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Mas que seja intensa, verdadeira, pura... enquanto durar.
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RESUMO

A presente dissertacdo investiga a importancia da Terapia Sentido de Vida (TSV) para
o bem-estar psicoldgico e a qualidade de vida (QV) de doentes em cuidados paliativos (CP) em
Portugal. Diante do aumento da expectativa de vida e da prevaléncia de doengas cronicas e
oncoldgicas, torna-se crucial abordar as necessidades psicoexistenciais dos pacientes e seus
familiares. A TSV, uma interveng¢ao psicoexistencial inspirada em terapias como a Terapia da
Dignidade e a "Life Review", foi adaptada ao contexto cultural portugués, integrando aspetos
como perdao, reconciliacdo e despedida, com o intuito de promover o ajustamento psicologico

do doente em fim de vida, através da promogdo do senso de significado e revisao de vida.

Este estudo tem como objetivo realizar uma analise qualitativa, fundamentada na
abordagem fenomenoldgica, das respostas dos pacientes ao protocolo da TSV, visando avaliar
a adequacgao dos temas abordados as necessidades psicoexistenciais dos pacientes paliativos em
Portugal. A amostra consistiu em cinco pacientes de um hospital no Norte de Portugal. Os
resultados destacaram temas emergentes como a importancia da familia, a preservagdo da

identidade, a valorizag@o sdcio-profissional, a retrospetiva de vida e a situagao clinica.

O estudo concluiu que a TSV ¢ eficaz na promocao do bem-estar psicoldgico, espiritual
e existencial dos pacientes em CP, contribuindo para a preservacao da dignidade e qualidade

de vida no final da vida.

Palavras-chave: Terapia Sentido de Vida, Cuidados Paliativos, Abordagem Fenomenoldgica,

Qualidade de Vida, Impacto Terapéutico



ABSTRACT

This dissertation investigates the importance of the Meaning of Life Therapy (MLT) for
the patients” quality of life and psychological well-being in palliative care (PC) in Portugal.
Given the increase in life expectancy and the prevalence of chronic and oncological diseases, it
becomes crucial to address the psychoexistential needs of patients and their families. The MLT,
a psychoexistential intervention inspired by therapies such as Dignity Therapy and Life Review,
has been adapted to the Portuguese cultural context, integrating aspects such as forgiveness,
reconciliation, and farewell, with the aim of promoting the psychological adjustment of end-of-

life patients through the enhancement of a sense of meaning and life review.

This study aims to conduct a qualitative analysis, based on the phenomenological
approach, of patients' responses to the protocol of the MLT, with the goal of evaluating the
adequacy of the topics addressed to the psychoexistential needs of palliative patients in
Portugal. The sample consisted of five patients from a hospital in the North of Portugal. The
results highlighted emerging themes such as the importance of family, preservation of identity,

socio-professional valuation, life retrospection, and clinical situation.

The study concluded that MLT is effective in promoting the psychological, spiritual,
and existential well-being of PC patients, contributing to the preservation of dignity and life

quality at the end of life.

Keywords: Meaning of Life Therapy, Palliative Care, Phenomenological Approach, Quality
of Life, Therapeutic Impact.
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INTRODUCAO

A evolucdo demografica e epidemiologica das doengas limitadoras da vida em todo o
mundo resultou numa necessidade urgente e crescente de desenvolvimento de politicas e
protocolos de cuidados paliativos (Reville & Foxwell, 2014). De acordo com a OMS, estima-
se que, anualmente, 56.8 milhdes de pessoas necessitam de CP — e aproximadamente 45%
destas encontram-se no seu ultimo ano de vida (WHO, 2020). Estes cuidados sdo um direito
humano fundamental, e tém como objetivo promover a qualidade de vida (QV) dos pacientes e
seus familiares, que enfrentam desafios relacionados a doengas ameagadoras de vida (WHO,
2020; Brennan, 2007). Isso significa que os CP devem abordar ndo apenas as necessidades
fisicas do paciente, mas também aspetos como as emogdes, relacionamentos e dignidade. A
preservagao da dignidade é fundamental para a satide e QV de qualquer pessoa e especialmente

em CP (S6derman et al., 2020).

A evidéncia dos beneficios das psicoterapias existenciais nos CP, tanto para os doentes
como para os seus familiares, estd bem documentada na literatura (Bauereifl et al., 2018;
Scarton et al., 2019; Li et al., 2020; S6derman et al., 2020). Neste contexto, surge a Terapia
Sentido de Vida — uma nova intervengdo psico-existencial desenvolvida especificamente para
arealidade dos doentes em CP e seus familiares em Portugal. Esta nova abordagem terapéutica
compartilha caracteristicas das psicoterapias existenciais pré-existentes (e.g., “Terapia da
Dignidade”, de Chochinov, 2002) e assenta no pressuposto de que, ao abordar as preocupacoes
existenciais dos pacientes em CP, ¢ possivel melhorar a sua QV e bem-estar, ajudando os
individuos a encontrar sentido e significado em sua experiéncia, mesmo diante da finitude e

inevitabilidade da morte (Yalom, 1998).

E de se ressaltar também a importancia do estudo para uma atualidade na qual vemos
um aumento da expectativa média de vida, profundamente atrelada ao aumento de doencas
progressivas, como as oncoldgicas e cronicas (Martinho et al., 2015) e ao consequente mal-
estar psicolégico, fisico, social, existencial e espiritual que impacta ndo apenas a pessoa doente,

como também seus familiares.

Dessa forma, foi elaborado um projeto de investigagdo longitudinal de natureza mista,
com o objetivo de desenvolver e avaliar o impacto da TSV, que esta sendo implementada em
varias unidades de CP no norte do pais. Integrado neste projeto, o objetivo geral deste estudo ¢

conduzir uma analise qualitativa, baseada na abordagem fenomenoldgica, das respostas dos
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pacientes as questdes formuladas pelo protocolo da TSV. Pretende-se avaliar em que medida
os temas abordados pela TSV estdo alinhados com a realidade dos pacientes paliativos em
Portugal, com o intuito de responder de maneira adequada as necessidades psicoexistenciais no

final da vida.
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ENQUADRAMENTO TEORICO

O envelhecimento populacional e os cuidados paliativos

A expectativa de vida tem vindo a aumentar em paises europeus € noutras nagdes
desenvolvidas, levando a um aumento do numero de individuos que ultrapassam os 65 anos de
idade. Este fenomeno, parte integrante do processo de envelhecimento populacional, vem
provocando uma mudanca no perfil das doencas prevalentes e das causas de mortalidade.
Atualmente, ¢ cada vez mais comum que as pessoas falecam em idades mais avangadas,
principalmente devido a doengas cronicas graves, as quais geram um amplo espectro de desafios

fisicos, psicologicos e sociais (Davies & Higginson, 2004).

A definicao atual da OMS para CP, desenvolvida em 2002, limita os CP aos problemas
associados a doencas ameagadoras de vida, nao considerando a experiéncia e necessidade de
pacientes com condigdes graves, cronicas e complexas (Radbrush et al., 2020). Nesse sentido,
a International Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC, 2018) definiu os CP como
cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de todas as idades com sofrimento intenso,
decorrente de doenca grave, especialmente dirigidos aqueles que se aproximam do fim da vida.
Assim, os CP tem como objetivo promover a QV das pessoas doentes, dos seus familiares e

cuidadores, seguindo uma lista de pressupostos estipulados (tabela 1).

Tabela 1.
Cuidados Paliativos — IAHPC (2018)

Incluem prevengao, identificacdo precoce, avaliagdo abrangente e gestdo dos problemas fisicos —
incluindo dor e outros sintomas graves —, do sofrimento psicoldgico, espiritual e das necessidades
sociais. Sempre que possivel, essas intervengdes devem ser baseadas em evidéncias cientifica;
Fornecem apoio para ajudar os pacientes a viver o mais plenamente possivel até a morte, facilitando a
comunicacdo eficaz, ajudando-os e suas familias a determiner os objectivos do cuidado;

Sédo aplicaveis durante todo o curso da doenga, de acordo com as necessidades do paciente;

Sdo fornecidos em conjunto com intervengdes modificadoras da evolugdo da doenga, sempre que
necessario;

Podem influenciar positivamente o curso da doenga;

Nao pretendem antecipar nem adiar a morte, afirmando a vida e reconhecendo a morte como um
processo natural;

Oferecem suporte a familia e aos cuidadores durante a doenca e no seu processo de luto;

Sdo prestados reconhecendo e respeitando os valores e crencas culturais do paciente e da familia;
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Sao aplicaveis em todos os ambientes de cuidados de saude (local de residéncia e instituigdes) € em
todos os niveis;

Podem ser prestados por profissionais com formagao basica em CP;
Requerem CP especializados prestados por equipes multidisciplinares para a referenciacdo de casos

complexos.

De acordo com o “Atlas Global de Cuidados Paliativos” (Connor, 2020), estima-se que
mais de 56,8 milhdes de pessoas necessitem anualmente de CP a nivel mundial. Dentro desta
populacdo, cerca de 31,1 milhdes requerem estes cuidados em estagios anteriores ao final de
suas vidas, enquanto aproximadamente 25,7 milhdes necessitam deles quando estdo proximos
do fim de vida. E importante ressaltar que a maioria destes casos (67,5%) envolve individuos
acima de 50 anos, enquanto 7% sao criangas. De acordo com o mesmo documento, embora o
cancro represente o grupo de doengas mais comumente associado aos CP, mais de 70% da
necessidade destes cuidados esta relacionada a outras condigdes médicas — como o HIV

(22,2%), doencas cerebrovasculares (14,1%) e deméncia (12,2%).

Com o crescente desenvolvimento de tratamentos paliativos e hospitalares, o cuidado
de pacientes terminais nao se limita apenas ao controlo dos sintomas. A OMS (2002) enfatiza
entdo a importancia de abordagens holisticas para os cuidados de fim de vida, incluindo a
necessidade de abordar as necessidades psicologicas e espirituais dos pacientes, de forma a
melhorar a QV dos doentes e dos seus familiares (Reville & Foxwell, 2014). A Alian¢a Mundial
de Cuidados Paliativos (WHPCA) reconhece também a importancia fundamental dos CP para
a melhoria da QV, bem-estar, conforto e dignidade humana dos individuos, sendo um servigo
de saude centrado na pessoa, que valoriza e aborda de forma individualizada as necessidades

de cada pessoa (Connor, 2020).

De acordo com o Conselho Nacional de Cuidados Paliativos (2021), atualmente, tem-
se assistido um avango significativo dos CP em Portugal continental. Em 1995, deu-se a
fundacdo da Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), com a designacao de
Associagdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), e com o objetivo de “promover o
desenvolvimento, estudo, investigacdo e ensino dos CP prestados aos doentes com doenga
cronica avangada e progressiva, com vista a obtencao da melhor qualidade de vida possivel,
integrando os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais e sendo consideradas as necessidades
basicas da familia, tanto em vida como para além da morte.” (APCP [s.d.]). A responsabilidade

do Estado Portugués, no ambito dos CP, foi definida em 2012, através da Lei de Bases dos
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Cuidados Paliativos (Lei n°52/2012 de 5 de setembro). Esta legislacdo “consagra o direito, e
regula o acesso, dos cidaddos aos CP, define a responsabilidade do Estado em matéria de

cuidados paliativos e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP)” (CNCP, 2021).

Os Planos Estratégicos para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP 2017-
2018 e PEDCP 2019-2020) permitiram a estruturagdo de uma RNCP funcional, delineando
conceitos e alocando recursos em todo o territorio nacional. Entretanto, apesar de ja se observar
uma disseminacdo geografica abrangente, muitos portugueses ainda enfrentam desafios no

acesso aos servicos de CP (CNCP, 2021).

O PEDCP 2021-2022 estimou que entre 81.553 e 96.918 adultos portugueses
necessitam de CP, o que representa um aumento ligeiro quando comparado aos biénios
anteriores — dados consistentes com o envelhecimento populacional e com a previsibilidade de
necessidades paliativas na populacdao mais velha. Em relagao a populagdo pediatrica, obteve-se

um total estimado de 7.268 criangas com necessidades paliativas (CNCP, 2021).

Necessidades dos doentes e familiares em CP
Necessidades dos doentes

Pacientes em CP frequentemente enfrentam uma carga significativa de sintomas,
resultando em um impacto negativo tanto para si mesmos quanto para suas familias (Antunes
et al., 2020). Embora os sintomas fisicos sejam mais facilmente identificados, ¢ importante
reconhecer que os sintomas nao fisicos também sdo igualmente prejudiciais para a QV do
paciente e de sua familia e apresentam um impacto elevado, causando sofrimento adicional

(Ann-Yietal., 2018).

O sofrimento psicoldgico e espiritual ¢ frequentemente vivenciado por pacientes
terminais, assim como por membros da familia. E importante notar que esse tipo de sofrimento
tem sido associado a uma maior gravidade de sintomas fisicos, sofrimento e mortalidade em
pacientes com cancro (Antunes et al., 2020). Alguns dos principais sintomas apresentados pelos
doentes incluem sintomas depressivos, ansiedade, desespero existencial, sofrimento intenso,
sentimentos de desesperanca, perda de sentido de vida, raiva, expectativas irrealistas e ideagao
suicida (OPP, 2019; Gijsberts et al., 2019; Warth et al., 2019; von Blanckenburg & Leppin,
2018). Além disso, de acordo com a OPP (2019), frequentemente sdo apresentadas dificuldades

de aceitacao e adaptacao a condigdo clinica e preocupagdes relacionadas com os familiares.
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Um estudo conduzido por Antunes e colaboradores (2020) procurou identificar as
principais necessidades de pacientes em CP, utilizando uma amostra de 135 doentes
portugueses, em CP, com recurso a escala “Integrated Palliative Care Outcome Scale (IPOS)”.
Os resultados do estudo evidenciaram que as principais necessidades e preocupacdes dos
pacientes em CP dizem respeito as dimensdes psicoldgica, familiar e espiritual. Em relagdo a
prevaléncia das necessidades, foi observado que a fonte de maior stress (ndo relacionada a
aspetos fisicos) foi a ansiedade ou preocupa¢do manifestada por familiares e amigos (36,3%) —
0 que nao foi um dado surpreendente, tendo em conta a €nfase na coesao familiar promovida
pela cultura portuguesa, na qual as decisdes geralmente sdo tomadas em conjunto com a familia.
Sentimentos de ansiedade/preocupagdo com a doenga e sintomas depressivos ocuparam,
respetivamente, o segundo e terceiro lugares como as questdes mais stressantes. Ja os itens da
IPOS com menor pontuacao estiveram relacionados com sintomas fisicos, como vomitos e falta

de ar (Antunes et al., 2020).

De acordo com Chochinov e colegas (2005), existem dois grandes desafios associados
aprestagao de CP a pacientes no final da vida: a preservacao da QV e a manutencao da sensagao
interna de dignidade. Segundo os autores, estes elementos sdo necessidades fundamentais, mas
tornam-se ainda mais essenciais quando se trata do fim de vida. Num estudo conduzido por
Chochinov e colegas (2002), os autores concluiram que, quando essas necessidades nao sao
cumpridas, a auto-percecdo da sua caréncia estd fortemente relacionada ao
desenvolvimento/agravamento de quadros clinicos, tais como depressdo, ansiedade, desejo de

morte, desesperanca e sensacdo de sobrecarga para os cuidadores/familiares.

De acordo com a OMS (WHOQOL, 1995), o conceito de qualidade de vida ¢
intrinsecamente subjetivo, mas pode ser definido como a percecdo do individuo sobre sua
posicao na vida, considerando o contexto cultural, os sistemas de valores em que vive, suas
metas, expectativas, padrdoes e preocupagdes. Ainda segundo este documento, o conceito
incorpora aspectos positivos e negativos da vida, e ¢ multidimensional, abrangendo a satde
fisica e psicoldgica dos individuos, seu nivel de independéncia, relacionamentos sociais,
crencas pessoais e interagdes com o ambiente. Alguns estudos (e.g., Gijsberts et al., 2019;
Warth et al., 2019) indicam ainda que a QV de pacientes em CP ¢ impactada, negativamente,

pelo sofrimento emocional e espiritual associado a doenga terminal.

Segundo Montross, Winters e Irwin (2011), a dignidade ¢ considerada um dos principais

fatores que contribuem para a melhoria da qualidade de vida em CP. Apesar de ser um conceito
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complexo de definir, no presente contexto ela pode ser entendida como a capacidade do
individuo de manter sentimentos de pertencimento, conforto fisico e espiritual, autonomia,
sentido de vida, conexdo interpessoal e habilidade de lidar com sua propria mortalidade
(Montross, Winters & Irwin, 2011). E importante destacar que, em CP, os conceitos de QV e
dignidade nao se excluem, mas estdo profundamente interligados. Num relatorio publicado por
Field & Cassel (1997), os autores encontraram evidéncias que indicam que os pacientes em CP
podem valorizar mais as questoes psicossociais e existenciais do que o controlo dos sintomas,
o que reforca a importancia de considerar todos os aspetos da vida do paciente (Chochinov,

2005).

Por fim, vale ressaltar que, segundo Watson e colaboradores (2019), a comunicagdo ¢
uma necessidade essencial para os pacientes e seus familiares. A falta de comunicagao eficaz
pode ser uma fonte significativa de sofrimento, levando a expectativas ndo ajustadas/irrealistas
e a dificuldades de adaptagao (OPP, 2019). Sendo a comunicag¢do um dos principios-chave dos
CP, ¢ crucial garantir que haja uma interagdo comunicativa efetiva entre os profissionais de

saude, os familiares e os pacientes.

Necessidades dos familiares/cuidadores

A familia exerce um papel essencial no desenvolvimento do individuo, ao longo da
vida e, sobretudo, nos momentos de crise (OPP, 2019). Quando ocorre uma mudanca
significativa na vida de um dos membros da familia, todo o conjunto ¢ afetado na sua estrutura,
funcdes e organizacdo. As doencas ameagadoras de vida configuram entre as crises mais
desafiadoras que uma familia pode enfrentar, uma vez que provocam mudancgas psicologicas,

fisicas e sociais na dinamica familiar (OPP, 2019).

Neste sentido, pacientes em CP frequentemente sdo acompanhados pelos seus
familiares/cuidadores durante o percurso da doenca, sendo este um periodo de consideravel
angustia para ambos (Dhingra et al., 2018). De acordo com Payne (2010), um cuidador pode
ser um membro da familia, amigo ou outra pessoa que tenha uma conexao emocional/social
com o paciente e que preste cuidados ndo profissionais e ndo remunerados ao doente. Os
cuidadores podem oferecer aos pacientes apoio fisico, psicologico, social e existencial. No
entanto, ao fornecer esse cuidado, eles também podem experienciar niveis elevados de desgaste

fisico, emocional e psicoldgico associado ao cuidado (Oechsle et al., 2019).
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De acordo com a OPP (2019), os alvos mais frequentes de intervencao psicoldgica com
a familia estdo relacionados com a exaustdo do cuidador, dificuldades comunicacionais €
intervengdo no processo do luto. E importante destacar que as dinadmicas familiares
frequentemente tornam-se a principal fonte de stress neste momento de vida, podendo também
ser alvo de intervencao psicoldgica. A comunicacdo intrafamiliar € crucial para a compreensao
dos pensamentos e emogdes, estabelecimento de objetivos em comum, partilha de sentimentos,
resolucao de conflitos e até mesmo para os eventuais momentos de despedida. Neste sentido, €
comum que o psicoélogo desempenhe o papel de incentivador e facilitador de momentos de

comunicagdo positivos entre o doente e a sua familia (OPP, 2019).

De acordo com a revisao sistematica conduzida por Scarton e colegas (2019), o ato de
cuidar de um familiar doente pode ter um impacto significativo, tanto mental quanto fisico, no
cuidador. Assim, os autores concluiram que um dos principais objetivos dos CP deve ser

melhorar a QV ndo apenas do paciente, mas também da sua familia.

As necessidades ndo atendidas e os problemas ndo resolvidos dos familiares podem
afetar negativamente seu bem-estar e o estado de saude do paciente (Nelson et al., 2022). Assim,
o suporte a familia desempenha um papel crucial nos CP, visto que as doengas e condigdes que
requerem esses cuidados afetam nao so6 o paciente, mas também o sistema familiar como um
todo (Rodrigues, 2017). Torna-se essencial, portanto, reconhecer que os familiares, que também
estdo a enfrentar o seu proprio sofrimento, desempenham um papel fundamental para o bem-
estar dos pacientes, sendo imprescindivel que sejam também cuidados pela equipa de CP

(Rodrigues, 2017; Rosario-Ramos et al., 2022).

As perdas e o luto

O luto € um processo complexo, que envolve uma série de reagdes emocionais, fisicas,
comportamentais, sociais € espirituais em resposta a uma perda significativa, seja esta pela
morte ou pela diminuicdo de uma fungdo ou possibilidade (Parkes, 1998). Além de ser um
processo necessario para que o individuo consiga lidar com as perdas e se adaptar a uma nova
condicdo de vida, ¢ uma experiéncia profundamente existencial (Worden, 2013). De acordo
com Strada (2013), de forma a compreender o luto, ¢ fundamental entender a natureza da perda
e os principais tipos de perdas vivenciadas por pacientes e familiares no ambito dos CP. Assim,
para este autor, uma perda capaz de desencadear uma reagdo de luto pode ser compreendida

como a experiéncia de ser privado de algo importante para si.
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Durante o processo de progressao da doenga do paciente, a familia enfrenta uma situagao
profundamente impactante, ndo apenas devido ao stress fisico e emocional inerente, mas
também devido aos sentimentos de perda e separacao associados (Waldrop et al., 2005; Hebert

etal., 2009).

As perdas sao comumente categorizadas como fisicas ou simbdlicas. As perdas fisicas
envolvem a perda de algo tangivel, como por exemplo a mastectomia devido ao cancro da mama
(Strada, 2013). As perdas simbolicas envolvem perdas de natureza psicossocial, como receber
o diagnoéstico de uma doenga cronica ou terminal, ou a transi¢cao do cuidado curativo para o CP
(Strada, 2013). O diagnéstico de uma doenca ameagadora de vida implica inimeras perdas
significativas: a perda da saude, alteracao dos papéis familiares, sociais, da integridade fisica e
das funcdes (OPP, 2019). Em pacientes em CP, as perdas simbolicas frequentemente se
sobrepdem as perdas fisicas decorrentes da progressdo da doenca, levando os pacientes a
enfrentarem também questoes relacionadas ao seu proposito e sentido de vida (Strada, 2013; Li
et al., 2010). Assim, o paciente e seus familiares iniciam um processo de Iluto
antecipatorio/preparatdrio em resposta a esta variedade de perdas e mudangas de trajetdrias de

vida, no momento do diagnostico (Strada, 2013).

Por fim, o luto ¢ idiossincratico, o que significa que a forma como cada individuo ird
processar a experiéncia de perda ¢ Unica, sendo influenciada por uma multiplicidade de fatores
— por exemplo, a personalidade e aspetos culturais e espirituais (Worden, 2013; OPP, 2019).
Contudo, o processo de luto pode nao seguir o curso considerado como “normal”, apresentando
complicagdes que impactam significativamente a vida das pessoas que o vivenciam e podendo
ser classificado como luto complicado, patolégico, anormal ou traumadtico (OPP, 2019). A
Perturbacdo do Luto Complicado Persistente foi incluida na Ultima edicdo do Manual de
Diagnostico e Estatistica das Perturbagdes Mentais (DSM-5) (APA, 2013), sendo oficialmente

considerada como uma perturbag¢do mental, suscetivel de intervengao psicologica.

Psicoterapia Existencial em CP

Tendo em consideragdo o conjunto de necessidades supracitadas, sustenta-se a
importancia de intervencgdes direcionadas a mitigagdo do sofrimento psico-existencial, a
promocao da sensagdao de paz, bem como a preservacdo da dignidade no final da vida
(Chochinov et al., 2005; Kennedy & Essay, 2016; Warth et al., 2019; Gijsberts et al., 2019).
Assim, Saracino e colaboradores (2019), enfatizam a relevancia das intervengdes psico-

existenciais no contexto dos CP, uma vez que estas abordam as necessidades psicologicas,
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sociais e existenciais dos pacientes e familiares, contribuindo para o alivio do sofrimento, a
busca por significado e a promoc¢ao da dignidade nesta fase de vida (Caldeira et al., 2017; Warth
et al., 2019).

A psicoterapia existencial, influenciada pela fenomenologia e existencialismo, procura
promover o autoconhecimento e a autonomia psicologica do individuo, possibilitando a
aceitacdo da sua existéncia (Teixeira, 2006). Para alcancar essa finalidade, este modelo oferece
um conjunto de intervengdes que visam o crescimento pessoal € o desenvolvimento de maior
autenticidade em relagdo a si proprio. Dessa forma, a palavra-chave dessa abordagem ¢
“construc¢ao”, pois desafia o individuo a ser o construtor de sua propria existéncia, tendo como

base a sua compreensdo pessoal e a sua liberdade de escolha (Teixeira, 2006).

Conforme descrita por Yalom (1980, p. 5), a psicoterapia existencial ¢ “uma abordagem
dinamica da terapia, que se concentra em preocupacdes enraizadas na existéncia do individuo™.
Esta abordagem destaca como conflito fundamental o confronto do individuo com os aspectos
da existéncia — as “preocupagdes fundamentais”, propriedades intrinsecas e inevitaveis da vida
humana. Para este autor, as quatro preocupagdes fundamentais de existéncia humana abrangem
a morte, a liberdade, o isolamento ¢ a falta de sentido ¢ o confronto do individuo com cada uma

dessas questdes representa o nucleo central do conflito dinamico existencial.

Assim, segundo Teixeira (2006), a psicoterapia existencial ndo € conceptualizada como
um tratamento para perturbagdes mentais, mas sim como um processo de confronto com as
potencialidades, e de mudanga pessoal. Segundo este autor, essa abordagem tem o potencial de
beneficiar individuos que enfrentam crises pessoais, como o luto, ou que estdo lidando com
doencas graves percecionadas como ameagadoras. Teixeira (2006) também afirma que, ao
promover a reflexdo sobre a existéncia humana e as suas questdes fundamentais da vida, a
psicoterapia existencial pode auxiliar esses individuos a encontrar significado em suas

experiéncias e a descobrir novas possibilidades de crescimento pessoal.

Alguns exemplos de psicoterapias existenciais incluem a “Life Review” e a Terapia da
Dignidade, que se destacam pela sua eficicia em mitigar o sofrimento existencial e espiritual
(Saracino et al., 2019; Iani et al., 2020; Huang et al., 2020), e as quais influenciaram o

desenvolvimento do protocolo da TSV, utilizado no presente estudo.

A “Life Review” foi inicialmente desenvolvida por Butler (1974) com enfoque na

populagdo adulta mais velha. Esta abordagem envolve a elaboracao de uma autobiografia do
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paciente e da familia. Essas memorias podem ser preservadas (e.g., por meio de gravacdes), de
forma a promover a compreensao acerca das experiéncias de vida dos individuos. De acordo
com o autor, o processo pode propiciar o alivio de sentimentos de culpa, o apaziguamento de

traumas e conflitos internos e promover os relacionamentos familiares.

Ja a Terapia da Dignidade (DT) consiste numa psicoterapia breve, desenvolvida visando
aliviar o sofrimento ¢ melhorar a experiéncia de fim de vida (Chochinov, 2002). Essa
abordagem oferece aos pacientes a oportunidade de refletir sobre os aspectos mais significativos
para eles e sobre como gostariam de ser lembrados. O processo envolve um conjunto de
perguntas baseado em um modelo empirico de dignidade em pacientes terminais, e ¢ guiada
por um terapeuta que se adapta as necessidades especificas de cada paciente, providenciando
flexibilidade a intervenc¢ao (Chochinov, 2002; Chochinov et al., 2002). As sessdes sdo gravadas
em 4udio, transcritas e uma versdo editada da transcricdo € entregue aos pacientes, para que
estes possam compartilhar ou deixar como heranga para individuos escolhidos (Chochinov et

al., 2011; Dose et al., 2018).

A revisdo sistematica de Scarton e colaboradores (2019) demonstrou a evidéncia da DT,
com base nas percecdes positivas dos familiares sobre os beneficios para o paciente. Todos os
estudos mencionados no artigo relataram que a maioria dos familiares sentiu que a DT foi uma
parte importante do cuidado, contribuindo para a redugao do sofrimento e aumento do senso de
proposito do paciente. Além disso, também foi mencionada a percecdo de conforto que a terapia
trouxe para os familiares no processo de luto — concluindo, portanto, que a DT tem o potencial

de beneficiar tanto as familias quanto o paciente (Scarton et al., 2019).

A meta-analise e revisao sistemadtica realizada por Bauerei3 e colegas (2018) também
forneceu evidéncias de que as intervengdes psicoexistenciais podem melhorar os outcomes dos
pacientes no curto prazo em adultos com cancro de todos os estagios e tipos. Contudo, ambas

as revisoes citadas realcaram que sdo necessarios mais estudos para confirmar essas conclusdes.

A Terapia Sentido de Vida (TSV)

A TSV foi inspirada em terapias existenciais existentes — como a Terapia da Dignidade
e a “Life Review” — e o protocolo de interveng¢ao tem como alvos tanto o paciente em CP, como
os familiares que o acompanham nesta fase da vida. O principal objetivo que levou ao
desenvolvimento do referido protocolo foi a necessidade de incluir a influéncia dos fatores

culturais nos cuidados de fim de vida. Assim, a TSV foi adaptada culturalmente ao contexto
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portugués, incluindo aspetos sobre o perddo, pedido de desculpas, reconciliagdo, despedida e

um documento legado (i.e., “Carta de Vida”) (Cardoso et al., 2023).

Leget (2020) afirma que o perdao, a reconciliacao e o fim da vida estdo intrinsecamente
interligados. Ao aproximar-se do fim da vida, muitos individuos fazem uma reflexao sobre suas
trajetorias. Um encerramento narrativo implica a contemplagdo e avaliagdo sobre as
experiéncias vivenciadas — o que, para muitos, inclui lidar com sentimentos de culpa e questdes
nao resolvidas. Diversos estudos destacam que perdoar a si mesmo e/ou aos outros, € também
ser perdoado, pode contribuir para a promocdo da sensacdo de paz (Worthington, 2005),
aumento do bem-estar fisico e emocional (Ferrel et al., 2014), redugdo dos sentimentos de culpa
(Caldeira et al., 2017), e aumento da esperanga, otimismo e autoestima (Maboea, 2003). Assim,
o perdao ¢ enfatizado como um tema importante a ser considerado e abordado para aliviar o
sofrimento e sentimentos de culpa, fortalecer relagdes interpessoais € promover a sensagao de

paz (Leget, 2020; Renz et al., 2019).

A “Carta de Vida” objetiva explorar as narrativas e experiéncias pessoais do paciente,
uma vez que o significado atribuido as experiéncias vivenciadas estd intrinsicamente
relacionado a construcdo de identidade, a compreensdo de si mesmo e do comportamento
(Reischer & Beverley, 2019). Assim, ao promover a tarefa de narrar a sua propria historia, a
constru¢do do documento tem o intuito de ajudar o individuo a desenvolver uma perspetiva
mais adaptativa sobre sua existéncia, contribuindo para o fortalecimento da dignidade e bem-
estar (Reischer & Beverley, 2019). Conforme descrito nos estudos de Vuksanovic e colegas
(2017), a criacao de um documento legado apresenta relevancia clinica e um impacto positivo
na generatividade, significado e aceitacdo no final de vida. Além disso, como demonstrado por
McClement e colaboradores (2007), a elaboragdo de um documento legado pode também

auxiliar no processo de luto adaptativo.

Num estudo piloto realizado por Cardoso e colegas (2023), a TSV mostrou-se adequada
para responder as necessidades psico-existenciais dos pacientes em CP no contexto portugués.
Contudo, os autores referem que devem ser realizados mais estudos, para obter amplo

conhecimento da eficicia das intervengdes culturalmente responsivas.
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METODO
A intervencio Terapia Sentido de Vida (TSV)

Desenvolvida por Cardoso e colaboradores (2023), a TSV configura-se como uma nova
intervengdo psico-existencial desenvolvida especificamente para a realidade dos doentes em
CP, e seus familiares, em Portugal. Esta nova abordagem terapéutica estd fundamentada nas
psicoterapias existenciais pré-existentes (e.g., “Terapia da Dignidade” de Chochinov, “Life
Review” de Butler e Psicoterapia Centrada no Significado de Frankl) e assenta no pressuposto
de que, ao abordar as preocupacdes existenciais dos pacientes em CP, € possivel melhorar a sua
QV e bem-estar, ajudando os individuos a encontrar sentido e significado para a sua
experiéncias, mesmo diante da finitude e inevitabilidade da morte (Cardoso et al., 2023; Yalom,

1998).

A TSV ¢ implementada através de um protocolo de intervengdo composto por 14
perguntas orientadoras do processo de reflexdo do doente em CP, que visam facilitar a re-
significacdo do sentido de vida e a reconciliagdo com o presente e o passado. Além disso, o
protocolo visa promover um maior autoconhecimento, preservar a identidade e dignidade dos
pacientes, através da evocag¢ao de memorias autobiograficas, revisdo de temas e acontecimentos
de vida significativos, conselhos para as geracdes futuras e resolucdo de conflitos nao
resolvidos, se desejado pelo paciente. Adaptado ao contexto socio-cultural portugués, a
intervencao inclui temas como o perdado, pedidos de desculpa, reconcilia¢ao e despedida. Dessa
forma, ao enfatizar a importancia do sentido e propdsito de vida, esta intervengdo tem como
objetivo promover o ajustamento psicologico tanto do paciente em fim de vida, quanto de seus

familiares (Cardoso el al, 2023).

De forma similar a outras intervencdes psico-existenciais em CP, a TSV propde a
redacgdo, pelo psicologo, de um documento legado, i.e., a Carta de Vida, com base nas respostas
dos pacientes. Este formato facilita os processos de revisao de vida e busca de significado,
visando instigar um sentimento de generatividade, formalizado num documento destinado a ser
compartilhado, se o doente assim o desejar, com os entes queridos. Assim, a Carta de Vida
contribui para promover a comunicagao entre pacientes e familiares no final da vida, bem como

durante o processo de luto (Cardoso et al., 2023).
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Design do estudo

Este estudo, inspirado na abordagem investigativa fenomenolégica, tem como objetivo
realizar uma analise qualitativa das respostas dos pacientes as questoes do protocolo da TSV,
para avaliar em que medida estas questdes evocam temas associados ao bem-estar psicoldgico,
espiritual e existencial dos pacientes em cuidados paliativos, considerando o contexto cultural
portugués. Portanto, a questao central do estudo ¢ determinar se os topicos abordados pela TSV
estdo ajustados a realidade dos pacientes em CP em Portugal, de forma a responder as suas

necessidades psicologicas, espirituais e existenciais no fim de vida.

Foram definidos os seguintes objetivos especificos:
e Explorar os principais temas emergentes das respostas dos doentes ao protocolo da TSV;
e Sinalizar os indicadores de sofrimento e de bem-estar invocados pelas questdes do
protocolo da TSV, em congruéncia com as necessidades dos doentes em fim de vida;
e Avaliar a adequacao do protocolo na promogao da revisao de vida e construgdo de sentido

em doentes em fim de vida.

Considerando a tematica a ser explorada, a abordagem investigativa fenomenoldgica
semi-indutiva — tendo em conta que certos temas ja haviam sido previamente definidos com
base nos dominios estabelecidos pelo protocolo — mostrou-se como a mais adequada, pois
oferece uma compreensdo profunda e detalhada dos fendmenos experienciados pelos
participantes, buscando captar o significado subjacente as suas experiéncias, enriquecendo a
compreensdo sobre o fenomeno estudado e permitindo uma andlise qualitativa abrangente dos

dados coletados (Finlay, 2011).

Amostra

O presente estudo envolveu individuos atendidos pelo servigo de CP de um hospital no
Norte de Portugal. Tendo em consideragdao a natureza qualitativa do estudo, € crucial que os
participantes tenham a capacidade de refletir sobre as experiéncias pessoais, descrevé-las e
expressar suas perspetivas de forma clara (Cropley, 2019). Assim, os critérios de inclusdo sdo:
serem maiores de 18 anos, com diagnostico de doenga grave, avangada e que exija intervencao
paliativa, com prognostico de vida inferior a 1 ano e com orientagao alopsiquica e autopsiquica
e capacidade de insight preservadas. Os critérios de exclusdo envolveram a presenca de
compromisso cognitivo e manifestagdo de sintomas psiquiatricos graves, afetando o doente a

nivel de raciocinio e memdria e/ou interferindo na sua capacidade critica e de reflexdo.
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O procedimento de amostragem adotado foi a ndo probabilistica, por conveniéncia e
intencional, visto que os participantes selecionados se encontravam a ser seguidos pela equipa
de CP e preenchiam os critérios de inclusao, de acordo com os objetivos do estudo (Almeida &

Freire, 2008; Coutinho, 2014; Cochran, 1997).

Caracterizacdo da amostra
A amostra foi composta por cinco doentes acompanhados em diferentes regimes pelo
servico de CP de um hospital no Norte de Portugal. Todos os participantes satisfizeram os

critérios de elegibilidade e concluiram o protocolo.

Os CP encontram-se organizados em diferentes niveis de cuidados. Assim, os
participantes do presente estudo eram acompanhados por duas das valéncias clinicas existentes:
a equipa intra-hospitalar de suporte em CP — responsavel pelos seguimentos dos pacientes
internados em qualquer setor do hospital — e a consulta externa de CP — destinada para o
acompanhamento de pacientes em regime ambulatorio, € com os quais, por vezes, eram
realizadas teleconsultas. Dos cinco participantes do estudo, apenas um se encontrava internado

no hospital.

No que diz respeito a caracterizagdo dos doentes, quatro eram do sexo masculino € um
do sexo feminino, tendo idades compreendidas entre os 49 e os 78 anos, e sendo todos casados.
Dois doentes foram diagnosticados com doenca oncologica e trés com doengas ndo oncologicas.
E importante destacar que, ao longo da intervengio, o participante Hu comegou a demonstrar

alteracdes cognitivas (Tabela 2).

Tabela 2.
Caracterizagdo sociodemogrdfica e clinica da amostra
Cédigo Diagnostico Regime atual  Tempo de diagnéstico Idade Género Estado
de seguimento Civil
por CP
H. Sindrome de CE Agravamento em junho 49 M Casado
Marfan de 2018
Hu. Adenocarcinoma  Intra-hospitalar Outubro de 2022 78 M Casado
pulmonar
A. Fibrose Pulmonar CE Assintomatica até janeiro 70 F Casada
de 2018
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E. Esclerose Lateral CE e Julho de 2018 49 M Casado
Amiotrofica (ELA) teleconsulta

M. Colangiocarcinoma CE Maio de 2022 70 M Casado

Nota: M = masculino; F = feminino; CE = consulta externa.

Instrumentos

De forma a obter as caracteristicas sociodemograficas e clinicas, foi acessada a

plataforma SClinico, utilizada no hospital.

O protocolo de intervengdo (TSV) é composto por cinco sessdes. Na primeira sessao,
sdo explicados os objetivos e procedimentos da investigacdo, sendo também apresentadas as 14
questodes orientadoras (tabela 3). Ap6s confirmar a disposi¢do do paciente para participar no

estudo, é-lhe entregue o consentimento informado.

As sessoes dois e trés sdo dedicadas a exploragdo das questdes do protocolo, sendo estas
gravadas em audio. Entre a terceira e a quarta sessdo, o investigador transcreve integralmente
as respostas do paciente e elabora um primeiro rascunho da Carta de Vida, a ser entregue na
quarta sessdo. Neste momento, o doente tem a oportunidade de ler, analisar e sugerir
modificagdes no conteudo da carta, sendo a sua versdo final entregue ao paciente na quinta
sessdo. Cabe ao paciente decidir qual serd o futuro da carta, se serd entregue ou nao, e, caso

sim, a quem.

Tabela 3.
Protocolo de intervengdo — Terapia do Sentido de Vida (TSV)

Parte 1 (Sessao 2)

1. Quais os acontecimentos felizes que gostaria de recordar?

2. Quais os acontecimentos da sua vida pelos quais se sente grato?
3. Do que € que se sente mais orgulhoso na vida?
4. Como gostaria de ser recordado pelos seus familiares e amigos?
5. Que conselhos deixaria aos seus familiares e amigos?

Parte 2 (Sessao 3)

6. Quem gostaria de pedir perddo ou por quem gostaria de ser perdoado?
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7. Alguém lhe deve um pedido de desculpas? Ou sente que deve vocé mesmo um pedido de
desculpas a alguém?

8. Quem gostaria de abragar?

9. Gostaria de se despedir de algo ou alguém?

10. O que aprendeu com a vida?

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

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

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

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

A quem e porqué?

Procedimento de Recolha de Dados

A recolha de dados foi realizada em um hospital no Norte de Portugal, apos ter sido
obtida a devida autorizagio a Comissio de Etica e ao Centro de Epidemiologia Hospitalar, de
forma a assegurar a integridade ética da pesquisa, a confidencialidade dos participantes ¢ a

validade dos resultados obtidos. A recolha decorreu entre os meses de abril e junho de 2023.

Apo6s a avaliacdo dos critérios de elegibilidade, os pacientes selecionados foram
contactados, tendo lhes sido explicitados os objetivos e procedimentos envolvidos na
intervengdo proposta e, uma vez aceite o pedido de colaboragdo, entregue o consentimento
informado. Além disso, foi enfatizado que a participacao no estudo era voluntaria e andénima, e
que os participantes poderiam optar por desistir do processo a qualquer momento. No caso de
a intervencdo gerar ou intensificar o sofrimento psicologico, também foi assegurado suporte

psicoldgico, seja por solicitacdo do paciente ou através da observagao clinica.

As sessoes foram conduzidas presencialmente pela psicologa do servico de CP do
hospital em regime de consulta externa, a excec¢ao do participante Hu., com quem a intervencao
ocorreu integralmente em regime intra-hospitalar, e E., com o qual foi realizada a intervencao
em formato online, por impossibilidade de deslocacdo ao hospital. Como mencionado
anteriormente, as respostas dos doentes as questdes que constam do protocolo foram registadas
em audio para possibilitar uma transcrigdo completa e assegurar uma analise mais precisa dos
dados. As informagdes sociodemograficas dos participantes foram coletadas por meio da

plataforma SClinico, utilizada no hospital.
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Tratamento e Analise de Dados

Inicialmente, as respostas as questdes do protocolo de intervencao foram transcritas por
outra investigadora a partir das gravagoes de audio realizadas. No presente estudo procedeu-se
a leitura flutuante do texto a ser analisado, de forma a aumentar a familiaridade com os dados
(Saldana, 2013). Objetivando uma compreensao descritiva e objetiva do material, foi efetuada
uma analise tematica do conteudo das transcri¢des, de acordo com Braun e Clarke (2006), e
seguindo um processo de seis fases: familiarizagdo com os dados, geragao de codigos iniciais,
busca por temas, revisao de temas, defini¢ao e nomeagao dos temas e elaboragdo do documento

final, garantindo a sistematizagdo e a profundidade na interpretagao dos dados qualitativos.

Vale ressaltar que a analise dos dados teve em consideragdo os dominios criticos
identificados pela literatura na resposta as necessidades psico-existenciais dos doentes.
Contudo, também foi tido em consideragdo os conteudos e tematicas reportados pelos
participantes durante as suas narrativas, criando assim um sistema de categorias e subcategorias
dedutivas e indutivas. De facto, de acordo com a literatura, uma abordagem hibrida de anélise
tematica que combina a codificacdo indutiva e dedutiva promove uma identificagdo mais

precisa dos temas (Fereday & Muir-Cochrane, 2006).

O processo de codificacdo envolveu dois elementos da equipa de investigacao, de forma
que as decisodes e reflexdes acerca da analise de dados foram tomadas em conjunto, levando a
uma melhor defini¢do das categorias e subcategorias. A abordagem colaborativa na analise
tematica, conforme descrita por Braun e Clarke (2006), valoriza a subjetividade dos
investigadores € a cooperagdo na interpretagdo dos dados, o que aumenta a confianca na

qualidade analitica e na credibilidade dos resultados (Campbell et al., 2021).

O tratamento e a analise qualitativa dos dados foram realizadas com recurso ao software
NVIVO (versao 1.7), desenvolvido pela empresa QSR International, de forma a permitir uma

analise mais eficaz, profunda e rigorosa dos dados (Hilal & Alabri, 2013).
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APRESENTACAO DOS RESULTADOS

A apresentacao dos resultados tem por base os objetivos especificos formulados, sendo
convocadas as categorias e subcategorias pertinentes do sistema geral de categorias (anexo A).
A 1identificagdo das categorias e subcategorias encontra-se a negrito, entre paréntesis estd a
identificacao de (nimero de participantes / nimero de referéncias) e excertos das transcri¢cdes

ilustrativos em italico.

Principais temas emergentes

Um dos principais temas emergentes das respostas dos doentes ao protocolo da TSV ¢
a Familia, sendo também evocados aspetos como a Valorizacado Sdécio-Profissional,
Preservacio da Identidade, Retrospetiva de Vida, Situa¢ao Clinica, Perdao, Conquistas,

Despedida e, por fim, o Papel da Carta (consultar anexo A).

Relativamente ao tema Familia, esta tematica inclui aspetos relacionados com a familia,
papéis desempenhados, experiéncia emocional e marcadores na historia familiar do doente.
Podemos verificar que as questdes do protocolo da TSV convocaram esta tematica na totalidade
dos participantes (n=5), apresentando também o maior numero de referéncias (77). Destacam-
se neste ambito a meng¢do aos papéis desempenhados, concretamente o papel parental (5/20)
e o papel conjugal (5/20), sendo referida, neste contexto, a valorizag¢ao da familia (5/15). Para
um dos participantes, também foram citados aspetos de teor menos positivo, nomeadamente a
percecdo de negligéncia para com a familia (1/4) no caso de A.: “ia trabalhar e deixava o
meu filho doente e ia tratar dos filhos dos outros, de maneira que isso me pesa um bocadinho”.
A magoa em relacio com a cunhada (2/2) também foi mencionada nos casos de A. e E. — “¢é
capaz de estar 1 més sem telefonar, se nos ndo telefonarmos também ndo telefona e isto magoa

um bocadinho” (A.).

Tabela 4.
Tema “Familia”
Subcategorias Fontes Referéncias
Familia Papel parental 5 20
Papel conjugal
Outro conjugue 5 15
Casamento 3 4
Culpa 1 1
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Valorizagdo da familia 5 15
Percecdo de suporte familiar 2 8
Satisfagdo com os papéis familiares 2 4
Percecao de negligéncia para com a familia 1 4
Maigoa em relacdo a cunhada 2 2
Falta de apoio ou suporte familiar 1 2
Desilusao com o papel parental 1 2

O tema da Valorizacdo Sdcio-Profissional (tabela 5) — que diz respeito aos papéis
profissionais, relagdes de amizade e outros papéis desempenhados — também foi evocado por
todos os participantes (n=5), apresentando na sua totalidade 36 referéncias. Neste ambito, a
valorizacdo do papel profissional mostrou-se como a mais relevante (5/14), seguido da
valorizacao das relacées informais (5/8) — que dizem respeito as amizades ou outro tipo de
acoes/relagdes que a pessoa construiu: “Congquistei muitos amigos, ainda hoje eu vou a
qualquer lado e, o meu marido até fica admirado” (A.). Ainda na tematica das vivéncias
socioprofissionais, as relacées profissionais (2/6) e a importancia do desporto (2/4) também
foram tematicas presentes durante as entrevistas. A desilusdo com colegas de trabalho (2/4)
foi mencionada nos casos de H e M: “Agora quem me desiludiu foram os colegas de trabalho,

eram grandes amigos, batiam nas costas...nunca mais me ligaram” (H.).

Tabela 5.

Tema “Valorizac¢do socio-profissional”
Categoria Subcategorias Fontes Referéncias
Valoriza¢do Papel profissional 5 14
socio-
profissional

Relagdes informais

Relacdes profissionais

Desilusao com colegas de trabalho

N N DN W
B O

Importancia do desporto
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O terceiro tema emergente das respostas dos participantes ao protocolo da TSV diz
respeito & Preservacdo da Identidade (tabela 6), tendo sido mencionado por todos os
participantes (n=5), com 51 referéncias. Este tema diz respeito as caracteristicas do individuo
(valores, aceitacdo, autonomia, aspetos significativos na sua perspetiva de vida) e a sua
perspetiva acerca da vida. Neste ambito, todos os participantes fazem mencdo as
caracteristicas pessoais valorizadas (5/13) e também aos conselhos (5/13) — “O conselho que
queria deixar é que as pessoas fossem geralmente boas e que ndo fossem tdo rigidas como as
vezes sao”” (HU.). A referéncia aos projetos pessoais (3/5) ¢ aspetos com significado na vida
(3/4) — “os amigos que aparecem sem contar, essas pequenas coisas’ (A.) — também foram
temas emergentes, assim aspetos relacionados com a preservacio da autonomia (2/3) ¢ a
continuidade do self (2/2): “Mal chego, ndo tiro a carteira ndo tiro nada, a primeira coisa

que fago é ir ao quintal ver como estdo as coisas” (A.).

Tabela 6.
Tema “Preservacado da ldentidade”
Subcategorias Fontes Referéncias
Preservacdo Caracteristicas pessoais valorizadas 5 13
da
Identidade
Conselhos 5 13
Projetos pessoais 3 5
Aspetos com significado na vida 3 4
Continuidade do self 2 2
Preservacdo da autonomia 2 3
Valores pessoais 2 2
Doenca como ameaca 1 5
Foco no presente 1 2
Sofrimento com o afastamento dos 1 2
significativos

A tematica da Retrospetiva de Vida (tabela 7), diz respeito aquilo que os pacientes
salientam da sua historia de vida, e foi evocada por todos os participantes (n=5), apresentando

na totalidade 26 referéncias. Neste ambito, os participantes fazem mencao as aprendizagens
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apoés diagnostico (4/8), como por exemplo “eu senti muito isso quando estive internada. A
gente so consegue ver aquilo que fazemos de bem quando nos acontecem a nos, quando o mal
nos acontece a nos” (A.). Mencionam também a valorizacao da vida como um todo (3/6), o
que a vida ensinou (3/4) ¢ sentir-se em paz (3/3). A valoriza¢ao da vida antes do diagnostico
foi refletida pelos participantes A. e E.: “Deviamos assistir a uma palestra em que nos
dissessem para ndo perder tempo com futilidades” (E.). A subcategoria a doenca muda tudo
(1/1) foi mencionada por um dos participantes ao se referir a altera¢ao no sentido de vida: “Sim,

a doen¢a mudou tudo” (E.).

Tabela 7.
Tema “Retrospetiva de Vida .
Subcategorias Fontes Referéncias
Retrospetiva Aprendizagens apos diagndstico 4 8
de Vida
Valorizagdo da vida como um todo 3 6
O que a vida ensinou 3 4
Sentir-se em paz 3 3
Valorizacao da vida antes do diagndstico 2 2
A doenga muda tudo 1 1
Desejos por concretizar 1 1
Memorias de quando ndo havia doenca 1 1

A Situacio Clinica (tabela 8) foi também uma temadtica abordada por todos os
participantes (n=5), contando com 21 referéncias, e integrando informagdes sobre a atual
situagdo clinica, incluindo necessidades e preocupacdes. As perdas consequentes da doenca
(5/9) foram mencionadas por todos os doentes, sinalizando a importancia desta subcategoria:
“eu fazia qualquer coisa e agora ndo consigo...quero mas o corpo ndao obedece, mas sim eu
sabia que isto ia acontecer, mas ndo desta maneira’ (H.). Neste ambito hé referéncias ao
desejo que a situacdo melhore (2/2) ¢ a revolta com a doenca (2/2) — “tive muito tempo que

ndo, a revolta da doenga foi tao grande que me provocou” (A.).
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Tabela 8.
Tema “Situacdo Clinica”

Subcategorias Fontes Referéncias
Situacao Perdas consequentes da doenca 5 9
Clinica
Desejo que a situagdo melhore 2 2
Revolta com a doencga 2 2
Beneficios associados a doenga 1 1
Conquistas na trajetoria da doenca 1 1
Historia clinica 1 1
Insatisfagdo com internamento 1 1
Medo da carga genética da doenga 1 2
Satisfagao com o tratamento 1 1
Seria melhor ndo ter a doenga 1 1

A tematica do Perdao (tabela 9) integra a necessidade ou ndo, de pedir desculpas,
perdoar ou se reconciliar com alguém. Uma vez que uma das perguntas do protocolo da TSV
aborda diretamente esta tematica, ela foi mencionada por todos os participantes (n=5),
apresentando na totalidade 20 referéncias. A maior parte dos participantes apresentou-se sem
necessidade de pedir desculpas (4/5), tendo dois participantes referido que nao havia ninguém
a perdoar (2/2): “Sdo coisas pequenas, nunca ninguém me feriu ao ponto de sentir que alguém
me deve um pedido de desculpa” (M.). Quando presente, a necessidade de um pedido de
desculpas envolveu pedido de desculpas de familiares (2/4), de colegas de trabalho (2/2) e
de amigos (1/2). A necessidade de ser perdoado pelo conjugue (2/2) mostrou-se presente para
dois participantes — “é a unica coisa que me doi realmente foi ter ferido na altura a esposa

porque agora vejo que ela ndo merecia’” (M.).

Tabela 9.
Tema “Perddo”
Subcategorias Fontes Referéncias
Perdao Sem necessidade de pedir desculpas 4 5
Ninguém a perdoar 2 2
Pedido de desculpas de familiares 2 4
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Pedido de desculpas de colegas de trabalho 2 2
Ser perdoado pelo conjugue 2 2
Ser perdoado pelos pais 1 2
Pedido de desculpas de amigos 1 2
Nao querer reconciliagao 1 1

Alguns participantes (n=3) descreveram Conquistas importantes (tabela 10), como a
construcio da casa (1/2) e o primeiro emprego (1/2). O status socio-econémico (1/1) foi
mencionado por um dos participantes: “e também [€ motivo de orgulho] atingir um patamar

social sem grandes problemas econdmicos por exemplo” (M.).

Tabela 10.
Tema “Conquistas”
Subcategorias Fontes Referéncias
Conquistas Construgdo da casa 1 2
Primeiro emprego 1 2
Status socio-econdmico 1 1
Ter a casa paga 1 1

A tematica da Despedida codifica contetidos onde ¢ expressada a necessidade de se
despedir ou nao, tendo sido abordada por 4 participantes (n=4) (tabela 11). A despedida de
locais significativos foi evocada pelo protocolo da TSV, principalmente do local onde passou
a infancia (3/3): “Despedir é da nossa rua, a rua era uma travessa inteira onde a gente

brincava e eu conhecia tudo” (H.).

Tabela 11.
Tema “Despedida”

Subcategorias Fontes Referéncias

Despedida  Despedida de locais significativos

Local onde passou a infancia 3 3
Local marcante na juventude 1 1
Colegas de trabalho 1 2
Nao querer despedir de amigos 1 1
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Por fim, a teméatica do Papel da Carta diz respeito a quem a carta deve ser entregue, se
a carta deve ser entregue a alguém, tendo sido abordada por todos os participantes (n=5), com
8 referéncias. A maior parte dos participantes desejou partilhar com o conjugue (3/3): “Da
maneira que estou a pensar tem mais logica entregar [a carta] a ela para ficar com ela” (H.);
dois participantes revelaram ter incerteza em relacdo ao papel da carta (2/2) — “Ndo sei,

ninguém, vou deixar isso em sitio que os vindouros leiam” (HU.)

Tabela 12.

Tema “Papel da Carta”
Subcategorias Fontes Referéncias

Papel da Carta Partilhar com o conjugue 3 3

Incerteza em relagdo ao papel da carta 2 2
Partilhar com a familia 1 1
Partilhar com amigos 1 1
Partilhar com outros doentes 1 1

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Partindo dos resultados obtidos e da revisdo de literatura, a discussdo dos resultados
busca sinalizar os indicadores de sofrimento e de bem-estar invocados pelas questdes do
protocolo da TSV, em congruéncia com as necessidades dos doentes em fim de vida, de forma
a avaliar a adequagao do protocolo na promogao da revisdo de vida e constru¢ao de sentido em

doentes em fim de vida.

A Familia emergiu como um tema central nas respostas dos participantes, refletindo a
importancia dos papéis familiares e a valoriza¢do da coesao e suporte familiar. De acordo com
Lethborg e Kissane (2021), a dindmica familiar configura-se como crucial para a formagdo da
identidade, particularmente em situacdes de doengas graves. De acordo com estes autores, a
familia proporciona suporte emocional e colabora para a manutencdo da estabilidade
psicologica dos pacientes, influenciando positivamente a identidade pessoal. Neste sentido,
tendo em considerag@o que a familia exerce um papel crucial no desenvolvimento do individuo
ao longo da vida, e principalmente nos momentos de crise, pacientes diagnosticados com
doencas ameacadoras de vida frequentemente s3ao acompanhados pelos seus

familiares/cuidadores durante o percurso da doencga, sendo este um periodo de consideravel
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angustia para ambos (Dhingra et al., 2018). Uma mudanca significativa na vida de um dos
membros da familia implica alteragdes em todo o sistema familiar, i.e., na sua estrutura, fungdes
e organizagdo. Uma vez que as doengas ameagadoras de vida configuram entre as crises mais
desafiadoras que uma familia pode enfrentar, tendo em conta as mudangas psicoldgicas, fisicas
e sociais na dindmica familiar (OPP, 2019), realca-se a importancia de ter em consideracdo esta
tematica no fim de vida. Ao promover a recordacdo e narrativa de acontecimentos da vida
familiar e através da criacao de documentos legado, as intervengdes psico-existencias, como a
TSV, permitem a restauracdo dos papéis familiares, contribuindo para a preservagao da

identidade e dignidade do individuo (Vuksanovic et al., 2017).

Neste ambito, todos os participantes destacaram a importancia do papel parental e
conjugal, evidenciando em alguns casos a necessidade de reconciliacdo e a valorizagdo do
suporte emocional durante o fim de vida. A percecdo de negligéncia e magoa, especialmente
no ambito das relagdes familiares mais proximas, demonstra a sua importancia para o bem-estar
dos doentes em fim de vida. Dessa forma, a percec¢do de negligéncia e magoa, ou de desconforto
no ambito das relagdes familiares, mostram-se como indicadores de sofrimento, e salientam a
necessidade de intervengdes sensiveis a estes aspetos e facilitadoras da comunicacdo e da
reconciliacdo, que promovam a expressao de sentimentos, podendo ajudar a mitigar esses
sentimentos negativos (Pun et al., 2023; Laryionava et al., 2018) nesta fase da vida. A presenca
de conflitos ndo resolvidos além de contribuir para o sofrimento psicoldgico pode interferir no
processo de luto, destacando-se igualmente o potencial das intervengdes psico-existenciais,
como a TSV, como preventivas destas dificuldades no processo de luto dos familiares. A
valorizacao da familia e das relagdes informais sublinha ainda a importancia do suporte social
no fim da vida. De facto, de acordo com a literatura, manter conexdes significativas e sentir-se
apoiado sdo essenciais para o bem-estar dos doentes e dos familiares (Yoo et al., 2008;

Stajduhar et al., 2011).

De acordo com Audet e colaboradores (2021), a formacao da identidade ¢ influenciada
fortemente pelo ambiente social do individuo, nao apenas pelos seus familiares, mas também
pelos amigos. A Valorizacio Sécio-Profissional, ou seja, a valorizagdo das relagdes
construidas ao longo da vida, incluindo amizades e experiéncias profissionais, foi significativa
para todos os participantes do presente estudo, porém com mencgdes frequentes a sentimentos
de desilusao com colegas de trabalho. A desilusao com colegas de trabalho ¢ significada como

uma perda de suporte social importante, caracterizando-se como possivel fonte de sofrimento.
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Para muitos individuos, o ambiente de trabalho e as relagcdes construidas ao longo da carreira
podem ser consideradas uma parte integral de sua identidade e a validagdo dessas experiéncias
e o reconhecimento do impacto emocional da perda dessas relagdes podem ser importantes para

o bem-estar (Prince-Paul, 2008; Russel, 2017; Lo Monaco et al., 2019).

Ainda no contexto das relagdes interpessoais, a necessidade de pedir e oferecer Perdao
foi um tema central, com a maioria dos participantes expressando ndo sentir necessidade de
pedidos de desculpas. A necessidade de pedir desculpas e perdoar reflete a importancia de
resolver questdes emocionais pendentes. O perdao, tanto para si mesmo quanto para os outros,
¢ crucial para aliviar o sofrimento emocional e promover uma sensacgdo de paz e fechamento.
De facto, estudos demonstram que o perddo pode reduzir sintomas depressivos, melhorar o
bem-estar emocional em pacientes terminais ¢ promover a QV; enquanto a falta de resolugao
de questdes pendentes esta associada a sintomas depressivos mais elevados (Hansen et al.,
2009; Exline et al., 2012). Além disso, a revisdo sistematica de Akhtar e Barlow (2018) destaca
que intervengdes baseadas no perddo sdo eficazes na redugdo, ndo apenas de sintomas
depressivos, como também de raiva e stress, em simultineo promovem emogdes positivas €
bem-estar psicologico geral. Estes dados sublinham a importancia do perddo como um
componente crucial na TSV, de forma a contribuir para o bem-estar emocional e reduzir o

sofrimento psicologico em pacientes terminais e suas familias.

Alguns participantes descreveram Conquistas significativas e a necessidade de
Despedidas, principalmente de locais significativos e colegas de trabalho. A despedida de
locais da infancia foi especialmente evocativa, indicando a relevancia das memorias e da
conexao com o passado. A importancia das despedidas e das memorias no fim da vida ¢ um
tema recorrente na literatura sobre CP, tendo um estudo destacado a importancia das relagdes
humanas e das memdorias para pacientes terminais, indicando que manter uma conexao com
locais e pessoas significativas pode melhorar a QV no fim da vida (Lo Monaco et al., 2019).
Heyland e colaboradores (2006) também identificaram que completar tarefas e preparar-se para
a morte, incluindo a revisao de vida, despedidas de locais e pessoas significativas, sdo
elementos essenciais para um cuidado de qualidade no fim da vida. Além disso, um estudo de
Otani e colaboradores (2017) demonstrou que a comunicacdo significativa antes da morte,
como dizer adeus e despedir-se, estd associada a melhores desfechos emocionais para os

familiares, reduzindo sintomas depressivos e luto complicado apos a perda.

38



A carta de vida, um componente central da TSV, foi valorizada por todos os
participantes, com a maioria desejando partilhar o documento com conjuges e familiares,
salientando de novo a importancia da Familia e dos seus papéis familiares. A incerteza em
relacdo ao Papel da Carta nesta fase da vida sugere a necessidade de um acompanhamento
cuidadoso para garantir que essas memorias € mensagens sejam preservadas e transmitidas

conforme desejado pelo paciente.

E de destacar que o protocolo da TSV facilitou o surgimento de aspetos relacionados
com a Preservac¢ao da Identidade nas narrativas dos doentes, com os participantes destacando
caracteristicas pessoais valorizadas, conselhos, projetos pessoais e aspetos significativos na
vida. A necessidade de manter a autonomia e a continuidade do self também foram temas
emergentes, indicando a importancia de interven¢des que promovam a manutencao do senso de
identidade, e consequentemente da dignidade, dos doentes, como € o caso das terapias psico-

existenciais.

Segundo Montross, Winters e Irwin (2011), a dignidade ¢ considerada um dos principais
fatores que contribuem para a melhoria da QV em CP, estando a sua perda frequentemente
associada a sofrimento psicologico, aumento da dependéncia e perda da vontade de viver
(Chochinov et al., 2002). No presente contexto ela pode ser entendida como a capacidade do
individuo de manter sentimentos de pertenga, conforto fisico e espiritual, autonomia, sentido
de vida, conexdo interpessoal e habilidade de lidar com sua propria mortalidade (Montross,
Winters & Irwin, 2011). A preservagdo da identidade através da valorizagdo de caracteristicas
pessoais, projetos de vida, autonomia e continuidade do self ¢ essencial para que os doentes em

fim de vida se sintam dignos e respeitados.

Além destes aspetos, a Retrospetiva de Vida, que envolve a avaliacdo das experiéncias
passadas e aprendizagens, foi um tema comum. A capacidade de refletir positivamente sobre
as mesmas, contribui para uma sensagdo de paz e aceitacdo. Dessa forma, a revisdo vital
facilitada pela TSV permite que os pacientes encontrem significado e proposito, mesmo diante

de doengas ameagadoras de vida.

Conclui-se que as terapias psico-existenciais no fim da vida promovem a preservagao
da identidade e a retrospetiva de vida, o que esta diretamente relacionado com a dignidade e a
QV dos pacientes. Essas terapias, como a TSV, oferecem aos pacientes a oportunidade de

refletir sobre suas vidas, seus valores e suas conquistas, ajudando-os a encontrar um sentido e
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um proposito mesmo diante da proximidade da morte. Estudos mostram que a DT melhora a
qualidade de vida e reduz o sofrimento psicoldgico e existencial dos pacientes, promovendo
uma sensacao de dignidade e propdsito (Chochinov et al., 2005; Martinez et al., 2016).
Pacientes que participam da DT frequentemente relatam uma sensagdo aumentada de
dignidade, propdsito e significado, o que também beneficia seus familiares ao proporcionar um

legado tangivel (Chochinov et al., 2005).

De acordo com Rodriguez-Prat e colaboradores (2016), a revisao vital e as intervengdes
focadas na visdo retrospetiva oferecem aos pacientes a oportunidade de refletir sobre suas
experiéncias de vida, reconciliar-se com eventos passados e expressar arrependimentos ou
pedidos de desculpas. Isso ndo promove apenas um senso de plenitude e aceitagdo, mas

fortalece também a identidade pessoal e a dignidade dos pacientes (Rodriguez-Prat et al., 2016).

A preservacdo da dignidade € crucial para a QV no fim da vida, e as terapias psico-
existenciais fornecem uma estrutura valiosa para alcancar esse objetivo. Elas facilitam a
abordagem de questdes psicossociais e espirituais, proporcionando suporte emocional e
existencial, essencial para a manutencio da dignidade e identidade dos pacientes (Kredentser
& Chochinov, 2020). Dessa forma, ao focar-se na revisao de vida e na constru¢ao de um
documento legado (i.e., Carta de Vida), a TSV promove a preservagao de aspetos essenciais da

identidade e dignidade, tal como o bem-estar psico-existencial no fim de vida.

Os participantes abordaram frequentemente a sua Situa¢do Clinica, mencionando
perdas consequentes da doenga, desejos de melhoria e revolta com a condi¢do atual. A revolta
com a condic¢do de satide pode indicar uma dificuldade em aceitar a doenga, sendo indicadora
de sofrimento. O surgimento da doenga ¢ também um marco incluido nas suas retrospetivas
de vida. Em alguns casos assinalado como um marcador de um antes e um depois, contudo
para a maioria dos casos como um fator de aprendizagem — como por exemplo para o
participante M. que refere “o valor humano para mim agora significa bastante”. Este tema
destaca a necessidade de abordagens holisticas que considerem tanto os aspetos fisicos quanto
emocionais e espirituais da experiéncia de doenga, assim como a atencao as perdas ndo apenas

fisicas, mas também as simbolicas (e.g., o diagnostico de uma doenca grave) (Strada, 2013).
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CONCLUSAO

A conclusao deste estudo aborda a importancia da TSV para a qualidade de vida dos
doentes em CP em Portugal, evidenciando o potencial desta interveng@o na promog¢ao do bem-
estar psicologico, espiritual e existencial dos pacientes. A andlise qualitativa baseada na
abordagem fenomenoldgica revelou que os principais temas emergentes — familia, valorizagao
socio-profissional, preservagdo da identidade, retrospetiva de vida, situagdo clinica, perdao,
conquistas, despedida e o papel da carta — estdo intimamente ligados as necessidades psico-

existenciais dos pacientes paliativos, conforme descrito pela literatura.

Os indicadores de bem-estar identificados, como a valorizagdo das relagdes familiares
e sociais, a preservacao da identidade e a sensacdo de paz, destacam a relevancia de abordagens
que considerem a totalidade da experiéncia humana, no fim da vida. A importancia de preservar
a dignidade ¢ a autonomia foi um aspeto crucial para todos os participantes, reforcando a

intencdao da TSV em promover a QV.

Por outro lado, os indicadores de sofrimento, incluindo sentimentos de negligéncia
familiar, desilusdo com colegas de trabalho, revolta com a situacdo clinica e necessidades de
reconciliacdo nao atendidas, reforcam a necessidade de intervengdes nao somente focadas nos
sintomas fisicos, mas também nas dimensdes psicoldgicas e emocionais do sofrimento, como ¢

o caso das intervencdes de carater psico-existencial como a TSV.

A TSV destacou a importancia de restaurar e valorizar os papéis familiares e sociais dos
pacientes, promovendo a preservacdo da identidade e dignidade, crucial para o bem-estar no
fim da vida. A intervencao facilitou a expressao de sentimentos, facilitando a comunicagdo com
os familiares, aspeto fundamental para aliviar o sofrimento psicoldgico e preparar os doentes e
seus entes queridos para a morte e o luto. A criacao da "Carta de Vida" ndo apenas fortaleceu a
ligacdo entre os pacientes e seus familiares/cuidadores, como também proporcionou um legado

tangivel, contribuindo para o conforto emocional de ambos.

Em relacdo as forgas deste estudo, destaca-se a inovacao na adaptagdo cultural da TSV
ao contexto portugués, incorporando elementos como o perddo, reconciliacdo e despedida, o
que torna a intervengdo mais relevante e eficaz para a populagdo estudada. A abordagem
qualitativa baseada na fenomenologia permitiu uma compreensdo profunda e detalhada das
experiéncias subjetivas dos pacientes, proporcionando insights valiosos sobre suas

necessidades psico-existenciais. Além disso, o estudo utilizou um protocolo estruturado com
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perguntas orientadoras, garantindo consisténcia na coleta de dados e facilitando a andlise

tematica.

No entanto, o estudo também apresenta algumas limitagdes. A amostra foi pequena e
nao probabilistica, composta por apenas cinco pacientes de um hospital no Norte de Portugal.
Outra limitagdo ¢ a potencial influéncia do viés do investigador na interpretacdo dos dados,

apesar dos esfor¢os para minimizar essa limitacao através da codificagdo colaborativa.

Conclui-se que a TSV ¢ uma abordagem terapéutica valiosa no contexto dos CP,
promovendo a QV, preservagdo da dignidade e ajustamento psicoldgico dos doentes em fim de
vida. Esta intervencao, ao abordar as necessidades psico-existenciais de maneira culturalmente
sensivel e ao facilitar a revisdo de vida, pode contribuir significativamente para o bem-estar dos
pacientes e seus familiares, oferecendo um suporte essencial durante esta fase de vida. Em
relacdo as implicagdes para a pratica, sugere-se entdo a integracdo da TSV na pratica dos CP,

de modo a promover a qualidade de vida e o bem-estar dos doentes e seus familiares.
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ANEXOS



Anexo A — Sistema Geral de Categorias

Categoria

Descrigao

Subcategorias (n/referéncias)

Citagdes dos participantes

Familia (77)

Inclui aspectos relacionados com a
familia, papéis desempenhados,
experiéncia emocional, marcadores na

historia familiar do doente.

Papel parental (5/20)
Papel conjugal

a. Outro conjugue (5/15)

b. Casamento (3/4)

c. Culpa (1/1)
Valorizacao da familia (5/15)
Percecao de suporte familiar (2/8)
Satisfacdo com os papéis familiares
(2/4)
Percecao de negligéncia para com a
familia (1/4)
Magoa em relacdo a cunhada (2/2)
Falta de apoio ou suporte familiar (1/2)

Desilusdo com o papel parental (1/2)

“eduquei-os da melhor forma e de facto eles
corresponderam sempre” (A.)

“sempre didlogo no casamento, fui uma pessoa
que o meu marido ajudou me sempre muito”
(A)

“nos meus cunhados, até ha um que me chama
“neca” era o meu sogro que eu gostava dele
como um pai” (H.)

“neste momento ¢é a familia, mais nada
absolutamente” (M.)

“o meu filho mais velho tinha asma e eu
deixava-o ficar com a minha sogra e ele dizia
me muitas vezes “‘oh mde, tu deixas me ficar
doente e vais tratar dos filhos dos outros” e isso
pronto, pesa um bocadinho” (A).

“os outros queixam se de tudo inclusive do

doente” (E.)

Valorizacdo Socio-Profissional

(36)

Diz respeito aos papéis profissionais,
relacbes de amizade e outros papéis

desempenhados (voluntariado).

Papel profissional (5/14)
Relagdes informais (5/8)

Relagdes profissionais (2/6)

“O meu trabalho foi recompensador e sinto

orgulho disso” (M.)




4. Desilusao com colegas de trabalho
(2/4)
5. Importancia do desporto (2/4)

“Conquistei muitos amigos, ainda hoje eu vou a
qualquer lado e, o meu marido até fica
admirado” (A.)

“Agora quem me desiludiu foram os colegas de
trabalho, eram grandes amigos, batiam nas
costas...nunca mais me ligaram” (H.)

“Foram dois ou trés anos em que passei da
caminhada diaria para a corrida e participacdo
em trais, meias maratonas e finalmente

maratona” (E.)

Preservacio da Identidade (S1) Diz respeito as caracteristicas do
individuo (valores, aceitacdo, autonomia,
aspectos significativos na sua perspectiva

de vida) e a sua perspetiva acerca da vida.

1. Caracteristicas pessoas valorizadas
(5/13)

Conselhos (5/13)

Projetos pessoais (3/5)

Aspetos com significado na vida (3/4)
Continuidade do self (2/2)
Preservagdo da autonomia (2/3)
Valores pessoais (2/2)

Doenga como ameaga (1/5)

Foco no presente (1/2)

I R

0. Sofrimento com o afastamento dos

significativos (1/2)

“eu na minha profissdo, no meu posto de
trabalho era bom, eu reconhe¢o que era bom”
(HU))

“Eu acho que era como boa pessoa...nisso
quase de certeza que mais chegados isso vdo
pensar. Que era um gajo porreiro” (H.)

“Que nos facamos aquilo que é possivel por
toda a gente para que nos aconte¢a 0 mesmo a
nos” (4.)

“o segundo projecto é sair da cama e
desenvolver receitas sem gluten e quem sabe

vender para fora” (E.)
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“Os amigos que aparecem sem contar, essdas
pequenas coisas” (A.)

“Mal chego, ndo tiro a carteira ndo tiro nada, a
primeira coisa que faco é ir ao quintal ver como
estdo as coisas” (A.)

“Sinceramente acho que quando partir ninguém
se vai lembrar de mim (...) as pessoas ndo

param de se afastar” (E.)

Retrospetiva de Vida (26)

Diz respeito aquilo que os pacientes
avaliam da sua histéria de vida
(valorizagdo da vida como um todo,
valorizagdo da vida antes do

diagnostico).

Aprendizagens apds diagndstico (4/8)
Valorizagdo da vida como um todo
(3/6)

O que a vida ensinou (3/4)

Sentir-se em paz (3/3)

Valorizagdo da vida antes do
diagnostico (2/2)

A doenga muda tudo (1/1)

Desejos por concretizar (1/1)
Memorias de quando ndo havia doenga
(1/1)

“Ensinou-me que facto sobretudo agora depois
de ter passado o que passei, a vida muda um
bocadinho” (A.)

“Agradeco a vida essas oportunidades. Foi na
sequencia de viver, foi esta oportunidade,
aquela e tal” (HU.)

“Em termos materiais ndo aspiro a nada, em
termos pessoais, como tenho tudo muito bem
estabilizado ndo tenho grandes desejos nesse
sentido” (M.)

“fui trabalhar para um colega meu para meia
duzia de tostoes quando devia ter ido passear
tomar café e estar com aqueles que eu amo” (E.)

“Gostava imenso de ir a Roma” (A.)
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Situacio Clinica (21)

Diz respeito a informagdo sobre a atual

Perdas consequentes da doenga (5/9)

“eu fazia qualquer coisa e agora ndo

situacao clinica, incluindo necessidades e 2. Desejo que a situagdo melhore (2/2) consigo...quero mas o corpo ndo obedece” (H.)
preocupacdes  (satisfagio com o 3. Revolta com a doenga (2/2) “O que me podia me fazer mais feliz era ter
tratamento,  conquistas,  incertezas 4. Beneficios associados a doencga (1/1) noticias das minhas melhorias, em termos de
relacionadas com a evolugdo da doenca). 5. Conquistas na trajetoria da doenca saude, mais nada absolutamente” (M.)
(1/1) “a revolta da doenga foi tdo grande que me
6. Historia clinica (1/1) provocou” (A.)
7. Insatisfacdo com internamento (1/1) “depois mais tarde ter pago a casa, mas foi por
8. Medo da carga genética da doenga causa da doenga” (H.)
(1/2) “Para mim foi um bocado assustador por causa
9. Satisfacdo com o tratamento (1/1) da minha doenca (...) tinha imenso medo” (H.)
10. Seria melhor ndo ter a doenga (1/1) “Se quer que lhe diga, podia ter sido melhor se
ndo tivesse a doenga” (H.)

Perdiao (20) Desculpa e reconciliagdo (necessidade ou 1. Sem necessidade de pedir desculpas “Ndo (...) quando achava que magoava as
ndo de pedir desculpas, perdoar ou se (4/5) pessoas tinha uma conversa e pedia desculpa,
reconciliar com alguém). 2. Ninguém a perdoar (2/2) peco desculpa logo, nunca fiquei” (A.)

3. Pedido de desculpas de familiares (2/4)  “nunca ninguém me feriu ao ponto de sentir que

4. Pedido de desculpas de colegas de alguém me deve um pedido de desculpa” (M.)
trabalho (2/2) “Entre outros alguns amigos a minha cunhada

5. Ser perdoado pelo conjugue (2/2) os meus irmdos” (E.)

6. Ser perdoado pelos pais (1/2) “Olhe o médico que trabalhou cmg no banco,

7. Pedido de desculpas de amigos (1/2) que acho que naquele ultimo més trabalhei 20

8. Nao querer reconciliagdo (1/1) anos, acho que merecia que fosse mais” (A.)
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“é a unica coisa que me doi realmente foi ter
ferido na altura a esposa porque agora vejo que
ela ndo merecia” (M.)

“Aos meus pais (...) Nem sempre fui o melhor
dos filhos; ndo estive presente quando
precisavam de mim, no fim de vida deles” (E.)
“Ndo [ndo ¢ importante recuperar o

relacionamento], aguas passadas” (E.)

Conquistas (8) Diz respeito aquilo que a pessoa valoriza 1. Construcdo da casa (1/2) “Sim porque foi construida por nos” (E.)
no seu percurso (valorizagdo da 2. Primeiro emprego (1/2) “O primeiro emprego (...) Na altura um certo
seguranca econdmica, estatuto na 3. Status socio-economico (1/1) orgulho tinha acabado de sair da faculdade”
comunidade). 4. Ter a casa paga (1/1) (E)
“também atingir um patamar social sem
grandes problemas economicos” (M).
“Ter uma casa paga” (H.)
Despedida (7) Codifica conteudos onde é expressada a 1. Despedida de locais significativos “talvez da vila onde passei a minha infancia”
necessidade de se despedir ou ndo, ¢ a a. Local onde passou a infancia (E.)
incerteza. (3/3) “Nazaré (...)quase todos os anos da minha
b. Local marcante na juventude juventude” (E.)
(/1) “Tenho, thm ja feleceu, uma antiga chefe minha,
2. Colegas de trabalho (1/2) airmaM.” (A.)
3. Nao querer despedir de amigos (1/1)
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Papel da Carta (8)

A quem a carta deve ser entregue/se a

carta deve ser entregue a alguém.

Partilhar com o conjugue (3/3)
Incerteza em relagdo ao papel da carta
(2/2)

Partilhar com a familia (1/1)

Partilhar com amigos (1/1)

Partilhar com outros doentes (1/1)

“Tenho pensado nisso (...) mas uma das pessoas
que eu gostaria de dar a reconhecer toda a
minha gratiddo da forma como tem agido, é a
minha esposa” (M.)

“So depois de ver, ndo sei” (E.)

“Sim, amigos e familiares” (H.)

“De a publicar (...) para servir para outros

doentes” (E.)
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