo, o surgimento da Pandemia COVID-19 e as circunstancias
inultrapassaveis relacionadas com a impossibilidade de acesso ao contexto num breve periodo

de tempo, impediram o alcance do propdsito previamente delineado.

Assim, o objetivo da presente dissertacdo foi redefinido, centrando-se no processo de
desenvolvimento de um protocolo de intervencdo de cariz psicoexistencial inspirado na
intervencgdo psicologica LR, tendo por base as necessidades identificadas nos doentes e nas suas
familias em CP. Este protocolo inclui a descri¢ao da intervengao, os critérios de inclusdo e de
exclusdo para a sua implementacao e o modo como poderia ser avaliada a sua eficacia e o seu

impacto, tendo em consideragdo as dimensdes que se pretendem explorar.

O aumento da esperanga média de vida acarreta um aumento das doencas cronicas,
doengas oncologicas, deméncias, AVC’s, doencas degenerativas e outras doencas progressivas
e incuraveis (Martinho et al., 2015). De acordo com a Organizagdo Mundial de Satde (OMS,
2002), os CP focam-se na melhoria da qualidade de vida ndo s6 dos doentes, como também dos
seus familiares, ajudando-os a lidar e a enfrentar problemas e dificuldades relacionadas com
doencas ameagadoras de vida. Face a esta realidade, ¢ fulcral que os profissionais de saude
estejam preparados para responder as necessidades dos doentes e das suas familias nestas

circunstancias.

Tendo em conta que as agdes paliativas envolvem uma equipa multidisciplinar, percebe-
se que os cuidados no fim de vida constituem uma area de atuagdo crescente de extrema
relevancia para os psicologos, dando maior enfoque ao doente do que a doenga (Gongalves &
Araujo, 2016). O caréater subjetivo do sofrimento vivenciado pelas pessoas que se deparam com
uma situacao irreversivel leva a uma descontinuidade do seu percurso de vida e a um confronto
com uma realidade estranha, resultando numa crise existencial (Carqueja & Costa, 2014). No
entanto, uma doenca ameacadora de vida ndo afeta somente o doente, mas impacta também os

seus familiares. O acompanhamento do doente ao longo de todo o processo de doenga constitui-



se uma experiéncia negativa para os familiares (Gotze, et al., 2016) pelo que a qualidade de
vida dos elementos da familia se encontra relacionada com o bem estar do doente (Areia et al,

2017).

A LR ¢ uma das intervengdes mais frequentes no ambito do acompanhamento de doentes
em fim de vida e enquadra-se nas intervencdes psicoterapéuticas de carater existencial e
espiritual com relevancia na fase de final de vida destas pessoas, promovendo o seu bem estar
psicoespiritual. Estando demonstrado que o distress psicoespiritual esta presente entre 17% a
47% dos doentes com doengas ameagadoras de vida, sdo varios os estudos e as revisdes
sistemadticas (e.g. Chen et al., 2017; Jenko et al., 2007; Wang et al., 2017; Warth et al., 2019;
Xiao et al., 2013) que revelam o efeito da LR na melhoria da qualidade de vida e valor da vida

nos doentes, assim como na redu¢ao da sensacao de alineagao e distress existencial.

Os efeitos da LR em familiares que estdo a vivenciar o processo de luto foram,
igualmente, descritos em diversas investigagdes, sendo relevada a sua eficacia nas dimensdes
do bem estar espiritual, ansiedade e depressao dos cuidadores (Ando et al., 2010; Ando et al.,
2015). Estes resultados sugerem a eficacia deste tipo de psicoterapia em questdes relacionadas
com o luto, promovendo um processo de luto mais adaptativo, podendo ser incluida na pratica

clinica dos profissionais neste contexto.



1. ENQUADRAMENTO TEORICO
1.1. Cuidados Paliativos

Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n°52/2012 de 5 de setembro de
2012, p.5119), estes podem ser definidos como “Cuidados ativos, coordenados e globais,
prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em
situagdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avangada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-
estar e a sua qualidade de vida, através da prevengdo e alivio do sofrimento fisico, psicologico,
social e espiritual, com base na identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros

sintomas fisicos, mas também psicossociais e espirituais’.

Os CP dizem respeito, portanto, a uma abordagem pluridisciplinar que se caracteriza
pelo seu carater rigoroso e humanizado e que tem como principal objetivo a interven¢ao no
sofrimento de pessoas que possuem doencas graves, avangadas ou irreversiveis e das suas
familias (Neto, 2017). Isto ¢ realizado através da prevengdo e do alivio do sofrimento, da
intervengdo na dor e noutros problemas de cariz fisico, psicossocial ou espiritual (Ordem dos
Psicélogos Portugueses [OPP], 2019). As boas praticas em CP ndo se centram apenas no
controlo sintomatico, dando grande énfase ao sofrimento psicoldgico e espiritual do doente
(Neto, 2017). Neste sentido, o trabalho desenvolvido em CP tem de ser realizado por uma
equipa multidisciplinar que se rege por diretrizes basicas que se destinam ao controlo
sintomatico (de origem fisica, psicoldgica ou outra), & comunicagdo eficaz e terapéutica numa
relacdo de entre ajuda e ao cuidado a familia (Martinho et al., 2015). A European Association
for Palliative Care (2013), salienta um conjunto de orientagdes centrais nos CP, das quais se
destacam a qualidade de vida, a autonomia, a dignidade, a relacdo entre os doentes e os
profissionais, o posicionamento face a vida e a morte, a comunicacdo, a abordagem
multiprofissional, a perda e o luto. As praticas em CP estendem-se apos o falecimento do

doente, apoiando a familia no processo de luto.

As equipas de CP podem intervir com o doente € com a sua familia logo apds o
diagnéstico, em conjunto com equipas prestadoras de cuidados curativos cujo objetivo ¢ a
inten¢do curativa do doente (OPP, 2019). O tratamento paliativo, que difere do tratamento
curativo, preocupa-se com a promogao da dignidade humana e com a diminuigao do sofrimento

de forma holistica (Hudson & Payne, 2011).



A OMS (2002) e o Programa Nacional de CP (Direcao-Geral da Saude [DGS], 2004-

2010), destacam os seguintes pressupostos como diretrizes da atuacdo da equipa

multidisciplinar em CP:

Promover o alivio e a redu¢do da dor e de outros sintomas desagradaveis que provoquem
sofrimento.

Defender o direito a vida e ajudar a encarar a morte como um processo normativo e
natural.

Nao antecipar ou adiar a morte.

Integrar os aspetos psicossociais e espirituais no cuidado e apoio ao doente e aos seus
familiares.

Oferecer um sistema de suporte que permita ao doente com doenca avancada
progressiva ou em fase terminal, viver da forma mais ativa possivel até ao momento da
sua morte.

Oferecer uma estrutura de suporte para auxiliar os familiares durante o processo de
doenga e para enfrentar o luto.

Adotar uma abordagem multiprofissional com o objetivo de focar as necessidades dos
doentes e dos seus familiares.

Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenga.

Iniciar os cuidados o mais precocemente possivel, em conjunto com outras medidas que
tém o intuito de prolongar a vida como a quimioterapia ou a radioterapia e incluir
investigacdo que visem uma melhor compreensdo e controlo de situagdes clinicas

geradoras de stress.

Estes pressupostos podem agrupar-se em 5 principios fundamentais (Capelas & Neto,

2006; European Association for Palliative Care, 2013):

1.

Cuidados integrais e continuados focalizados na dimensao fisica, psicologica, social e
espiritual.

Abordagem sistémica que inclui tanto os doentes como as suas familias.

Melhoria da qualidade de vida, promogdo do conforto e da dignidade e aceitagdo e
ajustamento a nova realidade.

Promocao de atividade e de autonomia.

Cuidados de saude eficientes fundamentados pela evidéncia cientifica.



Em suma, o objetivo principal dos CP diz respeito a prevengao e ao alivio do sofrimento,

ao mesmo tempo que ¢ promovida a melhor qualidade de vida possivel tanto ao doente, como

a sua familia, através do alcance de diversos objetivos especificos (Associacao Portuguesa dos

Cuidados Paliativos [APCP], 2016):

1.

Avaliagdo e controlo do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual mediante
a prestacao de cuidados continuos ao doente e a familia.

Capacitacao continua do doente e dos familiares através do fornecimento de toda a
informagdo necessdria para que possam compreender a situagdo clinica e a
terapéutica associada.

Preparacdo do doente e da familia para o processo de morrer e para a morte, atraves
da promog¢do de oportunidades de crescimento pessoal e da disponibilizagdo de
apoio ao luto.

Apoio e facilitacdo das tomadas de decisdo tendo em considera¢do a opinido e 0s
objetivos de todos os intervenientes.

Promogao e implementacdo dos pressupostos dos CP por todos os profissionais de
saude e pelas diferentes tipologias de servigos.

Garantia da organizagdo e continuidade dos cuidados entre os varios locais e
estruturas disponiveis.

Prestacdo de cuidados de forma estruturada, providenciada por equipas

interdisciplinares centrados no doente e na familia.

Por tudo aquilo que ¢ inerente a importancia da prestacdo destes servicos, a APCP

afirma que os CP devem ser considerados “(...) uma das fronteiras do desenvolvimento futuro,

um imperativo ético, organizacional e um direito humano” (Martinho et al., 2015, p.2).

Inicialmente, os CP associavam-se as doengas oncologicas e a doentes terminais, contudo, tem-

se vindo a clarificar a sua esfera de atuacao e os seus objetivos e destinatarios (OPP, 2019). De

acordo com a APCP (2016), as doengas mais proeminentes nos CP, em Portugal, sdo a SIDA,

as doencas oncoldgicas, cardiovasculares, neurologicas e outras doencas progressivas. Deste

modo, os CP destinam-se a todas as pessoas que, independentemente do tipo de diagnostico ou

idade, possuem uma doenca que lhes limita a vida, necessitando, assim, de uma prestagao de

cuidados e de um acompanhamento rigoroso no decorrer da sua patologia cronica e progressiva

(Associacao Nacional de Cuidados Paliativos [ANCP], 2006).



1.2. Necessidades dos doentes e dos familiares em Cuidados Paliativos

O surgimento de uma doenca incuravel e progressiva pressupde necessidades acrescidas
na vida do doente e da familia que devem ser acauteladas para, posteriormente, ser desenhada

uma interven¢ao adequada (Kon & Albin, 2010; Martinho et al., 2015).

As necessidades dos doentes podem ser organizadas em diversas dimensdes: fisicas,

psicologicas, sociais, espirituais e existenciais (Kon & Albin, 2010).

As necessidades fisicas sdo entendidas como o conforto e a capacidade para manter o
bem estar com vista a realizacdo das atividades do dia a dia (Harrison, 2010). Os cinco sintomas
fisicos mais prevalentes em doentes paliativos sdo a fadiga, a dor, a fraqueza, a falta de energia
e a perda de apetite, sendo a fadiga percecionada como o sintoma mais fortemente associado a

redugdo dos niveis de atividade e a diminuicao da qualidade de vida (Teunissen et al., 2007).

As necessidades psicoldgicas dizem respeito a capacidade do doente para lidar com a
experiéncia da doenca e com tudo o que esta acarreta (Harrison, 2010). Sendo o sofrimento
psicoldgico normativo em pessoas com doengas ameacadoras de vida, os sintomas psicoldgicos
mais frequentes prendem-se com a sintomatologia depressiva e ansiosa (Von Blanckenburg &
Leppin, 2018). Para muitos doentes, a uma doenga incuravel e progressiva esta,
inevitavelmente, associada uma sentenca de morte, o que, por sua vez, intensifica o sofrimento
psicologico. A percecao de perda de controlo, a raiva, o medo, as alteragdes na autoimagem e
no autoconceito, a perda de autonomia, a dependéncia e a redefinicdo de expectativas e planos
futuros fazem parte das necessidades psicologicas e existenciais de doentes que se deparam

com o limiar da sua existéncia (Ferreira, 2013; Neto et al., 2004).

Os aspetos sociais sdo considerados cruciais para os doentes que se encontram em
situagdo paliativa (Von Blanckenburg & Leppin, 2018). As principais necessidades sociais
decorrentes das consequéncias da doenga incluem isolamento, alteragdes nos papéis sociais €
familiares, modificacdes nas relagdes interpessoais € problemas relacionais, pelo que a
disponibilizagdo de suporte social se traduz num dos componentes essenciais da intervencao

psicoldgica em CP (Neto et al., 2004).

Tendo em conta que a espiritualidade ¢ uma dimensdo imanente a condicdo humana e
um elemento primordial a existéncia da propria vida, o confronto com uma doenca ameagadora
de vida desencadeia o desenvolvimento de necessidades espirituais por parte dos doentes
(Twycross, 2003). Estas necessidades caracterizam-se pelas expectativas que levam o ser

humano a procurar um proposito e um valor para a sua vida (Barbosa, 2010). Segundo Breitbart
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(2003), as necessidades existenciais e espirituais dos doentes em fim de vida incluem, sobretudo
1) o reconhecimento enquanto pessoa que, por seu turno, engloba a promogao € manutengao da
sua identidade, 2) a busca de um sentido para a sua existéncia, percecionada devido a
aproximacao da finitude da propria vida, 3) a revisdo de vida, de forma a reavalia-la e a atribuir
novos significados, 4) a resolucdo de conflito pré-existentes, permitindo a reconciliacdo ou a
resolucao de magoas ou ressentimentos antigos e 4) a necessidade de continuidade, de maneira

a preservar a sua propria existéncia para pessoas significativas ou para a sociedade.

As investigacdes de carater qualitativo e fenomenolodgico acerca dos aspetos espirituais
em fim de vida apontaram como principais necessidades dos doentes o desespero espiritual
(sensagdo de alineacgdo, perda de sentido de vida, dissonancia), o trabalho espiritual (perdao,
auto exploracao, busca pelo equilibrio) e o bem estar espiritual (conexdo, consonancia e auto
atualizag¢do) (Marks et al., 2005; Rego & Nunes, 2019). A negligéncia destas necessidades e o
consequente sofrimento existencial, poderdo conduzir a um estado de intenso sofrimento que
abrange a ansiedade face a morte, a perda de papéis importantes, a perda de sentido de vida, o
surgimento de sentimentos de desespero, desvalorizacao e de arrependimentos face ao passado
(Puchalski et al., 2009; Von Blanckenburg & Leppin, 2018). Por conseguinte, a satisfacao das
necessidades espirituais do doente em fim de vida ¢ essencial para que este encontre sentido na

sua existéncia e propdsito na sua vida (Martins, 2011).

Nesta linha, Azevedo (2018) com o objetivo de identificar as principais necessidades
dos doentes em CP em Portugal, verificou que, de um total de 1700 individuos, apenas 7,4%
reportou as necessidades fisicas (como a dor) como principal fonte de preocupagdo. As
necessidades psicoldgicas e espirituais e as necessidades relacionadas com a familia
correspondiam aquelas mais percecionadas pelos doentes, sendo a ansiedade ou a preocupagao
da sua familia e amigos a principal necessidade identificada, seguida da prépria ansiedade face
a doenca, da necessidade de paz e da necessidade de partilhar as emog¢des (Azevedo, 2018). Isto
reforca aquilo que Kon e Albin (2010) afirmaram sobre o facto de as dimensdes existencial,

psicoldgica e espiritual serem aquelas que impactuam mais os doentes paliativos.

Von Blanckenburg e Leppin (2018) afirmam que todas estas dimensdes de sofrimento
se encontram interrelacionadas, afetando nao s6 os doentes, mas também a sua familia, podendo
ocasionar sentimentos negativos entre os diferentes elementos de forma subjetiva de acordo

com as suas experiéncias e ajustamentos anteriores (Azeredo et al., 2004).



A literatura tem estabelecido que a exigéncia relacionada com o papel de cuidador esta
associada a impactos negativos a nivel fisico, psicoldgico, social e financeiro (Ferrario et al.,
2004). O impacto da doenca na familia vai alternando consoante a sua evolugdo e as
necessidades expressas pelos familiares vao sofrendo transformacdes de acordo com o curso da
doenca e com as exigéncias emergentes. Neste sentido, numa fase inicial, o diagndstico de uma
doenca deste carater origina medo e ansiedade, ndo sé no préprio doente, como também na
familia (Alves, 2013). Na fase cronica da doenca, uma das grandes dificuldades sentidas pelos
familiares refere-se ao equilibrio entre as necessidades do doente e as dos outros elementos da
familia, sendo requerida a mudanca e a adaptacdo de papéis (Alves, 2013). Com a progressao
da doenca surge a fase terminal, a ameaga de morte do doente e as emogdes antecipatorias de
luto, levando a familia a experienciar sentimentos de revolta e impoténcia. Caracterizando esta
fase por um periodo de preparacdo para a eventual perda, ¢ habitual o surgimento de alguma
angustia de separagdo que pode implicar sentimentos de desespero, ansiedade, instabilidade

emocional e culpabilizagao (Casmarrinha, 2008).

A doenca traduz-se numa imensidade de preocupacdes para a familia, gerando,
frequentemente, exaustdo, labilidade emocional, sintomatologia depressiva e/ou ansiosa,
alteracdes nas rotinas, dificuldade na organizac¢do das dinamicas familiares, ruturas do estilo de
vida, isolamento familiar, sentimentos de impoténcia e frustracdo, medo das complicagdes e da
morte, fadiga, dificuldade em dormir, alteragdes de apetite, burnout e alteragdes nos padrdes de
comunicagdo (Cobos et al., 2002; Hudson et al., 2010). Neto (2003) faz ainda referéncia a
existéncia de necessidades cognitivas que dizem respeito aos conhecimentos do familiar sobre
a doenga (evolugao, tratamento, prognostico), a participagdo nos cuidados e a preocupacgao
inerente a prestacdo dos mesmos. Por seu turno, Casmarrinha (2008) concluiu que, para além
de precisaram de estar presente em todos os momentos, a maior necessidade expressa pela
familia quando se confronta com a inevitabilidade da morte do seu familiar ¢ perceciona-lo bem

cuidado, acompanhado e reconhecido nas suas necessidades psicologicas e existenciais.

Por fim, Alves (2017) auscultou uma pequena amostra de médicos de um servigo de CP
de uma Unidade Hospitalar da Regido Metropolitana do Porto com o proposito de perceber os
principais desafios no cuidado aos doentes e seus familiares em CP e os aspetos valorizados
pelos médicos da equipa aquando do encaminhamento para intervengdo psicologica. A
investigagdo concluiu que, segundo os médicos, existem elementos que se englobam em trés
dimensdes (dimensao fisica, dimensdo psicologica e dimensado existencial) e que justificam o

encaminhamento de doentes para a intervencao psicologica. Deste conjunto de dimensoes, os



médicos destacam a dor, a perda de autonomia, a diminuicdo da perce¢do de controlo, a
percecao de finitude, a ansiedade, a depressao, a angustia existencial e a perda de sentido como
aspetos geradores de sofrimento psicologico acrescido, sendo justificavel a referenciagdo para
consulta psicolédgica (Alves, 2017). Porém, sublinham que, na sua perspetiva, a perda de sentido
de vida, a angulstia, o sofrimento existencial e a terminalidade correspondem as principais
necessidades dos doentes em CP (Alves, 2017). Relativamente a familia, as dificuldades de
comunicagdo e a conspiracao do siléncio foram reconhecidas pelos médicos como principais

necessidades apresentadas (Alves, 2017).

1.3. Papel do psicologo face as necessidades dos doentes e dos familiares em

Cuidados Paliativos

A psicologia possui um papel indispensavel no alivio do sofrimento associado ao
processo da doenga e a regulagdo emocional, pelo que a atuagdao do psicologo ¢ fulcral nesta
fase da vida (OPP, 2019). Em CP, o alvo de cuidados é a diade doente-familia, sendo

fundamental que o psicologo identifique e intervenha face as necessidades expressas por ambos.

O objetivo primordial da atuacdo do psicologo junto de pessoas que se deparam com
uma doenca avangada progressiva remete-se a intervencao e alivio do sofrimento nas suas
diversas dimensoes (Carqueja & Costa, 2014). Assim, a intervencgao psicologica direcionada
aos doentes visa a melhoria da sua qualidade de vida, através da facilitacdo do processo de
adaptacdo a doenca e a morte, da atenuagdo de possiveis sintomas psicopatoldgicos, do
favorecimento da resiliéncia, da definicao de objetivos realistas e alcancgaveis, da facilitacao da
gestao de expectativas e da promocao de estratégias de coping adaptativas (Martinho et al.,
2015). Desta forma, o psicologo ¢ imprescindivel na promogdo do bem-estar espiritual do
doente, na procura de sentido e significado para a vida e nas questdes relacionadas com a

terminalidade (Chochinov et al., 2005).

Tal como Ribeiro (1994) considerou, a familia de um paciente terminal deve ser
encarada como um agente fundamental nos cuidados ao doente, podendo mesmo ser
considerada um “paciente de segundo escaldo” que necessitard, por vezes, de um
acompanhamento mais aprofundado do que o proprio doente. Nesta linha, ao nivel da
intervencdo com os familiares, Teixeira e Pires (2010) referem a importancia de fortalecer
vinculos afetivos entre o doente e a sua familia, cabendo ao psicélogo refor¢d-los através de

intervengdes individuais e/ou conjuntas que facilitem e promovam a partilha e a comunicagao



das suas experiéncias, sentimentos e emogdes, para que o ajustamento ao processo pos-perda
seja realizado da forma mais adaptativa possivel. Contudo, a intervencao dirigida aos familiares
do doente, para além de ter subjacente um processo de adaptagdo poés-perda, deverd incidir,
também, no refor¢o e na capacitagdo do desempenho do papel de cuidador, facilitando a
construcao de sentido na prestacao de cuidados, no favorecimento do processo de adaptacdo a
doenca através de estratégias de coping adequadas, na identificacdo de medos, na gestao
emocional e no reconhecimento e reducgao de fontes de stress (Carqueja & Costa, 2014; Hudson

etal., 2010).

De maneira a perceber como ¢ que o psicologo responde as necessidades expressas pelos
doentes e pelos familiares, uma investigacao realizada por Iglesias (2019) teve como finalidade
compreender a perspetiva de quatro psicologos que trabalham em Unidades de CP na Area
Metropolitana do Porto acerca do seu papel nas equipas. O estudo concluiu que os psicologos
identificam o sofrimento existencial, a tristeza, as dificuldades de adaptagdo a doenga e a
percecdo de corte com a realidade anterior como caracteristicas da vivéncia psicoldgica do
doente a serem alvo de intervengdo (Iglesias, 2019). Em acréscimo, trés dos psicélogos da
amostra realcaram as necessidades emocionais, incluindo o alivio do sofrimento, a integracao
das perdas relacionadas com a doenca, o equilibrio, o bem estar psicologico e as dificuldades
de comunicagdo com a familia como aspetos a priorizar ao longo do acompanhamento
psicologico (Iglesias, 2019). No que respeita a intervengao psicologica junto dos familiares, o
estudo concluiu que a resposta as necessidades emocionais, a conspiracao do siléncio, o auxilio
na tomada de decisdes e no estabelecimento do plano de cuidados, a facilitagdo da ventilagao
emocional associadas a iminéncia da perda e a preparagdo para um processo de luto adaptativo
fazem também parte das competéncias do psicologo em CP (Iglesias, 2019). Esta investigacao
confirmou que, na opinido dos psicologos abordados € no que se refere ao perfil de
competéncias dos mesmos em CP, a intervengdo de carater humanista existencial, com vista a
diminuir o sofrimento existencial e espiritual ¢ central na abordagem aos doentes e familiares,
sendo primordial dar enfoque as questdes existenciais para auxiliar a reintegragao do processo

de doenga e a resolucao de possiveis questdes pendentes significativas (Iglesias, 2019).

1.4.  Psicoterapias existenciais breves

A espiritualidade e a existencialidade sdo dimensdes fundamentais da qualidade de vida
e componentes essenciais dos cuidados em fim de vida, estando associadas a sensag¢do de paz

interna e de procura por significado (OPP, 2019; Rego & Nunes, 2019).
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A intervengdo psicoldgica orientada para as necessidades espirituais e existenciais
enquadra-se na psicoterapia existencialista. Esta psicoterapia caracteriza-se por uma abordagem
psicoterapéutica sustentada em principios fenomenologicos existenciais, cujo objetivo principal
¢ ajudar a pessoa a encontrar-se consigo mesma e com a sua propria existéncia (Sousa, 2017).
A psicoterapia existencialista visa a promoc¢do do bem estar psicoldgico e existencial e a
promocgao da reflexdo acerca da existéncia, capacitando a pessoa a lidar com a sua angustia
existencial. Nesta logica, fomenta a autoconsciéncia € o autoconhecimento, permite a
exploragdo da propria esséncia e identidade, promove respostas adaptativas relacionadas com
o sofrimento, apoia possiveis escolhas relativas ao projeto existencial individual e facilita a
construgdo de sentido de vida incluida no processo de adaptagdo psicoemocional a doenga

(Sousa, 2017; Spinelli, 2007; Teixeira, 2006).

Assim sendo, a psicoterapia existencialista enquadra-se nas intervengdes Humanista-
Existenciais, possuindo uma enorme relevancia no auxilio e na manuten¢do da qualidade de
vida e da nocao interna de dignidade do doente (Castro Alves & Martins, 2016; Carqueja &
Costa, 2014).

Considerando as caracteristicas inerentes as doengas terminais, estas intervengdes
caracterizam-se por serem de carater breve, respondendo as necessidades dos doentes nestas
circunstancias, auxiliando-os a lidar da melhor forma possivel com a sua condicao, a renegociar
objetivos de vida e a lidar com a incerteza. Sao varias as intervengdes de carater existencialista
que se debrucam sobre a constru¢do de significado da doenga e sobre o sentido de vida da
pessoa doente, como ¢ o caso das intervengdes baseadas no significado, da Terapia da

Dignidade (TD), da Logoterapia e da LR (Grossman et al., 2018; Saracino et al., 2019).

Grossman et al. (2018), na sua revisao de literatura, identificaram a TD, a intervencao
centrada no significado e a LR como intervencdes capazes de diminuir o sofrimento existencial
e de aumentar o sentido e proposito de vida. Huang et al. (2020) concluiram que a LR resultava
num aumento da qualidade de vida em doentes terminais e, em consonancia, Chen et al. (2017)
demonstraram a eficacia desta intervengdo ao nivel da diminui¢do dos sintomas depressivos,
do aumento da auto-estima e da melhoria da qualidade de vida em pacientes com uma doenga
ameagadora de vida. Da mesma forma, Sanchez-Castillo (2015) comprovou que a Logoterapia
ajuda os pacientes terminais a lidar de forma mais adaptativa com a sua situacdo e com a
consciencializa¢do da morte, dando-lhes a oportunidade de reavaliar e alcancgar a plenitude da

sua existéncia.
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Em conformidade, uma meta andlise com o objetivo de sintetizar a evidéncia das
intervengodes existenciais em adultos com cancro concluiu que a psicoterapia existencialista
demonstra efeitos significativos no bem estar existencial, na qualidade de vida, na esperanca e

na auto eficacia ap0s os tratamentos em doentes com todos os tipos e fases de doenga oncologica

(Bauereil et al., 2018).

Embora a TD tenha sido uma das primeiras intervencgdes psicologicas desenvolvidas
para pacientes em CP, a investiga¢dao tem vindo a identificar e a desenvolver outros tipos de
intervengdes existenciais orientadas para responder as necessidades desta populacdo (Saracino
et al., 2019). Posto isto, e tal como mencionado, a intervencdo LR insere-se no grupo das
intervengdes existenciais, sendo considerada uma intervengdo psicoespiritual e existencial
eficaz em pacientes em fim de vida, podendo ser incluida na pratica clinica de profissionais em

CP (Jenko et al., 2007; Xiao et al., 2013).

Segundo Butler (1963), a LR ¢ definida como “o processo de revisdo, avaliacdo e
integracao das experiéncias de vida com o intuito de facilitar o alcance da integridade do ego
na fase final da vida”. Neste processo, sdo abordados eventos de vida positivos e negativos,
sendo realizada uma reintegragdo e uma reatribuicdo de experiéncias e de significado a vida de
cada pessoa (Ando & Morita, 2010; Chen et al.,, 2017). Inicialmente, esta intervencao
denominada Structured LR, estava destinada a populacdo idosa, englobando entrevistas/sessoes
que se focavam na exploragdo de temas de vida que incluiam a infancia, a adolescéncia, a idade
adulta e o momento presente (Haight, 1988). No entanto, considerando que a LR apresentava
efeitos benéficos na redugdo da sintomatologia depressiva ¢ no aumento do bem estar e
satisfacdo com a vida, a investigacdo comegou a orientar-se no sentido de compreender a sua
aplicabilidade e eficacia noutras populagdes como os doentes terminais (Lester, 2005; Chen et
al., 2017). Percebeu-se que esta intervencao, ao dar aos doentes a oportunidade de rever o
passado, faz com que tenham consciéncia do significado da sua existéncia, permitindo-lhes ndo
sO aceitar o presente como atenuar possiveis sentimentos de culpa, refor¢ando o sentido de vida
e melhorando a sua qualidade de vida (Ando et al., 2006). A maior parte dos estudos que
avaliaram o efeito da LR em pacientes com doengas ameacadoras de vida adaptou a entrevista
da Structured LR prevista nesta intervencao de forma a identificar questdes que os autores

consideravam uteis na facilitagdo do processo de revisdo de vida aquando das entrevistas (Ando

et al., 2007; Jenko et al., 2007; Lester, 2005).

Ando et al. (2007) foram os primeiros autores a avaliar, ao longo de quatro sessdes

implementadas uma vez por semana, os efeitos da Structured LR no bem-estar espiritual de
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pacientes com cancro em estado terminal e verificaram que, apds a intervencdo, o humor, o
pensamento positivo e a espiritualidade aumentaram significativamente. Nao obstante, um dos
obstaculos sentidos pelos autores no desenvolvimento desta intervengao prendeu-se com o facto
de alguns dos doentes ndo a terem completado devido ao declinio do seu estado de saude e,

consequentemente, a impossibilidade de prosseguirem com a intervengao psicologica.

Por esta razao, Ando et al. (2008) propuseram uma versao mais curta da LR — a Short
Term Life Review (STLR), com a duracdo de uma semana. A STLR envolve apenas duas sessoes
e a elaboragdo de um produto final no sentido de promover a continuidade do self e a integracao
do percurso de vida (Ando et al., 2008), ao contrario da Structured LR que ocorre ao longo de
quatro sessoes ¢ da qual ndo resulta qualquer tipo de produto final sob a forma de legado
(documento, album, mensagem, etc.). A primeira sessdo consiste na revisao de vida por parte
do doente através de perguntas baseadas na Structured LR e na TD e a segunda sessdo foca-se
na facilitacdo da reavaliagdo, reconstrugdo e apreciagdo do seu percurso de vida (Ando et al.,
2008). Entre a primeira e segunda sessdo € criado, pelo terapeuta, um album. Geralmente, na
criacdo do album, sdo utilizadas palavras chave selecionadas das respostas a cada uma das
perguntas, incluindo aspetos positivos e negativos (Ando et al., 2008). Em acréscimo, sdo,
também, utilizadas imagens ou desenhos de livros ou revistas que estejam relacionados com as
palavras ou ideias do doente para que o dlbum fique mais apelativo. Esse dlbum ¢ apresentado
ao doente na segunda sessdo, sendo confirmado e aprovado por este o seu conteudo. Ando et
al. (2008) chegaram a conclusdo que esta intervenc¢ao pode ter um efeito positivo no bem estar

espiritual e psicossocial de pacientes com cancro em fase terminal.

Num estudo posterior, Ando et al. (2010) avaliaram a eficacia da STLR em doentes
oncoldgicos através da avaliacdo do bem estar psicoespiritual, da sintomatologia depressiva e
ansiosa, do sofrimento e dos elementos constituintes de uma “boa morte”, verificando que da
intervengdo resultou um aumento do bem estar espiritual, um alivio do distress psicoldgico e a
percecdo de uma melhor preparacdo para a morte. Neste estudo, os autores fundamentaram a
eficacia da STLR em doentes terminais no facto dos doentes, ao participarem nesta intervengao,
poderem repensar ¢ modificar os seus objetivos originais para objetivos atingiveis, o que
contribui para um aumento do seu bem estar e para a reconstrucao da sua experiéncia de vida

face a uma doenga ameagadora da sua vida (Ando et al., 2010).

Além dos beneficios encontrados nos doentes, a LR demonstrou também ter impacto
positivo nos familiares apds a morte deste (e.g. Ando et al., 2010; Ando et al., 2011; Ando et
al., 2014; Ando et al., 2015). Segundo Ando et al. (2010) esta intervencao psicoldgica € eficaz
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na reducdo da depressdo e no aumento do bem estar espiritual de familias enlutadas cujo
familiar faleceu numa unidade de CP. Ademais, fatores como “boas memorias da familia™,
“perda e reconstrucdo” e “memorias agradaveis dos ultimos dias” estavam associados a um
aumento do bem estar espiritual decorrentes da LR em familias enlutadas (Ando et al., 2011).
O fator “boas memorias da familia” indica que as boas memdarias contribuiram para o processo
de revisao de vida e aumentaram o bem estar espiritual; o fator “perda e reconstrugdo” sugere
que familias que consideram ter sofrido bastante estdo dispostas a reconstruir a sua vida,
realcando oscilagdes no crescimento espiritual ao longo do processo de luto ora orientadas para
a perda ora orientadas para a reestruturagao; por fim, o fator “memorias agradaveis dos ultimos
dias” indica que os familiares que passaram bons momentos com o doente ret€ém memorias que

contribuem para o aumento do bem estar espiritual (Ando et al., 2011).

Deste modo, para além de contribuirem para a busca de sentido e de serem consideradas
uma importante fonte de esperanga, as intervengdes psicoexistenciais como resposta as questoes
espirituais estao associadas a um maior bem estar espiritual que, por seu lado, esta relacionado
com um menor nivel de sintomatologia depressiva e de afetos negativos nao sé nos doentes,
mas também nos seus cuidadores (Rego & Nunes, 2019). Todavia, apesar da literatura apontar
um impacto positivo deste tipo de psicoterapia, a maior parte das investigagcdes que exploram a
sua eficicia ndo considera os familiares nem o modo como a familia vivencia todo o processo

de acompanhamento da doenca, focando-se apenas no periodo pos-perda.

2. PROTOCOLO DE INTERVENCAO PSICOEXISTENCIAL INSPIRADO NA LIFE
REVIEW

As investigacdes que se debrucam sobre a eficicia da intervengdao LR em doentes
terminais seguidos em CP sdo limitadas, sendo necessario explorar os seus efeitos avaliando o
seu conteudo, aplicabilidade e beneficios na qualidade de vida e espiritualidade dos doentes
nestas circunstancias (Kwan et al., 2017). Desde logo, Kwan et al. (2017) relembram que ¢
importante que a intervencao seja realizada precocemente ou, em alternativa, seja realizada num
curto periodo de tempo, idealmente entre duas a trés semanas, ja que a expectativa de vida dos

doentes é muito limitada.

Grande parte dos doentes terminais experienciam sofrimento psicoexistencial (Ando &
Morita, 2010), existindo evidéncia quanto ao impacto positivo deste tipo de intervengdo em
pessoas com doencas ameacadoras de vida (Ando et al., 2007; Jenko et al., 2007). Por seu lado,

sabe-se que os cuidadores valorizam, ap6s a morte do doente, a forma como este foi cuidado,
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as memorias dos ultimos tempos, o facto do sofrimento ter “acabado” e o sentimento de paz
associado a sensac¢do de terem feito tudo o que estava ao seu alcance (Ando et al., 2011). Estes
aspetos, por sua vez, encontram-se associados a um processo de luto mais adaptativo (Pazes et
al., 2014). Além disso, existe a necessidade de fortalecer vinculos entre o doente ¢ a familia de
maneira a possibilitar ao familiar a integra¢do da sua experiéncia, diminuindo a probabilidade
de, no periodo pos-perda, surgirem sentimentos de arrependimento relativos aquilo que nao foi
dito, feito ou partilhado (Rodrigues, 2017). Consequentemente, estes momentos de partilha na
fase de final de vida do doente podem ser considerados um fator facilitador do processo de luto

(Rodrigues, 2017).

Com base nisto e atendendo a que, no que concerne aos familiares, as investigacdes
evidenciam a relevancia da LR somente durante o processo de luto (e.g. Ando et al., 2011; Ando
et al., 2014; Ando et al., 2015), consideramos pertinente o desenvolvimento de um protocolo
adaptado aos doentes e aos seus familiares/cuidadores que possa ser implementado numa
unidade de CP. A opc¢ao de envolver os familiares/cuidadores ¢ compreender a sua percecao
relativamente a eficacia da intervencao nos doentes, percebendo, similarmente, de que forma ¢
que a intervengao teve impacto no seu nivel de bem estar espiritual. Com base nisto e fazendo
referéncia aquilo que a literatura afirma como necessidade dos doentes e da sua familia, um dos
propositos de desenvolver uma intervencdo deste cariz com doente, tendo o envolvimento do
seu familiar/cuidador, ¢ fortalecer a relagao entre ambos, criando sintonia entre aquilo estdo a

experienciar devido ao processo de doenca.

Dada a escassez de investigagao neste ambito em Portugal, o objetivo do presente estudo
¢ desenvolver um protocolo, inspirado na LR, que responda as necessidades dos doentes e
familiares e que esteja ajustado ao periodo de tempo geralmente disponivel para a sua

implementa¢do numa unidade de CP e a realidade sociocultural portuguesa.

Explicitamos, anteriormente, em que consistia a Structured LR e demos também a
conhecer uma versdao mais curta decorrente desta intervencdo, a STLR. O protocolo que
propomos serd, entdo, baseado na STLR devido ao seu carater mais breve, porém, sugerimos
ainda algumas alteragdes e adaptacdes que consideramos relevantes tendo em conta a realidade

dos doentes e familiares em unidades de CP em Portugal.

De forma a especificar as diferengas entre o presente protocolo e a STLR e visto que este
¢ o primeiro protocolo inspirado na LR desenhado para ser implementado em Portugal, foi

necessario, considerando o nosso objetivo:
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1) Ajustar o niimero de sessdes e o tempo de intervencdo ao perfil dos doentes, a sua
disponibilidade, a evolu¢do instavel da doenga e ao contexto das unidades de CP. Um
dos obstaculos a intervengao psicoldgica em CP referidos pelos psicélogos diz respeito
a referenciagdo tardia e a falta de tempo (Iglesias, 2019), por isso, ¢ fundamental
acautelar estes aspetos no sentido de ndo comprometer a participagdo dos doentes na
intervencao.

2) Reformular as questdes a colocar aos doentes.

3) Ajustar o resultado/produto da intervencao as caracteristicas socioculturais dos doentes.
A STLR propde a elaboracdao de um album, no entanto, na nossa opinido, o presente
protocolo deve apresentar maior flexibilidade e considerar outras formas de materializar
a experiéncia do doente, dando-lhe a possibilidade de decidir que forma ¢ que o seu
“legado” pode assumir, com base naquilo que lhe confere sentido. Pretendemos
alicercar a intervengdo neste “produto final” para que possa ser criado algo que
transcenda a morte do doente, que o represente € que se constitua uma influéncia
prolongada e palpével da sua existéncia. Para além disso, prezamos nao sé o produto
em si, mas também o significado que o doente atribui a todo o processo de criagao do
mesmo. E importante que este legado seja Gnico e, acima de tudo, adaptado &
experiéncia e vivéncia emocional e espiritual do doente, devolvendo-lhe o sentimento
de orgulho pelo caminho percorrido e sublinhando a sua existéncia para além da doenga.

4) Monitorizar a intervencao com diferentes instrumentos que nao sé procuram avaliar o
impacto no doente (no que respeita a dimensdes da sua qualidade de vida como o bem
estar fisico, funcional, psicoldgico, social/familiar e espiritual), mas também
acompanhar o modo como os familiares estdo a vivenciar o processo € o impacto que o
mesmo terd no seu proprio bem-estar espiritual, aspeto que desconhecemos que tenha

sido incluido na avaliagdo do impacto nos protocolos pré-existentes.

Deste modo, o presente protocolo descreve trés sessdes com os doentes € um encontro
com os familiares/cuidadores inspirados na S7TLR. A duracdo da intervengdo devera ser,

preferencialmente, de 2 a 3 semanas, de acordo com a disponibilidade dos participantes.

Se o cuidador demonstrar interesse em participar, 0 momento inicial da interven¢ao

devera ser destinado a primeira sessao com o doente € ao primeiro encontro com o cuidador.
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Intervencdo com o doente

A primeira sessdo com o doente sera dividida em duas partes. A primeira parte
consistira na administracao de alguns instrumentos (referentes a avaliagdo pré-intervengao, que
serdo explicitados no tdpico posterior “monitorizacdo do processo e avaliagdo do impacto da
intervengdo”). A segunda parte focar-se-4 na revisdo de vida, através das seguintes questdes

(adaptado de Ando et al., 2008):

1. O que valoriza mais na sua vida e porqué?
Quais sdao as memorias mais marcantes da sua vida?

Na sua vida, qual foi o acontecimento ou a pessoa que o marcou mais?

Eal

Qual considera ser o papel mais importante que desempenhou ao longo da sua vida

(familia, trabalho, comunidade...)? Porqué?

5. Do que se orgulha mais na sua vida? Qual ¢ o momento do qual se orgulha mais na sua
vida?

6. Considera existirem diferencas/mudangas na pessoa que ¢ hoje comparativamente a
pessoa que era anteriormente? Quais? Que sentido tém para si essas mudangas?

7. O que considera ser ainda importante fazer na sua vida?

8. Ha algo sobre si que a sua familia precise de saber? Ha alguma coisa que gostava que a
sua familia lhe dissesse? Hé alguma coisa que quer que eles relembrem?

9. Gostaria de transmitir alguma mensagem, transmitir algum conselho ou dizer algo as

pessoas importantes/significativas para si ou a geragdo mais nova? Que conselho

gostaria de passar as pessoas importantes para si ou a geragdo mais nova?

A narrativa do doente devera ser gravada e transcrita na integra. No final desta sessao e
de acordo com a informagdo recolhida, devem ser ponderadas, conjuntamente com o doente,
formas de elaborar o produto final que se podera traduzir num documento escrito, num album
com fotografias e textos, desenhos, num objeto ou em qualquer outro tipo de
elemento/mensagem que o doente considere adequado e em coeréncia com as suas expectativas
e desejos. O objetivo da sua produgdo ¢ ajudar o doente na reavaliacdo, reconstrucdo e

apreciagdo da sua vida até ao momento.

A segunda sessdo tem como finalidade acompanhar e monitorizar a constru¢do do

produto final que deve ser flexivel a idiossincrasia de cada doente.
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Por fim, a terceira sessdo deverd ser realizada com o doente em conjunto com o seu
familiar/cuidador, se ambos assim o desejarem. O principal proposito desta sessdo € promover
a comunicacao, facilitar a partilha de sentimentos, de desejos ou mensagens significativas que
o doente pode querer ver preservados no futuro como parte do seu legado. Além disso, de
maneira a promover a continuidade da sua existéncia e de aumentar o sentido de significado,
serd uma oportunidade (caso o doente assim deseje) para partilhar com o seu familiar aquilo

que elaborou na sessdo anterior

Nesta sessdo, o psicologo assume o papel de facilitador, criando a oportunidade para a
partilha de emogdes e mensagens relevantes, sob pena de se esgotar o tempo tdo critico para a
abordagem de certos assuntos que, ao ficarem pendentes, poderdo contribuir para o
desenvolvimento de luto complicado do cuidador ap6s a morte do doente (Rodrigues, 2017).
Contudo, deve ter-se em conta que podera ser mais ajustado e confortavel para o doente e para
o familiar, fazer esta partilha a s6s (Rodrigues, 2017), pelo que cabe ao psicoélogo perceber se
a sua presenga €, ou nao, desejada, sublinhando o respeito pela vontade dos intervenientes e nao

impondo qualquer tipo de restri¢oes.

Envolvimento dos cuidadores/familiares

O primeiro encontro com o cuidador/familiar terd como finalidade a administragao de
diferentes instrumentos (referentes a avaliacdo pré-intervengdo, que serdo explicitados no
topico posterior “monitorizacdo do processo e avaliagdo do impacto da intervenc¢ao”), podendo

ocorrer no mesmo dia da primeira sessao com o doente de forma a rentabilizar tempo e recursos.

O segundo encontro com o cuidador/familiar, como supracitado, devera corresponder
a terceira sessdo do doente (sessdo conjunta), onde poderd ser partilhado o produto final
produzido pelo doente, de modo a promover a continuidade da sua identidade e existéncia, a
facilitar a comunicacdao, a fortalecer lagos e a favorecer a construcdo de memorias ¢ a
reconstru¢ao de significado que poderdo marcar de forma positiva tanto o doente, como o
familiar (Rodrigues, 2017). Esta partilha pode ser considerada uma fonte de conforto ao longo

do processo de luto (McClement et al., 2007).

Ap0s a conclusdo da intervengdo com o doente, devera ser agendado um novo encontro
com o cuidador/familiar para averiguar a sua percecao relativamente aos efeitos da intervengao
no doente e no seu proprio bem estar espiritual, devendo proceder-se a administracdo dos
instrumentos referentes a avaliacdo pds-intervencdo (descrito no tdpico seguinte

“monitorizagcdo do processo e avaliacdo do impacto da interven¢do”). Esta exploragdo com o
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familiar serd realizada com base em diversos topicos, incluindo a sua percecdo quanto ao bem

estar e possiveis mudangas identificadas no doente (ao nivel da comunicagdo, sintomas

psicopatologicos, sofrimento, etc.) percebendo, também, se essas mudangas o impactaram de

alguma forma; a sua satisfacao relativamente aos cuidados prestados ao doente; e o significado

que a intervencao junto do doente teve para si.

Na tabela 1. apresentamos uma analise comparativa das intervengdes ja existentes € o

protocolo que nos propomos a desenvolver, de acordo com alguns parametros de caracterizagao.

Na tabela 2. encontram-se esquematizadas as sessdes realizadas com cada um dos elementos.

Tabela 1. Sintese das principais diferengas entre a Structured LR, a STLR e o protocolo de

intervengao proposto

Structured LR
(Ando et al., 2007)

STLR
(Ando et al., 2008)

Protocolo proposto
inspirado na LR (adaptado
de Ando et al., 2008)

Duracio da N
. ¢ ~ Quatro semanas Uma semana Duas-Trés semanas
intervencao
Nimero de
sessoes Quat ses ( D ~ Tré ~
. uatro sessoes (uma uas sessoes 1€s sessdes
realizadas N .
sessdo por topico)
com 0s
doentes
Questodes 1. Infancia I. Qual ¢ a coisa O que valoriza mais

Tema: relagdo
com O0S pais,
cidade natal,
diferentes
membros da
familia,
atividades, etc.

2. Adolescéncia
Tema: escola,
trabalho,
relagdes
sociais, etc.

3. Vida Adulta
Tema:
casamento,
nascimento de
filhos, papéis
familiares,
vida  social,
etc.

4. Momento
presente

mais importante
da sua vida e
porqué?

2. Quais sao as
memorias mais
relevantes  na
sua vida?

3. Na sua vida,
qual foi o evento
ou a pessoa que
mais o afetou?

4. Qual ¢ o papel
mais importante
da sua vida?

5. Qual é o
momento do
qual se orgulha
mais na sua
vida?

6. Ha alguma coisa
sobre si que a 0s

seus familiares

na sua vida e porqué?
Quais sao as
memorias mais
marcantes da sua
vida?

Na sua vida, qual foi o
acontecimento ou a
pessoa que o marcou
mais?

Qual considera ser o
papel mais importante
que desempenhou ao
longo da sua vida

(familia, trabalho,
comunidade...)?
Porqué?

Do que se orgulha
mais na sua vida?
Qual é o momento do
qual se orgulha mais
na sua vida?
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Tema: doenga,
tratamentos,
implicagdes,
etc.

Exemplos de questdes:
- Pode falar-me acerca

precisem de
saber, ha alguma
coisa que queira
que eles lhe
digam e, se
possivel, ha algo
que gostaria que

6. Considera existirem
diferencas/mudancas
na pessoa que ¢ hoje
comparativamente a
pessoa  que  era
anteriormente?
Quais? Que sentido

da sua infancia? eles tém para si essas
- Quais sdo os relembrassem? mudancas?
momentos mais 7. Que conselho ou 7. O que considera ser
marcantes da  sua palavra de ainda importante
infancia? orientacao fazer na sua vida?
- Como se sente agora gostaria de 8. Haalgo sobre si que a
face relembra esses transmitir as sua familia precise de
momentos? pessoas saber? Ha alguma
importantes da coisa que gostava que
sua vida ou a a sua familia lhe
geragdo  mais dissesse? Ha alguma
nova? coisa que quer que
eles relembrem?

9. Gostaria de transmitir
alguma mensagem,
transmitir algum
conselho ou dizer
algo as  pessoas
importantes/significat
ivas para si ou a
geracdo mais nova?
Que conselho gostaria
de passar as pessoas
importantes para si ou
a geragdo mais nova?

Produto/ Nao inclui a criacao de Album realizado pelo Produto final mais flexivel de
Resultado um produto final terapeuta apos a primeira acordo com a
Final sessao preferéncia/desejo do doente
elaborado em conjunto (pelo
terapeuta e pelo doente)
Envolvimento Nao envolve os Nao envolve os Envolve um encontro com os
dos familiares familiares familiares (sendo que os
Familiares restantes sdo para avaliar o

impacto da intervengao)

Tabela 2. Esquematizacdo das sessoes com o doente e do envolvimento do

cuidador/familiar no protocolo de intervencao proposto

Sessao/
encontro

Descricao

e Administragdo de instrumentos pré intervengao
Doentes 1 e Entrevista orientada para a Revisao de vida:
O que valoriza mais na sua vida e porqué?
Quais sdo as memarias mais marcantes da sua vida?
Na sua vida, qual foi 0 acontecimento ou a pessoa que 0 marcou

1.
2.
3.

mais?

Qual considera ser o papel mais importante que desempenhou
ao longo da sua vida (familia, trabalho, comunidade...)?

Porqué?
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5. Do que se orgulha mais na sua vida? Qual ¢ o momento do qual
se orgulha mais na sua vida?

6. Considera existirem diferencas/mudancas na pessoa que € hoje
comparativamente a pessoa que era anteriormente? Quais? Que
sentido tém para si essas mudangas?

7. O que considera ser ainda importante fazer na sua vida?

8. Ha algo sobre si que a sua familia precise de saber? Ha alguma
coisa que gostava que a sua familia lhe dissesse? Ha alguma
coisa que quer que eles relembrem?

9. Gostaria de transmitir alguma mensagem, transmitir algum
conselho ou dizer algo as pessoas importantes/significativas
para si ou a geragdo mais nova? Que conselho gostaria de
passar as pessoas importantes para si ou a geragdo mais nova?

e Discussdo do “produto” final

2 o ~
e Acompanhamento ¢ monitorizag¢do da construg@o do produto final
3 . . . .
e Sessdo conjunta com o familiar/cuidador
e  Partilha do “produto” final
Familiares 1 e Sessdo conjunta com o doente

e Partilha do “produto” final

Assim, propomos que este protocolo seja administrado a doentes em fim de vida e
respetivos familiares/cuidadores que sejam acompanhados por uma Unidade de CP e que
apresentem como caracteristicas a presengca de um diagndstico de doenga terminal, uma
esperanca de vida inferior a 6 meses, idade superior a 20 anos e falar portugués. Excluem-se
doentes com elevada severidade de sintomas fisicos (incluindo dor severa ndo controlada), com
compromisso cognitivo ou alteragdes de consciéncia ou com problemas prévios familiares

graves (conflitos graves e/ou passados);

2.1.  Instrumentos para selecio dos participantes

Tendo por base os critérios de elegibilidade e de exclusdo e considerando que um dos
vetores importantes para a realizagdo da intervencdo € a capacidade funcional dos doentes,
deverdo ser utilizadas trés escalas, cuja utilizagdo ¢ muito comum na monitorizagao os doentes
em CP, aplicadas pelo médico ou enfermeiro do servico com o objetivo de caracterizar e avaliar
essa mesma capacidade funcional: Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG; Oken, et al.,
1982), Escala de Karnofsky (Hutchinson et al., 1982) e Palliative Performance Scale (PPS;
Anderson et al., 1996).

O ECOG diz respeito a uma escala de medida da repercussdo funcional da doenga
oncologica. Varia entre 0 (completamente ativo; capaz de realizar todas as atividades sem

restricdo) e 5 (morto). A Escala de Karnofsky caracteriza-se por ser uma escala numérica
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descontinua com descritores que variam entre 100 (vida normal, Sem sinais ou queixas; sem
evidéncia de doenga) e 0 (morto), sendo a avaliagdo feita com base nos aspetos de atividade,
trabalho e autocuidado. Por fim, o PPS é uma escala de avaliagdo funcional em cuidados
Paliativos para fases mais avangadas da doenca e varia de 100% (que significa méaxima

atividade funcional), até 0% (indicando a morte).

Ainda no que respeita a identificacdo dos participantes, sendo os médicos os
profissionais responsaveis pelos diagnosticos clinicos, pelo conhecimento aprofundado acerca
dos tratamentos realizados e do progndstico da doenca (Consolim, 2012) no ambito da equipa
multidisciplinar em CP, deverdo ser fornecidas instru¢cdes aos médicos do Servico onde a
intervengdo sera implementada para identificarem doentes com esperanga de vida inferior a 6
meses. Isto podera ser feito através da colocacao da pergunta-chave “Ficaria surpreendido se o

doente falecesse no prazo de 6 meses?”.

2.2.  Monitorizacao do processo e avaliacido do impacto da intervencao

Monitorizacdo do processo

Apos a verificagdo dos critérios de elegibilidade e da identificacdo dos possiveis
participantes, os doentes e respetivos familiares/cuidadores deverdo ser contactados
previamente com o objetivo de dar a conhecer e de explicitar os objetivos e os procedimentos
inerentes a presente intervencdo, sendo averiguado o seu interesse e disponibilidade de

participagao.

E importante relevar que o doente ndo deve ser privado da intervenc¢do caso o cuidador
ndo se queira envolver. Nestes casos o processo decorre apenas com as etapas previstas para o

doente.

Posteriormente a aceitagdo do pedido de colaboragdo, devera ser disponibilizado e
assinado o consentimento informado e planeado o inicio da intervengdo. Deve garantir-se que
em todas as etapas serdo assegurados os principios éticos e deontologicos e preservado o
conforto e bem estar de todos os participantes. Devera, igualmente, ser explicitado a
voluntariedade da participacao bem como a possibilidade de desisténcia a qualquer momento

do processo.
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Avaliacdo do impacto da intervencio

Contrariamente aos protocolos pré-existentes que apenas fazem uso de instrumentos de
cariz quantitativo para avaliar o impacto da intervencdo, o protocolo que propomos inclui
instrumentos quantitativos e qualitativos para explorar os efeitos da intervencdo nos doentes e

nos seus cuidadores/familiares.

Doentes

Para avaliar o impacto da intervencao nos doentes deverdo ser administrados os
seguintes questionarios pré (no inicio da primeira sessdao, como supracitado) e pds intervencao
(apos a terceira sessdo, num momento a agendar): Escala de Ansiedade Depressdo e Stress
(EADS-21; Lovibond & Lovibond, 1995; Versdao Portuguesa Pais-Ribeiro et al., 2004),
Functional Assessment of Cancer Therapy-General versdo 4 (FACT-G versao 4; Cella et al.,
1993; Versao Portuguesa Pereira & Santos, 2011) e Functional Assessment of Chronic Illness
Therapy-Spiritual Well-Being (FACIT-sp; Peterman et al., 2002; Versao Portuguesa Pereira &
Santos, 2011).

A EADS ¢é composta por 21 itens distribuidos por trés dimensdes (Depressao, Ansiedade
e Stress), cada uma com sete itens. Deste modo, fazem parte da dimensao relativa a depressao
a disforia (um item), o desanimo (um item), a desvalorizacdao da vida (um item), a anedonia
(um item), a auto-depreciag¢do (um item), a falta de interesse ou de envolvimento (um item) e a
inércia (um item). A dimensdo correspondente a ansiedade engloba a excitacdo do sistema
autonomo (trés itens), os efeitos musculos esqueléticos (um item), a ansiedade situacional (um
item) e as experiéncias subjetivas de ansiedade (dois tens). Por ltimo, a dimensdo do stress
envolve a dificuldade em relaxar (dois itens), a excitagdo nervosa (um item), a agitacao/chatice
(um item), a irritacdo/reacdo exagerada (dois itens) e a impaciéncia (um item). A resposta a

99 ¢c

cada item ¢ feita numa escala tipo Likert de 0 a 3 (“ndo se aplicada nada a mim”, “aplicou-se a
mim algumas vezes”, “aplicou-se a mim muitas vezes”, “aplicou-se a mim a maior parte das
vezes”). E atribuida uma nota por cada dimensao, perfazendo um total de trés notas que sio
determinadas pela soma dos resultados dos sete itens. Deste modo, a pontuacao pode variar de
0 a 21, sendo que as pontuacdes mais elevadas se traduzem em estados afetivos mais negativos.
No que respeita a consisténcia interna, o Alfa de Cronbach corresponde a 0,85 para a escala de

depressdo, 0,74 para a de ansiedade e 0,88 para a de stress.

A FACT-G diz respeito a uma escala funcional de qualidade de vida geral constituida

por 27 itens divididos por quatro dominios da qualidade de vida: bem estar fisico (sete itens),
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bem estar social/familiar (sete itens), bem estar emocional (seis itens) e bem estar funcional
(sete itens). Na dimensdo do bem estar fisico ¢ avaliada a perce¢ao em relagdo ao estado fisico;
na dimensao bem estar social/familiar ¢ avaliada a percegao relativa ao apoio familiar e social
e a aceita da doenca por parte da familia; a dimensdo do bem estar emocional avalia a percecao
face a resposta emocional a doenga; e a dimensdo do bem estar funcional averigua a perce¢ao
sobre a capacidade para executar atividades de vida diaria de lazer e a satisfacdo com a
qualidade de vida aquando da avaliacdo. A resposta ¢ dada numa escala de Likert de cinco
pontos (0=nem um pouco até 4=muitissimo). A pontuagdo total obtém-se através da soma das
pontuacdes de cada dominio. Os valores mais altos correspondem a uma melhor qualidade de
vida. No que concerne as propriedades psicométricas, a FACT-G apresenta uma boa
consisténcia interna com o alfa de Cronbach de 0,89 e com uma variacao entre 0,69 na dimensao

bem estar social/familiar e 0,82 na dimensao (bem estar fisico).

A FACIT-sp ¢ uma escala de autopreenchimento destinada a avaliar o bem estar
espiritual, focando-se em aspetos existenciais da espiritualidade e da fé, ndo sendo necessario
a crenga em Deus. E composta por 12 itens distribuidos por duas subescalas: sentido/paz (itens
1-8) e fé (itens 9-12). A subescala sentido/paz avalia a perce¢do em relagdo ao sentido e
proposito de vida, paz e harmonia e a subescala fé avalia a percegdo relativa ao contributo da
fé das crengas espirituais para a enfrentar a doenca, averiguando se existiu alguma influéncia
ou fortalecimento da fé. A resposta aos itens pode ser dadas numa escala de Likert de 5 pontos
(0=nem um pouco e 4=muitissimo). Os valores mais elevados correspondem a um melhor em
estar espiritual. O Alfa de Cronbach para o total da escala ¢ de 0,87, para a dimensao sentido/paz

¢ de 0,81 e para a dimensao fé ¢ de 0,88.

Ainda no que concerne aos doentes, depois da terceira sessao e apos a implementagao da
intervencdo (num momento a combinar com o doente), devera ser agendada um momento para
a readministragdo dos instrumentos aplicados na pré-intervengdo e para a realizagdo de uma
breve entrevista semiestruturada de forma a que seja explorada a sua satisfagdo quanto a mesma.

A entrevista deverd incluir as seguintes questdes:

1. Qual a sua opinido em relagdo ao contetido da intervengdo/questdes colocadas/temas

abordados?

2. Como avalia a duragdo da intervengdo?

3. Para si, quais sdo os aspetos positivos ou negativos desta intervengao?

4. O que significou para si esta interven¢ao?
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Cuidador/Familiar

Relativamente ao cuidador/familiar, como ja referido, deverdo ser administrados trés
instrumentos na pré intervengao (primeiro encontro com os familiares): Family Hardiness Index
(FHI; McCubbin, et al., 1987; Versao Portuguesa Cunha et al., 2017), Inventario de Sintomas
Psicopatologicos 18 (BSI-18; Canavarro et al., 2017) e Functional Assessment of Chronic
lliness Therapy-Spiritual Well-Being (FACIT-sp; Peterman et al., 2002; Versdao Portuguesa
Pereira & Santos, 2011), adaptado aos cuidadores, sendo que esta aplicacao devera ser repetida

na pos intervengao.

O FHI ¢ composto por 20 itens e destina-se a avaliar a resisténcia familiar (as forcas
internas e durabilidade da familia) perante as situagdes de stress e adversidade decorrentes da
fase de fim de vida do doente. Os itens estdo organizados em trés fatores (Compromisso,
Desafio e Controlo). A subescala compromisso mede a percecdo das forgas internas, confianga
e capacidade para trabalhar em conjunto (oito itens), a subescala desafio ¢ formada por 6 itens
e avalia os esfor¢os da familia para ser ativa, inovadora e para experimentar coisas novas € a
aprender, a subescala controlo foca-se na sensacao de controlo sobre a vida familiar (seis itens).
A cotagdo dos itens ¢ feita numa escala de Likert de 4 pontos (0=Falso, 1=Falso na maioria das
vezes; 2=verdadeiro na maioria das vezes e 3=verdadeiro). O Alfa de Cronbach ¢ de 0,82 para
a escala global, de 0,81 para a subescala compromisso, 0,80 para a subescala desafio e 0,65

para a subescala controlo.

O BSI ¢ um instrumento de rastreio do mal estar psicologico. Serd utilizado antes da
implementagdo da intervengdo para mapear as questoes de saide mental dos familiares antes
da intervencdo de forma a caracteriza-los, a nivel da sua satde mental, no sentido de
compreender possiveis interferéncias nas suas perce¢des. E composto por 18 itens distribuidos
por trés subescalas (Somatizagdo, Depressao ¢ Ansiedade) cada uma composta por seis itens.
A subescala relativa a somatizacdo destina-se a avaliagdo do mal estar associado a
manifestacdes dos sistemas que sdo regulados automaticamente, a subescala da depressao
avalia sintomas principais das perturbagdes depressivas e a subescala da ansiedade foca
sintomas indicativos de estados de panico. As respostas sao avaliadas numa escala de Likert de
0 (nada) a 4 (extremamente) considerando os ultimos sete dias e o somatorio de todos os itens

permite obter o Indice da Gravidade Global (IGG).

Similarmente, apds a conclusdo da interveng@o com o doente e de maneira a averiguar

a percegao do cuidador/familiar relativamente aos efeitos da intervencao no doente € no seu
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proprio bem estar espiritual, devera ser agendada, uma semana ap6s o fim da intervengdo (ou

seja, apOs a sessao conjunta), uma curta entrevista semiestruturada.
Nesta entrevista deverdo ser exploradas as seguintes questoes:

1. Como tem percecionado o bem estar do seu familiar nos ultimos dias?

2. Sentiu ou tem vindo a sentir alguma alteragio/mudan¢a no seu familiar (ao nivel da
comunicagdo, ansiedade, sofrimento existencial, tranquilidade...)? Como se sente em
relagdo a isso?

3. Numa escala de 0 a 5, como avalia
a) a dor/sofrimento fisico
b) o sofrimento psicologico (ansiedade e depressao) do seu familiar?

Pode esclarecer o porqué de ter atribuido essa pontuacao a cada dominio? Em que ¢ que

se baseou?

4. Considera que as necessidades do seu familiar estao satisfeitas?
5. Sente-se satisfeito/a com os cuidados prestados ao seu familiar? Em que medida?

6. O que significou para si esta intervengao junto do seu familiar?

Como mencionado anteriormente ¢ de maneira a facilitar a alocagdo de recursos, neste

momento e apos a entrevista podera ser administrado, pela segunda vez, o FACIT-sp.

De maneira a sistematizar o protocolo proposto apresentamos, na Tabela 3. a

esquematizacao de todo o processo inerente a sua implementagao e a sua respetiva avaliagao.

Tabela 3. Esquematizacao do processo referente a implementagao do protocolo de intervengao

proposto e a avaliagdo de impacto do mesmo

Protocolo de intervengdo inspirado na LR

Seleciio dos Participantes — através da verificacdo dos critérios de elegibilidade (presenga de um
diagnostico de doenga terminal; esperanca de vida inferior a 6 meses; idade superior a 20 anos; falar portugués),
da aplicagdo das seguintes escalas: Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG), Escala de Karnofsky e
Palliative Performance Scale (PPS); ¢ da auscultacdo aos médicos da unidade de CP (através da pergunta-chave
“Ficaria surpreendido se o doente falecesse no prazo de 6 meses?”)

Sessdes com o
doente/ Descricao
Envolvimento do
familiar
e Administragdo de instrumentos pré intervengao:
Doentes 1 1. Escala de Ansiedade Depressdo e Stress (EADS-21)
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2. Functional Assessment of Cancer Therapy-General versdo 4
(FACT-G versao 4)

3. Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Spiritual
Well-Being (FACIT-sp)

Entrevista orientada para a Revisao de vida:

1. O que valoriza mais na sua vida e porqué?

2. Quais sdo as memorias mais marcantes da sua vida?

3. Na sua vida, qual foi o acontecimento ou a pessoa que o
marcou mais?

4. Qual considera ser o papel mais importante que
desempenhou ao longo da sua vida (familia, trabalho,
comunidade...)? Porqué?

5. Do que se orgulha mais na sua vida? Qual é o momento do
qual se orgulha mais na sua vida?

6. Considera existirem diferengas/mudangas na pessoa que €
hoje comparativamente a pessoa que era anteriormente?
Quais? Que sentido t€m para si essas mudangas?

7. O que considera ser ainda importante fazer na sua vida?

8. Ha algo sobre si que a sua familia precise de saber? Ha
alguma coisa que gostava que a sua familia lhe dissesse? Ha
alguma coisa que quer que eles relembrem?

9. Gostaria de transmitir alguma mensagem, transmitir algum
conselho ou dizer algo as pessoas importantes/significativas
para si ou a geragdo mais nova? Que conselho gostaria de
passar as pessoas importantes para si ou a geragdo mais
nova?

Discussdo do “produto” final

Acompanhamento ¢ monitorizag@o da construgdo do produto
final.

Sessdo conjunta com o familiar/cuidador
Partilha do “produto” final

Momento pds-
interven¢ao para
avaliar o seu
impacto

Breve entrevista semiestruturada:
1. Qual a sua opinido em relagio ao conteido da
intervencao/questdes colocadas/temas abordados?
2. Como avalia a duragdo da intervencao?
3. Para si, quais sdo os aspetos positivos ou negativos desta
intervencao?
4. O que significou para si esta intervengao?
Readministragao dos instrumentos pos-intervengao:
1.  Escala de Ansiedade Depressdo e Stress (EADS-21)
2. Functional Assessment of Cancer Therapy-General versdo
4 (FACT-G versdo 4)
3. Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Spiritual
Well-Being (FACIT-sp)

Momento para
Familiares  administragdo de
instrumentos pré-

Administragdo de instrumentos pré-intervengao:
1. Family Hardiness Index (FHI)
2. Inventario de Sintomas Psicopatologicos 18 (BSI-18)

intervencao 3. Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Spiritual
Well-Being (FACIT-sp)
1 Sessdo conjunta com o doente

Partilha do “produto” final

Momento pos-
interven¢ao para
avaliar o seu
impacto
(uma semana apos
o fim da
intervengao)

Breve entrevista semiestruturada:

1. Como tem percecionado o bem estar do seu familiar nos
ultimos dias?

2. Sentiu ou tem vindo a sentir alguma alteragdo/mudanca no
seu familiar (ao nivel da comunicagdo, ansiedade,
sofrimento existencial, tranquilidade...)? Como se sente em
relagdo a isso?
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3. Numa escala de 0 a 5, como avalia
a) a dor/sofrimento fisico
b) o sofrimento psicologico (ansiedade e
depressdo) do seu familiar?
Pode esclarecer o porqué de ter atribuido essa pontuacdo a
cada dominio? Em que ¢ que se baseou?
4. Considera que as necessidades do seu familiar estdo
satisfeitas?
5. Sente-se satisfeito/a com os cuidados prestados ao seu
familiar? Em que medida?
6. O que significou para si esta intervengdo junto do seu
familiar?
e Readministragdo do instrumento pés-intervengéo:
1. Functional Assessment of Chronic lllness Therapy-Spiritual
Well-Being (FACIT-sp)

Com isto, sera possivel compreender ndo so6 de que forma € que a intervengao impactou
a qualidade de vida do doente (ao nivel do bem estar fisico, funcional, psicologico,
social/familiar e espiritual), mas também perceber se esta teve alguma influéncia sobre os

cuidadores/familiares.
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CONSIDERACOES FINAIS

As dimensoes existencial e espiritual t€m vindo a ser identificadas como principal fonte
de sofrimento em doentes em CP. O sofrimento espiritual pode manifestar-se através de medo,
desesperanca, depressdo e perda de sentido de vida. Pelo contrario, o bem estar espiritual
caracteriza-se por sensacdo de paz interior, esperanga, valorizacdo, dignidade, busca pelo

significado e sentido de vida e pela capacidade de lidar com as emocdes (Kwan et al., 2017).

Nesta linha, a intervengdo psicologica LR ¢ considerada uma intervengdo
psicoexistencial promissora e eficaz em pessoas que se confrontam com o fim da sua vida,
tendo como principal finalidade responder as suas necessidades espirituais e existenciais,

melhorando a sua qualidade de vida.

Devido a escassez de investigacdes acerca de intervengdes psicoterapéuticas nesta
populacdo e considerando que uma das lacunas apontadas pela literatura diz respeito a
necessidade de desenvolver mais estudos sobre a utilizacdo, aplicabilidade e eficacia da LR
(Huang et al., 2020; Kwan et al., 2017), acreditamos que a presente investigacdo e,
consequentemente, o desenvolvimento deste protocolo podem contribuir para promover a sua
implementag¢do, em tempo util e em contexto clinico de CP, com impacto no bem estar
psicoespiritual dos doentes e dos seus familiares, designadamente no seu processo de luto.
Neste sentido, ¢ crucial que a intervengdo seja levada a cabo por psicologos capazes de

responder as necessidades dos doentes e capazes orienta-los na reconstrugao de significado.

Uma das limitagdes identificadas no desenvolvimento de intervengdes desta natureza
refere-se a possibilidade do surgimento de sentimentos negativos, por parte do doente,
associados a profunda reflexdo e reavaliagio da vida ao longo da LR (Huang et al., 2020). E,
ainda, um desafio assegurar que a sua implementacdo seja realizada num breve periodo de

tempo.

Este estudo reconhece o beneficio da participagdo familiar na intervengao dirigida ao
doente. Tendo em consideracdo os beneficios identificados pela investigacdo sobre os seus
possiveis efeitos nos cuidadores principais, sugerimos que, futuramente, possa ser desenvolvido
um protocolo que nao inclua somente o envolvimento dos familiares na interven¢ao destinada
ao doente mas também uma intervencao direta e com intencionalidade terapéutica com os
cuidadores. Ademais, no protocolo que apresentamos, sugerimos que seja, similarmente,
incluido um follow up para averiguar a perspetiva dos membros da familia quanto ao impacto

da intervencao no periodo de fim de vida do doente e no seu processo de luto.
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A presente investigagdo vem, desta forma, salientar a importancia de dar resposta as
necessidades psicologicas e existenciais dos doentes terminais e¢ dos seus familiares,

enfatizando o papel da intervengao psicologica com estes objetivos.
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ANEXO I - INFORMACAO AO PARTICIPANTE (DOENTE)

INFORMACAO AO PARTICIPANTE

(DOENTE)

Eu, Marta Luisa Coelho Ribas Silva, aluna da Faculdade de Educacao e Psicologia da
Universidade Catolica Portuguesa do Centro Regional do Porto sob a orientacdo de Maria Elisa
Veiga, venho, no ambito da minha Tese de Mestrado “As necessidades dos familiares
e doentes em cuidados paliativos: desenvolvimento de um protocolo
de intervencao psicoexistencial inspirado na Life Review”, solicitar a sua participagdo e
colaboragdo nesta investigagao.

Este estudo tem como objetivo desenvolver uma intervengao Psicoldgica e avaliar o seu
impacto na qualidade de vida dos doentes, percebendo, igualmente, qual a percecao e os efeitos
desta intervencao nos seus familiares (cuidador principal). Esta intervencao denomina-se Life
Review e diz respeito a uma intervengao psicoterapéutica de cariz Humanista-Existencial, cujo
principal objetivo se prende com a promogao da construgdo de sentido de vida no processo de
adaptacdo psicoemocional a doenca, auxiliando a manutencdo da qualidade de vida e da nogao
interna de dignidade.

Para que seja possivel a realizacao desta investigacao sera necessaria a sua participagao,
bem como a participagao do seu familiar/cuidador.

A sua participagdo € completamente voluntaria e constituira um enorme contributo para
a compreensao dos beneficios desta interven¢ao nos doentes e respetivos familiares.

Para alcancar este objetivo, serd necessdrio a realizagdo de breves entrevistas e o
preenchimento de questionarios. As entrevistas serdo gravadas e transcritas na integra para
garantir um maior rigor na analise dos dados, sendo preservada a sua identidade e assegurada a
privacidade e a confidencialidade da sua participacdo. Se assim o desejar, podera receber uma
copia da entrevista transcrita para aprovar o seu conteido. Apds a conclusdo do estudo, a
gravagao das entrevistas serd totalmente destruida.

Se, a qualquer momento, pretender desistir ou interromper a sua participacao pode fazé-
lo sem nenhum comprometimento dos seus direitos.

Nao estd prevista nenhuma forma de remuneragdo aos participantes nem quaisquer
riscos que possam advir da sua participacao. Contudo, se, por algum motivo, percecionar algum

tipo de sentimentos negativos (sintomas de ansiedade, sintomas depressivos, sofrimento
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intenso, entre outros) e considerar necessario ou desejar algum tipo de apoio da Equipa de
Cuidados Paliativos (acompanhamento psicologico), esse ser-lhe-a assegurado.
No caso de ter alguma duvida, podera sempre contactar o investigador principal

(913056710; 320115063 @ucperp.pt)

Data: / /2020

A investigadora responsavel:

Participante:
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ANEXO II - INFORMACAO AO PARTICIPANTE (FAMILIAR/CUIDADOR)

INFORMACAO AO PARTICIPANTE

(FAMILIAR/CUIDADOR)

Eu, Marta Luisa Coelho Ribas Silva, aluna da Faculdade de Educagao e Psicologia da
Universidade Catdlica Portuguesa do Centro Regional do Porto sob a orientagdo de Maria Elisa
Veiga, venho, no dmbito da minha Tese de Mestrado “As necessidades dos familiares
e doentes em cuidados paliativos: desenvolvimento de um protocolo
de intervencao psicoexistencial inspirado na Life Review”, solicitar a sua participacdo e
colaboragdo nesta investigagao.

Este estudo tem como objetivo desenvolver uma intervengao Psicoldgica e avaliar o seu
impacto na qualidade de vida dos doentes, percebendo, igualmente, qual a percecao e os efeitos
desta intervencao nos seus familiares (cuidador principal). Esta interven¢ao denomina-se Life
Review e diz respeito a uma intervencao psicoterapéutica de cariz Humanista-Existencial, cujo
principal objetivo se prende com a promogao da construgdo de sentido de vida no processo de
adaptacao psicoemocional a doenca, auxiliando a manutencao da qualidade de vida e da nogao
interna de dignidade.

Para que seja possivel a realizagdo desta investigagdo sera necessaria a sua participagao,
bem como a participag¢do do seu familiar/doente.

A sua participacdo ¢ completamente voluntéaria e constituird um enorme contributo para
a compreensao dos beneficios desta intervengao nos doentes e respetivos familiares.

Para alcangar este objetivo, sera necessario a realizacdo de breves entrevistas € o
preenchimento de questiondrios. As entrevistas serdo gravadas e transcritas na integra para
garantir um maior rigor na analise dos dados, sendo preservada a sua identidade e assegurada a
privacidade e a confidencialidade da sua participagdo. Se assim o desejar, podera receber uma
cOpia da entrevista transcrita para aprovar o seu conteudo. Apds a conclusdo do estudo, a
gravacao das entrevistas sera totalmente destruida.

Se, a qualquer momento, pretender desistir ou interromper a sua participagao pode fazé-
lo sem nenhum comprometimento dos seus direitos.

Nao esta prevista nenhuma forma de remuneragdo aos participantes nem quaisquer
riscos que possam advir da sua participagdo. Contudo, se, por algum motivo, percecionar algum

tipo de sentimentos negativos (sintomas de ansiedade, sintomas depressivos, sofrimento
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intenso, entre outros) e considerar necessario ou desejar algum tipo de apoio da Equipa de
Cuidados Paliativos (acompanhamento psicoldgico), esse ser-lhe-a assegurado.
No caso de ter alguma duvida, podera sempre contactar o investigador principal

(913056710; 320115063 @ucpcerp.pt)

Data: / /2020

A investigadora responsavel:

Participante:
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ANEXO III - PEDIDO DE COLABORACAO NO ESTUDO E CONSENTIMENTO
INFORMADO (DOENTES)

Pedido de colaboracao no estudo e Consentimento Informado (Doentes)

Tema: As necessidades dos familiares e doentes em cuidados paliativos: desenvolvimento de

um protocolo de intervengao psicoexistencial inspirado na Life Review

Investigador Principal: Marta Luisa Coelho Ribas Silva (Mestranda em Psicologia Clinica e

da Saude — Universidade Catolica Portuguesa)
Supervisao: Dr. Eduardo Carqueja (Psicélogo do Servico de Cuidados Paliativos)

O presente estudo esta a ser desenvolvido pelo Hospital Universitario de Sao Joao do Porto
e pela universidade Catolica Portuguesa.

Tem como objetivo desenvolver uma intervengdo Psicoldgica e avaliar o seu impacto na
qualidade de vida dos doentes, percebendo, igualmente, qual a percecdo e os efeitos desta
intervengdo nos seus familiares (cuidador principal). Esta intervengdo (Life Review)
corresponde a uma intervengao psicologica de cariz Humanista-Existencialista.

Para que isso seja possivel, serd necessario realizar-se entrevistas que serdo gravadas, na

integra, em dudio, de forma a garantir um maior rigor na andalise dos dados. Em acréscimo, sera,
similarmente, necessario o preenchimento de algumas escalas. Este conteido sera

completamente destruido apds o processamento de tratamento de dados.

A sua participagdo ¢ totalmente voluntéria, havendo a hipétese de interromper ou desistir a

qualquer momento ao longo do processo, sem que isso implique qualquer tipo de

comprometimento dos seus direitos (como por exemplo, a sua relagdo com os profissionais do
Hospital ou a qualidade dos servigos prestados pelo mesmo). Se, ao longo do processo, ndo

pretender falar sobre determinado assunto, a sua decisdo sera absolutamente respeitada e se, por

alguma razdo considerar necessario o apoio da equipa de Cuidados Paliativos, este nunca lhe

sera negado. A sua comodidade e bem estar ao longo de todo o procedimento sdo valores que

respeitamos e a nossa principal fonte de preocupacdo, pelo que nao estdo previstos quaisquer

riscos que possam advir da sua participagao.
Esta intervengdo dirigida aos doentes traduzir-se-a em dois momentos distintos presenciais
que envolverdo um periodo de conversa e o preenchimento de alguns questionarios sobre alguns

topicos relacionados com a sua vida e com a doenga, podendo ser uma experiéncia positiva
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dado que o/a podera ajudar a refletir e a organizar as suas vivéncias, resultando num aumento
do seu bem estar.
A sua identidade, assim como qualquer informagao que o/a possa identificar permanecera

inteiramente confidencial e nunca serd revelada, de maneira a assegurar a privacidade e

confidencialidade da sua participacdo.

Estaremos sempre disponiveis para o esclarecimento de quaisquer duvidas que possam

surgir ao longo do processo, sendo possivel contactar o investigador principal para qualquer

explicitagdo - 22 619 62 00 ext. 134.

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do participante )

, compreendi a explicacdo que me foi

fornecida acerca do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as

perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que a informac¢do ou explicacdo que me foi prestada versou os
objetivos, os métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto.
Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participacao
no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que me €

prestada.

Posto isso, consinto a minha participagao no estudo proposto pelo investigador.

Data: / /

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:

Nome:

Assinatura:
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ANEXO 1V - PEDIDO DE COLABORACAO NO ESTUDO E CONSENTIMENTO
INFORMADO (FAMILIARES/CUIDADORES)

Pedido de colaboracao no estudo e Consentimento Informado (Familiares/Cuidadores)

Tema: As necessidades dos familiares e doentes em cuidados paliativos: desenvolvimento de

um protocolo de intervengao psicoexistencial inspirado na Life Review

Investigador Principal: Marta Luisa Coelho Ribas Silva (Mestranda em Psicologia Clinica e

da Satde — Universidade Catdlica Portuguesa)
Supervisao: Dr. Eduardo Carqueja (Psicologo do Servico de Cuidados Paliativos)

O presente estudo esta a ser desenvolvido pelo Hospital Universitario de Sao Joao do Porto
e pela universidade Catolica Portuguesa.

Tem como objetivo desenvolver uma intervencao Psicologica e avaliar o seu impacto na
qualidade de vida dos doentes, percebendo, igualmente, qual a percecdo e os efeitos desta
intervengdo nos seus familiares (cuidador principal). Esta intervengdo (Life Review)
corresponde a uma intervengao psicologica de cariz Humanista-Existencialista.

Para que isso seja possivel, sera necessario realizar-se entrevistas que serdo gravadas, na

integra, em dudio, de forma a garantir um maior rigor na analise dos dados. Em acréscimo, sera,

similarmente, necessario o preenchimento de algumas escalas. Este contetido sera

completamente destruido apds o processamento de tratamento de dados.

A sua participacao ¢ totalmente voluntaria, havendo a hipétese de interromper ou desistir a

qualquer momento ao longo do processo, sem que isso implique qualquer tipo de

comprometimento dos seus direitos (como por exemplo, a sua relagdo com os profissionais do
Hospital ou a qualidade dos servicos prestados pelo mesmo). Se, ao longo do processo, nao

pretender falar sobre determinado assunto, a sua decisdo sera absolutamente respeitada e se, por

alguma razao considerar necessario o apoio da equipa de Cuidados Paliativos, este nunca lhe

sera negado. A sua comodidade e bem estar ao longo de todo o procedimento sdo valores que

respeitamos e a nossa principal fonte de preocupacdo, pelo que ndo estdo previstos quaisquer

riscos que possam advir da sua participagao.
A auscultacdo dos familiares face a sua percecao quanto a interven¢ao nos doentes e aos
efeitos da intervencdo neles mesmos traduzir-se-a num momento de conversa dividido em dois

momentos distintos (sendo necessario o primeiro momento ser presencial, podendo o segundo
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momento ser presencial ou via teleféonica de acordo com a vontade do familiar) e no
preenchimento de alguns questionarios sobre alguns tdpicos relacionados com o seu proprio
bem estar e com o doente, podendo ser experiéncia positiva dado que o/a podera ajudar a refletir
e a organizar as suas vivéncias, resultando num aumento do seu bem estar.

A sua identidade, assim como qualquer informagdo que o/a possa identificar permanecera

inteiramente confidencial e nunca serd revelada, de maneira a assegurar a privacidade e

confidencialidade da sua participagao.

Estaremos sempre disponiveis para o esclarecimento de quaisquer duvidas que possam

surgir ao longo do processo, sendo possivel contactar o investigador principal para qualquer

explicitacdo - 22 619 62 00 ext. 134.

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do participante )

, compreendi a explicagdo que me foi

fornecida acerca do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as
perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que a informagdo ou explicacdo que me foi prestada versou os
objetivos, os métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais € o eventual desconforto.
Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participagao
no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que me ¢
prestada.

Posto isso, consinto a minha participa¢do no estudo proposto pelo investigador.

Data: / /

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:
Nome:

Assinatura:
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ANEXO V - EASTERN COOPERATIVE ONCOLOGY GROUP (ECOG)

ECOG

Completamente ativo; capaz de realizar todas as suas atividades sem restri¢ao

Restricao a atividades fisicas rigorosas; ¢ capaz de trabalhos leves e de natureza

sedentaria

Capaz de realizar todos os autocuidados, mas incapaz de realizar qualquer
atividade de trabalho; em pé aproximadamente 50% das horas em que o paciente

esta acordado

Capaz de realizar somente autocuidados limitados, confinado ao leito ou cadeira

mais de 50% das horas em que o paciente estd acordado

Completamente incapaz de realizar autocuidados basico, totalmente confinado

ao leito ou a cadeira

Morto
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ANEXO VI - INDICE DE KARNOFSKY

% KARNOFSKY

100 Sem sinais ou queixas; sem evidéncia de doenca

90 Minimos sinais e sintomas, capaz de realiza suas atividades com esforco

80 Sinais e sintomas maiores, realiza suas atividades com esforgo

70 Cuida de si mesmo, ndo ¢ capaz de trabalhar

60 Necessita de assisténcia ocasional, cuidados para a maioria das necessidades
50 Necessita de assisténcia consideravel e cuidados médicos frequentes

40 Necessita de cuidados médicos especiais

30 Extremamente incapacitado, necessita de hospitalizacao, mas sem evidéncia de morte
20 Muito doente. Necessita de suporte.

10 Moribundo, morte iminente.

0 Morto
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ANEXO VII - PALLIATIVE PERFORMANCE SCALE (PPS)

% Mobilidade Atividade e Evidéncia de Auto-cuidado Ingestio Nivel de
Doenca consciéncia
100 Total Sem evidéncia de doenga Total Normal Total
Atividade normal
90 Total Atividade normal; alguma Total Normal Total
evidéncia de doenga; sem
declinio fisico, com
recorréncia de doenga
80 Total Atividade normal com Total Normal ou Total
esforco; alguma evidéncia reduzida
de doenga
70 Reduzida Incapaz de realizar o Total Normal ou Total
Incapacidade de trabalho normal; alguma reduzida
manter o evidéncia de doenga
emprego,
atividades de
lazer e domésticas
60 Reduzida Incapaz de realizar hobbies; | Apoio ocasional; Normal ou Total ou com
doenga significativa; ajuda uma vez por | reduzida; periodos de
progressao com declinio dia, restante dia Diminuigao confusao;
fisico realiza auto- da quantidade | presenga de
cuidados sem ajuda | habitual delirium ou
deméncia
50 Sobretudo Incapacitado para qualquer | Apoio Normal ou Total ou com
sentado(a) ou trabalho; doenga extensa; consideravel; ajuda | reduzida periodos de
deitado complicagdes graves ou quase todos os dias confusdo
metastases multiplas para todas as
atividades
40 Sobretudo na Incapacitado para qualquer | Apoio quase total; Normal ou Total ou com
cama trabalho; doenca extensa; ajuda para todas as | reduzida periodos de
complicagdes graves ou atividades, exceto confusdo
metastases multiplas pequenas
atividades, como
comer
30 Totalmente Incapacitado para qualquer | Dependéncia Reduzida Completo ou com
acamado(a) trabalho; doenga extensa; completa periodos de
complicagdes graves ou confusdo
metastases multiplas
20 Totalmente Incapacitado para qualquer | Dependéncia Ingestdo Completo ou com
acamado(a) trabalho; doenga extensa; completa reduzida a periodos de
complicagdes graves ou algumas confusdo
metastases multiplas colheres
10 Totalmente Incapacitado para qualquer | Dependéncia Apenas Estupor; delirium
acamado(a) trabalho; doenca extensa; completa cuidados a por efeito
complicagdes graves ou boca secundario de
metastases multiplas medicagdo ou
morte proxima
0 Morte - - - -
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ANEXO VIII - ESCALA DE ANSIEDADE DEPRESSAO E STRESS (EADS-21)

Nome Data [/

Por favor leia cada uma das afirmacées abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para mdicar quanto
cada afirmacdo se aplicou a s1 durante a semana passada. Nao ha respostas certas ou
erradas. Nio leve mmito tempo a indicar a sua resposta em cada afirmacio.

A classificagdo € a seguinte:

0 —nio se aplicou nada a mmm

1 —aplicou-se a nmmm algumas vezes

2 — aplicou-se a num de nmutas vezes

3 —aplicou-se a mum a maior parte das vezes

1 Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2 Senti a minha boca seca 0 1 2 3
3 Nio consegu sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3
4 Sent: dificnldades em respirar 0 1 2 3
5 Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas 0 1 2 3
&  Tive tendéncia a reagir em demasia em determinadas situagdes 0 1 2 3
7 Senti tremores (por ex.. nas mios) 0 1 2 3
8 Senti que estava a utilizar muita energia nervosa 0 1 2 3
9  Preocupei-me com situagdes em que podia enfrar em panico e fazer fipura ridicula 0 1 2 3
10 Senti que ndo tinha nada a esperar do foture 0 1 2 3
11 Deipor num a ficar agitado 0 1 2 3
12 Senti dificnldade em me relaxar 0 1 2 3
13 Senti-me desamimado e melancolico 0 1 2 3
14 aE:;EE ﬁﬁ:l:srfﬁt: :rfua;iagan a qualquer coisa que me impedisse de terminar 0 . ) ;
15 Senti-me quase a entrar em panico 0 1 2 3
16 Nao fii capaz de ter entusiasmo por nada 0 1 2 3
17 Senti que nio tinha muito valor como pessoa 0 1 2 3
13 Senti que por vezes estava sensivel 0 1 2 3
19 Senti alteragdes no meu coragio sem fazer exercicio fisico 0 1 2 3
20 Senti-me assustado sem ter tido nma boa razfo para isso 0 1 2 3
21 Senti que a vida ndo tinha sentido 0 1 2 3

OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO



ANEXO IX - FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CANCER THERAPY-GENERAL
(FACT-G) VERSAO 4

Abaixo encontrard uma lista de afirmagdes que outras pessoas com a sua doenca disseram
ser importantes. Por favor, faca um circulo em torno do nimero que melhor corresponda ao seu

estado durante os ultimos 7 dias.

BEM-ESTAR FisICO

Nem Mais

Um ) Muitis-
um ou Muito .
pouco simo
pouco menos
Estousem energia. .. ...
0 1 2 3 4
Fico enjoadola). ...
0 1 2 3 4
Por causa do meu estado fisico, tenho dificuldade
em atender a&s necessidades da  minha
familia.. 0 1 2 3 4
Tenno dOres. e
0 1 2 3 4
Sinto-me incomodado(a) pelos efeitos secundarios
dotratamento......... 0 1 2 3 4
Sinto-medoente. ...
0 1 2 3 4
Tenho que me deitar durante o dia 0 1 2 3 4
BEM-ESTAR SOCIAL/FAMILIAR Nem Mais »
Um . Muitis-
um ou Muito .
pouco simo
pouco menos
Sinto que tenho uma boa relagdo com oS meus
AMIOOS o 1 2 3 4
Recebo apoio emocicnal da minha familia................. 0 ] 2 3 4
Recebo apoio dos meus amigos..................ooen 0 ] 5 3 4
A minha familia aceita a minha doenca.........._...... 0 ] 2 3 4
Estou satisfeito{a) com a maneira como a minha
familia fala sobre a minhadoenga._...................... 0 1 2 3 4
Sinto-me proximola) do(a) meu (minha) parceirofa)
{ou da pessoa que me da maior apoio)... .........._. 0 ’ 5 3 4
independentemente do seu nivel afciual de
alcltividade sexual, favor de responder & pergunta a
Seguir. Se preferir ndo responder, assinale a
quadricula ﬁ & passe para a proxima segdo
Est afisfeit inha wvid | I
stou satisferto{a) com a minha vida sexua 0 1 > 3 4
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ANEXO IX - FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CANCER THERAPY-GENERAL
(FACT-G) VERSAO 4 (cont.)

BEM-ESTAR EMOCIONAL Nem
um

pouco

SINto-mie e e

0
Estou satisfeito(a) com a maneira como enfrento a minha
oL ) o T OO PSSOS 0
Estou perdendo a esperanca na luta contra a minha
= o PSP 0
Sinfo-me nervoso(a) 0
Estou preocupado(a) com a idéia de morrer...._.....___..... 0
Estou preccupado(a) que o meu estado venha a piorar........... 0
BEM-ESTAR FUNCIOMNAL Nem

um

pouco

Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa e de concretizar
as actividades da minha vida didra. ... 0
Sinto-me realizado(a) com o meu trabalho (inclusive em
casa e com a concrefizacdo das actividades da minha vida
AiAMA ). ]
Sou capaz de sentir prazer em viver...._........ 0
Aceito aminhadoenca. ... 0
Do Bem e 0
Gosto das coisas gue normalmente faco para me
Aivertir e 0
Estou satisfeitoja) com a qualidade da minha vida neste
MIOMENTIO. e 0

Um
pouco

Um
pouco

Mais
ou
menos

Mais
ou
menos

Muito

Muito

Muitis-

simo

Muitis-

simo
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ANEXO X - FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY-
SPIRITUAL WELL-BEING (FACIT_SP-12)

Por favor, faca um circulo em torno do nimero que melhor corresponda ao seu estado durante

os ultimos 7 dias.

PREQCUPACOES ADICIONAIS Hem Um Mais Muite  Muitissimo
um pouco Ou
pouco Menos
B g) o L= 1] 1 2 3 4
Tenho uma razdo para Viver............................. 1] 1 2 3 4
A minha vida tem sido produtiva. ... 1] 1 2 3 4
Custa-me sentir paz de espinito.. ... 1] 1 2 3 4
Sinte que & minha vida tem um propasito.._....._.._. 1] 1 2 3 4

Sou capaz de encontrar conforto dentro de mim

[ L= gL 1] 1 2 3 4
Sinto-me em harmonia comigo mesmo{a).............. 1] 1 2 3 4
Falta sentido € proposito em minha vida................. 1] 1 2 3 4
Encontro conforto na minha fé ou crengas

ESPINTUAES. .. e 1] 1 2 3 4
A minha fé ou crengas espirituais déo-me forga. ... 0 1 2 3 4
A minha doenga tem fortalecido a minha f& ou

Crencas espintuais. . ... 0 1 2 3 4
Independentemente do gue acontecer com a minha

doenca, tudo acabara em bem. ... 0 1 2 3 4
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ANEXO XI - BSI - INVENTARIO DE SINTOMAS PSICOPATOLOGICOS

A seguir encontra-se urna lista de problemas ou sintomas que, por vezes, as pessoas

apresentam. Assinale num dos espacos a direita de cada sintoma, aquele que melhor descreve

o grau em que cada problema o afetou durante a ultima semana. Para cada problema ou

sintoma marque apenas um espaco com uma cruz. Nao deixe nenhuma pergunta por responder.

Em que medida foi afetado nos seguintes sintomas?

WSS nas |

B

o 4 E
£ L > > F > >

1 | Nervosismo ou tensdo interior

2 | Desmaios ou tonturas

3 | Teraimpress3o de que as outras pessoas controlam os seus pensamentos

1 Ter a ideia de que as outras pessoas sdo culpadas pela maior parte dos seus

problemas

5 | Dificuldades em se lembrar de coisas passadas ou recentes

& | Aborrecer-se e imtar-se com facilidade

7 | Dores sobre o coragdo ou no peito

2 | Sentir medo na rua ou nos espagos aberos

9 | Pensamentos de acabar com a vida

10 | Sentir que ndo se pode confiar na maioria da pessoas

11 | Perder o apefite

12 | Ter medo subitamente sem ter motivo para isso

13 | Terimpulsos que ndo consegue controlar

14 | Sentir-se sozinho mesmo quando estd com mais pessoas

15 | Dificuldade em fazer qualguer trabalho
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ANEXO XI - BSI - INVENTARIO DE SINTOMAS PSICOPATOLOGICOS

(cont.)
16 | Sentir-se sozinho
17 | Sentir-se friste
158 | Mo ter interesse por nada
19 | Sentir-se atemorizado
20 | Sentir-se facilmente ofendide nos seus sentimentos
21 | Sentir que as pessoas ndo a0 amigas ou ndo gostam de si
22 | Sentir-se inferior aos outros
23 | Vontade de vomitar ou mal estar
24 | Ter a impressdo de que os outros o costumam observar e falar de si
25 | Ter dificuldade em adormecer
26 | Sentir necessidade de verificar varias vezes o que faz
27 | Dificuldade em tomar decisies
258 | Medo de viajar de comboio, eléctrico ou autocammo
29 | Sensacdo de que lhe falta o ar
30 | Calafrios, arrepios ou afrontamentos
31 | Ter que evitar cerias coisas, lugares ou actividades por Ihe causar medo
32 | Sensacdo de vazio na cabeca
33 | Sensacdo de anestesia ou de formigueiro no corpo
34 | Ter aideia de que deveria ser castigado pelos seus pecados
35 | Sentir-se sem esperanca em relago ao futuro
36 | Terdificuldade em se concentrar
37 | Sentir falta de forgas em partes do corpo
38 | Sentir em estado de tens3o ou afligio
39 | Ter pensamentos sobre a morte ou que vai morrer
40 | Ter impulsos de bater, ofender ou fazer mal a alguém
41 | Ter vontade de destruir ou partir coisas
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ANEXO XI - BSI - INVENTARIO DE SINTOMAS PSICOPATOLOGICOS

(cont.)

42 | Sentir-se embaracado junto de outras pessoas

23 MNio se sentir & vontade nas multiddes, por exemplo, nas lojas, cinemas,
mercados, efc.

44 | Grande dificuldade em sentir-se préximo de outra pessoa

45 | Ter ataques de terror ou panico

46 | Envolver-se facilmente em discussbes

47 | Sentir-se nernvoso quando tem de ficar sozinho

25 Sentir que as outras pessoas ndo dio o devido valor ao seu trabalho ou as suas
capacidades

49 | Sentir-se tio inquieto que ndo se pode sentar ou estar parado

50 | Sentir que ndo tem valor

51 | Teraimpressdo de que, se deixasse, as outras pessoas se aproveitariam de si

52 | Ter sentimentos de culpa

=3 Ter a impressadc de que alguma coisa esta mal na sua cabec¢a ou no seu

espirito
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ANEXO XII - FAMILY HARDINESS INDEX (FHI)

Family Hardiness Index (FHI - McCubbin, McCubbin, & Thompson, 1986)
(VersZo portuguesa: Cunha & Relvas, 2008; Cunha, Major & Relvas, 2016)

Instrugdes

Por favor, leia cada afirmacdo e decida em que nivel descreve a sua familia. A declaracdo é Verdadeira (3),
Verdadeira na maioria das vezes (2), Falsa na maioria das vezes (1) ou Falsa (0) em relagdo a sua familia?

Cologue um circulo no nimero gque corresponde a sua resposta. Ndo deixe nenhuma afirmacdo em branco.

e |28 |.%
s (£5¢|8%s| 3
E |SSy|858| 3
E (380|880 ¢
Na nossa familia ... > |8 |"E
1. Os problemas resultam dos eros que cometemos. 3 2 1 0
2. N3o vale a pena planear antecipadamente, e ficar na expectativa, porque as coisas nunca vao 3 2 1 0

resultar.

3. O nosso trabalho e esforgo ndo s3o apreciados, por mais que tentemos e trabalhemos.

4. A longo prazo, as coisas mas que nos acontecem sio contrabalancadas com as coisas boas.

5. Sentimos que somos fortes, mesmo quando enfrentamos grandes problemas.

6. Muitas vezes, temos confianca que, mesmo nas situactes dificels, as coisas vao resolver-se.

LS RS Ry L) (S B S|
[ [ o I L) (R ] I o
| ] ] =] —
L] [ | e | | e |

7. Mesmo ndo estando sempre de acordo, podemos contar uns com os outros para nos

apoiarmos quando & necessano.

8. Nao nos sentimos capazes de sobreviver se nos virmos confrontados com outro problema.

9. Acreditamos que as coisas se resolvem, se trabalhameos juntos enquanto familia.

10. A wida parece mondtona e sem sentido.

11. Batalhamos juntos e ajudamo-nos uns aos outros, aconteca o que acontecer.

12. Quando planeamos actividades em familia, expenmentamos coisas novas e emocionantes.

13. Ouvimos os problemas, soffimentos e receios uns dos outros.

14. Tendemos a fazer sempre as mesmas coisas, o que € aborrecido.

15. Encorajamo-nos uns aos outros a tentar coisas novas e a ter novas experiéncias.

16. E melhor ficar em casa, do que sair e fazer coisas com outras pessoas.

17. Procuramos encorajar que os membros da familia sejam activos e aprendam novas coisas.

18. Trabalhamos juntos para resoclver os problemas.

19. A maior parte das coisas infelizes que nos acontecem deve-se a ma sorte.

L] RS Ry S| S | B P | S | L) (S ) S IS R ] DS R
B B2 R B2 R R R R R R R R R
|| ] ] | ] = =] = =] = =] =
=2 O O Ol O O O] O O] O O] O O

20. Temos consciéncia que as nossas vidas s3o controladas pelo acaso e pela sorte.
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