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RESUMO

Introducio: O diagndstico de enfermagem ansiedade perante a morte foi introduzido
na classificacio da NANDA Internacional, Inc com o objetivo de descrever os
cuidados especificos, prestados a pessoas em sofrimento decorrente da proximidade
da morte. Tem sido reconhecida a necessidade de clarificagdo da defini¢do e dos
indicadores clinicos associados a este diagndstico, de modo a que a sua utilizagao na

prética clinica seja menos complexa e mais objetiva.

Objetivo: Validar o diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores

familiares de doentes paliativos.

Métodos: Estudo transversal, de natureza quantitativa, exploratdrio e descritivo, com
duas etapas. Na primeira, denominada andlise do contetido, efetuou-se a tradug¢ao do
enunciado diagnéstico death anxiety do inglés para portugués europeu, revisao
integrativa da literatura para identificacdo de indicadores clinicos, operacionalizacdao
das caracteristicas definidoras do diagnéstico e respetiva validagdo por juizes. Na
segunda etapa, fez-se a validag¢ao do diagnéstico em contexto clinico, utilizando como
alicerce o Modelo de Validagdao Clinica de Fehring (1987,1994), calculou-se a
sensibilidade, especificidade, valores preditivos e curva de ROC das caracteristicas
definidoras e identificou-se a presenca de fatores relacionados com o diagnodstico,

numa amostra de 111 cuidadores familiares de doentes paliativos.

Resultados: O estudo de revisdo integrativa incluiu 67 publicacdes de 21 paises.
Foram identificadas 17 caracteristicas definidoras e 14 fatores relacionados. No estudo
de validagdo clinica, com uma amostra de cuidadores familiares, estes tinham uma
idade média de 50,8 anos, 82,9% do género feminino, 41,4% eram filhos do doente,
coabitando com o mesmo (67,6%) e prestando cuidados diariamente (91,9%). Foram
identificadas nove caracteristicas principais do diagnéstico e oito secunddrias. A
caracteristica mais sensivel foi o “medo da soliddo e abandono relacionados com a
morte”. A caracteristica “medo da vida apds a morte” foi a mais especifica. Nenhuma
destas constava da classificacdo da NANDA-I. O “medo de perder as capacidades

mentais quando estiver a morrer” foi a que teve maior equilibrio entre a sensibilidade



e especificidade, constituindo também um indicador relevante para a identificacio do
diagndstico. A prevaléncia do diagndstico de ansiedade perante a morte foi de 38,7%,
sendo superior nos cuidadores mais jovens, filhos do doente, com sentimento de
sobrecarga, baixa autoestima, pouca qualidade de vida e com a sensacdo de que

“desperdicaram” a vida.

Conclusoes: A validacdo clinica de novas caracteristicas definidoras e identificacao
de novos fatores relacionados confirmou a necessidade da revisao deste diagndstico.
A sua prevaléncia na amostra estudada confirma que este € um problema que atinge,

nao s6 os doentes paliativos, mas também os seus cuidadores.

Palavras-chave: enfermagem, diagndstico de enfermagem, ansiedade perante a

morte, cuidadores informais, cuidados paliativos.



ABSTRACT

Introduction: The death anxiety nursing diagnosis was introduced in the NANDA-I
Classification with the purpose of describing the specific care provided to people in
distress due to the nearness of death. It has been recognized the need to clarify the
definition and the clinical indicators associated with this diagnosis, so that its use in

clinical practice could be less complex and more objective.

Purpose: To validate the nursing diagnosis death anxiety in family caregivers of

palliative patients.

Methods: Cross-sectional, quantitative, exploratory and descriptive research with two
stages. In the first one, called content analysis, the death anxiety diagnosis was
translated from English to European Portuguese. Also, we made an integrative review
of the literature to identify clinical indicators and the operationalization of the
diagnosis defining characteristics. Then, it was validated by judges. In the second
stage, the diagnosis was validated in a clinical context, using the Fehring’s Clinical
Diagnostic Validity Model approach. The sensitivity, specificity, predictive values and
area under the ROC curve of the defining characteristics were calculated. It was
identified the presence of factors related with the diagnosis in a sample of 111 family

caregivers of palliative patients.

Findings: The integrative review included 67 studies from 21 countries. We identified
17 defining characteristics and 14 related factors. Family caregivers had a mean age
of 50,8 years, 82,9% were female, 41,4% were sons of the patient and cohabiting with
them (67,6%) providing daily care (91,9%). Nine defining characteristics were
labelled as “major” and six as “minor”’. The most sensitive characteristic was the "fear
of loneliness and the abandonment related to death". The characteristic "fear of the
afterlife" was the most specific. None of them were in the NANDA-I classification.
The "fear of losing mental abilities when dying" had the best balance between
sensitivity and specificity, so it is also a relevant indicator for the presence of the

diagnosis. The prevalence of death anxiety in this sample was 38,7%. The diagnosis is



more frequent in the younger caregivers, sons of the patient, with a burden, low self-

esteem, poor quality of life and with the sensation that they "wasted" life.

Conclusions: Clinical validation of new defining characteristics and identification of
new related factors confirmed the need to review this diagnosis. Its prevalence in the
sample studied confirms that this is a problem that affects not only palliative patients,

but also their caregivers.

Key words: Nursing, Nursing diagnosis, death anxiety, caregivers, palliative care.
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Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

INTRODUCAO

O ser humano, a semelhanga dos outros seres vivos, nasce, cresce, envelhece e morre.
No entanto, é provavelmente o Unico que, precocemente, tem consciéncia da finitude
da sua vida. Este conhecimento da inevitabilidade da morte pode desencadear fortes
emocgdes, geralmente negativas e que se intensificam quando ha algum acontecimento
que nos recorda da nossa mortalidade, especialmente uma doenga grave, quer da
propria pessoa, quer de um ente querido.

Os enfermeiros sdo os profissionais de saide que acompanham, cuidam e dao suporte
aos seres humanos na saide e na doenca, desde a concecdo até apds a morte. Os
cuidados sdo dirigidos as dimensdes bio-psico-social e espiritual do ser humano, e em
determinados contextos sdo extremamente complexos, nomeadamente os que estdo
relacionados com a morte, pois implicam lidar com situagdes de grande sofrimento,
degradacao, angustia, perda, impoténcia e falta de esperancga no futuro.

Para intervir nestas e noutras situagdes, os enfermeiros utilizam uma metodologia
cientifica de trabalho que envolve o diagndstico, planeamento, intervencdo e
avaliacdo. Existem ferramentas que auxiliam os enfermeiros neste processo de
raciocinio clinico, que facilitam a comunicagao entre os profissionais de saude (Silva,
Oliveira & Carvalho, 2015) e que contribuem para a constru¢do e organizagdo do
conhecimento da disciplina e da profissdo — os Sistemas de Linguagem Padronizada
(Carvalho, Cruz & Herdman, 2013). Existem diversos tipos de sistemas, terminologias
ou classificacdes de enfermagem, com diferentes niveis de estruturacdo e de evidéncia
cientifica. A classificacao de diagnésticos de enfermagem da NANDA-I € amplamente
reconhecida pela sua objetividade e por ser alicer¢cada em investigacdo, sendo atribuido
a cada diagndstico um nivel de evidéncia cientifica (Herdman & Kamitsuru, 2018).

A inclusdo do diagnéstico de enfermagem death anxiety (00147) na classificagdo, em
1998, foi justificada pela necessidade de definir e descrever cuidados especificos a
pessoas que lidavam com o processo de morrer (Tomds-Sdbado, Ferndndez-Narvaez,

Fernandez-Donaire & Aradilla-Herrero, 2007). Apesar da importancia deste

27
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diagndstico de enfermagem, em especial no contexto dos cuidados paliativos, quer
pela sua frequéncia em doentes e cuidadores, quer pelo seu impacto na sua satde fisica,
mental e qualidade de vida, a sua utilizacdo continua a ser complexa e subjetiva
(Nemeth, Taylor & Russell, 2013; Reyes Andersson & Soderbom, 2018; Shimomai et
al., 2018). Neste contexto, é fundamental a realizacdo de estudos de validacao clinica
deste diagnoéstico, de modo a clarificar a sua definicdo e indicadores clinicos,
contribuindo para a sua utilizagdo na prética e aumentar o seu nivel de evidéncia
cientifica.

O presente estudo de validacdo clinica do diagndstico death anxiety surge no ambito
do Doutoramento em Enfermagem, tendo como objetivo principal validar o
diagnoéstico em cuidadores familiares de doentes paliativos e incluiu duas grandes
etapas. Na primeira procuramos analisar as evidéncias disponiveis na literatura sobre
o enunciado, caracteristicas definidoras e fatores relacionados com o contetido do
diagndstico. Na segunda etapa, realizada em contexto clinico, pretendemos identificar
a prevaléncia do diagnéstico de ansiedade perante a morte e os indicadores clinicos
que lhe estdo associados em cuidadores familiares de doentes paliativos.

A lingua original da classificacao de diagndsticos da NANDA-I € o inglés e ndo existe
tradug¢do oficial para portugué€s europeu. Por este facto, utilizaremos de forma
indiferenciada, ao longo do relatério, a expressdo death anxiety, o seu acrénimo DA
ou a expressao ansiedade perante a morte.

A presente investigacdo poderd ser um contributo para a clarificagdo dos indicadores
clinicos da ansiedade perante a morte, predizendo de uma forma mais eficaz a
ocorréncia ou nao do diagndstico e promovendo a sua utilizagao na prética clinica de
enfermagem. Nesta perspetiva, poderd ser um contributo para a implementacao de
intervengOes especificas para aliviar o sofrimento dos doentes e seus familiares e
respetiva avaliacao dos resultados, melhorando a qualidade dos cuidados.

Num século marcado pelo envelhecimento demografico, terrorismo e discussdes sobre
a eutandsia, mas em que a maioria das pessoas prefere ignorar a sua mortalidade, a
presente investigacdo podera ter algum contributo na compreensdo do sofrimento de
quem cuida e constata a proximidade do fim da vida de um ente querido, promovendo
uma maior reflexdo e atencdo dos enfermeiros em relacdo as necessidades dos

cuidadores familiares de doentes paliativos.
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Embora exista um debate na comunidade cientifica em torno da terminologia a utilizar:
-cuidador informal ou familiar-, no presente trabalho optdmos, por questdes de clareza
conceptual, pela utilizacdo preferencial da expressdo cuidador familiar, pelo maior
reconhecimento de que os cuidados informais sdo desenvolvidos na maioria das vezes
no seio familiar (Teixeira et al., 2017).

Este relatério pretende explicitar com clareza e de forma sucinta o percurso de
investigacdo encetado. A sua organizacdo pretende refletir as etapas percorridas,
embora alguns dos aspetos narrados sequencialmente tenham sido simultdneos. No
primeiro capitulo apresentaremos uma breve contextualizacdo da problemdtica no
contexto dos cuidados paliativos, posteriormente descreveremos a primeira etapa de
andlise de conteido do diagndstico, desde os procedimentos metodoldgicos até aos
resultados obtidos. Utilizaremos a mesma sequéncia organizacional na descri¢do da
segunda etapa do estudo, realizada em contexto clinico.

A elaboragdo desta tese, tendo em vista a obten¢do do grau de Doutor, € para ndés uma
oportunidade para aprofundarmos a reflexdo em torno da temética dos cuidados
relacionados com a morte, drea que nos suscitou elevado interesse pelo nosso percurso
de vida, pessoal e profissional. O interesse pelos diagndsticos de enfermagem, em
especial pelas terminologias, tem acompanhado o nosso percurso académico desde o

mestrado, sendo refor¢ado pela participacdo no NANDA-I Portugal Network Group.
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1- CONTEXTUALIZACAO

Ao longo deste capitulo apresentamos o estado da arte da tematica em estudo e os
principais conceitos que a suportam, os quais direcionaram as nossas opc¢des na
realizacdo da presente investigacio. E abordada a importincia dos cuidados de
enfermagem relacionados com a morte, especialmente no contexto dos cuidados
paliativos. Posteriormente, analisamos a relevancia e impacto da ansiedade perante a
morte em CP, descrevendo o estado da arte da investigacdo em cuidadores familiares
de cuidados paliativos. Por fim, é apresentada uma reflexdo sobre a utilizagao do
diagnéstico de enfermagem Death anxiety da NANDA-I, bem como a investigacao

que tem sido realizada sobre o mesmo.

1.1 — O ENFERMEIRO, A MORTE E OS CUIDADOS PALIATIVOS

O rdpido envelhecimento da populagdo, o aumento das doencas crénicas e a
sofisticacdo dos meios de tratamento tornaram mais longo o processo de morrer,
conferindo progressivamente uma maior relevancia aos cuidados em torno da morte.
Os cuidados no fim da vida tém particular relevancia no contexto da enfermagem,
estando incluidos em intimeras teorias de enfermagem.

Uma das mais conhecidas descri¢cdes do que € ser enfermeiro, de autoria de Virginia
Henderson, menciona que este profissional ajuda o individuo, sdo ou doente, na
realizacdo das atividades que contribuem para a satide ou a sua recuperacao, ou para
uma morte serena (Henderson, 1969).

Ja Afaf Meleis na sua teoria das transi¢des considera que a transicdo savide/doenga
resultante da alteragdo mais ou menos subita do estado de saude e a situagcdo em que
nos apercebemos da proximidade da nossa prépria morte ou a de um ente querido sdo
processos extremamente complexos os quais o enfermeiro deverd assistir e facilitar

(Meleis, 2010). Na mesma linha de pensamento, a morte, a semelhanca do nascimento,
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€ uma das grandes passagens da vida, pelo que poderd gerar desestabilizagdo,
inseguranga, vulnerabilidade. Por isso, o ser humano precisa de cuidados de
acompanhamento (Colliére, 2003).

Os enfermeiros estdo numa posi¢ao privilegiada para acompanhar e caminhar com o
outro nos momentos mais intimos, e através de uma imensidao de pequenas coisas,
contribuir para dar sentido a vida, mesmo quando se aproxima o fim (Hesbeen, 2001).
Com o fim da vida, elevam-se as questdes existenciais e procura de sentido, que estao
relacionadas com a dimensdo espiritual, fortemente ligada a saide. Portanto, os
cuidados de enfermagem neste contexto podem ter €énfase nas necessidades espirituais,
quer do doente quer da familia, considerando a pessoa com capacidade e possibilidade
de ser agente e parceiro nas decisdes de saide (Watson, 2002).

Cuidar de quem esta a morrer e dos seus entes queridos € uma realidade com que os
enfermeiros se defrontam direta ou indiretamente em quase todos os contextos da
pratica, quer na comunidade, quer nos servi¢os de internamento (Figueiredo, 2007).
Os enfermeiros ndo sdo os Unicos profissionais de satide que cuidam de quem estd a
morrer. Na realidade, nestes contextos é fundamental a intervengcao de uma equipa
multidisciplinar, considerado um dos pilares dos cuidados paliativos, os quais sdo
definidos como cuidados de sadde especializados, prestados as pessoas com
sofrimento decorrente de doenca incurdvel ou grave em fase avangada e progressiva,
assim como as suas familias (World Health Organization, 2002). Este tipo de cuidados
visam a promog¢do do bem-estar e da qualidade de vida e tém vindo progressivamente
a adquirir maior importancia no contexto dos sistemas de satide (Worldwide Palliative
Care Alliance, 2014). Em Portugal, o direito ao acesso, por todos os cidaddos, a este
tipo de cuidados foi consagrado através da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei
n.°52/2012 de 5 de Setembro) e Direitos das pessoas em contexto de doenca avancada
e em fim de vida (Lei n® 31/2018 de 18 de Julho).

Numa fase inicial, os cuidados paliativos estavam centrados no controlo da dor e outros
sintomas, dirigindo-se essencialmente a doentes em fases finais de doengas incurdveis.
Atualmente, é amplamente reconhecido que os principios associados aos CP devem
ser aplicados numa fase precoce da doenga, quando surgem muitos dos problemas que
desencadeiam sofrimento ao doente e familia (Worldwide Palliative Care Alliance,
2014). Os problemas fisicos, emocionais e as necessidades espirituais sdo todos
considerados como preocupacgdes importantes em cuidados paliativos (Sepulveda,

Marlin, Yoshida & Ullrich, 2002).
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Um dos principios dos CP € a afirmagdo da vida e o encarar da morte como um
processo natural que ndo deve ser antecipado nem atrasado (World Health
Organization, 2002). Por este motivo, uma das questdes que tem sido sucessivamente
estudada e que tem especial relevancia no contexto destes cuidados € a atitude em

relacdo a morte.

1.2 - ANSIEDADE PERANTE A MORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

A morte € um fendmeno misterioso e gerador de emogdes contraditérias nos seres
humanos, entre as quais a ansiedade. Tem sido alvo de profundas reflexdes por parte
de indmeros poetas, filésofos, investigadores e religiosos, mas muitos seres humanos
preferem nem pensar na sua existéncia. No entanto, ter consciéncia da nossa finitude
€ o que nos faz viver com mais intensidade (Hennezel & Leloup, 1998), e constitui a
principal condi¢do que torna possivel para nés viver a vida de uma forma auténtica
(Sherman, Norman, & McSherry, 2010), pois a morte torna a existéncia humana tinica
e irreversivel (Aquino, Serafim, Silva, & Barbosa, 2010).

Morrer ¢ um fenémeno desconhecido e significa, para a maioria de nds, a separacao
dos entes queridos, a impossibilidade de concretizacdo dos nossos objetivos e lidar
com o desconhecido, o que pode ser gerador de ansiedade.

Este tipo de ansiedade € denominado ansiedade relacionada com a morte ou “ansiedade
perante a morte” (death anxiety). A definicdo deste fendmeno ainda ndo € consensual,
sendo descrita por dois dos autores com intimeras publicacdes sobre esta temética
como sendo um traco de personalidade relativamente estdvel que reflete uma atitude,
sentimentos e cogni¢oes negativas em relacdo a morte e ao morrer, seja de si mesmo
ou de outras pessoas significativas, ou a ideia de morte em geral (Abdel-Khalek &
Neimeyer, 2017). A ansiedade geral e a ansiedade perante a morte sdo construtos
distintos, embora correlacionados e com algumas caracteristicas comuns (Tomas-
Sabado, Limonero, & Gémez-Benito, 2007). Ambos constituem emog¢des negativas
que incluem preocupacio, angustia, inseguranga, apreensdo, tensao ou inquietagao,
resultantes da antecipagcdo de perigo ou situacdo adversa (Abdel-Khalek & Tomas-
Sabado, 2005).

As primeiras reflexdes tedricas sobre a ansiedade perante a morte foram publicadas ha

cerca de 70 anos, no rescaldo da II Guerra Mundial. Progressivamente, € a nivel
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internacional, esta temdtica tem sido estudada por investigadores de diferentes areas
cientificas. H4 mais de uma década ja se enunciava que tinha havido um aumento
exponencial de estudos depois da criagdo das primeiras escalas de avaliacao e que se
estimava a existéncia de milhares de publicacdes sobre este tema (Neimeyer,
Wittkowski & Moser, 2004). Recentemente, considerou-se que, dada a natureza
transdiagndstica da ansiedade perante a morte, esta condi¢@o estd na génese de muitos
distirbios mentais, como por exemplo transtornos da ansiedade, depressao, ataques de
panico, hipocondria (Iverach, Menzies & Menzies, 2014).

As pesquisas tém-se concentrado essencialmente no medo ou ansiedade perante a
morte de pessoas saudaveis, nomeadamente estudantes e profissionais de satde e o seu
impacto na prestacdo de cuidados. Sabe-se que profissionais com mais ansiedade
perante a morte tém maior dificuldade em discutir as questdes inerentes a morte com
os doentes e seus familiares (Deffner & Bell, 2005); maior dificuldade em empreender
interacdes terapéuticas no contexto do fim da vida (Gémez, Hidalgo, & Tomas-
Sébado, 2007), atitudes negativas em relacdo aos idosos e ao envelhecimento
(DePaola, Griffin, Young & Neimeyer, 2003); e maior risco de burnout profissional
(Yusefzade, Eshaghi, Hojjati & Zamanshoar, 2014).

O reconhecimento da inevitabilidade da morte, em especial a percecdo da sua
proximidade, por exemplo no caso de uma doenca em fase terminal, pode originar
grande ansiedade (An, Lo, Hales, Zimmermann & Rodin, 2018; Emanuel, Fairclough,
Wolfe & Emanuel, 2004; Kiibler-Ross, 2008; Sherman et al., 2010). E por este facto
que, no contexto clinico, as investigagdes t€ém incidido sobre doentes paliativos (Gotze
et al., 2018; Neimeyer, Currier, Coleman, Tomer & Samuel, 2011), em fase terminal
e/ou com cancro (Beydag, 2012; Grossman, Brooker, Michael & Kissane, 2018;
Sherman et al., 2010), ou enfarte do miocardio (Soleimani, Tabiban, Bakhshande &
Asghary, 2018). No entanto, a DA ndo pode ser vista como uma consequéncia natural
do cancro, poderd estar associada a problemas fisicos (dor, mudanca na aparéncia
fisica) (Neel, Rydall, Hales & Rodin, 2015), psicologicos (baixa autoestima),
circunstancias familiares (ter uma crianca com menos de 18 anos na familia), a
existéncia de crencas negativas sobre o que ird acontecer apds a morte, e curta
expectativa de vida (Gonen et al., 2012). Viver com ansiedade relacionada com a morte
¢ considerada uma das experi€ncias mais dificeis da vida, podendo causar sofrimento

e afetar a qualidade de vida (Adelbratt & Strang, 2000; Lo et al., 2011; Sherman et al.,
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2010; Tang, Chiou, Lin, Wang & Liand, 2011), e a saide mental (Gonen et al., 2012;
Grumann & Spiegel, 2003; Lehto & Stein, 2009).

A exposicdo ao processo de morte de outros faz-nos tomar consciéncia da nossa
prépria mortalidade, o que pode, também, provocar ansiedade (Peters et al., 2013). A
proximidade da morte pode afetar ndo s6 os doentes, mas também os seus entes
queridos, pois a familia passa pelas mesmas reagdes emocionais que os doentes
(Emanuel et al., 2004; Kiibler-Ross, 2008; Neimeyer et al., 2011; Royal, Elahi, Royal,
& Elahi, 2011; Sherman et al., 2010).

Os cuidadores familiares que testemunham a rdpida deterioracdo fisica e o sofrimento
dos seus entes queridos ficam mais conscientes da sua prépria mortalidade o que
desperta os seus proprios medos em relagdo a morte e ao morrer (Reimer, 2007;
Semenova, 2013; Semenova & Stadtlander, 2016).

Atualmente, ja existem algumas pesquisas que identificam elevados niveis de
ansiedade perante a morte em familiares e/ou cuidadores de doentes paliativos ou em
fase terminal do cancro, sabendo-se que estes t€m maior dificuldade em comunicar os
seus medos em relacdo a morte (Bachner et al., 2011; Beydag, 2012; Ferreira, 2013;
Sand & Strang, 2006); maior dificuldade em aceitar a proximidade da morte do doente
(Bachner et al., 2011; Neimeyer et al., 2004), maior sobrecarga (Gotze et al., 2018;
Semenova, 2013; Semenova & Stadtlander, 2016) e uma menor qualidade de vida
(Sherman et al., 2010).

A ansiedade perante a morte continua a ser um fenémeno ainda pouco investigado nos
familiares e cuidadores informais (Bath, 2010; Gire, 2013; Momtaz, Haron, Ibrahim
& Hamid, 2015; Reimer, 2007) e, na maioria das vezes, no contexto clinico, ndo é
expressa de uma forma direta nem diagnosticada pelos profissionais (Adelbratt &
Strang, 2000; Nemeth et al., 2013; Shimomai et al., 2018), o que pode impedir a
implementacdo de intervencdes terapéuticas adequadas.

A redugdo da ansiedade perante a morte é fundamental em cuidados paliativos (Lo et
al., 2014; Lo et al., 2011; Reyes Andersson & Séderbom, 2018; Sherman et al., 2010),
podendo mesmo ser considerado um resultado central nos cuidados em fim-de-vida
(Grumann & Spiegel, 2003; Krause, Rydall, Hales, Rodin & Lo, 2015). No entanto, a
maioria dos profissionais considera a sua avaliagdo complexa e sujeita a interpretacoes
subjetivas, considerando que seria util a utilizagdo de uma ferramenta diagndstica

(Nemeth et al., 2013; Semenova, 2013; Semenova & Stadtlander, 2016).
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Neste sentido, e em particular os enfermeiros, usufruem de instrumentos de apoio a
decisdo clinica, como sdo as classificacOes de diagndsticos de enfermagem, as quais
tém elementos facilitadores do diagndstico acurado. Embora seja reconhecida a
necessidade de obter maior evidéncia em relacio aos mesmos (Caldeira, Chaves,
Carvalho & Vieira, 2012), as taxonomias e classificagdes existentes incluem o
diagndstico de “ansiedade perante a morte”. Nesta perspetiva, este estudo podera
contribuir para a criagdo de uma ferramenta diagndstica que contribua para o

diagnéstico da ansiedade perante a morte em contexto clinico.

1.3 — CLASSIFICACOES E DIAGNOSTICOS DE ENFERMAGEM

Em contexto clinico, os enfermeiros utilizam uma metodologia cientifica de trabalho
denominada como processo de enfermagem, fundamental para um cuidado
individualizado e holistico.

Este complexo e dindmico processo de decisdo clinica inclui diversas etapas ndo
necessariamente sequenciais, no decorrer das quais sdo continuamente recolhidas
informacdes, identificados problemas, necessidades ou potencialidades, sdo realizadas
intervencdes e avaliadas e reavaliadas situagdes (Jesus, 2006). Os dados colhidos
pelos enfermeiros sdo avaliados, interpretados, agregados e traduzem respostas
humanas as circunstincias da vida e saide (problemas reais ou potenciais) originando
os diagnésticos de enfermagem (Carvalho et al., 2013). Ha problemas ou diagndsticos
que sdo “6bvios” ao enfermeiro e doente (por exemplo hemorragia), enquanto outros
sdo detetados pelo enfermeiro (por exemplo hipertensdo arterial) e outros apenas pelo
doente (por exemplo uma preocupagdo ou medo).

Um diagnéstico de enfermagem € definido como um julgamento clinico relativo a uma
resposta humana indesejdvel a uma condigdo de satide/processo de vida que existe em
um individuo, familia, grupo ou comunidade (Herdman & Kamitsuru, 2018). Os
diagnodsticos de enfermagem foram desenvolvidos para definir o corpo de
conhecimento da profissdo e representar os fendmenos que requerem uma acdo de
enfermagem (Lopes, Silva, Araujo & da Silva Filho, 2015).

Tendo em conta a natureza dos seres humanos que cuidam e s@o cuidados,

nomeadamente a diversidade e complexidade de respostas humanas, podemos afirmar
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que diagnosticar € uma atividade complexa. Por outro lado, € decisiva na selecao das
intervengdes de enfermagem e fundamental para a avaliagdo dos resultados do utente
sensiveis aos cuidados de enfermagem (Carvalho et al., 2013; Oliveira-Kumakura et
al., 2018).

O esforgo para o desenvolvimento de Sistemas de Linguagem Padronizados (SLP) que
suportam a atividade diagnéstica dos enfermeiros ja vem de longa data, tendo surgido
a primeira classificagdo de enfermagem ha cerca de 60 anos (Benedet, Hermida, Sell,
Padilha & Borenstein, 2012). Atualmente existe alguma diversidade de classifica¢des
como por exemplo a classificacio de diagndsticos da NANDA-I (Herdman &
Kamitsuru, 2018), a NIC - Classificagdao de Intervengdes de Enfermagem (Butcher,
Bulechek, Dochterman & Wagner, 2018), a CIPE® (Conselho Internacional dos
Enfermeiros, 2016), entre outras.

Tém-se gerado discussdes sobre qual a classificagdo ideal, mas é consensual que a
apresentacao das necessidades de cuidados de enfermagem, intervengdes e resultados
através de sistemas de linguagem padronizados permite a comparacdo de dados,
facilitando a construcdo de uma prética baseada na evidéncia, pelo que constitui uma
mais-valia para o desenvolvimento da profissdo. As vantagens da utilizacao dos SLP
em contexto clinico t€ém sido amplamente descritas na literatura, nomeadamente o seu
valioso contributo no processo de decisdo clinica dos enfermeiros (Carvalho et al.,
2013).

A classifica¢do dos diagndsticos de enfermagem da NANDA-I organiza fendmenos
do ser humano, relevantes para a enfermagem, de uma forma hierarquica, com base
nas suas presumiveis relacdes naturais, sendo por isso considerada uma taxonomia
(Herdman & Kamitsuru, 2018).

Até 2000 os diagndsticos de enfermagem estavam organizados numa estrutura
denominada Taxonomia I, inspirada nos padrdes funcionais de Gordon e que
englobava nove categorias chamadas de Padrdes de Resposta Humana. No entanto,
esta estrutura foi criticada, surgiram dificuldades em classificar novos diagndsticos
aceites, o que fez emergir a necessidade de uma nova estrutura — a taxonomia II (Braga
& Cruz, 2003).

A NANDA-I ja ndo € apenas uma classificagdo americana. O seu desenvolvimento e
refinamento resulta do envolvimento de enfermeiros dos diferentes continentes,
estando atualmente traduzida para cerca de 20 linguas, tendo sido recentemente

publicada a 11? edicdo (Herdman & Kamitsuru, 2018).
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A estrutura hierdrquica da taxonomia Il da NANDA-I contempla trés niveis: dominios,
classes e diagnésticos de enfermagem. No quadro 1 estdo representados os 13
dominios da taxonomia, bem como um exemplo de classes e diagndsticos de cada

dominio.

Figura 1 — Dominios da NANDA-I e exemplos de classes e diagndsticos

Fonte: Herdman & Kamitsuru, (2018). Diagndsticos de Enfermagem da NANDA
International: Definigcées e Classificacdo 2018-2020, p. 143

Uma vez que as classificagdes evoluem ao longo do tempo, de acordo com as 4reas de
conhecimento em enfermagem, foi apresentada em 2011 uma proposta de alteracdo
para a taxonomia III que incluiria apenas sete dominios. No entanto, esta proposta foi
rejeitada em 2016 pelos membros da NANDA-I, mantendo-se a taxonomia Il na edi¢ao
de 2018-2020 (Miguel et al., 2018).

Cada diagnostico € composto por um cddigo numérico (para utilizacdo informatica),

um titulo (também chamado de enunciado ou etiqueta diagndstica), uma defini¢do, e
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indicadores clinicos - caracteristicas definidoras (sinais ou sintomas) e fatores
etiol6gicos que lhe estdo associados (Gallagher-Lepak, 2018).

Desde 2002, a Comissao para o Desenvolvimento de Diagndsticos da NANDA-I criou
um critério de nivel de evidéncia cientifica (LOE) para classificar os diagndsticos
incluidos na taxonomia. Esta classificacdo, que oscila entre o0 minimo de 1 e um
maximo de 3.4, é atribuida com base nos elementos que estdo associados ao

diagnéstico na altura da submissao/ revisao incluindo os seguintes niveis:

LOE 1: Recebidos pela comissao de desenvolvimento de diagnosticos da NANDA -
I

LOE 1.1 — Apenas o enunciado

LOE 1.2 — Enunciado e definicao

LOE 1.3 - Nivel tedrico

LOE 2: Aceite para publicacao e inclusao na Taxonomia NANDA-I

LOE 2.1 — Enunciado, definicao, caracteristicas definidoras e fatores relacionados, ou
fatores de risco e referéncias

LOE 2.2 — Anélise de conceito

LOE 2.3- Estudos de consenso relacionados com o diagndstico utilizando especialistas
LOE 3: Suporte clinico (validacio e testes)

LOE 3.1- Revisdo integrativa da literatura

LOE 3.2 — Estudos de validagdo clinica, mas ndo generalizdveis a populacdo

LOE 3.3 — Estudos clinicos bem planeados, com amostras pequenas

LOE 3.4 — Estudos clinicos bem desenhados com uma amostra randomizada e

significativa que permita a generalizagao.

A evidéncia cientifica associada aos diagndsticos € um dos critérios usados pela
Comissdao de Desenvolvimento de Diagnésticos da NANDA-I para aprovar novos
diagndsticos ou aceitar uma revisdo de diagndsticos ja previamente incluidos na
classificagdao (Lunney, 2009).

Dos 244 diagnésticos incluidos na edi¢do de 2018-2020, existem ainda cerca de 70
sem evidéncia cientifica (Herdman & Kamitsuru, 2018), muitos possuem niveis de
evidéncia muito baixos, outros apresentam definicdes ou caracteristicas definidoras

pouco claras ou pouco adequadas ao contexto clinico, o que significa que a taxonomia
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continua a carecer de estudos de validagdo clinica (Caldeira et al., 2012; Caldeira,
Timmins, Carvalho & Vieira, 2017).

Em Portugal, até ao momento, os poucos estudos de validagao clinica de diagndsticos
de enfermagem foram realizados em ambito de cursos de doutoramento em
Enfermagem (Caldeira, 2012; Carteiro, 2016; Marques-Vieira, 2017). Desconhecemos
a existéncia de publicagdes de estudos de validagdo, em contexto clinico, do

diagnéstico de enfermagem da NANDA-I ansiedade perante a morte (00147).

1.3.1 Diagnostico de enfermagem ansiedade perante a morte da NANDA-I

O diagndstico de enfermagem death anxiety (00147) foi aceite pela Comissdo de
Desenvolvimento de Diagndsticos em 1998, tendo sido incluido na taxonomia da
NANDA-I em 2001, com a seguinte definicdo: apreensdo, preocupagcdo ou medo
relacionado com a morte ou com a agonia. A sua inclusao foi justificada pelo interesse
em definir os cuidados especificos, necessarios a pessoas que estdo a lidar com o
processo de morte ou doentes em fase terminal (Tomdas-Sdbado, Ferndndez-Narvaez,
et al., 2007).

Este diagndstico, desde que foi incluido na taxonomia, até a edi¢ao de 2018-2020, esta
inserido no dominio 9: Coping/ Stress tolerance — Contending with life events/life
process e na classe 2: Coping responses — the process of managing environmental
stress. A defini¢cdo de DA na versdao 2018-2020 traduzida para portugués do Brasil, é
a seguinte: Sensacdo desagraddvel e vaga de desconforto ou receio gerado por
percecoes de uma ameaca real ou imagindria a propria existéncia (Herdman &
Kamitsuru, 2018).

Na edi¢dao 2018-2020 da NANDA-I (Herdman & Kamitsuru, 2018), este diagndstico
estd classificado com um baixo nivel de evidéncia (LOE) — 2.1. Os diagndsticos
classificados neste LOE possuem enunciado, definicdo, caracteristicas definidoras,
fatores relacionados, tém associados um conjunto de referéncias bibliogrificas, mas
nao foram ainda objeto de estudos de validagdao em contexto clinico.

O diagnéstico DA foi objeto de uma revisao, em 2007, da qual resultaram algumas
alteracdoes na definicdo e em algumas caracteristicas definidoras, mantendo-se a

localizagdo na estrutura hierdrquica da taxonomia II.
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Os autores da proposta de alteracdo do diagndstico DA eram da opinido de que a
definicdo, publicada na edi¢ao de 2001-2002, ndo delimitava o conceito de uma forma
precisa, ndo diferenciando ansiedade e medo da morte. Argumentavam ainda que as
caracteristicas definidoras incluiam a dor e outros aspetos relacionados com o processo
de morrer, que pareciam mais apropriados para o diagndstico de medo, entendido este
como uma reacdo a um estimulo ameacador claramente identificavel. A ansiedade, por
seu lado, é uma reagdo emocional que surge perante uma ameaca inidentificavel. A
morte € algo desconhecido pois ninguém sabe o que é estar morto. Logo, na perspetiva
destes autores, o enunciado diagndstico ansiedade perante a morte era mais adequado
mas era necessdrio rever a definicdo que lhe estava associada (Tomds-Sabado,
Fernandez-Narvaez, et al., 2007)
A proposta de revisao foi aceite pela NANDA-I em 2006 e a definicdo do diagndstico
DA passou a ser: sensacdo inespecifica de incomodo ou mal-estar produzido pela
percecdo de uma ameaca real ou imagindria a propria existéncia (Herdman &
Kamitsuru, 2015).
Na edicao de 2018-2020 foi adicionada a condi¢do associada (doenga terminal) e as
populacdes em risco (experiéncia de quase morte; experiéncia do processo de morrer;
observacoes relacionadas com o processo de morrer).
Existem 12 caracteristicas definidoras, ou seja, indicadores/inferéncias observaveis
que constituem as manifestacdes (sinais ou sintomas) deste diagndstico:

® Preocupacdo quanto ao impacto da prépria morte sobre as pessoas

significativas;

® Relatos de medo da dor relacionada com o morrer;

® Relatos de medo de sofrimento quando estiver a morrer;

® Relatos de medo de desenvolver doenca terminal;

® Relatos de medo de morte prematura;

® Relatos de medo de perda de capacidades mentais quando estiver a morrer;

® Relatos de medo de um processo de morrer prolongado;

® Relatos de pensamentos negativos relacionados com a morte e com o morrer;

® Relatos de preocupacdes com sobrecarga de trabalho do cuidador;

® Relatos de sentimento de impoténcia quanto ao processo de morrer;

® Relatos de tristeza profunda.
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A NANDA-I apresenta 15 fatores associados com este diagnostico:
® Antecipacdo da dor;
® Antecipacdo de consequéncias adversas da anestesia;
® Antecipacdo do sofrimento;
® Antecipacdo do impacto da propria morte nos outros;
e Confronto da realidade de doenca terminal;
e Discussoes sobre o assunto “morte”;
e Experiéncia de “quase” morte;
e FExperiéncia do processo de morrer;
o Incerteza quanto a encontrar um poder maior;
e [ncerteza quanto a vida apos a morte;
e [ncerteza quanto ao prognostico;
® Nado aceitagdo da propria mortalidade;
e Observagoes relacionadas com a morte;

® Percegdo de iminéncia de morte;

Tém sido documentadas algumas dificuldades para a definicdio do conceito
diagnostico death anxiety (Ferndndez-Donaire, Romero-Sanchez, Paloma-Castro,
Boixader-Estévez & Porcel-Galvez, 2018; Nyatanga & Vocht, 2006; Shimomai et al.,
2018) pois ndo diferencia a ansiedade relacionada com a morte do dia-a-dia, normal
em qualquer pessoa, e aquela que € vivenciada em contexto clinico (Neimeyer & Vant
Brunt, 1995). Também foi considerado restritivo pois ndo contempla a ansiedade
vivenciada pelos cuidadores familiares quando testemunham a proximidade da morte
dos seus entes queridos (Nyatanga & Vocht, 2006). Partilhamos a opiniao de (Gonen
et al., 2012) de que a defini¢do de ansiedade perante a morte ainda ndo é consensual,
por isso, no ambito deste estudo procuraremos contribuir para a sua clarificagao.

Por outro lado, é fundamental a existéncia de caracteristicas definidoras claras,
sensiveis e especificas que permitam a distin¢ao deste diagndstico de enfermagem de
outros. Esta distin¢do € fundamental para a selecdo adequada de intervencdes e para a
posterior avaliagdo da sua eficicia. A identificacio dos fatores etioldgicos associados
a um diagndstico € também fundamental para a sinaliza¢do atempada de situacdes de

risco e implementagao de intervengdes preventivas.
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As causas pelas quais € dificil aos enfermeiros identificarem o diagnéstico DA foram
recentemente investigadas no Japao (Shimomai et al., 2018). Os autores concluiram
que estavam relacionadas com questdes culturais, nomeadamente, ao facto da morte
ser um tabu, mas também a dificuldades relacionadas com a prépria definicdo,
caracteristicas e fatores associados ao diagndstico DA da NANDA-I.

E fundamental a avaliacio sistemdtica da ansiedade perante a morte em cuidadores
informais, sabendo que a implementacdo de intervengdes adequadas para ajudar a
reduzir o medo da morte e do morrer pois estes sdo preditores da depressao, sobrecarga
e diminuicdo da qualidade de vida dos cuidadores informais (Semenova, 2013;
Semenova & Stadtlander, 2016).

Com o desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal, tem adquirido maior
relevancia a atencdo aos cuidadores familiares, nomeadamente ao sofrimento e as
emog¢Oes vivenciadas durante o processo de doenca dos seus entes queridos. A
importancia da ansiedade perante a morte, em especial nos cuidadores familiares de
doentes paliativos e a falta de evidéncias clinicas bem definidas para o estabelecimento
deste diagnoéstico de enfermagem da NANDA-I conduziram-nos a realiza¢do desta

investigacao.
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2- OBJETIVOS E ETAPAS DO ESTUDO EMPIRICO

No capitulo anterior procurdmos descrever o estado da arte e os fundamentos tedricos
que nos conduziram a seguinte questao orientadora do nosso estudo:

Quais as evidéncias clinicas para o estabelecimento do diagndstico de enfermagem
ansiedade perante a morte (death anxiety), em cuidadores familiares de doentes

paliativos?

Temos, portanto, como objetivo geral do presente estudo validar o diagndstico de

enfermagem ansiedade perante a morte em cuidadores familiares de doentes paliativos.

Os objetivos especificos sio:

- Analisar as evidéncias disponiveis na literatura sobre o enunciado, defini¢do,
caracteristicas definidoras e fatores relacionados com o contetido do diagndstico de
ansiedade perante a morte;

- Identificar a prevaléncia do diagnéstico de ansiedade perante a morte e os indicadores

clinicos que lhe estdo associados em cuidadores familiares de doentes paliativos.

O refinamento do conjunto de indicadores clinicos que permitam predizer a ocorréncia
ou nao de um diagndstico podera contribuir para que a Enfermagem o utilize na clinica
e na investigacdo com maior propriedade (Carvalho et al., 2008), pois aumentard a sua
capacidade de generalizacao e predi¢dao (Chaves, Carvalho, & Rossi, 2008). Fazendo
uma analogia com as doencas, € dificil implementar terapéuticas especificas e estudar
a sua eficdcia antes de estarem claramente definidos e classificado os quadros clinicos
que lhe estdo associados.

Uma maior atencdo dos enfermeiros para a ansiedade perante a morte € fundamental
para promover o alivio do sofrimento dos doentes e melhorar a qualidade dos cuidados
aos doentes e seus familiares, num contexto de particular vulnerabilidade como o fim

da vida.
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A investigacdo € uma das diversas fontes utilizadas pelos enfermeiros para adquirir
conhecimento necessario a prestacao de cuidados de saide de qualidade aos doentes e
suas familias. A utilizac@o de investigacdo de qualidade, em contexto clinico, com o
objetivo de dar resposta aos problemas de saide dos clientes e melhorar a qualidade
dos cuidados de saide é denominada prética baseada na evidéncia (Amorim Pedrosa,

Marinho Oliveira, Rodrigues Feijao, & Machado, 2015).

A principal finalidade deste estudo ¢é a identificacdo de evidéncias na literatura e em
contexto clinico da ansiedade perante a morte, o que serd um valioso contributo para
a identificacdo correta deste fendmeno pelos enfermeiros na clinica. As pesquisas de
validacdo de diagndsticos, bem estruturadas, permitem o aperfeicoamento das
classificacdes, minimizando inconsisténcias e maximizando a capacidade de os
enfermeiros identificarem corretamente o fendmeno de enfermagem expresso por um
individuo (Lopes, Silva, & Araujo, 2013). Além disso sdo o caminho para o
desenvolvimento futuro de pesquisas sobre intervengdes de enfermagem (Carvalho et

al., 2008).

Apés explicitarmos os objetivos e finalidades do estudo empirico, passamos a
descrever as etapas que o compdem. A descricdo pormenorizada das opgdes
metodoldgicas serd apresentada em cada um dos capitulos seguintes.

Tém sido utilizados diversas metodologias de investigacdo, inspiradas em diferentes
paradigmas para aumentar o conhecimento em Enfermagem. Neste estudo,
privilegiamos a utilizacdo do raciocinio dedutivo, utilizando uma metodologia
quantitativa, definida como um processo formal, objetivo e sistemdtico implementado
para obter dados numéricos que deem resposta a questdo de investigacdo (Grove,
2017).

Este € um estudo transversal, exploratdrio e descritivo, uma vez que estuda e descreve
o fendmeno da ansiedade perante a morte num determinado momento, num grupo de
cuidadores familiares de doentes paliativos e que inclui duas etapas, ilustradas na

figura 2.
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Figura 2— Etapas do estudo empirico

1* Etapa:
a8 pa: 2% Etapa:
Andlise do contetido S
diaenosti Validacgao clinica
iagndstico
* Tradu¢ao do enunciado * Prevaléncia do
diagnostico diagnostico
*Revisdo integrativa * Caracteristicas definidoras
* Validagdo por juizes * Fatores relacionados

Na primeira etapa, denominada andlise do contetido diagndstico (Lopes et al., 2013),
efetuamos a traducdo do enunciado ou etiqueta diagnéstica death anxiety do inglés
para o portugués europeu, a revisao integrativa da literatura, e a validagcdo por juizes
da operacionalizacdo das caracteristicas definidoras do diagnéstico de enfermagem.
Na segunda etapa, procedemos a valida¢ao clinica do diagndstico de enfermagem, que
consiste na verificacdo da representatividade dos diferentes componentes do
diagnéstico (caracteristicas definidoras e fatores relacionados) em ambiente clinico
(Lopes et al., 2015)

Utilizamos como alicerce o modelo de Fehring (Fehring, 1987, 1994), que tem sido
um dos mais utilizados neste tipo de investigacao (Caldeira, Carvalho & Vieira, 2013;
Carteiro, 2016; Chaves et al., 2008; Marques-Vieira, 2017; Oliveira-Kumakura et al.,
2018; Pompeo, Rossi & Galvao, 2009). Foram introduzidas algumas adaptacdes que

descreveremos nos proximos capitulos.
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3-12 ETAPA: ANALISE DO CONTEUDO DIAGNOSTICO

Um diagnéstico de enfermagem consiste essencialmente num conjunto de
caracteristicas as quais os enfermeiros atribuem um rétulo ou um titulo (Fehring,
1987). A validagdo de um diagndstico € um processo complexo, que implica a
obtencdo de evidéncias que garantam que um determinado conjunto de indicadores
clinicos € identificado no contexto de prestacdo de cuidados, independentemente do
observador.

A andlise das pesquisas sobre validacdo de diagndsticos de enfermagem revela uma
forte influéncia das propostas Fehring, sendo os seus modelos os mais utilizados pelos
investigadores (Chaves et al., 2008; Ribeiro, Vedovato, Lopes & Guirardello, 2013).
Este autor propds 3 modelos: Validagdo de Contetido Diagnoéstico (Diagnostic Content
Validation — DCV); Validacdo Clinica de Diagnéstico (Clinical Diagnostic Validation
— CDV), e Validagao Diferencial de Diagnésticos (Differential Diagnostic Validation
— DDV). A detalhada descricao metodoldgica, efetuada por Ferhing, tem facilitado a
sua utilizagdo pratica (Garcia, 1998).

Fehring recomenda que a validag¢do de conteido de um diagnéstico (DCV) deve ser
precedida de uma revisao da literatura para identificar as caracteristicas definidoras
que possam ser acrescentadas a lista preestabelecida da classificagao de diagndsticos
da NANDA-I. O modelo de validagdao de conteido de Fehring (DCV) baseia-se na
obtencdo de opinides de enfermeiros experts ou peritos em relagdo ao grau em que
cada caracteristica definidora representa um determinado diagndstico de enfermagem
(Fehring, 1987).

A utilizagdo de peritos tem sido alvo de indimeras criticas, alguns investigadores
depararam-se com divergéncias entre as caracteristicas definidoras validadas por
peritos e as encontradas no processo de validagdo clinica (Caldeira, 2012; Chaves,
2008), o que coloca em causa a utilidade dos peritos. Estes argumentos, aliados a
dificuldade em localizar um nimero suficiente de peritos num determinado fenémeno
de enfermagem, tem conduzido a diversas mudancas neste método (Oliveira-

Kumakura et al., 2018). Alguns investigadores sugerem que se altere a denominacao
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de “peritos” para juizes ou avaliadores, os quais deverdo participar no processo de
validacdo ou constru¢do de defini¢des operacionais € nao na selecdo e pontuacao das
caracteristicas definidoras (Lopes & Araujo, 2012; Lopes et al., 2013).
Tendo em conta que a opinido de peritos gera um baixo nivel de evidéncia e que um
processo de validacdo € algo bem mais complexo, esta etapa do trabalho aproxima-se
mais de uma pré-andlise pelo que deve ser usada a expressdo analise do contetido
diagnéstico em vez de validagao de contetido (Lopes et al., 2013).
Tendo em conta as sugestdes apresentadas pelos autores supracitados, no decorrer
desta etapa do trabalho, iremos efetuar a andlise do conteido do diagndstico de
enfermagem death anxiety, pelo que temos como objetivos:
e Traduzir e validar culturalmente para portugués europeu o enunciado
diagndstico death anxiety;
e Identificar as evidéncias disponiveis na literatura sobre a defini¢do, as
caracteristicas definidoras e os fatores etiolgicos do diagnéstico de ansiedade
perante a morte,

e Operacionalizar as caracteristicas definidoras do diagndstico death anxiety.

Procuramos analisar todos os elementos essenciais que compdem um diagndstico de
enfermagem da NANDA-I: o enunciado, a definicdo, as caracteristicas definidoras e
os fatores relacionados. Utilizimos como estratégias a traducdo do enunciado
diagnostico, a revisdo integrativa da literatura e a validagdo das defini¢des
operacionais das caracteristicas definidoras por um painel de juizes. Nos subcapitulos
seguintes sdo descritas com maior pormenor as estratégias adotadas bem como os

resultados alcancados.

3.1 - TRADUCAO DO ENUNCIADO DIAGNOSTICO DEATH ANXIETY

A taxonomia dos diagnésticos de enfermagem da NANDA-I estd traduzida para
diversos idiomas, entre os quais o portugués do Brasil, mas ndo existe tradu¢cdo para
portugués europeu. As diferencas sintdticas e semanticas entre a variante brasileira e
europeia da lingua portuguesa tornam complexo o uso de determinados termos e

expressoes.

50



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

A expressdo inglesa death anxiety tem sido traduzida para portugués de diferentes
formas, dificultando o seu uso na pratica clinica, pesquisa e nos sistemas de
informacao.

Na tradu¢ao da NANDA-I para portugués do Brasil, o enunciado diagnéstico death
anxiety estd traduzido como ansiedade relacionada a morte. Esta expressdo estd
incorreta do ponto de vista sintdtico, em portugués Europeu, e ndo € usual encontra-la
em bibliografia cientifica portuguesa. A expressdo ansiedade relacionada com morte
parece incluir o fator etioldgico no enunciado diagndstico. Esta situacdo pode abrir
caminho a milhares de diagndsticos com etiologias no enunciado diagndstico, por
exemplo: ansiedade relacionada com a gravidez, ansiedade relacionada com o
internamento, medo do internamento. Para evitar esta situacdo, foi sugerido que nao
fosse utilizado o uso da expressao related to nos enunciados diagndsticos na versao
inglesa da classificacdo (Carpenito-Moyet, 2008).

De modo a decidir qual a expressdo a utilizar no presente estudo, procurou-se
identificar quais as expressdes mais utilizadas na literatura cientifica Eaz<sxZ>m
Portugal efetuando uma pesquisa no Repositério Cientifico de Acesso Aberto,
utilizando como critério as palavras morte e ansiedade no titulo, no idioma portugués.
Encontramos a expressdo: ansiedade face a morte em 3 publicacdes (Oliveira, 2002;
Santos, 2005; Simoes & Neto, 1994).

A expressdo ansiedade perante a morte surgiu em 13 publicacdes (Brito, 2003;
Carneiro, 2013; Carvalho., 2000; Dias & Loureiro, 2005; Duraes, 2007; Ferreira, 2013;
Lopes., 2010, 2013; Loureiro, 2004; Neves, 1996; Santos, Lima, & Santos., 2009;
Santos & Mesquita, 2010; Santos & Pinto, 2009). Constatimos ainda que é esta a
expressdo que aparece como diagndstico de enfermagem, na versao portuguesa do
Catdlogo CIPE® Cuidados paliativos para uma morte digna (Conselho Internacional
de Enfermeiros, 2010)

Consultamos ainda a opinido de dois peritos em linguistica, os quais concordaram que
a expressdo ansiedade perante a morte, além de ser a mais utilizada na literatura
cientifica, era também a mais correta do ponto de vista sintdtico e semantico. Esta
passou entdo a ser a expressdao utilizada ao longo da nossa pesquisa, para nos
referirmos ao diagndstico death anxiety. Recomendamos a sua utiliza¢do por outros
investigadores com interesse nesta drea e na traducdo para portugués Europeu da

NANDA-I.
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Ap6s fundamentarmos a nossa op¢ao pelo enunciado diagndstico ansiedade perante a
morte, descrevemos nos capitulos seguintes as estratégias utilizadas para analisar os
restantes componentes essenciais do diagndstico: defini¢do, caracteristicas definidoras

e fatores associados.

3.2. - REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA: DEFINICAO E
INDICADORES CLINICOS DA ANSIEDADE PERANTE A MORTE

Algumas pesquisas sobre validacao de diagnésticos de enfermagem té€m incluido uma
etapa prévia de anélise de conceitos. No entanto, os modelos tradicionais de andlise de
conceito ndo foram especificamente desenvolvidos para processos de validacdo de
diagndsticos de enfermagem (Lopes et al., 2013). Por este motivo, alguns
investigadores tém utilizado a revisdo integrativa da literatura como estratégia para
identificar os elementos do diagndstico e construir as respetivas defini¢des
operacionais (Caldeira et al., 2013; Carteiro, 2016; Marques-Vieira, 2017; Pompeo,
2007).

Efetivamente, nos modelos cldssico de valida¢ao de Fehring (1987,1994) é sugerido a
realizacdo prévia de uma revisao da literatura, nao especificando que método deve ser
usado. Numa andlise prévia sobre qual o tipo de método de revisdo de literatura mais
adequado para processos de validacdo de diagndsticos de enfermagem, concluimos
que a revisao integrativa devera ser utilizada na validag¢ao dos diagndsticos com baixos
niveis de evidéncia (Lourenco, Abreu-Figueiredo, & S4, 2014), tal como € o caso do
diagndstico DA alvo da presente investigacao.

Optamos entdo por realizar uma revisao integrativa com o objetivo de identificar as
evidéncias disponiveis na literatura sobre a defini¢do, as caracteristicas definidoras e
os fatores etioldgicos do diagndstico de ansiedade perante a morte.

A revisdo integrativa é considerada como o método de revisdo mais amplo (Souza,
Silva & Carvalho, 2010) que sumariza a literatura empirica e tedrica, para
providenciar uma maior compreensdo do fenémeno, ou problema de satde (Botelho,
Cunha & Macedo, 2011; Hopia, Latvala & Liimatainen, 2016; Pompeo et al., 2009;
Souza et al., 2010; Whittemore & Knafl, 2005) de maneira sistematica e ordenada

(Mendes, Silveira, & Galvao, 2008), através da revisao, sintese e andlise critica da
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literatura relevante (Torraco, 2005). Resume, portanto, o passado da literatura empirica
e tedrica, para fornecer uma compreensdo mais abrangente de um determinado
fenémeno (Botelho et al., 2011). Tem o potencial de capturar a complexidade de
perspetivas variadas e fendmenos emergentes pelo que € considerada de vital
importancia para a pratica baseada na evidéncia (Hopia et al., 2016).

Realizar uma revisdo integrativa € investigar sobre a investigacdo realizada, o que
implica preocupacdo com o rigor metodoldgico, percorrer as etapas habituais de um
trabalho de pesquisa amplamente descritas na literatura (Whittemore & Knafl, 2005)

e descrever pormenorizadamente as estratégias utilizadas (Torraco, 2005).

3.2.1 — Método e protocolo de revisao

Embora a revisdo integrativa da literatura seja um método de revisdo amplamente
utilizado, ainda ndo existe consenso quanto ao nimero de etapas metodoldgicas que a
compdem nem a sua denominagdo. Seguimos as etapas mais frequentemente descritas
e utilizadas neste tipo de revisdo: identificacdo da questdo norteadora, procura e
selecdo de literatura, colheita de dados/ categorizagcdo dos estudos, andlise critica da
literatura e discussdo e apresentagdo dos resultados (Hopia et al., 2016; Sousa,
Marques-Vieira, Severino & Antunes, 2017; Whittemore & Knafl, 2005).

Independentemente da denominagdo e niimero de etapas, os aspetos fundamentais que
devem estar descritos na metodologia sdo: a) a descri¢ao de onde as publicagdes foram
selecionadas (bases de dados e motores de busca); b) quando é que a revisdo foi
conduzida (as bases de dados estdo em constante atualizacdo); c¢) quem conduziu a
revisdo; d) como € que a literatura foi identificada (combinacdes de palavras-chave);
e) qual o nimero de artigos que surgiram nas combinacdes dos diferentes descritores
e o total de artigos incluidos e f) porque é que algumas publica¢des foram incluidas
em detrimento de outras (critérios de selecao) (Callahan, 2010). Passamos a descrever,

em pormenor, a forma como foi conduzida a presente revisdo integrativa.
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1? Etapa: Identificacio da questao norteadora

Tal como em qualquer investigagdo, uma revisdo integrativa deverd comecar pela
formulacdo da questdo norteadora, a qual permite a delimitacdo da pesquisa e a
identificacdo dos descritores ou palavras-chave (Whittemore & Knafl, 2005). Apds
alguma reflexdo, definimos a seguinte questdo norteadora: Quais as evidéncias
disponiveis na literatura sobre a definicio, as caracteristicas definidoras e fatores
relacionados com a ansiedade relacionada com a morte?

Esta etapa estd intimamente ligada a seguinte, pois tal como em qualquer investigagao,
a questdo norteadora é determinante no desenho da pesquisa, nomeadamente na
selecdo da populacdo e procedimento de amostragem. Nao delimitamos a pesquisa
apenas em cuidadores familiares ou informais de doentes paliativos, porque, conforme
descrevemos na contextualiza¢do, quando averiguamos o estado da arte, verificamos
que os estudos sobre a ansiedade perante a morte, realizados em contexto clinico sdo
ainda em numero reduzido e insuficientes para a compreensdo abrangente deste

fenémeno.

2° Etapa: Procura e selecao da literatura

O elemento chave para a realizacdo adequada de uma revisdo integrativa € a busca
exaustiva de literatura (Boyle, Grieshaber & Petriwskyj, 2018). O ideal seria que toda
a literatura relevante sobre o assunto fosse incluida na revisdo, pelo que o processo de
busca deve incluir bases de dados, artigos publicados em periddicos e livros
(Whittemore & Knafl, 2005).

O processo de procura e selecdo de bibliografia ocorreu em diferentes momentos,
utilizando diferentes estratégias consoante os locais de pesquisa.

Comecamos por selecionar a literatura mais recente (altimos 10 anos), iniciando a
pesquisa em bases de dados: Plataforma Ebsco (inclui as bases de dados: CINAHL®
Plus with Full Text; Nursing & Allied Health Collection (tm): Comprehensive Edition;
British Nursing Index; Cochrane Collection; MedicLatina(tm); MEDLINE® with Full
Text) e na B-on. Selecionamos a expressao death anxiety (Boolen/ Phrase: TI death
anxiety) no titulo OR death fear (Boolen/ Phrase: T1 death anxiety), aplicando o limite
temporal 2005-2014. O processo completo de andlise das publicacdes decorreu até
maio de 2014. O total de referéncias identificados nas bases de dados foi de 2968.
Para selecionar a bibliografia portuguesa recorremos ao Repositério Cientifico de

Acesso Aberto em Portugal, utilizando como critério de pesquisa as palavras
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ansiedade (AND) morte no titulo, publicados a partir de 2004. Foram identificados 22
registos.

Foi também efetuada uma busca manual das 32 referéncias bibliograficas associadas
ao diagnostico death anxiety na edicdo 2012-14 taxonomia da NANDA-I (Herdman,
2013).

Foi feita uma pesquisa sobre o diagndstico death anxiety nos NANDA proceedings de
todas as conferéncias desde a publicacdo do diagndstico (2001). Esta tltima pesquisa
nao devolveu qualquer resultado.

Tendo em conta que deve ser sistematicamente analisada a literatura recente, mas
também a mais antiga sobre o assunto, procurdmos posteriormente consultar as
citagdes que nos pareceram mais relevantes nos artigos selecionados nas bases de
dados, incluindo livros, capitulos de livros e artigos de revistas impressos (Coyne et
al., 2017; Torraco, 2005). A sele¢dao dos capitulos de livros foi efetuada através da
consulta do indice, tendo sido identificadas 27 referéncias deste tipo.

O total de referéncias localizadas nos diferentes locais de pesquisa foi de 3049 (Figura
3).

O volume de publicacdes encontradas pode ser tdo grande que torna impraticivel a
revisdo, sendo necessdria a defini¢do de critérios de selecao (Mendes et al., 2008).
Com base neste argumento, refindmos a pesquisa, eliminando as referéncias que nao
respeitavam os primeiros critérios de exclusao (quadro 1): outro idioma que ndo o
inglés, espanhol ou portugués, texto integral ndo-disponivel, auséncia de revisao por
pares (este critério apenas aplicdvel a publicagdes de bases de dados). Esta ultima
estratégia teve como objetivo uma selecao de qualidade dos artigos, imprimindo mais
rigor a revisao (Mina, Anderson & Minge, 2017). Foram também removidas todas as
referéncias duplicadas ou que apresentavam os mesmos resultados em diferentes
publica¢des (por exemplo o mesmo estudo apresentado sob a forma de tese, artigos e

resumos de atas de eventos).
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Quadro 1 — Critérios de inclusio e exclusdo

Critério de inclusao

Critério de exclusao

1. Estudos empiricos ou revisdes da
literatura relativos a DA em adultos

2. Estudos relativos ao contexto clinico
(doentes,  familiares ou  cuidadores
informais)

3. Artigos ou capitulos de livro que abordam
construtos ou modelos tedricos da DA.
4. Desenvolvimento de medidas de
avaliacdo da DA (por exemplo escalas)
5. Estudos que abordem a DA no contexto
dos cuidados de enfermagem

6. Abordam a defini¢do, caracteristicas ou
fatores relacionados com a DA

1. Lingua: Outra que ndo o inglés, espanhol
ou portugués

2. Texto integral indisponivel

3. Auséncia de revisdo por pares

4. Duplicados

5. Estudos que abordam a DA em criancas
ou adolescentes ou familiares destes

6. Abordam a ansiedade perante a morte em
profissionais de saide

7. Guidelines para intervengdo na préatica
clinica

8. Reflexdes, editoriais, artigos de opinido
9. Andlises ou resumos de livros

Procedeu-se a leitura e andlise de titulos e excluiram-se os estudos relativos a criangas
e adolescentes ou cuidadores destes (critério de exclusdo 5), pois considerou-se que a
ansiedade perante a morte de criancas ou adolescentes € influenciada por um conjunto
especifico de varidveis as quais estdo associadas diferentes teorias explicativas. Foram
também excluidos: estudos referentes a DA em profissionais de sadde (critério de
exclusdo 6); artigos que reportavam guidelines para intervencdo em contexto clinico
(critério de exclusao 7); reflexdes, editoriais ou artigos de opinido, (critério de exclusao
8).

Todos os 275 resumos foram lidos e analisados pelo investigador que confirmou se
estava presente algum dos critérios de inclusdo. Foram selecionados os estudos
empiricos e revisdes de literatura que abordavam a DA em adultos, estudos em
contexto clinico (doentes, familiares ou cuidadores informais), especialmente
relacionadas com os cuidados de enfermagem, pois o fendmeno em estudo é um
diagndstico de enfermagem. Foram também incluidas publicagdes, que, embora nao
tendo sido sujeitas a revisdo de pares, relatavam com elevada qualidade construtos
tedricos ou modelos explicativos da DA (por exemplo autores reconhecidos na
comunidade cientifica). Optdmos por incluir as publicagdes que abordavam o
desenvolvimento ou validacdo de instrumentos de avaliacdo da DA, pois seriam uma
mais-valia para a identificacdo de caracteristicas definidoras e respetiva
operacionalizacao.

Finalmente efetudmos uma leitura de todos os 94 textos integrais e seleciondimos os

estudos que abordavam a defini¢do ou os indicadores clinicos da ansiedade perante a

morte (critério de inclusdo 6). Todas as 67 publicacdes selecionadas e que constituiram
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a nossa amostra foram guardadas numa Endnote Library para se proceder ao

tratamento e andlise dos resultados. Todo o processo de selecao estd ilustrado na figura

3.

Figura 3- Fluxograma de selecdo dos artigos para a revisao integrativa
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3? Etapa: Colheita de dados/ Categorizaciao dos estudos

Esta etapa é semelhante a de qualquer outro tipo de pesquisa convencional, requer a
utilizacdo de um instrumento para colheita das informacdes-chave dos estudos
selecionados (Mendes et al., 2008; Souza et al., 2010). Deve ser criada uma tabela
onde estdo listadas as referéncias bibliograficas incluidas (Callahan, 2014). As
publicacdes selecionadas deverdo ser ordenadas, codificadas, de modo a gerar uma
verdadeira interpretacdo e sintese dos estudos analisados e uma inovadora sintese da
evidéncia (Whittemore & Knafl, 2005). Alguns investigadores tém utilizado
instrumentos de colheita de dados num formato mais cléssico, registando
separadamente os dados de cada publicacgdo, tipo ficha de leitura (Chaves, 2008; Ursi
& Gavao, 2006). No entanto, em nosso entender, este tipo de registo dificulta a
comparacao e sintese de dados.

Na presente revisao, para extrair e organizar os dados das publicagdes selecionadas,
foi criada uma base de dados no Excel, onde estava discriminada a informacgdo
completa do artigo, nomeadamente: o titulo, autor, ano de publicagdo, pais, idioma,
tipo de publicagao (ex.: artigo de revista, tese, livro), nome de publica¢do, metodologia
(tipo de estudo, amostra, instrumento de colheita de dados) e comentarios (andlise
critica). Esta estratégia teve por objetivo a caracteriza¢io dos estudos e identificacdo
de tendéncias, por exemplo autores e/ou revistas com mais publicagdes sobre o
fendmeno em estudo (Mina et al., 2017).

A semelhanca de outras revisoes integrativas efetuadas recentemente, os portable
document files (PDFs), bem como as referéncias que lhe estavam associadas na
Endnote library, foram posteriormente importadas para o programa NVivo para ser
efetuada uma contagem de palavras e se proceder a andlise qualitativa através da

codificacdo (Boyle et al., 2018; Mina et al., 2017).

4? Etapa: Analise critica da literatura

A andlise critica da literatura envolve a identificacdo cuidadosa das ideias centrais e
principais relacdes associadas a um determinado conceito, tendo por base a literatura
disponivel (Coyne et al., 2017).

No processo de andlise procurdmos conhecer o estado da arte relativamente ao tema
em estudo, mas também identificar aspetos insuficientemente estudados na literatura,
inconsisténcias sobre o que esta publicado e dreas do conhecimento que precisam de

ser desenvolvidas (Torraco, 2005).
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A aplicagdo NVivo foi utilizada para a andlise qualitativa do conteddo dos artigos.
Nesta aplicacdo os temas ou categorias correspondem a nodes, sendo possivel criar
uma drvore hierdrquica com categorias ou subcategorias. E possivel serem codificados
os artigos ou excertos destes (PDFs) em cada uma das categorias ou subcategorias,
pelo que, utilizada em conjunto com o Endnote, constitui uma ferramenta ideal para
realizar a revisdo integrativa da literatura (Boyle et al., 2018; Mina et al., 2017). Os
temas (nodes) podem ser criados a priori ou a posteriori (como no caso da Grounded
Theory). No nosso estudo foram criados a priori trés grandes nodes: defini¢ao,
caracteristicas definidores e fatores relacionados com a ansiedade perante a morte.
Posteriormente, foram criadas subcategorias (child node), dentro das quais foram-se
codificando as referéncias que lhe estavam associadas. Por exemplo foram criadas
diversas caracteristicas definidoras da ansiedade perante a morte e codificaram-se os
artigos que faziam referéncia a cada uma delas. Este processo, ilustrado na figura 4,
permitiu-nos identificar quais as referéncias que estavam associadas a cada uma das

categorias.

Figura 4 - Exemplo de sistema de codificacdo das referéncias no NVivo
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Uma vez descritas as etapas metodologicas da revisdo integrativa, passamos a

descrever os resultados e respetiva discussao.
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3.2.2 — Apresentacao e discussao dos resultados da revisao integrativa da

literatura

Os resultados das revisdes da literatura devem ser apresentados de uma forma simples
e direta (Torraco, 2005). Devem traduzir o conteddo relevante dos estudos analisados
€ 0 seu impacto para a pratica baseada na evidéncia (Faria, Pontifice-Sousa, & Gomes,
2018; Sousa et al., 2017). Apresentamos no quadro 2 a listagem e respetiva
caracterizacdo da tipologia das 67 publicacdes incluidas na revisdo integrativa.
Posteriormente apresentaremos os resultados relativos aos fundamentos tedricos da
ansiedade perante a morte, a sua definicdo e indicadores clinicos. Ocasionalmente,
durante a discuss@o de resultados, faremos referéncia a investigagdes mais recentes,
que nido integraram a revisao integrativa da literatura, de modo a enriquecer, clarificar

e manter atualizada a revisio.

Quadro 2 — Lista das publica¢des incluidas na revisio integrativa da literatura

Autores | Ano Autores | Ano
1. Conte, H. R. et al 1982 35. Russac, R. J. G. C. M. D. 2007
2. Hintze, J. et al 1993 36. Tomas-Sabado, J. et al. 2007
3. Tomer, A. 1994 37. Tomas-Sabado, J. et al 2007
4. Neimeyer, R. A. 1994 38. De Raedt, R. et al 2008
5. Thorson, J. A., & Powell, F. C. 1994 39. Moreno, R. P. et al. 2008
6. Whitley, G. G., & Tousman, S. A. 1996 40. Lehto, R., & Stein, K. F. 2009
7. Langs, R. 1997 41. Bath, D. M. 2010
8. Fortner, B. V. & Neimeyer, R. A. 1999 42. Lehto, R., & Therrien, B. 2010
9. Adelbratt, S., & Strang, P. 2000 43. Sherman, D. W. et al. 2010
10. Fortner, B. V. et al 2000 44. Abdel-Khalek, A 2011
11. Tomer, A. 2000 45. Bachner, Y. G. et al 2011
12. Kastenbaum, R. J. 2000 46. Daradkeh, F., & Moselhy, H. F. 2011
13. Kuuppelomiki, M. 2000 47. Lo, C., et al 2011
14. Thorson, J. A., & Powell, F. C. 2000 48. Missler, M. et al 2011
15. Tomer, A., & Eliason, G. 2000 49. Neimeyer, R. A. et al 2011
16. Tomer, A., & Eliason, G. 2000 50. Royal, K. et al. 2011
17. Abdel-Khalek, A. 2002 51. Tang, P. L., et al 2011
18. DePaola, S. J. et al. 2003 52. Beydag, K. D. 2012
19. Neimeyer, R. A. et al 2003 53. Gonen, G. et al. 2012
20. Safren, S. A, et al. 2003 54. Krause, N., & Bastida, E. 2012
21. Tomas-Sabado, J. et al. 2003 55. Miller, A. K. et al 2012
22. Barros-Oliveira, J. 2004 56. Carneiro, R. 2013
23. Loureiro, L. 2004 57. Hoelterhoff, M., & Chung, M. C. 2013
24. Neimeyer, R. A. et al 2004 58. Neel, C. L.et al 2013
25. Abdel-Khalek, A. 2005 59. Semenova, V. A. 2013
26. Penson. et al 2005 60. Iverach, L. et al 2014
27. Harding, S. R. et al 2005 61. Lo, C., etal 2014
28. Tomas-Sabado, J. et al. 2005 62. Lodhi, M. K. et al 2014
29. Nyatanga, B., & Vocht, H. 2006 63. Sharma, T. 2014
30. Templer, D. I. et al 2006 64. Dogan, R. et al 2014
31. Benton, J. P. et al. 2007 65. Krause, N. et al 2014
32. Duraes, J. M. 2007 66. Kumar, C. R. & Parashar, N. 2014
33. Madnawat, A. V. et al. 2007 67. Momtaz, Y. A. et al 2014
34. Reimer, S. H. 2007
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3.2.2.1 — Caracterizagdo das publicagoes incluidas

Os estudos incluidos na presente revisdao foram publicados entre 1982 e 2014, sendo
que, 58,27% destes foram publicados depois de 2007, o que indica uma crescente
atencao dos investigadores para este assunto nos ultimos anos.

Quanto a distribuicao geogréfica, verifica-se a existéncia de estudos realizados em 21
paises, nos cinco continentes, evidenciando que a preocupacdo com o fenémeno da
ansiedade perante a morte € global, independentemente da cultura. O pais com maior
percentual (46,3) de publicagdes foi os Estados Unidos da América, onde houve um
grande desenvolvimento da tanatologia sendo criadas revistas especificas como a
Death Studies (antigamente denominada Omega- Journal of death and dying). Nesta
revista americana, € frequente a publicacdo de estudos sobre a morte, morrer, luto e
educagdo para a morte (com peer-review, fator de impacto= 1,17 em 2017). 20 dos
artigos selecionados na nossa revisao integrativa foram desta revista.

No que concerne a tipologia das referéncias bibliograficas, podemos constatar, de
acordo com o gréfico seguinte, que a maioria (53 - 79,1%) foram artigos de revistas,

seguindo-se os capitulos de livros (8) e as teses (2 de doutoramento e 1 de mestrado).

Graéfico 1 — Tipologia das referéncias bibliografica incluidas na revisdo integrativa da

literatura

Teses . 3

Comunicagcao em conferéncia I 1
Livros I 2
Capitulos de livros - 8
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Quando nos reportamos especificamente as revistas, verificamos que, além da Death
Studies, foi frequente a publicacdo de artigos sobre esta temdtica em periddicos da drea
da psicologia e/ou saude mental (11 artigos). No entanto, também foram incluidos
artigos de revistas das dreas de oncologia, cuidados paliativos, gerontologia, HIV e
diabetes. Isto denota uma preocupac¢do com a DA em situagdes de fim-de-vida ou
doencas incurdveis e indica-nos que este ¢ um fenémeno que interessa a profissionais
de diferentes areas do saber. Apenas 18,5% do total de artigos de periddicos foram
publicados em revistas de enfermagem, sendo o primeiro no ano 2000.

A anélise dos autores das publica¢des permitiu-nos reconhecer os investigadores que
se tornaram peritos no assunto (Sousa et al., 2017). Constatimos que o autor que
participou em mais publicacdes foi Robert A. Neimeyer (1 capitulo de livro e 6
artigos). Este reconhecido perito internacional, é professor no Departamento de
Psicologia na University of Memphis, editor da revista Death Studies e ja publicou
cercade 30 livros e 500 artigos sobre a morte e o luto (Neimeyer, 2018). Outros autores
com mais publica¢des incluidas nesta revisao foram Abdel-Khalek (5 artigos) -
Department of Psychology. Alexandria University, Egipto; e Tomds-Sabado (5 artigos)
Escuelas Universitarias Gimbernat - Escola d'Infermeria. Outros autores também se
poderdo considerar peritos neste topico como por exemplo Adrian Tomer, Robert
Kastenbaum, Donald Templer.

Relativamente a tipologia de estudos incluidos na revisao integrativa, constatamos que
predominam os estudos quantitativos (70,3%), correlacionais e transversais. A
semelhanga de anteriores revisdes sobre esta temdtica, verificamos que tém sido
escassos os estudos longitudinais (Neimeyer, Moser & Wittkowski, 2003; Neimeyer
et al., 2004; Nyatanga & Vocht, 2006; Reimer, 2007; Tomas-Sabado & Goémez-
Benito, 2003) ou sobre a efetividade de intervengdes para reduzir a ansiedade perante
a morte (Miller, Lee & Henderson, 2012).

Os estudos realizados em contexto clinico (37,3%) utilizaram quase sempre
questiondrios para colheita de dados, sendo a escala mais utilizada a Templer Death
Scale (DAS) — utilizada em 14 estudos. Sublinhamos a questdo levantada por alguns
autores sobre a utilidade dos questiondrios neste dominio, tendo por base a fraca
validade e fidelidade dos instrumentos usados, até porque um dos problemas mais
evidentes na literatura disponivel tem a ver com o facto de a morte ser quase sempre

objeto de repudio e ndo-aceitacdo, resultado da sua indesejabilidade social, o que
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levanta a questdo da sinceridade das respostas (Carneiro, 2013; Conte, Weiner &
Plutchik, 1982).

As pesquisas concentraram-se essencialmente em doentes com cancro (12), alguns
deles em fase avancada (5), portadores de HIV (5), esquizofrénicos (2),
toxicodependentes (1) e diabéticos (1). Foram escassas as pesquisas que envolveram
cuidadores informais ou familiares (7 estudos), quase todas relacionadas com situacdes
de cancro.

Quando pesquisamos as 100 palavras mais frequentes, no texto integral de todos os
artigos em PDF e representadas através de uma nuvem de palavras (figura 5),
verificamos que os termos mais frequentes sdo: death (aparece 7992 vezes); anxiety
(4181); fear (1624); self (1324); study (1282); life (1090); scale (1081); patients
(1002). A elevada frequéncia dos termos anxiety e fear, podera estar associada ao facto
destes termos serem usados muitas vezes como sindnimos, no contexto das atitudes
em relacdo a morte e também por a DA ser manifestada através de diversos medos,
por exemplo o medo da dor relacionada com o morrer, medo de cadaveres, etc. O uso
repetido da palavra patients, denota uma focaliza¢do do estudo deste fenémeno no
contexto clinico e ndo apenas de pessoas sauddveis, tal como acontecia na década de
90.

O énfase obtido pelas palavras psychological, Neimeyer indica um enfoque especial
da psicologia como uma das ciéncias com mais investiga¢ao sobre esta tematica. Os
termos scale, items, templer colocam em evidéncia a atencdo que tem sido dada ao

desenvolvimento e aplicac@o de escalas no estudo deste fendmeno.
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Figura 5 — Nuvem de palavras dos artigos incluidos na revisdo integrativa
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3.2.2.2 — Componentes do diagnostico de enfermagem ansiedade perante a
morte

Depois de termos caracterizado as publicacdes incluidas na revisdo integrativa,
passamos a descrever, separadamente, a sintese e o estado da arte de cada uma das
componentes dos diagndsticos de enfermagem da taxonomia da NANDA-I: enunciado

ou titulo do diagnéstico, defini¢do, caracteristicas definidoras e fatores relacionados.

Enunciado diagnéstico: Medo ou ansiedade perante a morte?

A principal questdo relativamente ao enunciado deste diagndstico € a utilizagdo dos
termos ansiedade ou medo, cuja distin¢do tem sido motivo de acesas discussdes na
literatura. Alguns autores tendem a usd-los indiferenciadamente, outros insistem na

importancia da sua diferenciagao.
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E frequente considerar-se que o medo é uma reagio a uma ameaca conhecida, enquanto
a ansiedade constitui uma resposta a situacdes desconhecidas (Brandao, 2005; May,
1991; Tomas-Sabado, Fernandez-Narvaez, et al., 2007). O medo da morte € consciente
e especifico, e a ansiedade relacionada com a morte é algo mais geral e talvez
inconsciente (Wong, Reker & Gesser, 1994).

Dada a natureza mais focalizada do medo, o individuo reage ao medo fugindo ou
evitando o perigo, enquanto em situacdes de ansiedade o individuo sente-se ameagado
sem saber o que fazer para enfrentar o perigo (Aquino et al., 2010). A ansiedade € um
estado mais global de apreensdo em que o perigo pode vir em qualquer formato, de
qualquer fonte em qualquer momento (Kastenbaum, 2000).

No fim da década de 90 Whitley fez um notéavel esfor¢o para diferenciar medo e
ansiedade como diferentes diagndsticos de enfermagem, identificando diferentes
caracteristicas e intervencgoes especificas para cada um deles (Whitley & Tousman,
1996). No entanto, esta autora acaba por concluir que, no contexto clinico, é frequente
encontrar-se nos doentes a presenga de caracteristicas que estdo simultaneamente
relacionadas com o medo e com a ansiedade, sugerindo a existéncia de um sindrome
medo-ansiedade (Whitley & Tousman, 1996). Este ponto de vista foi veementemente
contestado, com o argumento de que o medo e a ansiedade sdo orientados por
mecanismos cerebrais distintos — o medo estd relacionado com a ativagao da amigdala,
um circuito caracterizado pela orientagdo para a sobrevivéncia, com uma resposta
automdtica e rdpida; a ansiedade estd mais relacionada com o sistema septo-
hipocampal, com ligacdes a regides corticais mais elevadas (Bay & Algase, 1999).
As discussdes sobre a terminologia a adotar acentuam-se quando nos referimos ao
contexto da morte, pois esta ¢ uma experiéncia tdo ampla e universal que se poderia
pensar em ansiedade e medo de forma similar (Kovécs, 1992). Em termos préaticos e
para efeitos empiricos, ansiedade e medo da morte sdo indistinguiveis porque eles
existem num continuo e sdo determinados pelo grau em que a emocao € especifica em
relac@o a um evento ou situagdo (Sherman et al., 2010), pelo que a distin¢g@o conceptual
entre estes dois termos ndo € convincente (Nyatanga & Vocht, 2006). Mais importante,
medo e ansiedade sdo raramente diferenciados na constru¢do de instrumentos sobre a
apreensdo em relacdo a morte, tornando os conceitos quase equivalentes na prética
(Abdel-Khalek, 2002; Neimeyer, 1994).

Os autores da unica publicacdo incluida na revisdo integrativa, especificamente sobre

o diagnéstico de enfermagem death anxiety da NANDA-I, sdo de opinido de que
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parece inadequado falar de medo quando nos reportamos ao contexto da morte, pois
ninguém pode saber exatamente o que € estar morto (Tomds-Sdbado, Fernandez-
Narvéiez, et al., 2007).

Constataimos que efetivamente € mais frequente a utilizagao do termo ansiedade do
que medo da morte, na literatura tedrica e empirica analisadas na revisdo integrativa.
Atendendo as distin¢des e os argumentos acima expostos, parece-nos que em termos
praticos e empiricos € dificil a distin¢ao entre ansiedade e medo da morte. No entanto,
atendendo as defini¢des gerais de ansiedade e medo, parece-nos que o primeiro termo
€ mais adequado, quando nos reportamos ao contexto da morte, pelo que
recomendamos a manutencdo do enunciado diagndstico death anxiety adotado pela
NANDA-I. Esta op¢do pelo termo ansiedade também foi defendida num recente
estudo de validacdo de conteido deste diagnéstico de enfermagem, realizado em

Espanha (Fernandez-Donaire et al., 2018).

Definicao de ansiedade perante a morte

Apesar do elevado nimero de publicagdes sobre DA, ainda nio existe uma defini¢dao
que seja consensualmente aceite para defini-la (Gonen et al., 2012; Nyatanga & Vocht,
2006), tendo sido documentadas algumas dificuldades na definicdo deste conceito
(Neimeyer et al., 2003; Neimeyer & Vant Brunt, 1995). Ha autores que a definem
apenas como o medo da morte e do morrer (Miller et al., 2012) ou como “um medo
mais ou menos concreto ou difuso daquilo que rodeia o ato préximo e imediato de
morrer e do que eventualmente acontecerd apds a morte” (Carneiro, 2013).

A ansiedade perante a morte foi definida na década de 90 como “uma reacio emocional
negativa que os individuos vivenciam no seu dia-a-dia, causada pela antecipag¢do do
estado em que o self deixa de existir” (Tomer, 1994, p. 345). Foi esta a definicao mais
referenciada nas publicagdes analisadas. Desta defini¢do, podemos concluir que €
normal que qualquer ser humano, no seu dia-a-dia, lide com alguma ansiedade
relacionada com a morte, 0 que ndo constituird necessariamente um diagndstico de
enfermagem. O medo da morte pode ndo ser incapacitante, sendo um medo inevitavel
e que faz parte da condi¢ao humana (Carneiro, 2013).

Quando nos reportamos em concreto ao diagndstico de enfermagem ansiedade perante
a morte, referimo-nos a um julgamento clinico, sobre uma resposta humana condi¢des
de saude/processos de vida, ou uma vulnerabilidade para essa resposta, € que constitui

a base para a escolha das intervencdes de enfermagem para o alcance dos resultados
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para os quais o enfermeiro tem competéncia e € responsavel (Herdman & Kamitsuru,
2018, p. 88).

Quando o diagnéstico de enfermagem death anxiety foi introduzido em 2001 na
taxonomia da NANDA, tinha associado o seguinte conceito: apreensdo, preocupa¢do
ou medo relacionado com a morte ou com a agonia (North American Nursing
Diagnosis Association, 2001). Esta definicao foi alterada com o argumento de que ndo
distinguia com clareza a diferenca entre ansiedade e medo da morte (Tomas-Sdbado,
Fernandez-Narvdez, et al., 2007). Por este motivo, a partir de 2007, até atualmente, a
defini¢cdo associada a este diagndstico passou a ser: vague, uneasy feeling of discomfort
or dread generated by perceptions of a real or imagined threat to one’s existence
(Herdman & Kamitsuru, 2018). Sendo traduzida, na versao em portugués do Brasil
como uma ‘“‘sensacdo desagraddvel e vaga de desconforto ou receio gerado por
percecOes de uma ameaca real ou imagindria a prépria existéncia” (Herdman &
Kamitsuru, 2018, p. 619).

Na perspetiva de diversos autores da drea da enfermagem, a defini¢ao associada a este
diagnéstico € pouco clara, o que dificulta a sua utilizacdo em contexto clinico (Lehto
& Stein, 2009; Lehto & Therrien, 2010; Nyatanga & Vocht, 2006; Reimer, 2007,
Shimomai et al., 2018). Num recente estudo de validacio de conteido deste
diagnéstico, os peritos consideraram que a definicdo de DA ndo cobria o conceito que
lhe estd subjacente (Ferndndez-Donaire et al., 2018).

A defini¢do adotada pela taxonomia da NANDA-I apresenta, em nosso entender, duas
grandes limitagdes cujos dois principais argumentos passaremos a descrever com base

nos achados da revisao integrativa da literatura:

Primeiro: Nao distingue a ansiedade relacionada com a morte “normal”, vivenciada
por qualquer pessoa no dia-a-dia, daquela que € vivenciada em contextos clinicos,
quando lidamos com ameacgas iminentes a nossa vida (reais ou imagindrias) ou a de
um ente querido. Efetivamente, é diferente pensar na morte como algo que vai
acontecer a determinado momento da vida e o vivenciar a experiéncia do processo de
morrer (Ferndndez-Donaire et al., 2018). A ansiedade perante a morte vivenciada
nestes contextos € que tem sido objeto de atencao dos profissionais de satide pelo seu
impacto significativo na qualidade de vida dos seres humanos (Adelbratt & Strang,
2000; Lo et al., 2011; Sherman et al., 2010; Tang et al., 2011), e na saide mental
(Gonen et al., 2012; Grumann & Spiegel, 2003; Lehto & Stein, 2009).
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Recorde-se que o principal argumento para a inclusdo deste diagndstico de
enfermagem na taxonomia da NANDA-I foi o interesse em definir os cuidados
especificos, necessdrios a pessoas que estdo a lidar com o processo de morte ou doentes
em fase terminal (Tomas-Sabado, Fernandez-Narvaez, et al., 2007).

Efetivamente, a percecdo da proximidade da morte, no caso de presencga ou suspeita
de uma doencga grave, pode desencadear um conjunto de reagdes emocionais intensas
(Emanuel et al., 2004; Iverach et al., 2014; Kastenbaum, 2007; Kisvetrova, Klugar &
Kabelka, 2013; Kiibler-Ross, 2008; Neimeyer et al., 2011; Royal et al., 2011; Sherman
et al., 2010) , relacionadas com o medo do que acontece antes, durante e apds a morte.
Esta ansiedade ou medo intenso da morte e o morrer pode atingir um nivel considerado
critico (Semenova, 2013), extremo (Strang, 2014), patolégico (Furer & Walker, 2008),
morbido, anormal e persistente (Kumar & Parashar, 2015), em que as estratégias de
coping sdo ineficazes (Iverach et al., 2014; Kastenbaum, 2000; Safren et al., 2003),
tornando-se algo paralizador (Yaakobi, 2018), interferindo com as atividades normais
do dia-a-dia (Daradkeh & Moselhy, 2011).

Em nosso entender, este tipo de ansiedade, que corresponde a um diagndstico de
enfermagem ndo pode ser definido meramente como uma “sensacdo desagradavel e
vaga de desconforto ou receio gerado por percecdes de uma ameaca real ou imagindria

a propria existéncia”’(Herdman & Kamitsuru, 2018, p. 619).

Segundo: Contempla apenas as situacdes em que uma pessoa V€ a sua propria
existéncia ameacgada, ou seja, ndo contempla as situagdes em que os familiares ou
cuidadores informais vivenciam ansiedade perante a morte, decorrentes do facto de
serem testemunhas do processo de morrer de entes queridos.

Ha evidéncias cientificas que indicam que quanto maior o receio em relacdo a nossa
propria morte, maior o medo da morte e do processo de morrer de outros (Bath, 2010).
A morte de um ente querido constitui um encontro muito proximo com a nossa propria
mortalidade (Tomer, 2000). Efetivamente, a exposi¢ao ao processo de morte de outros
faz-nos tomar consciéncia da nossa prépria mortalidade, o que nos pode provocar
ansiedade (Carneiro, 2013; Lehto & Therrien, 2010; Lester, 1994; Nyatanga & Vocht,
2006; Peters et al., 2013).

A proximidade da morte pode afetar ndo s6 os doentes, mas também os seus entes
queridos, pois a familia passa pelas mesmas reagdes emocionais que os doentes

(Abdel-Khalek & Neimeyer, 2017; Beydag, 2012; Kovécs, 1992; Kiibler-Ross, 2008).
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Apesar de pouco investigado, o medo da morte e do processo de morrer de entes
queridos pode ter maior impacto no individuo do que a ansiedade em relagdo a sua
prépria morte (Bath, 2010; Gire, 2002; Hui & Fung, 2009; Momtaz et al., 2015;
Sherman et al., 2010).

Atendendo aos argumentos acima expostos, procurdmos analisar com maior pormenor
as definicoes de DA incluidas nas publicacdes de enfermagem ou em estudos
realizados em contexto clinico na tentativa de contribuir para a clarificagdo deste
conceito.

O ideal seria que a definicdo de DA fosse clara, adequada ao contexto clinico,
descrevendo um fendmeno que pelo seu impacto negativo na vida e na saide dos
doentes e seus familiares, fosse alvo de atencdo dos enfermeiros e ao qual fosse
possivel associar um conjunto de intervencdes de enfermagem especificas.

Com base nos atributos identificados numa andlise do conceito, seguindo o modelo
evoluciondrio de Rodgers (2000), a DA foi definida como: “um construto
multidimensional relacionado com medo ou ansiedade relacionados com a morte e o
morrer € que inclui componentes emocionais, cognitivas € motivacionais que variam
consoante as etapas e os contextos de vida, ndo se manifestando necessariamente de
uma forma consciente” (Lehto & Stein, 2009).

Esta definicdo evidencia a componente emocional da DA, presente também em outras
defini¢des. Ha autores que a descrevem de uma forma genérica como uma reagdo
emocional que envolve sentimentos subjetivos de desagrado (Carneiro, 2013; Hoelter,
1979), ou sentimentos negativos relacionados com a morte e o morrer (Neimeyer,
Stewart, & Anderson, 2005). Outros porém, concretizam estas reacdes emocionais,
descrevendo-os como sentimentos de desconforto, apreensdo, ameaga, inquieta¢do
(Neimeyer et al., 2003). Por vezes surge na literatura a preocupacao em distinguir a
intensidade de uma resposta emocional habitual de medo da morte daquela vivenciada
por pessoas com o diagndstico, definindo neste caso as reacdes como o excessivo e
anormal medo da morte (Daradkeh & Moselhy, 2011). A componente cognitiva, €
também evidenciada por outros autores quando referem que a DA consiste num
conjunto de pensamentos negativos (Chan & Yap, 2009), ou preocupagoes e ideias
intrusivas relacionadas com a morte de uma forma persistente e fora do comum

(Abdel-Khalek, 2011; Greene, 2015).
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ApOs todas estas consideragdes e em jeito de sintese do conhecimento emanado das
diversas fontes que integraram a revisdo da literatura, recomendamos a seguinte
defini¢dao do diagndstico de enfermagem ansiedade perante a morte: sentimentos de
apreensao e inquietacio, preocupacoes e ideias intrusivas relacionadas com um
excessivo medo da morte ou do processo de morrer, do préprio ou de outras
pessoas.

Descrevemos seguidamente os achados da revisao da literatura relativamente a outra

componente do diagndstico em estudo: as caracteristicas definidoras.

Caracteristicas definidoras do diagnéstico de enfermagem

Embora a ansiedade perante a morte seja um fendmeno universal, a forma como se
manifesta pode ser diversificada, variando de individuo para individuo (Beydag,
2012), consoante a natureza dos medos e a sua dimensao mais ou menos consciente ou
inconsciente (Tomer, 2000).

A taxonomia II da NANDA-I (Herdman & Kamitsuru, 2018) apresenta 12
caracteristicas definidoras associadas ao diagndstico ansiedade perante a morte, tendo
emergido da nossa revisdo outras novas caracteristicas (assinaladas com * no quadro
3).

Diversas caracteristicas da NANDA-I dizem respeito ao medo do processo de morrer
e do sofrimento que lhe estd associado, nomeadamente: medo da dor relacionada com
o morrer, medo de um processo de morrer prolongado, medo do sofrimento
relacionado com o morrer, medo do processo de morrer. Verificimos que na literatura
analisada, a maioria dos autores refere-se de uma forma genérica ao medo do processo
de morrer, embora em algumas escalas esse parametro seja operacionalizado através
de questdes mais especificas relacionadas com a dor e sofrimento. Em termos de
utilizacdo no contexto da pratica, ndo nos parece relevante estas diferentes distin¢des
relativas ao mesmo fendmeno — a caracteristica definidora medo do processo de
morrer, surgindo em 60 das publica¢des analisadas. Note-se que Fehring recomenda
a reducdo do ndmero de caracteristicas, agrupando-as, o que ird contribuir para
eliminar a redundancia, tornando os diagndsticos mais tteis do ponto de vista clinico
(Fehring, 1994).

Outra das caracteristicas definidoras da DA listada na NANDA-I e que emergiu
também na revisdo da literatura foi o medo de desenvolver uma doenca terminal. Na

literatura mais recente € mais usual utilizar-se o termo doenca incurdvel em vez de

70



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

terminal e por isso denominamos a caracteristica como medo de desenvolver uma
doenca incuravel (citado em 15 publicagdes). Esta caracteristica é operacionalizada
nas escalas de DA como o medo de ter um cancro (DAS de Templer; RDAS de
Thorson & Powell; FDS de Collet-Lester). Este medo podera ser ainda mais acentuado
em pessoas que ja estdo doentes, estudos recentes apontam uma forte associacio entre
a DA e o medo de recorréncia do cancro, definido como um medo e intensa
preocupacdo de recidiva de cancro que interfere com o funcionamento psicoldgico e a
qualidade de vida (Sharpe, Curran, Butow, & Thewes, 2018; Tang et al., 2011).

A preocupacio quanto ao impacto da propria morte sobre as pessoas
significativas, foi outra das caracteristicas definidoras que estd associada a este
diagnostico da NANDA-I e que também emergiu na revisdo da literatura com 11
citagdes. Esta intensa preocupagdo advém do facto da prépria morte poder causar dor
e sofrimento nos seus entes queridos (Bath, 2010), o ndo poder cuidar dos que estdo
sobre a sua dependéncia (Carneiro, 2013) ou o ndo acompanhar ou deixar de estar
presente nos momentos importantes da vida dos familiares, em especial dos
descendentes (Lo et al., 2011). H4 estudos que demonstram que esta preocupacao se
estende aos conjuges, em especial em pessoas idosas. Por exemplo, as mulheres idosas
alemas parecem mais preocupadas com o impacto da sua morte nos maridos do que
com o sofrimento eventualmente associado a sua prépria morte (Missler et al., 2011).
A preocupacido com a sobrecarga do cuidador, caso a pessoa fique doente ou
dependente, € outra das caracteristicas associadas a este diagndstico (5 referéncias).
Para algumas pessoas a possibilidade de, em caso de doenca prolongada ou
incapacidade, tornar-se um ‘“fardo”, limitando a vida dos seus entes queridos, €
angustiante e indissocidvel da proximidade da morte. Esta caracteristica emergiu
sobretudo em estudos realizados em contexto clinico com doentes com cancro (Krause
etal., 2015; Lo et al., 2011) e nos seus familiares (Neel et al., 2015). Um cuidador em
situacdo de intenso sofrimento e sobrecarga por estar a cuidar de um progenitor com
uma doenca terminal ndo quererd que um seu filho passe futuramente pela mesma
experiéncia e por isso preocupa-se muito com o impacto dessa situagdo na vida
pessoal, familiar, profissional e econdmica dos seus entes queridos.

O medo de perder as capacidades mentais quando estiver a morrer ¢ outra das
caracteristicas definidoras deste diagnéstico. A perda de capacidades mentais esta
intimamente ligada a perda de dignidade, a despersonalizagado e a perda de controlo. A

morte pode ser percecionada como a ultima perda de controlo e poder, o que pode ser
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ameacador para uma pessoa que os valorize muito. Estar consciente e com lucidez foi
um dos aspetos mencionados como mais importantes nos ultimos momentos da vida
por doentes em fase terminal (Penson et al., 2005). Para algumas pessoas ¢é
verdadeiramente aterradora a possibilidade de deixar como ultima imagem nos seus
entes queridos, a sua loucura, o delirio, a agressividade ou a incapacidade de
reconhecé-los e despedir-se da vida de uma forma digna. Este medo € particularmente
frequente em doentes com tumores ou metéstases cerebrais (Krause et al., 2015).

Os pensamentos negativos e ideias intrusivas sobre a morte sio outra das
caracteristicas definidoras associadas a este diagndstico da NANDA-I, podendo ser
definido como um conjunto de ideias persistentes, pensamentos e estados afetivos
negativos relacionados com a morte. Ha pessoas que ficam perturbadas perante a ideia
de que um dia vao desaparecer para sempre e deixar de existir (Conte et al., 1982),
outras pensam frequentemente e de forma repetida na sua prépria morte: “os
pensamentos sobre a morte ndo me saem da cabeca” (Templer et al., 2006). Também
existem pessoas que pensam com frequéncia que algo horrivel esté prestes a acontecer,
como por exemplo um acidente ou uma catdstrofe que ird provocar a sua morte ou a
dos seus entes queridos, sendo este tipo de ideias repetitivas e persistentes (Abdel-
Khalek, 2011).

O medo da morte prematura ¢ outra caracteristica tipica das pessoas com DA. A
morte priva-nos do futuro (Krause et al., 2015), retira a oportunidade para completar
planos e projetos (Carneiro, 2013) e impede possiveis reconciliagdes e adi¢cdes (Tomer,
2000), por isso ha pessoas que temem que a vida “lhes seja precocemente roubada” e
que fiquem assuntos por resolver, palavras importantes por dizer ou que nao possam
estar presentes em momentos importantes da vida dos seus entes queridos (Lo et al.,
2011).

A tristeza profunda que advém da antecipacdo de diversas fontes de sofrimento,
nomeadamente as perdas e destrui¢do associadas a morte (Abdel-Khalek, 2011), foi
outra das caracteristicas que emergiu da revisao da literatura. Este sentimento podera
estar associado a multiplas situagdes adversas da vida, tal como os sentimentos de
impoténcia, sendo, portanto, pouco especificos da DA. Talvez por este motivo tenham

sido mencionados em poucos estudos.
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Da revis@o da literatura emergiram ainda seis novas caracteristicas definidoras da
ansiedade perante a morte que ndo estavam associadas a este diagndstico da NANDA-
I (assinaladas com asterisco no quadro 3):

- O medo da solidao e do abandono relacionado com a morte, nomeadamente o
medo de estar sozinho no momento da morte, ou de ndo estar rodeado pelos entes
queridos, tem sido incluido nas mais recentes escalas de avaliacdo de DA, criadas
especificamente para serem utilizadas em contexto clinico, em doentes em fase
terminal (Lo et al., 2014; Lo et al., 2011; Neel et al., 2015). Podera surgir um particular
temor decorrente do isolamento de uma possivel institucionalizacdo, especialmente no
caso de doengas em fase terminal, ou idosos (Carneiro, 2013) ;

- O medo da morte e do processo de morrer de outras pessoas, hd pessoas por
exemplo que tém panico de estar perto de pessoas em fase agénica ou estar presentes
no momento da morte de outro ser humano (Abdel-Khalek, 2011);

- O evitamento de situacoes que evoquem a morte, traduzido por exemplo no
procurar desculpas ou justificagdes para ndo ir a funerais, cemitérios ou conversar
sobre o assunto morte. O evitamento € uma das sub-escalas da Death Attitude Profile—
Revised (DAP-R), constituindo uma componente fundamental da ansiedade perante a
morte (Neimeyer et al., 2011; Wong et al., 1994);

- O medo da degradacao fisica decorrente do morrer, especialmente o ficar
desfigurado ou ser fisicamente repulsivo (Penson et al., 2005);

- O medo da destruiciao do corpo apés a morte, envolve o temor em relacdo ao que
acontece na sepultura, decomposicao ou mesmo cremag¢do. Poderd estar associado ao
receio da destruicdo do corpo caso a morte aconteca em situacdes traumaticas por
exemplo incéndios, acidentes de automével ou aviacdo (Templer et al., 2006);

- O medo da vida apds a morte, algumas pessoas expressam medos relacionados com
o desconhecimento do que existe apds a morte e a incerteza de uma vida apds a morte
(Bath, 2010). Mesmo uma pessoa religiosa, com uma forte crenga na vida apds a morte,
pode temer as mudangas radicais que serdo inerentes a esta nova forma de vida e
possibilidade da existéncia de um eventual castigo ou puni¢io (Tomer, 2000);

- A preocupacao com o cumprimento das instrucdes para o pés-morte. Para muitas
pessoas a preservacao e continuidade do seu legado apds a sua morte, € uma forma de
continuarem vivos (Tomer, 2000). A sensa¢do de que somos parte de algo valioso e

mais duradoiro do que a nossa existéncia individual, é conhecido como imortalidade
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simbolica, sendo uma das estratégias para enfrentarmos de uma forma positiva a
ansiedade perante a morte (Carneiro, 2013).

No processo de selecao e reformulagdo das caracteristicas definidoras identificadas na
revisdo da literatura, procurdmos eliminar redundancias, reduzindo o seu numero,
tornando o diagndstico clinicamente mais til. E mais dificil fazer um diagndstico se

temos de reconhecer numerosas caracteristicas definidoras (Fehring, 1987).

Quadro 3 — Frequéncia das caracteristicas definidoras nos estudos incluidos

Caracteristicas definidoras n

Medo do processo de morrer
(1;2;3;4;5;,7,9;10; 11; 12; 13; 14; 15; 16; 17; 18; 19; 20; 21; 22; 23; 24; 25; 26; 27, 28; 29; 30; 60
31; 33; 34, 35; 36; 37; 38; 39; 40; 41, 42, 43; 44, 45, 46, 47, 48; 49, 50; 51; 52; 53; 54; 55; 56, 58;
59; 60; 64; 65;66; 67)

Medo de desenvolver uma doenca incuravel

(1; 3; 5; 17; 18; 23; 25; 26; 28; 30; 41; 43; 44; 51; 64) 15
Pensamentos e ideias negativos sobre a morte e o morrer 14
(1;3; 5;9; 18; 23; 28; 29; 41; 43; 44, 47; 48, 58)

Medo da morte e do processo de morrer de outras pessoas*

(3;5;7;9;29; 30; 34; 41; 43:45; 52; 59; 67) 13
Preocupacio quanto ao impacto da prépria morte sobre as pessoas

significativas 11
(1;3;17; 41, 42; 44; 47, 48; 49; 58; 62)

Evitamento de situacées que evoquem a morte* 1
(5; 26; 28; 29; 30; 36; 38, 40; 42;44: 49)

Medo da solidao e abandono relacionados com a morte* 10

(1; 3; 22; 30; 41; 43, 47; 48; 58; 65)
Medo da vida apés a morte*
(5;17; 18; 25,28; 30; 41; 47, 65) 9
Medo da destruicio do corpo apds a morte*

(3; 5; 12; 14; 23; 25; 26; 47) 8
Medo da morte prematura

(1; 15; 16; 18; 22; 28; 40; 65) 8
Sentimento de impoténcia 7
(3; 5; 18; 25; 26; 28; 44)

Medo da degradacao fisica decorrente do morrer* 6
(3; 5; 18;23;32;49)

Medo de perder as capacidades mentais quando estiver a morrer 6
(3;5;23;18; 23; 32)

Preocupacio com sobrecarga do cuidador 6
(1; 26; 47, 58; 65; 67)

Preocupacio com cumprimento das instrugées para o pés-morte* 4
(1; 5; 23; 32)

Tristeza profunda )
(36;44)
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Fatores relacionados com o diagnéstico

Os fatores relacionados com a ansiedade perante a morte t€ém sido amplamente
estudados, depois de terem sido criadas as primeiras escalas de avaliacdo da DA. A
maioria dos investigadores mostravam-se interessados em estudar a relagdo entre a
ansiedade perante a morte e qualquer outra varidvel, como por exemplo religido,
doenca, género, etc. (Neimeyer et al., 2004; Tomer, 1994). Este tipo de investigacdo
tem apresentado algumas limita¢des, nomeadamente a utilizagdo exclusiva de
desenhos transversais, dificultando o estabelecimento de relagdes causais (Miller et
al., 2012). A falta de consenso relativamente a diferentes conceitos (por exemplo
atitudes em relacdo a morte, medo e ansiedade em relacdo a morte, etc.) e a utilizagdo
de uma grande diversidade de medidas de avaliacdo, por vezes com fraca validade e
fidelidade e sem suporte em modelos tedricos consistentes (Fortner, Neimeyer &
Rybarczk, 2000; Kastenbaum, 2000; Neimeyer et al., 2005; Tomer, 1994) sdo outros
problemas relativamente frequentes. Os resultados obtidos tém sido muitas vezes
contraditdrios, tornando complexa a andlise e sintese da evidéncia cientifica.

Na literatura analisada na nossa revisao, € frequente o €nfase a numerosos preditores
da ansiedade perante a morte, incluindo varidveis sociodemogréficas como a idade, o
género, estado civil, bem como outras varidveis como o estado geral de saude,
diferencas culturais, experiéncias relacionadas com a morte, aspetos religiosos e
psicopatolégicos (Daradkeh & Moselhy, 2011; Gonen et al., 2012; Lehto & Stein,
2009; Templer et al., 2006). No entanto, sabe-se que a fonte de ansiedade perante a
morte ndo € a mesma em todos os individuos (Beydag, 2012), sendo que sao diferentes

os fatores que afetam os homens e as mulheres (Momtaz et al., 2015).

A relagdo entre o género e a ansiedade perante a morte tem sido objeto de atencdo de
quase todos os estudos empiricos. As mulheres tendencialmente apresentam
pontuacdes mais elevadas nas escalas de DA, em comparagdo com os homens (Lester,
1994; Templer et al., 2006; Tomas-Sdabado & G6émez-Benito, 2003). No entanto, ha
estudos em que nao foi encontrada qualquer relacdo entre DA e género (Moreno,
Solana, Rico, & Fernandez, 2008). Ndo se sabe ao certo por que motivo as mulheres
apresentam maiores niveis de ansiedade perante a morte, mas pode estar relacionado
com o facto de terem menor dificuldade em exprimir os seus sentimentos e

preocupacgdes, enquanto que os homens apresentam maior relutdncia em admitir o
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medo da morte, por ser uma atitude socialmente indesejdvel (Carneiro, 2013; Fortner
& Neimeyer, 1999).

A idade “faz-nos lembrar demasiado os nossos limites mortais” (Kastenbaum, 2000,
p- 99) mas, paradoxalmente, os idosos t€ém menos medo da morte do que os jovens
(Carneiro, 2013; Neimeyer et al., 2004; Sherman et al., 2010; Thorson & Powell, 2000;
Tomer, Eliason & Smith, 2000). Parece que a DA aumenta com o avancar dos anos,
até a meia idade (35-50), havendo posteriormente uma tendéncia para a sua
estabilizacdo (De Raedt & Van Der Speeten, 2008; Momtaz et al., 2015). Na opiniao
de diversos autores, com o avancar da idade € atribuida menor importincia a objetivos
futuros (De Raedt, Koster, & Ryckewaert, 2013). Os idosos pensam e falam com mais
naturalidade sobre a morte (DePaola et al., 2003), razao pela qual € melhor a aceitacao
da sua finitude (Momtaz et al., 2015). No entanto, ha contextos especificos em que os
idosos apresentam elevados niveis da ansiedade, como por exemplo os que estdo
institucionalizados (Fortner et al., 2000; Hoelterhoff & Chung, 2013; Missler et al.,
2011; Moreno et al., 2008).

No caso de cuidadores familiares, € maior a ansiedade perante a morte até aos 30 anos
(Beydag, 2012), especialmente naqueles que também cuidam de criancas da familia

(Reimer, 2007).

De acordo com a Teoria dos Dois Fatores da Ansiedade Perante a Morte (Templer,
1976), a DA € determinada essencialmente: a) pelo estado de saide mental; e b) pelas
experiéncias de vida relacionadas com a morte.

O estado de satide mental foi efetivamente um dos fatores relacionado com a
ansiedade perante a morte que emergiu da revisdo da literatura e que se enquadra na
teoria dos fatores de Templer (1976). Embora a ansiedade geral seja um construto
diferenciado da ansiedade perante a morte, estes dois fendmenos estdo correlacionados
(Tomas-Sébado, Limonero, et al., 2007) e as pessoas com maior ansiedade geral
tendem a apresentar maiores niveis de DA (Fortner et al., 2000; Gonen et al., 2012;
Hintze, Templer, Cappelletty, & Frederick, 1993; Krause et al., 2015; Moreno et al.,
2008; Templer et al., 2006; Tomas-Sdbado, Limonero, et al., 2007). Existem mesmo
investigagdes que estabelecem uma forte conexao entre a ansiedade perante a morte e
psicopatologia (Abdel-Khalek, 2005; Iverach et al., 2014). Relativamente a depressao,
os resultados tém variado consoante as populacdes em estudo. Por exemplo, em

doentes com cancro, verificaram-se niveis mais elevados de ansiedade perante a morte
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em individuos deprimidos (Krause et al., 2015; Lo et al., 2011). No entanto, verificou-
se que cuidadores familiares com depressdo severa tinham menos DA (Semenova &
Stadtlander, 2016). Na opinido das autoras do estudo, estes cuidadores estario num
“estado ndo-reativo”, incapazes de experimentar emocionalmente medo em relagio a
sua morte ou a de outras pessoas.

Relativamente ao segundo fator da teoria de Templer (1976), muitos estudos tém
explorado a relagdo entre as experiéncias de vida relacionadas com a morte e o
morrer e a DA. Ser testemunha do processo de morrer de alguém, em especial de um
ente querido, por exemplo em situacdes de cancro em fase avangada pode desencadear
DA (Adelbratt & Strang, 2000; Bachner et al., 2011; Beydag, 2012; Kuuppelomiki,
2000; Momtaz et al., 2015; Reimer, 2007; Semenova, 2013; Sherman et al., 2010).
Concluiu-se, por exemplo, que adolescentes que experienciaram a morte de um dos
pais t€ém maior ansiedade relacionada com a morte (Lehto & Stein, 2009). O contacto
com falecidos é uma experiéncia inquietante, mas hd evidéncias de que, em
determinadas situagdes e culturas (por exemplo os mexicanos), pode ser uma
experiéncia agradavel, tendo como efeito a redu¢do da ansiedade perante a morte
(Krause & Bastida, 2012).

O estado da sadde fisica, em especial a presenga ou suspeita de graves problemas de
saude (em especial o cancro ou outras doencas graves e incurdveis) sdo experiéncias
de vida que relembram a nossa finitude e a proximidade da morte. Nem todos os
problemas de saude afetam da mesma forma os niveis de ansiedade perante a morte.
Os doentes com situacdes cronicas, incurdveis como o HIV ou o cancro apresentam
maiores niveis de DA do que por exemplo os diabéticos (Iverach et al., 2014). Os
doentes em fase terminal (cancro avangado, HIV/AIDS, enfarte do miocéardio) tinham
mais pensamentos € medos relacionados com morte do que individuos saudaveis
(Sherman et al., 2010).

Quando comparados, os niveis de ansiedade em nove grupos clinicos foi superior ao
dos nao clinicos (Abdel-Khalek, 2005). No caso de cuidadores familiares, a DA
aumenta a medida que ha um declinio da sua sadde fisica, fazendo com que nao
confiem na sua capacidade para gerir as emogdes e prestar cuidados, e sentindo-se

incapazes de lidar com a morte dos seus entes queridos (Reimer, 2007).

Outra teoria explicativa da DA € a Terror Management Theory, desenvolvida por

Greenberg et al (1986), inspirado no trabalho do antropologista Ernest Becker (1962,
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1971, 1973). Esta teoria postula que o nosso medo da morte resulta da capacidade
unica dos seres humanos de autorreflexao e a consciéncia da inevitabilidade da morte.
O conhecimento da finitude € aterrador porque choca com o nosso instinto animal de
sobrevivéncia. Este paradoxo pode criar um “terror paralisante”. A gestdo deste terror
¢ alicercada no nosso de sistemas de crengas e valores, e é efetuada através de
estratégias defensivas, por exemplo a negacdo (McCoy, Pyszczynski & Greenberg,
2000). O nosso sistema cultural encoraja concecdes do mundo como um lugar “justo”,
com sistemas de puni¢do e recompensa que nos permitem atingir a “imortalidade” por
exemplo através da religido. De acordo com a Terror Management Theory, a
autoestima constitui a nossa barreira bésica contra o “paralisante medo de deixar de
existir” (McCoy et al., 2000), em especial quando estamos perante um estimulo que
ameaca a vida (Tomer, 1994). Efetivamente, verificou-se, em diversos estudos que as
pessoas com uma elevada autoestima tendem a apresentar niveis mais baixos de
ansiedade perante a morte (Azaiza et al., 2011; Missler et al., 2011).

A investigacdo sobre a relac@o entre a religido e a DA tem sido largamente estudada,
mas as conclusdes sdo muitas vezes contraditérias, o que estard relacionado com a
elevada diversidade de crencas. Ha estudos que revelam que as pessoas mais religiosas
parecem temer menos a morte (Barros-Oliveira, 2004; Carneiro, 2013), enquanto
outros revelam o contrario (Thorson & Powell, 2000). As crencas relativamente a
vida ap6s a morte parecem estar mais relacionadas com a DA do que a fé e a pratica
religiosa (Gonen et al., 2012), embora haja estudos que revelam que as pessoas que
vao mais frequentemente a igreja tenham menos DA (Krause & Bastida, 2012). Por
outro lado, as pessoas que se sentem perdoadas e que demonstram gratiddo a Deus
acreditam que serdo protegidas no fim da vida e para além da morte e por isso tendem
a ter menos DA (Krause, 2015; Krause & Bastida, 2012).

Uma atitude negativa em relacao envelhecimento (do préprio e dos idosos como
grupo) € um dos fatores que também estd associado a uma maior ansiedade perante a
morte, pois a maior fragilidade de um corpo envelhecido relembra a nossa mortalidade
(Benton, Christopher, & Walter, 2007; DePaola et al., 2003), o que estd de acordo com

a Terror Managment Theory.

Outra teoria, o Modelo Compreensivo da Ansiedade Perante a Morte (Tomer &
Eliason, 2000) explica que existem trés determinantes diretas da ansiedade perante a

morte: a) os arrependimentos em relagdo ao passado, ou seja, a percecdo de ndo ter
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realizado no passado as suas aspiracdes; b) a lamentacdo por ndo poder atingir os
objetivos no futuro e c) a conceptualizagdo pessoal positiva ou negativa da morte ou
do sentido que lhe € atribuido. De acordo com o autor do modelo, a pessoa
experimentard maior DA quando considerar a morte como algo sem sentido e sentir
frustragdo em relacdo ao seu passado e auséncia de futuro.

E 2 luz desta teoria que se poderdo enquadrar outros fatores que influenciam a DA e
que emergiram da nossa revisao da literatura, como por exemplo a nao aceitacao da
mortalidade, o sentido da vida, o sentimento de arrependimento em relacio ao
passado que resulta da sensacdo de ter desperdicado o tempo e as oportunidades
surgidas ao longo da vida, ndo tendo atingido as aspiracdes bdsicas em relacdo a sua
vida (Daradkeh & Moselhy, 2011; Lo et al., 2014; Tomer & Eliason, 2000). Em
situacdes de maior vulnerabilidade, por exemplo a doenca, dor, deterioracao fisica (do
proprio ou de um membro da familia), podem intensificar-se processos de revisdo da

vida, planos em relagdo ao futuro, diminui¢do da autoestima, que podem desencadear

uma maior DA (Tomer & Eliason, 2000).

No quadro 4 estdo listados os fatores relacionados com a ansiedade perante a morte
que emergiram da nossa revisdo da literatura, sendo assinalados com * os que nao

estavam listados na NANDA-I.
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Quadro 4 — Fatores relacionados com a ansiedade perante a morte identificados na revisao

integrativa da literatura

Fator relacionado N°
Saiide fisica 20
(2;4;9; 10; 12; 13; 20; 24; 30, 36; 39; 40; 42; 43; 47, 53, 55, 58; 61; 63)
Idade* 7
(14; 15; 16; 18; 21; 22; 24; 25; 30; 34; 33; 35; 38; 39; 40; 52; 55)
Género* 16
(10; 18; 21; 22; 23; 27, 30; 33; 35; 39; 40, 44; 51, 52; 63; 67)
Religiao 16
(10; 11; 21; 22; 27, 30; 32; 39; 40;45; 46; 49; 54; 55; 65; 66)
Estado de satide mental* 13
(2; 8; 11; 20; 30; 34; 39; 53; 55; 60; 64; 65; 66)
Experiéncias de vida relacionadas com a morte e o morrer 13
(7;9; 11;12;13; 20; 29; 36; 42; 43; 55; 59; 67)
Espiritualidade/Sentido da vida* 12
(7, 10; 11; 12; 13;15; 21; 39; 51; 48; 61; 66)
Institucionalizacao* 7
(10; 18; 24; 48; 39; 57; 60)
Crencas relacionadas com a vida para além da morte
(27, 29; 36, 49; 53; 66) 6
Nao aceitacao da mortalidade 5
(27, 28; 3; 36; 65)
Sentimento de arrependimento em relacao ao passado
(15; 34; 46; 58; 61) >
Atitude em relacio ao envelhecimento 4
(18; 28; 31;40)
Autoestima 4
(34, 43; 48; 60)
Ter a ser cargo criancas (cuidar de filhos ou sobrinhos) * )
(34; 40)

Apo6s a descricdo dos achados da revisdo integrativa relativamente as diferentes
componentes de diagndstico (enunciado, definicdo, caracteristicas definidoras e
fatores relacionados), passamos a descrever no préximo subcapitulo as estratégias
adotadas para operacionalizar as caracteristicas definidoras, de modo a proceder a

validacao clinica.
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3.3 - OPERACIONALIZACAO DAS CARACTERISTICAS DEFINIDORAS

Uma vez identificadas as 16 caracteristicas definidoras que emergiram da revisao
integrativa da literatura, associadas ao diagndstico de ansiedade perante a morte, foram
construidas definicdes conceptuais para cada uma delas, com recurso a bibliografia
consultada, diciondrios e definicdes dos descritores de ciéncias da saide (DeCS). A
avaliacdo clinica de indicadores de indole fisiolégica € um processo simples pois
podemos utilizar medidas objetivas ou instrumentos especificos de avaliagdo, como
por exemplo o pulso ou a Tens@o Arterial. No entanto, na avaliacio de indicadores de
natureza psico-emocional e/ou comportamental, a avaliacio € mais complexa e
subjetiva. Os investigadores tém procurado objetiva-la através de escalas de avaliacdo.
Numa fase inicial, para nos inspirarmos para construir os itens que iriam servir para
avaliar a presenca de cada caracteristica definidora do diagndstisco, analisamos as
escalas internacionalmente utilizadas para avaliar o mesmo construto (Krause et al.,
2015; Pasquali, 1998; Templer et al., 2006). Com base nas defini¢des conceptuais e no
trabalho de andlise das escalas, cada indicador foi entdo operacionalizado através de
um ou mais itens de avaliacdo (questdes) (Lopes et al., 2013). Posteriormente
procuramos verificar junto de juizes a relevancia, clareza e precisdo das definicdes
operacionais das caracteristicas definidoras do diagndstico de enfermagem
(Mangueira, 2014).

Para efetuar esta validacao tedrica e semantica dos itens foi apresentado aos juizes um
quadro com o enunciado das 16 caracteristicas definidoras, as suas defini¢des
conceptuais e as questdes/itens construidos para operacionaliza-los. Tendo em conta a
escassez de estudos sobre a avalia¢do da ansiedade perante a morte em contexto clinico
(a maioria dos estudos foi realizado em pessoas sauddveis) e na tentativa de adequar
os indicadores a clinica solicitdimos ainda aos juizes que, atendendo a experiéncia
clinica, nos indicassem outras caracteristicas ou indicadores que nao estivessem
descritos no quadro.

Para avaliacdo da adequacdo de cada item foram adotados os critérios clareza (frases
curtas, expressoes simples e inequivocas), relevancia (se sdo pertinentes e adequados
para medir o que devem medir) e precisao (tendo em conta a definicao, os itens sdo
especificos para distinguir de outros). O questiondrio enviado aos juizes contemplou
ainda alguns dados de caracterizagdo dos juizes como a idade, género, habilitacoes,

experiéncia profissional (Apéndice I — instrumento para validagdo por juizes).
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3.3.1 — Processo de selecio e consulta dos juizes

No processo de selecdo dos juizes procurdmos atender a aspetos quantitativos
(dimensdo da amostra) mas também qualitativos, procurando um equilibrio entre a
experiéncia clinica e o conhecimento tedrico (formacgdo académica sélida) (Lopes et
al., 2013). Estes autores preconizam que o grupo de juizes ou avaliadores deve incluir
individuos com experiéncia clinica (5 anos em contextos onde lidem com pessoas em
risco de possuir o diagndstico) e conhecimento tedrico (peritos na drea do diagnostico,
que por exemplo tenham desenvolvido investigacdo na area).

Tendo em conta que € dificil localizar profissionais que reinam cumulativamente os
mesmos critérios, e seguindo as orientagdes dos autores supracitados, cridmos dois

perfis de juizes, conforme o quadro seguinte:

Quadro 5 — Perfil dos juizes

Peritos com experiéncia clinica Peritos com conhecimento tedrico

- Experiéncia clinica >5 em cuidados | - Grau de mestre
paliativos ou a doentes em fim de vida e seus

. - Doutoramento concluido ou em curso
familiares

- Ter realizado investigacdo em cuidados

- Formagdo Pds-graduada: Formacgdo o i i
paliativos ou pessoas em fim de vida

avancada em CP, Especialidade ou
Mestrado

A dimensao do grupo de juizes € um aspeto que tem gerado alguma controvérsia.
Fehring propds inicialmente que deveriam ser 25 e posteriormente 50 (Fehring, 1994),
ndo justificando como chegou aos nimeros apresentados. (Lopes et al., 2013). Tém
sido documentadas dificuldades na obtencdo do nimero minimo de experts que
reinam simultaneamente experiéncia clinica e formagdo académica (Galdeano &
Rossi, 2006).

Lopes & Aradjo (2012) defendem que o cédlculo do tamanho amostral quando se
pretende comparar uma propor¢do observada com a propor¢do esperada (ou um valor
establecido a priori), deverd ser efetuado com base na seguinte formula: n=Zoo? *P*(]-
P)/e*; em que Z corresponde ao nivel de confianga, P corresponde a proporgio

esperada de avaliadores que devem indicar a adequagdo do item e e representa a

diferenca aceitdvel em relagcdo a proporcao esperada.
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Adotamos um nivel de confianca de 95% (o valor tabelado de Z para uma distribui¢do
normal € 1,96) e definimos que a percentagem de juizes que concordavam com a
adequacdo do item deveria ser de 95%, com um intervalo de confianca de 10%
(n=1,962*%0,95%0,05/0,01= 18), pelo que o tamano da nossa amostra deveria ser de 18
juizes.

Para localizar os juizes, recorremos aos nossos contactos profissionais (por exemplo
da NANDA-I Network) e, utilizando o efeito bola de neve, fomos solicitando aos
juizes contactados inicialmente que nos fornecessem o contacto de outras pessoas que
se enquadravam nos nossos critérios de inclusao.

Foi enviado por email uma carta convite a 25 juizes, com o questiondrio em anexo e
as respetivas instrucdes de preenchimento, tendo sido dado o prazo de uma semana
para o preenchimento. Apenas recebemos 20 questiondrios, sendo dois inutilizados por
estarem incompletos, ficando a amostra constituida por 18 juizes, cuja caracterizacdo
estd descrita no quadro 6.

A maioria dos juizes sdo do género feminino (94,4%), com uma média de idade de 41
anos (DP 9,70), residem na RAM (72,2%) e ja fizeram investigacio em Cuidados
Paliativos ou doentes em fim de vida (55,6%). Metade sdo docentes e metade exercem
a sua atividade na 4rea clinica, tendo em média 10 anos (DP 5,14) de experiéncia
profissional em Cuidados Paliativos/ Pessoas em fim de vida. A maioria estd a

frequentar (38,9%) ou ja concluiu o Doutoramento (22,2%).
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Quadro 6 — Caracterizacao dos juizes

Variaveis/ categorias N %
Género
Feminino 17 94,4
Masculino 1 5,6
Local de residéncia
RAM 13 72,2
Portugal Continental 5 27,8
Formacio Académica
Doutoramento 4 22,2
Mestrado (com Doutoramento em curso) 7 38,9
Mestrado 1 5,6
Especialidade ou formacdo avancada (concluido ou em curso) 6 33,3
Formacao Avancada ou Mestrado em Cuidados Paliativos
Sim 10 55,6
Nio 8 45,4
Investigacao em Cuidados Paliativos/ Fim de vida
Sim 10 55,6
Nio 8 454
Area de exercicio Profissional
Docéncia 9 50,0
Clinica 9 50,0

Média DP Mediana

Idade 41,1 9,70 38,0
Tempo (‘le experiéncia clinica em cuidados paliativos/ 103 5.14 8.0
fim de vida

Para calcular se era estatisticamente significativa a proporcao de juizes que avaliavam
o item como claro, relevante e preciso utilizamos o teste binomial. O item foi
considerado adequado quando o valor de p>0,05 em todos os critérios: clareza,
relevancia e precisdo (Lopes et al., 2013).

Os itens com p<0,05 nos critérios relevancia e/ou precisao foram eliminados. Os

itens com valores de p<0,05 no critério clareza foram reformulados.

3.3.2 - Resultados da validacao dos itens pelos juizes

Os juizes sugeriram algumas alteragdes semanticas para tornar os itens mais claros,
por exemplo, nas caracteristicas referentes a preocupacao com algo (ex.: preocupagao
com a sobrecarga do cuidador), a expressao “angustia-me pensar que...” deveria ser
substituida por “preocupo-me com...”.

Os juizes foram convidados a sugerir outras caracteristicas definidoras deste

diagndstico de enfermagem que fossem frequentes na clinica. Aceitimos a proposta

84



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

apresentada por trés juizes para que fosse adicionada a caracteristica labilidade
emocional.

No quadro 7 estdo listados todos os 41 itens propostos para operacionalizar as 16
caracteristicas definidoras deste diagndstico e que foram sujeitos a avaliacdo pelo
painel de juizes. E apresentado o percentual de juizes que concorda se o item é claro,
relevante ou preciso. Estdo assinaladas com (*) as situagdes em que aplicando o teste
binomial, ndo foi estatisticamente significativa a propor¢ao de juizes que concordava
com o item.

Constatamos que a maioria dos itens foram considerados claros, oscilando a
concordancia dos juizes entre os 72,3 e os 100%. Relativamente ao critério relevancia,
10 itens foram considerados pouco pertinentes e/ou adequados para medir a
caracteristica pelo que foram eliminados. O percentual de concordancia dos juizes, no
critério precisao, oscilou entre 66,7% e 100%, tendo sido eliminados 14 itens.

Apds esta andlise, constatamos que houve uma propor¢do estatisticamente
significativa de juizes que consideraram 23 itens claros, relevantes e precisos
(assinalados a negrito no quadro seguinte). Este conjunto de itens foi utilizado na fase
da validacdo clinica para averiguar a presenca da caracteristica definidora a qual

estavam associados.
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Quadro 7 — Resultados da validacdo dos itens pelos juizes (clareza, relevancia e precisao)

Caracteristica Ttens Clareza | Relevancia | Precisio
definidora (%) (%) (%)
1. Tenho receio de uma morte dolorosa 94,4 100 100
2. Amedronta-me a dor envolvida no ato de 77.8 94.4 77,8
1. Medo do morrer i
processo de morrer 3. Ndo tenho medo de vir a ter uma morte lenta 778 77 g% 833
e longa ’ ’ ’
4. Tenho receio dez sofrer durante muito 100 94.4 94.4
tempo quando estiver a morrer
2 Pensamentos 5. Perturba-me a ideia de que vou 94.4 100 833
. L desaparecer para sempre depois de morrer
negativos e ideias ~ ~
. . 6. Tenho com frequéncia a sensacdo de que
intrusivas sobre a ., .
algo horrivel vai acontecer a qualquer 94,4 94,4 83,3
morte .
momento (exemplo desastres, acidentes)
7. Nio estou particularmente preocupado com o
3. Medo de facto de poder vir a ter um cancro ou uma 83,3 83,3 77,8%
desenvolver uma doenca incurdvel
doenga incurdvel 8. Tenho receio (}e poder vir a ter um cancro 100 100 100
ou doenca incuravel
4. Medo da morte e | 9- sznho medo de estar com alguém que 100 100 100
do processo de esteja a morrer
morrer de outras i i i
}0. Fico pertu,rbado e/ou, ansioso se estiver 77.8% 77.8% 77.8%
pessoas junto de alguém que estd a morrer
11. Procuro mesmo sem me aperceber,
arranjar desculpas para nao entrar em 88,9 94,4 94,4
. cemitérios
5. Evitamento de T T T
situacses que 12. Sinto-me inquieto ou nervoso quando
§0es q tem que ir a um funeral ou entrar num 83,3 944 83,3
evoquem a morte Ny
cemiterio
13. Evito conversas sobre a morte porque é 94.4 100 $8.9
um tema que me incomoda
6. Preocupacao 14. Fico angustiado quando penso no
quanto ao impacto impacto da minha morte sobre os meus entes 100 83,3 88,9
da prépria morte queridos
sobre as pessoas 15. Preocupa-me o quanto os meus familiares %
significativas irfio chorar apés a minha morte 83,3 94,4 77,8
16. Tenho medo de sentl.r-se so e 94.4 94.4 833
abandonado quando estiver a morrer
7 Medo da soliddo 17.0 1solameqto total provocado pela morte 77.8% 77.8% 833
assusta-me muito
e abandono 18, No est q facto d
relacionados com a ©. o estou preocupado com o facto de um 77,8% 88,9 77,8%
morte dia vir a ser abandonado
19. Tenho medo de que as pessoas mais
chegadas a mim nio estejam presentes na 94,4 100 94,4
hora da minha morte
20. Estou preocupado com o que nos acontece 94,4 94.4 77.8%
depois de morrer
21. Preocupa-me nao saber como é o mundo "
8. Medo da vida depois a morte 83,3 94,4 77,8
ap6s a morte i 5 -
p 22.‘0 tema da vida apds a morte preocupa-me 77.8 $8.9 833
muito
23. Tenho medo da vida apés a morte 100 100 100
24. 0 que vai acontecer com 0 meu corpo 77.8% 833 77.8%
depois da minha morte ndo me preocupa
9- Medo da 25. Nao fico ansioso ao pensar no que acontece
destruicdo do : : P q 77.8 83,3 77.8%
corpo apés a morte ao corpo depois do funeral
26. Tenho medo da decomposicao do meu
83,3 88,9 88,9
corpo na sepultura
10. Medo da morte | 27. Sinto-me angustiado quando penso que 94.4 94.4 94.4

prematura

posso morrer precocemente e deixar de estar
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Caracteristica Ttens Clareza | Relevincia | Precisio
definidora (%) (%) (%)
presente nos momentos mais importantes da
vida dos meus familiares
28. Tenho medo de morrer antgs de fazer 100 100 94.4
tudo o que eu gostaria de ter feito
29. Sinto-me impotente quando penso que um 94.4 77.8% 833
. dia vou morrer
11. Sentimentos de . : = .
impoténcia 30. Custa-me muito sentir que nao consigo
P ajudar o meu familiar a lidar com a doenca e 94,4 88,9 83,3
o sofrimento
12. Medo da 31. Angustl.a-me a degradaciao do meu corpo 100 100 94.4
~ . quando estiver perto de morrer
degradacio fisica
32. Preocupa-me que as outras pessoas
decorrente do . .
morrer fiquem impressionadas com o meu aspeto 94,4 94,4 94,4
quando eu estiver a morrer
33. Tenho medo de perder as capacidades
. . 94.4 88,9 88,9
13. Medo de mentais ou controlo quando estiver a morrer
perder as 34. Odeio pensar que depois de morrer vou
. N % *
capacidades perder o controlo sobre as minhas coisas 83,3 723 66,7
mentais quando
estiver a morrer 35. Aflige-me o pensamento de perder a razdo 72.3% 77.8% 77.8%
(enlouquecer) antes de morrer
36. Preocupo-me que se ficar gravemente
~ doente posso tornar-me um fardo para as 100 94,4 88,9
14. Preocupacio
outras pessoas
com sobrecarga do
cuidador 37. Preocupo-me que se ficar doente posso
roubar demasiado tempo a vida dos meus 94,4 88,9 77,8%
familiares
38. Preocupa-me que apés a minha morte
15. Preocupacao nao sejam cumpridas as minhas orientacdes
. v e~ 100 100 100
com cumprimento | e desejos, por exemplo na divisao dos bens,
das instrucdes nas cerimonias fiinebres
para o pos-morte 39. Irei delxqr 1n§trugoes .claras spbre 0 que 88.9 94.4 77.8%
quero que seja feito depois da minha morte
40. Sinto-me triste a maior parte do tempo 100 94,4 94,4
16. Tristeza
fund; .
profunda 41. Pensar na morte entristece-me 88,9 77,8% 77,8%

*p<0,05, item eliminado — Teste binomial

Nesta primeira etapa da investigacdo efetuou-se uma revisao integrativa da literatura
com o objetivo de clarificar as diferentes componentes do diagnostico de enfermagem
ansiedade perante a morte, ou seja, o enunciado, a definicao, caracteristicas definidoras
e fatores associados. Foi reformulada a definicio de ansiedade perante a morte,
identificadas 6 novas caracteristicas definidoras e reformuladas outras que constavam
da classificacdo da NANDA-I. Os juizes consultados durante o processo de
operacionalizacdo das caracteristicas, sugeriram ainda a adi¢do de um outro indicador,
frequente em contexto clinico - a labilidade emocional, pelo que partimos para a
segunda etapa do estudo empirico — a valida¢do clinica, com um conjunto de dezassete

caracteristicas definidoras associadas ao diagnoéstico.
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Durante a revisdo integrativa foram identificados catorze fatores relacionados com a
ansiedade perante a morte, cuja presenca foi estudada numa amostra de cuidadores

informais de doentes paliativos, conforme descrevemos no préximo capitulo.

Ap6s a descricdo de todos os procedimentos e resultados da primeira etapa da
investigacdo — andlise de contetdo do diagndstico, passaremos no proximo capitulo a

descricdo da segunda etapa do estudo empirico: a validacao clinica do diagnéstico.
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4 - 2 ETAPA: VALIDACAO CLINICA

A validacdo clinica baseia-se na obtencdo de evidéncias para um determinado
diagndstico a partir do ambiente clinico real, envolve a determinacdo de que
caracteristicas definidoras ocorrem como um agrupamento, num ndmero significativo
de casos (Garcia, 1998). Ou seja, ao validar um diagndstico, o enfermeiro esta
refinando o conjunto de indicadores clinicos que permitem descrevé-lo, o que contribui
para a confiabilidade de seu uso na pratica (Chaves, 2008). Os resultados dos estudos
de validac@o contribuem para o desenvolvimento da classificagdo, aproximando o
conhecimento tedrico da evidéncia clinica (Caldeira et al., 2017).
A maioria das pesquisas sobre validacdo clinica de diagndsticos de enfermagem
utilizou as recomendacdes propostas por Richard Fehring (Caldeira et al., 2013;
Chaves et al., 2008; Pompeo et al., 2009) .
No presente estudo também se utilizou como alicerce o modelo de validagdo clinica
(CVD) de Fehring (1987, 1994), completando a anélise com alguns pressupostos mais
recentes, preconizados por (Lopes & Araujo, 2012; Lopes et al., 2013) que passaremos
a descrever nos subcapitulos seguintes.
Para esta etapa de validacdo clinica do diagnéstico de enfermagem ansiedade perante
a morte, temos como objetivos especificos:

¢ Identificar a prevaléncia do diagndstico em cuidadores familiares de doentes

paliativos
e Identificar a frequéncia das caracteristicas definidoras nos sujeitos estudados
e Determinar a especificidade, sensibilidade e valores preditivos das
caracteristicas definidoras da ansiedade perante a morte

¢ Identificar fatores associados a este diagndstico na amostra em estudo

Ao longo deste capitulo, descreveremos todos os procedimentos metodoldgicos
adotados durante a fase de validagdo clinica, comecando por descrever o modelo de

Fehring e finalizando com a apresentacao e andlise de resultados.
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4.1 - PRINCIPIOS E PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Fehring (1987) propde duas abordagens diferentes de validacdo dos diagnosticos de
enfermagem, consoante a natureza da resposta humana. Quando o foco de estudo é
uma resposta predominantemente fisioldgica e, portanto, mais objetiva, o autor
recomenda o modelo cldssico que envolve a observacdo clinica direta por dois
enfermeiros peritos. No caso de diagndsticos de enfermagem com uma resposta
predominantemente cognitiva ou afetiva, mais subjetiva, como € o caso do diagndstico
em estudo, as informagdes clinicas devem ser colhidas diretamente do sujeito-paciente
através de entrevista ou questiondrio.

As etapas deste processo sdo as seguintes (Fehring, 1987):

1. Selecionar uma amostra de participantes, com tendéncia pré-estabelecida para
apresentar o diagndstico em estudo num contexto selecionado pelo investigador;

2. Determinar quais os individuos em que estd presente o diagnéstico recorrendo ao
uso de um instrumento adequado (validado) para a identificacdo do diagndstico em
estudo. Se ndo existir nenhum instrumento equivalente, devidamente validado, é
recomendada a confirmacao da presenca do diagndstico por um enfermeiro perito;

3. Elaborar um instrumento integrando a lista das caracteristicas definidoras do
diagnéstico de enfermagem a validar, para que cada participante indique o quanto cada
caracteristica € indicativa dos seus sentimentos e/ou comportamentos. As opg¢des de
resposta deverdo ser: 1- nada caracteristico de mim, 2- muito pouco caracteristico de
mim, 3- de algum modo caracteristico, 4- consideravelmente caracteristico e 5- muito
caracteristico de mim;

4. Recodificar os scores obtidos da seguinte forma: 5=1,4=0.75,3=0.5,2=0.25,
1=0 e calcular a média ponderada dos scores obtidos pelos participantes no estudo;

5. Apés o cdlculo anterior, cada uma das caracteristicas € classificada consoante o
score médio obtido. Quando o valor € igual ou superior a 0.80 a caracteristica é
considerada principal, entre 0.50 e 0.80 secunddria e irrelevante quando € inferior a
0.50.

No presente estudo, a populacao foi constituida por cuidadores familiares de doentes
paliativos, pois, conforme ja descrevemos na revisdo da literatura, é frequente a
ansiedade perante a morte em pessoas que cuidam de quem estd a morrer.

Ao contrédrio do que preconiza Fehring (1987), optdmos por realizar a pesquisa em

todos os cuidadores, independentemente de possuirem ou nao o diagndstico em estudo.

90



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

O facto de ndo se estabelecer previamente o status dos individuos anula a influéncia
do conhecimento prévio e o viés de selecao (Lopes et al., 2013). Além disso, se
incluissemos apenas cuidadores com o diagndstico, ndo poderiamos garantir que as
caracteristicas definidoras nao estariam presentes entre individuos sem o diagndstico
(Chaves, 2008).

Uma vez que o diagnéstico de ansiedade perante a morte envolve uma resposta
predominantemente afetiva e cognitiva, e conforme preconiza o autor do modelo, a
recolha de dados foi efetuada diretamente junto dos participantes, através de um
formulario.

N3ao existe descrito na literatura nenhum padrao-ouro para diagnosticar a ansiedade
perante a morte. Este € um fendmeno cuja avaliacdo € complexa, subjetiva e que nao
pode ser mensurado, de uma forma realistica, utilizando apenas escalas ou qualquer
outra técnica psicométrica (Kastenbaum, 2000). As diversas escalas existentes de
ansiedade perante a morte nido sdo adequadas para diagnosticar este fenOmeno em
contexto clinico (Krause et al., 2015; Lo et al., 2011; Neimeyer, 1994; Wong et al.,
1994).

Optou-se por confirmar a presenca do diagndstico através de trés diferentes critérios:
a) pontuacdo na versao portuguesa da Escala Revista da Ansiedade Perante a Morte
(RDAS) (Loureiro, 2004);

b) opinido dos investigadores;

¢) opinido dos cuidadores quanto a presenca de ansiedade perante a morte.

Estes critérios t€m sido utilizados em diversos estudos de validacdo clinica (Caldeira

et al., 2013; Chaves, 2008).

a) Critério: Pontuaciao na Escala Revista da Ansiedade Perante a Morte (RDAS)
Conforme referimos, Fehring (1994) recomenda a utilizacio de uma escala
devidamente validada para determinar a presenca do diagndstico. A administragdo de
instrumentos ja validados para a medi¢do do critério que se pretende medir € uma
estratégia para aumentar a validade concorrente (Fonseca, Silva & Silva, 2007).

No processo de identificacdo e andlise dos instrumentos de avaliacdo da ansiedade
perante a morte, traduzidos e validados em Portugal, concluimos que eram escassos 0s
instrumentos devidamente validados e adaptados para a populacao portuguesa (Abreu-

Figueiredo, Lourenco, & S4, 2014).
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A Escala Revista da Ansiedade Perante a Morte (RDAS), traduzida e adaptada para a
populacdo portuguesa por (Loureiro, 2004), é descrita como uma medida de ficil e
rapida administracdo, fidedigna e vdlida, sensivel a diferencas de idade e género. As
propriedades psicométricas do instrumento, o facto do contetido dos itens estarem em
consonancia com a defini¢do do diagnéstico da NANDA-I e ndo se oporem aos
constructos tedricos da ansiedade perante a morte, que emergiram da nossa revisao da
literatura, fizeram-nos optar por esta escala como uma das estratégias para validar a
presenca do diagnéstico.

A Escala Revista de Ansiedade Perante a Morte (RDAS) de (Thorson & Powell, 1994)
resultou da combinacao da Death Anxiety Scale (DAS) de Templer (1964) e da Fear
of Death Scale de Boyar (1964) e foi traduzida e adaptada para a populagdo portuguesa
por Loureiro (2004). Este investigador refere que esta é possivelmente uma das
medidas de avaliacdo de ansiedade perante a morte mais utilizadas em todo o mundo
e concluiu no seu estudo de traducdo e adaptacdo para a populagcdo portuguesa,
realizado em 595 profissionais de saide, que esta € uma medida de fécil e rapida
administracao, fidedigna e valida, sensivel a diferencas de idade e género (Loureiro,
2004).

A RDAS € composta por 25 itens, tipo escala de Likert, com cinco possibilidades de
resposta (discordo totalmente, discordo, ndo discordo nem concordo, concordo,
concordo totalmente).

A escala é apresentada sob o formato de autorrelato, 17 itens sdo redigidos na forma
afirmativa (1, 2, 3, 5, 6, 7, 8, 12, 14, 15, 16, 18, 19, 20, 22) e oito na negativa (4, 10,
11, 13,17, 21, 23, 25), por exemplo: Ndo tenho medo de ter uma morte lenta e longa,
tendo estes itens uma codificag¢do inversa. A pontuacao de cada item variade 0 a4 ea
pontuacdo total, obtida pela soma dos scores dos itens, varia de 0 a 100, quanto maior
a pontuacdo mais elevada a ansiedade perante a morte. Thorson & Powell (1994),
autores da escala original, consideraram que individuos com pontuacdo igual ou maior
a 49 apresentavam maior ansiedade perante a morte. No presente estudo, um dos
critérios para a presenga do diagndstico foi a obten¢do de uma pontuagdo total na
RDAS igual ou superior a 49 pontos.

Solicitdmos autorizagdo, via email, ao Professor Doutor Luis Loureiro, autor da versao
portuguesa da RDAS, tendo a mesma obtido um parecer favoravel (Apéndice II).

No decorrer do presente estudo, a RDAS foi sujeita a um processo de andlise de

caracteristicas psicométricas que descreveremos mais a frente.
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b) Critério: Opiniao de investigadores

A utilizacdo de dois enfermeiros é necessdria para a detecdo de um diagndstico de
enfermagem em ambiente clinico (Hoskins, 1989). Por este facto, optou-se por utilizar
como segundo critério a opinido de duas enfermeiras quanto a presenca do diagnéstico.
Assim, durante o processo de colheita de dados, duas enfermeiras, uma delas a
investigadora principal, e a outra a realizar investigagdo sobre outro diagnoéstico de
enfermagem na mesma populacdo, avaliaram em simultineo cada cuidador e
assinalaram, de forma independente, a sua opinido quanto a presenca do diagnostico.
Realcamos que estas duas investigadoras sdo consideradas peritas a luz da
classificacdo de Fehring (1994) com pontuacdo de 12 e 10 pontos respetivamente,
obtidos através de critérios académicos (minimo mestrado), mas também experiéncia
e investigacdo na drea do diagndstico.

Para determinar a presenca do diagndstico, as duas investigadoras tiveram em conta
os mesmos critérios utilizados pelos enfermeiros, em contexto clinico, para determinar
a presenca de um diagndstico de enfermagem. Ou seja, no decorrer da entrevista,
observaram se as manifestacdes verbais e ndo verbais (expressdes faciais, choro,
agitacdo) dos cuidadores estavam em consonancia com as caracteristicas e defini¢do
do diagnéstico de enfermagem ansiedade perante a morte: “sentimentos de apreensdo
e inquietagdo, preocupacgdes e ideias intrusivas relacionadas com um excessivo medo
da morte ou do processo de morrer, do proprio ou de outras pessoas’.

A luz deste critério, considerou-se que um cuidador apresentava ansiedade perante a
morte quando ambas as investigadoras identificavam a presenca de DA. A utilizacdo
de duas “diagnosticadoras” teve como objetivo evitar o viés de selecdo, ou seja,
procurar dados especificos de forma tendenciosa ou exagerar as conclusdes como

forma de confirmar a presencga do diagndstico em estudo (Lopes et al., 2013).

¢) Critério: opinido dos cuidadores quanto a presenca de ansiedade perante a
morte

Relativamente ao critério confirmacdo/negagao dos participantes quanto a presencga de
ansiedade perante a morte, foi apresentada a cada cuidador a defini¢cdo de ansiedade
perante a morte, que emergiu da fase anterior do estudo e questionado: Sente que tem
ansiedade perante a morte? A resposta afirmativa foi interpretada como indicador da
presenca do diagndstico. Este critério de diagndstico tem sido utilizado em diversas

investigagdes sobre diagndsticos de enfermagem (Caldeira et al., 2017; Carteiro,
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2016; Chaves, 2008). Fundamenta-se no facto do diagndstico em estudo estar centrado
numa resposta cognitiva, cuja interpretacdo € subjetiva. Efetivamente, a interpretacao
das respostas humanas é muito complexa pois nenhuma pessoa pode conhecer ou
compreender completamente outra. Por este facto, os profissionais de saide devem
validar a presenca do diagndstico com os seus clientes. Por exemplo, mesmo que o
enfermeiro possa ser de opinido que uma cliente estd ansiosa, s6 a propria podera
realmente informar se se sente ansiosa (Herdman & Kamitsuru, 2018, p. 109). O
enfermeiro pode questionar por exemplo: “Pelo que acabou de me dizer, parece que
estd a sentir medo da cirurgia. Estd correto?”. Esta estratégia ajuda a aumentar a
acurdcia do diagnoéstico (Lunney, 2009).

Considerou-se que o cuidador apresentava o diagnéstico de enfermagem
ansiedade perante a morte quando estavam reunidos em simultineo os trés

critérios acima descritos.

4.1.1 - Instrumento de colheita de dados

A colheita de dados junto dos cuidadores foi efetuada através de um formuldrio
(Apéndice III). Esta abordagem, que implica uma maior proximidade com os sujeitos,
pareceu-nos a mais adequada tendo em conta a natureza subjetiva do diagndstico em
estudo, a sensibilidade e os naturais constrangimentos associados a abordagem do tema
morte e as caracteristicas da nossa amostra, nomeadamente o previsivel estado de
vulnerabilidade dos cuidadores de pessoas com progndstico limitado.

O processo de construcao do formulério, a semelhanca de qualquer investigagcao desta
natureza, passou por diferentes etapas: revisao da literatura, consulta de outros
instrumentos ja construidos e avaliagdo por peritos (Almeida & Freire, 2008).

Na primeira fase do nosso estudo, procurou-se, através da revisdo integrativa da
literatura, rever a defini¢ao de ansiedade perante a morte, identificar as caracteristicas
definidoras e os fatores associados ao diagndstico em estudo; consultou-se
posteriormente outros instrumentos para construir os itens para identificar a presenca
das caracteristicas definidoras, os quais foram analisadas por um painel de juizes
conforme descrevemos nos capitulos anteriores.

A elaboragdo das questdes relativas a caracterizagdo dos cuidadores e do contexto de

cuidados, bem como as referentes aos fatores relacionados com o diagndstico, também
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foi inspirada na literatura consultada e em instrumentos utilizados noutras
investigacdes. A avaliacdo da presenga/auséncia dos fatores foi avaliada com recurso
a um ou vdarios itens, consoante a natureza da varidvel. Evitdmos recorrer a utilizacao
na integra, de outras escalas de avaliagdo, por exemplo da qualidade de vida, de modo
a ndo tornar a colheita de dados demasiado exaustiva para os cuidadores e porque nao
esse ndo era o objetivo central desta investigagao.

Por exemplo, para avaliar a qualidade de vida percebida pelos sujeitos recorremos a
questdo: De uma forma geral, como classifica a sua qualidade de vida? Para a qual
colocou-se cinco opg¢des de resposta: muito boa/ boa/ razodvel/ md/ péssima.
Considerou-se que o sujeito tinha pouca qualidade de vida quando optava pelas
respostas md ou péssima. Utilizdmos as mesmas opg¢des de resposta na avaliacdo da
percecdo de saiide, considerando-a como negativa quando os cuidadores
classificavam a sua saide como md ou péssima.

A avaliacdo da autoestima foi realizada com recurso a questdo: Sente que ndo tem
valor enquanto pessoa? Classificando como baixa autoestima os sujeitos que
selecionaram as opcdes de resposta: Muitas vezes ou quase sempre.

Procedemos do mesmo modo para o fator aceitacdo da mortalidade, recorrendo a
questdo: Tem dificuldade em aceitar que um dia morrerd? Considerando que nao
aceitavam a mortalidade os cuidadores respondiam muitas vezes ou quase sempre.
Noutras varidveis, foram utilizadas duas questdes, com cinco opg¢des de resposta,
calculando-se a média dos scores, considerando-se a presenca do fator quando a
pontuacdo era igual ou superior a 3. Por exemplo, a percecdo subjetiva de proximidade
da morte do cuidador foi avaliada utilizando duas questdes relacionadas com a
sensac¢ao de ter uma doenga grave nao diagnosticada e o sentimento de que poderia ter
uma morte repentina ou inesperada.

No processo de revisdo e selecdo das questdes, e de modo a evitar ambiguidades,
procurou-se que as mesmas obedecessem aos critérios de simplicidade, clareza,
precisao, validade e relevancia (Coluci , Alexandre & Milani, 2015).

Antes de aplicarmos o pré-teste foi solicitado a trés peritos, um com experiéncia em
cuidados paliativos e dois com experiéncia em investigacdo que fizessem uma
apreciacdo da aparéncia geral do instrumento e sequéncia das questdes. Foi-nos
sugerido que a aplicac¢do da escala RDAS faria os sujeitos consciencializarem os seus
medos em relagdo a morte, pelo que deveria anteceder a questao relativa a percecao

pessoal quanto a presenca do diagndstico de ansiedade perante a morte.
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As questdes do formulario ficaram organizadas em trés grupos, com a seguinte
sequéncia:

- 1° parte - Questdes estruturadas relacionadas com a caracterizacao
sociodemogréfica dos cuidadores (por exemplo idade, género, situagdo profissional),
do contexto de cuidados (tipo de cuidados prestados, durante quantos dias da semana,
caracteristicas do doente) e fatores associados ao diagndstico (por exemplo, crengas e
pratica religiosa, sentido da vida, atitude em relacdo ao envelhecimento)

- 2° parte - Conjunto de itens, tipo escala de likert, com cinco op¢des de resposta para
averiguar a presenca das caracteristicas definidoras, pois as respostas humanas sdo
demasiado complexas e relativas para serem classificadas numa variavel dicotémica

(Lunney, 2009)

- 3° parte — Escala Revista da Ansiedade Perante a Morte de (Thorson & Powell,
1994), validada para a populacdo portuguesa por Loureiro (2004). Realizdmos o estudo
das propriedades psicométricas da escala, o qual descreveremos mais a frente.

No final do formuldrio, foi apresentada a definicdo do diagnéstico de ansiedade
perante a morte e era assinalada a perce¢do do cuidador quanto a sua presenga ou

auséncia.

Uma vez que estavam em curso duas investigagdes sobre validacdo de diagndsticos na
mesma populacdo alvo, optdmos por realizar em simultaneo a colheita de dados para
os dois estudos. Esta estratégia tem vantagens de natureza ética (proporciona menor
incomodo dos participantes, evitando o inconveniente de colocar questdes
semelhantes), metodoldgica (potencia a possibilidade de relacionar os resultados da
validacdo dos dois diagnésticos em estudo) e permite poupanga de recursos (as
entrevistas foram realizadas no domicilio dos sujeitos, sendo estes dispersos e alguns
de dificil acesso).

Na preparacdo do instrumento conjunto de colheita de dados, as investigadoras de
ambos os estudos tiveram necessidade de alinhar algumas estratégias relacionadas com
a reorganizagao do instrumento de colheita de dados.

Foram comparadas as questdes de ambos os instrumentos, construidos por cada uma
das investigadoras, tendo sido eliminadas questdes similares e aferidas as questdes
distintas que pretendiam mensurar a mesma variavel.

Desta andlise resultou um unico instrumento de colheita de dados, com questdes

ordenadas da menor para a maior complexidade. Algumas questdes relativas a
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avaliacdo do outro diagnéstico em estudo - sobrecarga do cuidador, precederam a
avaliacdo da ansiedade perante a morte e serviram de mote para a introdu¢do de um
tema sensivel e complexo - a morte. Conseguiu-se assim que a organizacdo das
questdes tivesse uma sequéncia légica, no sentido do menos pessoal e menos delicado
para o mais pessoal e mais delicado para o final (Coluci et al., 2015; Giinther, 2003),
alternando por vezes questdes sensiveis ou embaracosas com outras mais simples

(Chagas, 2000).

4.1.2 - Pré-teste

O instrumento de colheita de dados foi aplicado a dez cuidadores familiares de doentes
paliativos, de ambos os géneros e de diferentes faixas etdrias, mas que ndo integraram
a amostra do presente estudo. O objetivo deste teste foi verificar a clareza,
compreensao e organizagdo das questdes, detetar eventuais constrangimentos por parte
dos inquiridos relativamente a algumas questdes, mas também treinar as
investigadoras na técnica da entrevista estruturada, abordando a temédtica em estudo.
No fim do preenchimento do formuldrio foi solicitada a opinido de cada um dos
inquiridos em relagao ao vocabulério e sintaxe utilizados.

Constatdmos muita dificuldade por parte de todos os cuidadores na identificacdo do
grau de concordancia com as afirmacdes da escala RDAS formuladas na negativa, por
exemplo: Ndo fico ansioso ao pensar no que acontece ao corpo depois do funeral ou
ndo tenho medo de vir a ter uma morte lenta e longa. Optamos entdao por reformular
as questdes, eliminando o termo “ndo”, colocando-as no modo afirmativo, e efetuando
a respetiva codificag@o.

Embora a RDAS seja um instrumento de autopreenchimento, os cuidadores
solicitaram por diversas vezes que fossem as investigadoras a assinalar no papel a sua
resposta (era mais rapido e confortdvel para os inquiridos, além disso, alguns tinham
algumas dificuldades no preenchimento porque por exemplo ndo tinham consigo os
Oculos de leitura). Por este motivo optdmos por colher todos os dados na forma de

entrevista estruturada.
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4.1.3 - Selecao da amostra

Os participantes do presente estudo foram os cuidadores familiares de doentes
paliativos seguidos pela equipa da Rede Regional de Cuidados Paliativos da Regido
Auténoma da Madeira (RRCP).

Esta equipa interdisciplinar de CP iniciou a sua atividade a 8 de outubro de 2012 com
o objetivo de “prestar cuidados ativos, coordenados e globais, (...) a doentes em
situacdo de sofrimento decorrente de doencga incurdvel ou grave, em fase avancada e
progressiva, assim como as suas familias” (Decreto Legislativo Regional n.°
35/2012/M de 19 de novembro de 2012). A equipa é constituida por médicos,
enfermeiros, psicéloga, assistente social, nutricionista e guia espiritual. Presta apoio a
doentes e familias dos 11 concelhos da RAM, no domicilio, na unidade de
internamento de cuidados paliativos agudos (UCP), e apoio de consultoria no intra-
hospitalar.

Os cuidadores familiares sdo definidos, no Relatério de Satde da Organizagdo para a
Cooperagao e Desenvolvimento Econémico, como pessoas que prestam ajuda didria
ou semanal a familiares, amigos ou pessoas da sua rede social, vivendo na sua casa ou
ndo e que necessitam de ajuda para as Atividades de Vida Didria (AVD) e Atividades
Instrumentais de Vida Didria (AIVD) (OECD, 2017, p. 208).

Participaram no presente estudo os familiares dos doentes que usufruiam de cuidados
paliativos, prestados pela equipa da RRCP, em contexto domicilidrio ou de
internamento, € que reuniam cumulativamente os seguintes critérios de inclusao:

- Ser cuidador familiar (lagos de consanguinidade ou afetivos) de um doente paliativo;
- Prestar cuidados (atividades da vida didria ou instrumentais) ao familiar pelo menos
duas vezes por semana, ha pelo menos um més;

- Ter idade igual ou superior a 18 anos;

- Saber ler e escrever;

- Nao ter dificuldades na comunicacao verbal (compreensao e expressio);

- Aceitar voluntariamente fazer parte do estudo.

O método de amostragem foi ndo probabilistico, por conveniéncia, utilizando para
determinac¢ao da sua dimens@o um critério temporal. Optou-se por incluir no estudo os
familiares cuidadores de doentes paliativos, seguidos pela equipa da RRCP, durante o

periodo de um ano, e que aceitassem o convite para participar no estudo. Em média
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sdo referenciados anualmente cerca de 150 doentes para a RRCP, sendo impossivel
estimar o numero total de cuidadores familiares que recebem assisténcia.

Nao é consensual, na literatura, a dimensdo da amostra para estudos de validagcao
(Chaves, 2008; Caldeira, 2013; Carteiro, 2016). Fehring (1987) preconiza no seu
modelo de valida¢do clinica, um minimo de 50 casos.

Ao fim do periodo de um ano de colheita de dados, o nimero de participantes era
insuficiente para assegurar os tracos de caracterizacdo da populagdo e rigoroso
tratamento estatistico pelo que se prolongou o periodo de colheita de dados para 18

meses, ao fim dos quais a amostra ficou constituida por um total de 111 sujeitos.

4.1.4 - Processo de colheita de dados

O processo de colheita de dados foi precedido de um conjunto de procedimentos
formais e informais.

Apresentdmos os projetos de investigacdo a coordenadora da RRCP e enfermeira
chefe, com o objetivo de averiguar a pertinéncia e utilidade do estudo para a RRCP,
combinar a logistica da colheita de dados e solicitar colabora¢do da equipa neste
processo. As responsaveis pela RRCP demonstraram interesse e disponibilidade para
colaborar, tendo reconhecido a mais valia do estudo para os cuidados paliativos na
Regido Autéonoma da Madeira (Anexo I).

Posteriomente, foi solicitada autoriza¢do formal para realizacdo da investigacdo e
respetiva colheita de dados junto do Conselho de Administragdao do Servigco de Saude,
o qual, apés consulta da Comissdo de Etica do Servico de Satde, deu um parecer
favordvel (Anexo II).

Antes do inicio da colheita de dados, efetudmos uma reunido com todos membros da
equipa de saide da RRCP e com os enfermeiros de referéncia dos Centros de Saude,
com o proposito de apresentar o projeto e solicitar a colaborag@o na referenciacdo de
potenciais participantes.

O processo de referenciacdo de potenciais participantes para as investigadoras foi
realizado em diversas etapas, conforme ilustra a figura 6. Os membros da equipa de
saude (médicos ou enfermeiros) da RRCP estabeleceram o primeiro contacto com os

doentes (quando o estado destes o permitia), informando-os sobre a natureza do estudo
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e solicitando que indicassem qual (ais) o seu(s) cuidador principal (ais) (Apéndice 1V).

Quando o estado geral do doente impossibilitava este contacto, o cuidador familiar foi

contactado diretamente pelo elemento da equipa de satide e convidado a participar no

estudo.

As investigadoras s6 abordavam os potenciais participantes do estudo (cuidadores),

quando os mesmos manifestavam interesse em participar na investigacao, depois de

abordados pelos profissionais da RRCP com quem tinham uma relacdo de maior

proximidade. Foi agendado o momento e local da entrevista (domicilio ou UCP), de

acordo com a disponibilidade e preferéncia dos participantes.

Figura 6 — Processo de referenciagdo e acesso aos participantes do estudo

Profissional de saide da RRCP
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(Anexo V)
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A colheita de dados decorreu na Unidade de Cuidados de Paliativos ou no domicilio
dos cuidadores, em local calmo e privado, no periodo compreendido entre setembro
de 2015 e margo de 2017.

As entrevistas foram realizadas com a participacdo das duas investigadoras, sendo
conduzidas, alternadamente, pela investigadora principal deste estudo, e pela outra
colega, enfermeira especialista em saide mental e também perita na drea do
diagnostico em estudo. No inicio da entrevista foram explicados a cada cuidador os
objetivos do estudo e respetivos beneficios e riscos associados a participagdo na
investigacdo, entregue o documento de informacdo sobre a investigacdo, e, apds a
assinatura do consentimento informado (Apéndice V), foram colocadas as questdes
aos inquiridos.

Cada uma das investigadoras avaliou em simultaneo cada cuidador e assinalou de
forma independente a sua opinido quanto a presenca do diagnéstico. O indice de
concordancia entre as entrevistadoras foi calculado a posteriori.

As entrevistas duraram em média 50 min, no fim das quais foi feito um debriefing, de
modo a que os cuidadores sentissem liberdade para expressar as suas emocoes e falar
sobre a sua experi€éncia de participacdo na investigacdo (Aoun, Slatyer, Deas &
Nekolaichuk, 2017). Muitos cuidadores classificaram a sua participacdo na
investigacdo como uma experiéncia positiva, na medida em que tiveram oportunidade
para expressar determinados medos e preocupagdes, sentindo-se compreendidos.
Alguns relataram um sentimento de altruismo porque sentiram que a sua participagao
poderia ser um contributo para uma futura melhoria na qualidade dos cuidados e uma
maior atencdo ao sofrimento dos familiares, por parte dos profissionais de saudde.
Diversos investigadores tém reportado semelhantes beneficios, identificados por
familiares ou cuidadores de doentes paliativos, decorrentes da sua participagdo em
estudos de investigacao (Aoun et al., 2017; Hudson, 2003; Koffman et al., 2011; Pessin
et al., 2008; White & Hardy, 2010).

4.1.5 - Tratamento de dados

A cada formulério foi atribuido um cédigo numérico sequencial e os dados foram
introduzidos manualmente pelas investigadoras numa base de dados, no programa

informadtico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao 20.
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Foram elaboradas tabelas de frequéncia para as varidveis nominais e calculadas
medidas de tendéncia central e de dispersdo para as varidveis quantitativas.

As caracteristicas definidoras do diagndstico foram classificadas em principais,
secundérias e irrelevantes, tendo por base os scores calculados em fung¢do da
frequéncia de cada caracteristica, conforme preconiza o modelo de validacdo clinica
de Fehring. Foi ainda calculada a sensibilidade, a especificidade, VPP, VPN e area sob
acurva de ROC de cada caracteristica, em fung¢do das tabelas de contingéncia, que
relacionam a presenca/auséncia da caracteristica com a presenga/auséncia do
diagnéstico. Foi utilizada uma escala de likert com 5 pontos para aferirmos a presenca
de cada caracteristica, considerando-se que a mesma estava presente quando o
cuidador escolhesse as opcdes de resposta as quais estavam associados scores mais
elevados (4 ou 5): consideravelmente carateristico ou muito carateristico de mim.
Em anteriores estudos de validagdo foi considerada a presenga da caracteristica a partir
do score 3 (Carteiro, Caldeira, Sousa, Costa & Mendes, 2017; Chaves, 2008). No
entanto, atendendo a especificidade do diagndstico em estudo, e ao facto de ser
“normal” a existéncia de medos e preocupacdes em relacdo a morte na maioria dos
seres humanos, s6 consideramos a presenga da caracteristica para scores mais elevados
(4 ou 5).

Para uma avaliacao mais exata da presencga de algumas caracteristicas definidoras, por
exemplo, medo do processo de morrer, medo da morte prematura, foram definidas
duas questdes. Nestas situagdes, foi considerada a média do score das respostas para
efeitos de anélise da caracteristica definidora.

Relativamente aos fatores relacionados com o diagnéstico, para efetuarmos uma
andlise mais detalhada, foi necessario decompor alguns deles em diversas variaveis, e
por vezes a colocacdo na forma dicotdmica de questdes com 4 ou 5 opgdes de resposta.
Para realizar este procedimento, consideramos a presenga do fator quando o cuidador
selecionava uma das duas op¢des com score mais elevado.

As associagdes entre a presenca/auséncia do diagndstico e as varidveis de
caracterizacdo (género, idade) e fatores relacionados (por exemplo estado de saude,
qualidade de vida, autoestima) foram analisadas com recurso ao teste de quiquadrado
(X?), ou o teste de t de student para as varidveis intervalares com distribuicdo normal,

para um nivel de significancia de 95%.
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4.1.6 - Consideracoes éticas e formais

A realizagdo da presente investigacdo foi autorizada pelo Conselho Cientifico do
Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa e respeitou todos
os principios éticos inerentes a investigacdao em seres humanos. A colheita de dados
foi precedida de um pedido formal ao Conselho de Administracio do SESARAM,
EPE, tendo o mesmo sido deferido apés parecer favordvel da Comissdo de Etica para

a Saude (parecer n°44/2014 - Anexo II).

Durante o processo de colheita de dados foi assegurada a autonomia e direito de recusa
dos participantes. Os potenciais participantes s6 foram contactados pelas
investigadoras apds terem aceite o convite de um profissional da equipa da RRCP para
participar no estudo. No inicio de cada entrevista, cada cuidador familiar foi informado
sobre a natureza, duracdo, procedimento de colheita de dados, fins e riscos/ beneficios
da participagdo, bem como o direito de recusa em participar na investigacdo e a
possibilidade de, a qualquer momento, revogar o seu consentimento. Foi
disponibilizado a cada sujeito um documento com toda esta informagdo, sendo o

mesmo assinado pela investigadora e pelo participante (Apéndice V).

O direito a confidencialidade foi acatado ao longo de toda a investigacdo, sendo
garantido pela utilizacdo de um nimero de identificac@o atribuido a cada participante,

sendo os dados da investigacdo tratados de forma andénima pela investigadora.

No desenrolar desta investigacdo nio previmos a ocorréncia de riscos significativos
para os participantes, além da possibilidade de experienciar sentimentos negativos, o
que foi colmatado com uma abordagem empatica durante toda a colheita de dados.
Estudos anteriores revelaram que entrevistas estruturadas a doentes em fase terminal
e aos seu cuidadores, sobre a morte, o morrer e o luto, foram consideradas terapéuticas

pelos inquiridos (Emanuel et al., 2004; Hudson, 2003; White & Hardy, 2010).

Os cuidadores informais que expressaram uma intensa ansiedade perante a morte e a
necessidade de receber apoio terapéutico especifico foram encaminhados para o

profissional de saide mais indicado da equipa da RRCP.
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42 - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS DA
VALIDACAO CLINICA

Ao longo deste subcapitulo apresentamos a descricdo das caracteristicas
sociodemogréficas dos cuidadores familiares que integraram o nosso estudo bem como
o contexto de cuidados. Na segunda parte analisamos a prevaléncia do diagndstico de
enfermagem ansiedade perante a morte, as caracteristicas definidoras do diagnéstico e

por fim os fatores associados.

4.2.1 - Caracterizacao dos cuidadores familiares e do contexto de cuidados

Efetuamos a caracteriza¢ao dos cuidadores com base em varidveis sécio demogréficas
(idade, género, estado civil, situacdo profissional), contexto de cuidados (tipo de apoio

prestado ao doente, nimero de dias de prestacdo de cuidados...).

Conforme ilustra o grafico 2, a maioria dos cuidadores (82,9%) sdo do género
feminino e apenas 17,1% s@o do género masculino. Tradicionalmente, o papel de
cuidar de um familiar dependente tem sido atribuido as mulheres. No entanto, no nosso
estudo, o percentual de cuidadoras femininas é superior a propor¢cao de cuidadoras
informais de pessoas dependentes do nosso pais (70%) e a dos paises da OCDE (60%)
(OECD, 2017). Outros estudos, realizados em Portugal, exclusivamente com
cuidadores paliativos, revelaram um elevado percentual de cuidadoras, semelhante ao
do nosso estudo (Areia, Major, Gaspar, & Relvas, 2017; Meneguin, Ribeiro, & Luppi,
2016).
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Grafico 2 - Género dos cuidadores familiares
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Relativamente a idade, podemos constatar, de acordo com o grifico 3, que
predominam os cuidadores familiares da classe etdria dos 45-54 anos (28,8%),
seguidos da faixa etdria dos 55 aos 64 anos (18,9%). Realcamos o facto de 20,7% dos
cuidadores serem idosos (idade > 65 anos). Curiosamente, num recente estudo de 200
cuidadores paliativos realizado na Turquia, nenhum tinha uma idade igual ou superior

a 65 anos (Uslu-Sahan, Terzioglu & Koc, 2018).

Grafico 3 — Classe etaria dos cuidadores familiares
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A andlise da estatistica descritiva da idade dos cuidadores em fung¢do do género
(quadro 8), revela que as cuidadoras do género feminino sdo, em média, um pouco
mais jovens (média 50,5 anos) do que os cuidadores masculinos (52,3 anos), embora
a idade destes seja mais varidvel (DP=15,44 anos). Em termos globais, a idade dos
cuidadores de ambos os géneros oscilou entre os 18 e os 88 anos, sendo que 50%
apresentam idade igual ou superior a 50 anos. A média de idades dos cuidadores
paliativos portugueses, apresentada recentemente pelo Observatorio Portugué€s dos

Cuidados Paliativos (2018) € ligeiramente superior (57,5 anos) a do nosso estudo.

Quadro 8 - Estatistica descritiva da idade em fungao do género

Género Min Max Mediana | Média DP

Feminino 18 84 50,5 50,5 14,64
Masculino 26 88 50,0 52,3 15,44
Todos 18 88 50,0 50,8 15,43

Constatamos de acordo com a observacdo da figura seguinte, que a maioria dos
cuidadores sdo residentes no municipio do Funchal (54,0%), o que seria expetavel
dado ser o concelho com mais populagdo da RAM (Dire¢dao Regionl de Estatistica da
Madeira, 2017). E notéria a concentragio de cuidadores nos concelhos localizados na
costa sul da ilha da Madeira, o que segue o padrao de residéncia da populacdo. Residem
no concelho de Machico 15,3% dos inquiridos e em Camara de Lobos (11,7%).
Realcamos o facto da primeira equipa de cuidados paliativos domicilidrios da RAM

ter surgido neste concelho.

Figura 7 — Concelho de residéncia dos cuidadores familiares
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O grifico 3 descreve o estado civil dos cuidadores familiares dos doentes paliativos.
Verificamos que a maioria dos cuidadores (68,5%) € casada ou estd em unido de facto.
O casamento ou a unido de facto podera representar para o cuidador informal uma
vantagem pois o (a) companheiro/a poderd ser uma importante fonte de suporte
emocional. No entanto, em determinadas situagdes pode constituir uma fonte de stress
adicional quando os cuidadores sentem dificuldade em conciliar o papel conjugal, com
a prestacdo de cuidados ao familiar, a perda de privacidade e a dificuldade na

socializagao.

Grafico 3 — Estado civil dos cuidadores familiares
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Através da observagdo do gréfico 4, € notério que 77,5% dos cuidadores nao tém filhos
menores, o que era expetdavel tendo em conta a sua idade média (50,8 anos).

Cuidar de um familiar com doenca grave, em fase avancada, e simultaneamente ter a
seu cuidado filhos menores poderd ser algo extremamente complexo e desgastante
(Lehto & Therrien, 2010; Martin, Olano-Lizarraga & Saracibar-Razquin, 2016). No
nosso estudo, o percentual de cuidadores com filhos com idade inferior a 18 anos foi
de 22,5%. Ter descendentes com idade inferior a 18 anos foi um dos fatores associados
a niveis mais elevados de ansiedade perante a morte em doentes em fases avangadas

do cancro (Barr & Cacciatore, 2008; Neel et al., 2015).
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Grafico 4 — Existéncia de filhos menores

Ao observarmos a tabela 1, referente as habilitacoes académicas dos participantes do

estudo, podemos constatar que predominam os cuidadores com o 1° ciclo (35,1%).

Contudo, 49,6 % dos cuidadores possuem como habilitacdes académicas o ensino

secundério ou superior, valores aproximados a outros estudos feitos em cuidadores de

doentes paliativos em Portugal (Areia et al., 2017; Meneguin et al., 2016).

Tabela 1- Habilitagdes académicas dos cuidadores familiares

Habilitacoes académicas Fa Fr (%)
1° Ciclo 39 35,1
2° Ciclo 11 9,9
3° Ciclo 6 5.4
Ensino Secundario 26 23,4
Ensino Superior 29 26,2
Total 111 100
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Relativamente a situacao profissional atual dos cuidadores, verificamos através do
gréfico 5, que cerca de metade (50,5%) estdo numa situagdo inativa, ou seja, nao t€ém
nenhuma atividade profissional remunerada, nem obrigacdes relativamente a horérios
decorrentes do exercicio desse tipo de atividades. Inclui-se neste grupo as pessoas em
situacdo de invalidez permanente, os reformados e domésticas. Realgcamos o facto de
45,9% estarem empregados (por conta propria ou de outrem) e 3,6% serem estudantes,
o que significa que estas pessoas t€ém de fazer um esfor¢o acrescido para conciliar estas
atividades com o cuidado do familiar doente. Em Portugal, o contributo para a
conciliacdo entre a vida profissional e a vida familiar do cuidador familiar € ainda
insipiente (Teixeira et al., 2017), “obrigando” ao abandono da atividade profissional.
Verificou-se que 19,8% dos inquiridos referiu ter abandonado a sua atividade
profissional para cuidar do seu familiar, esta situacdo poderd ter impacto ndo apenas
na economia familiar mas também desencadear stress emocional, diminuicdo da

autoestima e da realizacdo pessoal (Gomez-Benito, Ferrer, Rigla & Lépez, 2007).

Griafico 5 — Situacgdo profissional dos cuidadores familiares

Estudantes
3,6%

Empregados
45,9%

Inativos
50,5%
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Através da andlise do grafico seguinte, verifica-se que, relativamente ao grau de
parentesco do cuidador com o doente, sio os filhos os principais cuidadores,
seguidos dos conjuges. Sdo as filhas que fornecem suporte aos progenitores em 41,4%
do total dos casos, sendo menos frequente os filhos o fazerem (8,1%). As mulheres
cuidam também dos conjuges (24,3%), irmaos (6,3%), avos (3,6%) e outros membros
da familia como por exemplo tios ou sogros. Os cuidadores do género masculino
prestam cuidados apenas aos conjuges (8,1%) ou pais (7,2%) ou mais raramente outros
parentes 1,8%.

Os filhos e os conjuges assumem o papel de cuidadores ndo apenas pela proximidade
afetiva, mas também pelas responsabilidades assumidas no matriménio, por
solidariedade familiar/conjugal (casam para se manterem unidos “na saide e na
doenga”), por sentimentos de gratiddo e de reciprocidade para com aquele de quem se

cuida e por obediéncia as normas e padrdes socioculturais (Serra & Gemito, 2013).

Grafico 6 — Género e grau de parentesco do cuidador familiar com o doente paliativo
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No presente estudo, a maioria dos cuidadores familiares (67,6%) coabita com o
recetor de cuidados, conforme ilustra o grafico 7. Aferimos ainda que 24,0% destes
cuidadores tiveram necessidade de mudar de residéncia (para a casa do doente) para
cuidar do seu familiar.

A coabitacdo com o doente pode trazer vantagens em termos funcionais pela
proximidade e pela poupanga de tempo e energia em deslocacdes, mas também pode
causar alguns constrangimentos. No decorrer da colheita de dados, houve alguns
cuidadores que expressaram um agravamento nos conflitos familiares. Outros
manifestaram angustia e referiram que seria muito dificil continuar a viver na mesma

habitagdo apds a morte do seu familiar, caso o 6bito acontecesse em casa.

Griéfico 7 — Coabitacdo do cuidador com o doente

Naio coabita
32,4%

Coabita
67,6%

No que concerne a frequéncia de prestacao de cuidados, o grifico seguinte ilustra
que 91,9% dos cuidadores incluidos no presente estudo cuida diariamente do seu
familiar, o que estd em consonancia com a carateriza¢do dos cuidadores informais dos
doentes paliativos portugueses (Observatério Portugués de Cuidados Paliativos,
2018). Este cuidado didrio ou “intenso” poderd desencadear problemas de saide do
familiar cuidador, entre os quais uma elevada prevaléncia de problemas mentais

(OECD, 2017).
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Griafico 8 — Frequéncia de prestacdo de cuidados ao familiar

Varias vezes semana
7,3%

Diariamente
92,7%

A duracao ou periodo em que foi prestado apoio/ cuidados ao doente variou entre
1 més a 13 anos (156 meses), durando em média 3 anos (18,1 meses) — quadro 9. Em
50% dos casos o apoio ao doente decorre hd pelo menos 1 ano (Mediana=12 meses).
Cuidar de um doente paliativo, durante um periodo prolongado, é estar exposto a
eventos stressantes podendo afetar as relagdes familiares e a satide mental do cuidador
(Martin et al., 2016; McGuire, Grant, & Park, 2012; Souza. et al., 2015; Teixeira et al.,
2017). Cuidar de um familiar com doenca grave pode despertar a consciéncia da
mortalidade e dos medos da morte e do morrer. H4 investigagdes que concluiram que
quanto maior a duragdo da atividade do cuidar, maiores os niveis de ansiedade perante

a morte (Semenova & Stadtlander, 2016).

Quadro 9 — Estatistica descritiva do tempo de prestacio de cuidados pelo familiar cuidador

Tempo prestacio Min Max Média | Desv. Pad | pfediana
cuidados
(meses) 1 156 18,1 25,02 12
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Relativamente ao tipo de apoio prestado pelos cuidadores familiares (quadro 10),
verificamos que o apoio emocional/companhia e acompanhamento as consultas € o
mais frequente (97,3% do total dos casos), sendo proporcionado com maior frequéncia
pelas cuidadoras femininas (97,8%).

Em termos proporcionais, os cuidadores masculinos prestam mais apoio nas atividades
de mobilizacdo (sair de casa, movimentar-se dentro de casa, subir e descer escadas)
(78,9%) do que os cuidadores femininos (75,0%). Nas restantes atividades,
nomeadamente cuidados pessoais e eliminacdo (uso de fralda, ida ao WC) existe um
maior percentual de cuidadores femininas a assumir a responsabilidade por esse apoio.
Constatamos que 44,1% dos cuidadores prestam assisténcia em todas as atividades, o
que nos leva a concluir que estes doentes apresentam elevados niveis de dependéncia.
Nestes casos, sublinhamos o facto de que 44,8% das cuidadoras femininas prestam
apoio em todas as atividades enquanto apenas 26,3% dos cuidadores masculinos o
fazem. Estes resultados pdem em evidéncia as diferencas entre as tarefas
desempenhadas e o género do cuidador encontradas noutros estudos e a atribuicdo as
mulheres de maior nimero de atividades e tarefas mais exigentes, nomeadamente a

assisténcia nas atividades de cuidado pessoal e eliminacdo (Teixeira et al., 2017).

Quadro 10 — Tipo de apoio/ cuidados prestados ao familiar

Cuidador Cuidador
Feminino Masculino ot
Tipo de apoio/ cuidados (N=111)
(N=92) (N=19) n (%)
n (%) n (%)
Apoio emocional 90 (97,8) 18 (94,7) 108 (97,3)
Atividades da area funcional (fazer
trabalhos doméstico, preparar as refei¢des, 86 (93.5) 17 (89.5) 103 (92.8)
fazer compras, usar o telefone, tomar
medicacdo e administrar dinheiro)
Apoio na mobilizacdo (sair de casa,
movimentar-se dentro de casa, subir e 69 (75,0) 15 (78,9) 83 (75,7)
descer escadas)
Atlvidac‘ies de 9u1dado§ pessoais (cuidar da 63 (68.5) 12 (6322) 75 (67.6)
aparéncia, vestir-se, alimentar-se)
Atividades relacionadas com a eliminagdo
(uso de fralda, ida ao WC) 45 (48.9) 6(31.6) >1(45.9)
Apoio em todas as atividades 44 (47,8) 5(26,3) 49 (44,1)
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4.2.2 - Caracterizacao dos recetores de cuidados (doentes paliativos)

Os doentes a quem os cuidadores familiares prestavam apoio tinham uma idade
compreendida entre 39 e 98 anos, com uma média de 70 anos. Verifica-se que 50%
dos doentes tinham idade igual ou superior a 72 anos (Mediana =72 anos) (quadro 11).
Este resultado estd em consonincia com um estudo recente, realizado em hospitais de
agudos da ilha da Madeira, em que a idade média dos doentes com necessidades

paliativas era de 73 anos (Passos, 2015).

Quadro 11 — Estatistica descritiva da idade dos recetores de cuidados (doentes)

Idade Min Max Média Desv. Pad Mediana

(anos) 39 98 70,1 11,8 )

No que concerne ao género dos doentes, constata-se, através da observagao do grafico
9, que eram na maioria (52,8%) do género feminino. Embora escasseiem estudos de
caracterizacdo de doentes paliativos em Portugal, constata-se que, noutros servigos de
apoio a doentes paliativos do nosso pais, por exemplo no Centro Hospitalar Sdo Joao,

prevalecem os doentes paliativos do género masculino (58,4%) (Gongalves, 2018).

Grafico 9 — Género dos doentes

Masculino
Feminino 47,1%

52,3%
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Conforme podemos observar na tabela 2, a doenca mais frequente foi o cancro
(93,7%). Atualmente, o cancro constitui, nos paises ocidentais, uma auténtica
epidemia moderna (Simdes., 2016), representando a segunda causa de morte em
Portugal nos tltimos anos (Instituto Nacional de Estatistica, 2017). O elevado
percentual de doentes com cancro, em detrimento de doentes ndo-oncoldgicos, podera
estar relacionado com a recente e gradual implementacdo de cuidados paliativos na
Regidao Auténoma da Madeira, sendo que numa primeira fase s6 foram admitidos

doentes oncoldgicos (Servigo de Satide da Regido Auténoma da Madeira EPE, 2012).

Tabela 2 - Tipos de doenca

Tipo de doenca Fa Fr
Cancro 104 93,7
Deméncia/ Fragilidade 4 3,6
Insuficiéncia de 6rgaos 3 2.7

Total 111 100

Relativamente ao sistema organico afetado nos doentes com cancro (tabela 3),
constata-se que predominam as neoplasias do sistema digestivo (26%), do aparelho
reprodutor feminino (24%), otorrino (11,5%) e do sistema respiratério (10,6%). As
neoplasias do sistema digestivo t€ém sido reportadas como as mais frequentes em
Portugal, surgindo também como as mais frequentes entre os doentes com

necessidades paliativas da Regido Auténoma da Madeira (Passos, 2015).

115



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

Tabela 3 — Sistemas organicos afetados nos doentes com cancro

Sistema orgénico Fa Fr
Digestivo 27 26,0
Reprodutor feminino 25 24.0
Otorrino 12 11,5
Respiratorio 11 10,6
Hematol6gico 8 7,7
Reprodutor masculino 7 6,7
Urinario 5 4,8
Neurolégico 5 4,8
Pele 3 2,9
Cardiaco 1 1,0
Total 104 100

Os cuidados paliativos podem ser prestados no domicilio ou em unidades de
internamento. Conforme ilustra o grafico 10, 50,5% dos doentes estavam internados
no momento da colheita de dados. Constituem critérios de internamento nesta unidade
a severidade ou complexidade da sintomas, a capacidade funcional ou performance
(PPS< 20%), distirbios emocionais graves ou niveis elevados de exaustdo fisica e
emocional nos cuidadores (Servigo de Saide da Regido Auténoma da Madeira, 2012).
N3ao tem sido muito explorado na literatura o impacto do internamento nos familiares
dos doentes paliativos, mas podera haver perda de privacidade e intimidade, aumento
de dificuldades na comunicacdo, conflitos com os profissionais de saude,
desenvolvimento de fendmenos de exaustio fisica e emocional, burnout e dificuldades

econdomicas (Areia et al., 2017; Ferrell, 2008).
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Griafico 10 — Local de prestac@o de cuidados

Internamento
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Domicilio
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4.2.3 - Analise das propriedades psicométricas da escala RDAS em

cuidadores familiares de doentes paliativos

A RDAS revelou niveis aceitdveis de validade em diversos estudos com populacdes
de diversas idades e as andlises fatoriais realizadas demonstraram diferentes
constru¢des multidimensionais da ansiedade perante a morte (Duraes, 2007; Loureiro,
2004; Thorson & Powell, 1994; Tomer et al., 2000).

Dada a especificidade da populag¢do em estudo, e uma vez que a escala foi validada em
Portugal apenas em profissionais de saude, optdmos por realizar o estudo das suas
propriedades psicométricas. Foi utilizada uma amostra ndo probabilistica, de
conveniéncia, num total de 111 cuidadores familiares de doentes paliativos, com
idades compreendidas entre os 18 e os 88 anos.

Qualquer utilizacdo de um instrumento de colheita de dados deve implicar a andlise
das suas caracteristicas métricas, visto que nos diz algo sobre a validade dos dados a
serem interpretados (Maroco & Garcia-Marques, 2006). Existem diferentes métodos
para avaliar a fiabilidade e a validade de um instrumento de medida. A fiabilidade
diz respeito a precisdo ou capacidade para medir sem erros, pode ser avaliada através

de todas ou algumas das suas trés dimensdes: consisténcia interna, teste-reteste ou
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fiabilidade inter-observador (Ramada-Rodilla, Serra-Pujadas & Delclés-Clanchet,
2013).

No presente estudo procedeu-se a andlise da consisténcia interna através do calculo
do coeficiente de alfa de Cronbach. Este coeficiente permite estimar até que ponto
cada item da escala mede de forma equivalente 0 mesmo conceito (Cardoso, 2006).
A validade de um instrumento é definida como a propriedade de medir os atributos
para o qual foi construido (Cardoso, 2006). Pode ser avaliada através de todas ou sé
algumas das suas quatro dimensdes: validade aparente ou légica, de conteido, de
critério e de constructo (Ramada-Rodilla et al., 2013).

A validade de constructo baseia-se em implicacdes tedricas associadas as
construgdes, isto €, ao paradigma tedrico. Optou-se por efetuar a validade de
constructo, usando o método mais comummente utilizado para o cdlculo deste tipo de
validade - a analise fatorial (Cardoso, 2006, p. 104). Esta técnica permite examinar a
covariagdo entre um conjunto de itens de uma escala e informagdes sobre os
constructos latentes que lhe s@o subjacentes (Cardoso, 2006, p. 107).

A literatura distingue duas modalidades de andlise fatorial: exploratéria (AFE) e
confirmatéria (AFC). Optou-se por realizar uma andlise exploratdria, procurando
identificar padrdes de correlagdo, pois a nossa amostra de cuidadores apresentava
caracteristicas especificas, distintas do grupo de profissionais de saiide onde a RDAS

foi validada (Figueiredo Filho & Silva Junior, 2010).

Consisténcia interna

O valor do alfa de Cronbach para a escala global neste estudo foi de 0,917 (quadro 12),
o que € indicativo de uma consisténcia interna muito boa (Pestana & Gageiro, 2014).
Realcamos que os valores do alfa de Cronbach para a escala global obtidos sao
idénticos ao do estudo de validacdo de Loureiro (2004) e superiores aos da versdao
original da escala (0=0,83) (Thorson & Powell, 1994). De acordo com o quadro
seguinte, constatamos que o valor do alfa de Cronbach se mantém mais ou menos
constante quando eliminado qualquer um dos itens da escala, o que nos indica que
contribuem uniformemente para o score total. Os itens com menor correlagdo com o
total sdo escala sdo a Q23 “Estou particularmente preocupado com o facto de poder

vir a ter um cancro” e Q8 “Horroriza-me pensar que posso Vvir a ser operado” .
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Quadro 12- Anadlise de consisténcia interna dos itens da RDAS

Correlacio entre os Coeficiente de Valor do a de
Item | scores doiteme o %ggr?ﬁfioi tI: ::112;:)1: Crogbaph da espala
total restantes itens da escala | °° eliminado o item

Q1 0,421 0,975 0,915

Q2 0,628 0,948 0,912

Q3 0,590 0,594 0,913

Q4 0,541 0,973 0,913

Q5 0,669 0,966 0,911

Q6 0,613 0,919 0,912

Q7 0,602 0,713 0,912

Q8 0,335 0,323 0,917

Q9 0,579 0,953 0,913
Q10 0,374 0,869 0,916
Q11 0,673 0,967 0,911
Q12 0,614 0,979 0,912
QI3 0,612 0,946 0,912
Q14 0,513 0,674 0,914
Q15 0,425 0,973 0,915
Q16 0,564 0,949 0,913
Q17 0,608 0,978 0,912
Q18 0,527 0,974 0,914
Q19 0,488 0,487 0,914
Q20 0,570 0,633 0,913
Q21 0,591 0,914 0,912
Q22 0,592 0,978 0,912
Q23 0,243 0,258 0,919
Q24 0,348 0,353 0,916
Q25 0,535 0,981 0,913

a escala global =0,917
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Analise fatorial (validade de constructo)

Para a realizacdo da anélise fatorial, certificamo-nos de que estavam satisfeitos os
requisitos para este tipo de andlise: a nossa amostra foi superior ao minimo dos 100
casos recomendados para a obtencdo de resultados robustos, a maior parte dos
coeficientes da matriz de correlacdes exibiam valores acima de 0,30 e o valor do teste
de Kaiser-Meyer-Olklin (KMO) foi de 0,820, ou seja superior ao patamar critico de
0,60 (Figueiredo Filho & Silva Junior, 2010). Por fim, conforme podemos constatar
no quadro 13, o teste de Bartelett Test of Spherecity (BTS) foi estatisticamente
significativo (p<0,05). O resultado dos testes € indicativo de que os dados sdo

adequados a andlise fatorial.

Quadro 13- Testes de adequagdo da amostra

Teste Valor
observado
Kaiser-Meyer-Olklin (KMO) 0,820
Bartelett Test of Spherecity (BTS) | 3890,0156
Gl 300
Sig 0,000

Seguidamente, procurou-se determinar o nimero de fatores a serem extraidos. Foi
utilizada a andlise por componentes principais (ACP) com rotagdo ortogonal Varimax
dos fatores. Utilizamos a regra do eigenvalue (critério de Kaiser), extraindo apenas os
fatores com eigenvalue igual ou superior a 1,00 porque abaixo deste valor é baixo o
contributo para explicar a variancia (Figueiredo Filho & Silva Janior, 2010).
Adicionalmente, foi utilizado o critério da variancia acumulada, considerando-se como
minimo aceitdvel o patamar de 60% (Hair Jr, Black, Babin & Anderson, 2014).

Posteriormente analisimos as cargas fatoriais de cada item em relagdo aos fatores
extraidos (loadings dos fatores). Considerou-se que cada item estd incluido apenas
num fator - aquele para o qual tem uma carga mais elevada (representado a negrito no
quadro 14). Estdo representadas apenas as cargas fatoriais superiores ao limite
considerado critico de 0,30 em situagdes com elevado nimero de fatores (Carteiro,

2016; Pacagnella, Martinez & Vieira, 2009).
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Quadro 14 - Andlise fatorial da RDAS

Loadings dos fatores
1 2 3 4 5 6
Q2 0,924

Q9 0,932
Q13 0,919
Q16 0,925
Q20 0,763

Q4 0,952

Q5 0,334 0,612 0,385

Q7 0,318 0,704
Q11 0,334 0,620 0,384
Ql4 0,614
Q18 0,957
Q24 0,349
Q25 0,959
QI2 0,941
Q17 0,942
Q22 0,943
Ql 0,947
Q10 0,947
QI15 0,950
Q3 0,623 0,491
Q3 0,766
Q19 0,621
Q6 0,427 0,733
Q21 0,391 0,732

% variancia | 34776 | 14866 | 12,514 | 7,110 5,124 4,169

% variancia | 34,776 49,642 62,156 69,266 74,390 78,559
acumulada

Itens

Considerando os critérios acima referidos, constatamos através do quadro 14, que

foram encontrados 6 fatores, explicando em conjunto um total 78,56% da variancia.
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Esta solucdo fatorial parece-nos coerente com os pressupostos tedricos encontrados na
revisdo da literatura. Os fatores que emergem da andlise RDAS estdo em consonancia
com a defini¢do de DA e algumas caracteristicas definidoras que lhe estdo associadas
e que foram identificadas na revisdo integrativa da literatura.

O primeiro fator que denominamos preocupacoes relacionados com a vida apos a
morte explica 34,776% da variancia total, saturando os itens 2, 9, 13, 16 e 20 (ex.:
Preocupa-me ndo saber como é o mundo apos a morte; o tema da vida apds a morte
preocupa-me muito; espero ter uma vida nova depois de morrer...).

O 2° fator explica 14,87% da variancia e agrega os itens relacionados com os medos
da destruicao do corpo apds a morte (itens: 4, 5,7, 11, 14, 18, 24 e 25), por exemplo:
Fico ansioso ao pensar no que acontece ao corpo apos a morte; perturba-me pensar
que o meu corpo se vai decompor na sepultura. O item 24: irei deixar instrugoes claras
sobre o que quero que seja feito depois da minha morte (de morrer) teve uma carga
fatorial bastante mais baixa do que os restantes (0,349) e ndo teve saturagdo em
nenhum outro fator. Aparentemente este item ndo estaria associado ao constructo
tedrico deste fator, no entanto, atendendo a que existem situagdes em que as pessoas
procuram deixar instrugdes sobre a forma como querem que seja tratado o seu corpo
ou o desejo de ser cremado para evitar a decomposicao, faz algum sentido manter este
item associado a este fator.

No 3° fator - estdo agrupados os itens 12, 17 e 22 os quais estdo relacionados com o
medo da solidao e abandono relacionados com a morte (ex.: Odeio pensar que serei
abandonado depois de morrer; o isolamento total provocado pela morte assusta-me
muito).

O 4° fator inclui os itens 1, 10 e 15 associados a dor e sofrimento durante processo
de morrer (ex.: receio vir a ter uma morte dolorosa; ndo tenho medo de ter uma morte
lenta e longa), representando 7,11% da variancia.

No 5° fator estdo agrupados os itens 3, 8 e 19 relacionados com as preocupacoes
relacionadas com a perda da capacidade de pensar e o deixar de existir (ex.: a ideia
de ndo voltar a pensar depois da morte assusta-me).

Ao 6° fator estdo associados os itens 6 e 21 que abordam as preocupacdes com a perda
de controlo (ex.: odeio pensar que depois de morrer vou perder o controlo das minhas
coisas).

Todos estes fatores, identificados na andlise fatorial, correspondem a carateristicas

definidoras da ansiedade perante a morte identificadas na revisdo integrativa.

122



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

Nas diferentes andlises psicométricas da escala efetuadas em diversos estudos foram
encontradas diferentes estruturas fatoriais com 4 e 7 fatores. No primeiro estudo de
validacdo da RDAS, numa amostra de 599 adultos, foi identificada uma estrutura
fatorial que incluia 7 fatores, com algumas semelhancas com a do nosso estudo: a)
medo do desconhecido e perda de oportunidades; b) medo da dor associada a morte;
¢) preocupacgdes relacionadas com a destrui¢cdo do corpo; d) medo da impoténcia e
perda de controlo; e) preocupacgdes relacionadas com a vida apds a morte; medo da
decomposicdo; g) preocupacao em deixar instrugdes pds-morte. Num estudo posterior,
0s mesmos autores optaram por duas solugdes de 4 fatores, diferentes para pessoas
com maior ou menor ansiedade (Thorson & Powell,1994). Mais tarde verificou-se que
a estrutura fatorial da escala também diferia conforme a idade dos participantes,
apresentando-se mais complexa nos idosos (Tomer et al., 2000).

No estudo de traducgdo e adaptacdao da RDAS para a populacdo portuguesa, realizada
em profissionais de sadde, foi apresentada uma solugdo de 4 fatores: a) incerteza e falta
de controlo; b) dor e sofrimento envolvidos no ato de morrer; c¢) funeral, imobilidade
e decomposi¢do; d) vida depois da morte. (Loureiro, 2004). As diferentes andlises
fatoriais demonstram a multidimensionalidade do conceito e as diferentes formas de

construir a morte em diferentes populagdes e culturas.

4.2.4 - Presenca de critérios do diagnéstico de enfermagem ansiedade

perante a morte

Uma vez que ndo existe nenhum “padriao-ouro” para determinacdo da presenga deste
diagnéstico, considerou-se que o cuidador familiar tinha o diagndstico de enfermagem
ansiedade perante a morte quando estavam reunidos, em simultaneo, os seguintes 3
critérios de diagndstico:

a) Pontuagdo igual ou superior a 49 pontos na Escala Revista da Ansiedade Perante a
Morte (RDAS)

b) Percecdo de investigadores quanto a presenca do diagndstico de enfermagem

¢) Opinido dos cuidadores quanto a presenca de ansiedade perante a morte (mediante
a definic@o apresentada pelo investigador).

Apresentamos uma andlise isolada dos resultados obtidos em cada um dos 3 critérios

e posteriormente cruzamos os resultados para calcular a prevaléncia do diagndstico.
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a) Pontuacio na escala RDAS

A pontuacdo total na escala RDAS varia entre 0 e 100 scores mais elevados
correspondem a maior ansiedade perante a morte. No presente estudo a pontuacao
obtida pelos cuidadores oscilou entre 22 ¢ 99, com uma média de 50,7 + DP 18,1
(quadro 15). Verificou-se qua a pontuacdo média das cuidadoras femininas (51,9) foi
superior a dos cuidadores masculinos (45,2), embora esta diferenca ndo seja
estatisticamente significativa.

Em investigacdes anteriores, utilizando a mesma escala em pessoas saudaveis, também
se obtiveram pontuagdes médias mais elevadas em jovens do sexo feminino (50,0)
comparativamente as do sexo masculino (44,7) (Tomer et al., 2000).

Em estudos realizados em ambiente clinico, as pontuacdes médias obtidas na RDAS,
por doentes com cancro (37,1) (Sahan et al., 2018) e cuidadores informais de doentes
oncolégicos (46,83) (Uslu-Sahan et al., 2018), foram inferiores as obtidas no nosso
estudo.

Constatamos que, independentemente do género dos cuidadores, e dado que a mediana
foi de 49 pontos na RDAS, o que constitui um dos critérios indicativo da presenca de
DA, podemos concluir que pelo menos 50% dos cuidadores tinham presente este

critério de diagndstico.

Quadro 15 — Estatistica descritiva da pontuagao obtida pelos cuidadores na escala RDAS

Pontuacio na
escala RDAS Min Max Média Desv. Pad Mediana
(total 0-100)
Feminino 22 91 51,9 18,4 50
Masculino 22 82 45.2 15,6 43
Todos 22 91 50,7 18,1 49

* Independent-Samples Mann-Whitney U Test p=0,15

b) Percecao de investigadores quanto a presenca do diagnéstico de enfermagem

Este critério baseou-se na opinido de dois avaliadores independentes quanto a presenca
do diagnéstico. Foram utilizados como critérios de avaliagdo, a observacdo de
manifestagdes verbais e ndo verbais (expressdes faciais, choro, agitacdo) que

indicavam a presenca de sentimentos de apreensdo e inquietacdo, preocupagoes e
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ideias intrusivas relacionadas com um excessivo medo da morte ou do processo de
morrer, do proprio ou de outras pessoas.

Foi utilizado o coeficiente Kappa para avaliar o grau de acordo inter-juizes ou
avaliadores e consequentemente a fiabilidade da classificacdo (Fonseca et al., 2007).
Este coeficiente pode ser definido como a proporc¢ao de concordancia entre os juizes
apos ser retirada a proporc¢do de concordancia devido ao acaso, variando entre 0 e 1.
A classificacdo dos valores do kappa ndo é consensual, sendo considerada a
concordancia alta a partir de 0,80 (Matos, 2014).

Conforme ilustra o quadro 16, as duas investigadoras diagnosticaram, de forma
independentemente e idéntica, a presenca do diagndstico em 56 cuidadores (50,5%) e
a sua auséncia em 44 (39,6%). Podemos concluir que os avaliadores classificaram de
forma idéntica 100 casos (90,1%), sendo esta propor¢ao de concordancia alta e ndo

devida ao acaso (Kappa=0,80 p<0,01).

Quadro 16 — Concordancia dos avaliadores quanto a presenca/ auséncia do diagnéstico

Investigador 2 Total % de X Kappa de
Investigador 1 12Tl DLy Comlbe, n (%) Conc?rdan Senss
n (%) n (%) cia
Sem DA 44 (39,6%) | 7 (6,3%) 51(45,9%)
Com DA 4 (3,6%) | 56(50,5%) | 60 (54,1%) 90,1% 0,80*
Total 48 (43,2%) | 63 (56,8%) | 111 (100,0%)

*p<0,01

¢) Opiniao dos cuidadores quanto a presenca de ansiedade perante a morte

Foi apresentado a cada cuidador a definicdo de ansiedade perante a morte, e
questionado: Sente que tem ansiedade perante a morte? A resposta afirmativa foi
interpretada como indicador da presenga do diagndstico.

A maioria dos cuidadores € de opinido que ndo tem o diagndstico em estudo (54,1%).
S6 31,6% dos cuidadores masculinos consideram sofrer de ansiedade perante a morte
enquanto 51,1% das mulheres sdo de opinido que tém este diagndstico (quadro 17).
Esta diferenca poderd estar relacionada com o facto das mulheres terem menor
dificuldade em expressar os seus sentimentos e preocupacoes, enquanto que os homens
apresentam maior relutdncia em admitir o medo da morte, por ser uma atitude
socialmente indesejdvel (Fortner & Neimeyer, 1999; Tomds-Sabado & Gémez-Benito,

2003).
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Quadro 17 — Opinido dos cuidadores quanto a presenca/ auséncia do diagnéstico de acordo

com 0 género
Género
Ani : aor Total
Presenca/ auséncia do Masculino Feminino n (%)
diagnéstico n (%) n (%)

Sem DA 13 (68,4%) 47 (51,1%) 60 (54,1%)
Com DA 6 (31,6% 45 (48,9%) 51 (45,9%)
Total 48 (100%) 63 (100%) 111 (100%)

Quando comparamos a presenga/auséncia dos trés critérios de diagndstico,
constatamos que o critério “percecao do cuidador” foi aquele que esteve presente em
menor propor¢do de cuidadores (41,4%) - grafico 11. Em nosso entender, estes
resultados poderdo estar relacionados com dificuldades de alguns cuidadores em
assumir, ou aceitar, os seus receios em relagdo em relagdo a morte, o que seria
socialmente pouco aceitdvel numa fase em que estdo a cuidar de um familiar que esta

a morrer. Os outros dois critérios estiveram presentes em 50,5 dos inquiridos.

Griéfico 11 — Presenca de critérios do diagnéstico de ansiedade perante a morte

70,0
58,6
60,0
50,5 49,5 50,5 49,5
50,0
41,4

40,0

N
30,0
20,0
10,0
0,0

Escala RDAS Percecao Cuidador Percecdo investigador

= Com diagndstico DA ® Sem diagnéstico DA

Quando analisdmos os critérios de diagnéstico presentes em simultineo em cada
cuidador (tabela 4), constatimos que 39,7% dos cuidadores ndo tém presente nenhum

dos trés critérios de diagndstico de ansiedade perante a morte (pontuacio na escala
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RDAS >49 + percec¢do do cuidador + percecdo investigador), contrastando com os
38,7% dos inquiridos que apresentavam todos os critérios de diagndstico em andlise.
A proporcao de concordancia entre os 3 critérios, apds ser retirada a propor¢ao devida

ao acaso, pode ser considerada satisfatoria (Kappa=0,676 p<0,01).

Tabela 4- Critérios do diagndstico presentes em simultaneo nos cuidadores

Critérios de diagnédstico presentes N %0
RDAS + Cuidador + Investigadores 43 38,7
RDAS 8 7,2

Cuidador + Investigadores 5 4,5
RDAS + Investigadores 4 3,6
Investigadores 4 3,6

Cuidador 2 1,8

RDAS + Cuidador 1 0,9
Nenhum 44 39,7
Total 111 100

4.2.5 - Prevaléncia do diagnéstico de enfermagem ansiedade perante a

morte

Conforme ja referimos, foi considerado que os cuidadores apresentavam o diagndstico
de ansiedade perante a morte quando estavam presentes, em simultaneo, os 3 dos
critérios acima descritos. Conforme ilustra o grafico 12, encontravam-se nesta
condicdo (com o diagndstico) 43 cuidadores familiares de doentes paliativos
correspondendo a 38,7% da nossa amostra. Desconhece-se a realizacdo de qualquer
estudo sobre a prevaléncia do diagndstico de enfermagem ansiedade perante a morte

que nos permita comparar com os resultados agora obtidos.

127



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

Griéfico 12- Prevaléncia da ansiedade perante a morte em cuidadores familiares

Com ansiedade
perante a morte
38,7%

Sem Ansiedade

perante a morte
61,3%

4.2.6 - Caracterizacdo dos cuidadores familiares com o diagnéstico de

ansiedade perante a morte

Os cuidadores familiares de doentes paliativos com o diagndstico de DA sdo na
maioria do género feminino (88,4%), com uma idade que oscila entre os 18 e 72 anos,
com uma média de 46 anos (desv. padrao 10,5 anos). A maioria (58,1%) € casada ou
estd em unido de facto e 25,6% tém filhos menores.

Tém como habilitagdes literdrias o 1° ciclo (34,9%), o ensino secundario (27,9%) ou
superior (25,6%), sdo trabalhadores por conta de outrem (41,9%) ou reformadas
(20,9%) e 20,9% tiveram que abandonar a sua atividade profissional para cuidar do
seu familiar. Coabitam com o recetor de cuidados em 62,8% das situacdes e 16,3%
tiveram necessidade de mudar de residéncia. Quem surge na primeira linha de
prestacdo de cuidados sdo os filhos (65,1%), seguidos dos conjuges (23,3%). Iniciaram
a atividade de cuidador familiar do doente paliativo em média hd 16 meses, fornecendo
apoio emocional, companhia e/ou acompanhamento as consultas (95,3%),
responsabilizando-se pelas tarefas domésticos, como por exemplo compras e confe¢ao
de refei¢des (95,3%), apoiando na mobilizacdo (81,4%), nas atividades de cuidados
pessoais (74,4%) e nas atividades relacionadas com a eliminacdo nomeadamente as

idas ao wc e mudancas de fralda (55,8%). A maioria dos cuidadores prestam apoio aos
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doentes todos os dias da semana (93%), em todo o tipo de atividades (53,5%),
sentindo-se quase sempre (32,6%) ou muitas vezes sobrecarregados (23,3%).

Os cuidadores com DA classificam a sua satide como razoavel (48,8%) ou ma (11,6%),
maioritariamente tém pelo menos um problema de sadde (72,1%), sendo os mais
frequentes as doencas osteoarticulares (23,3%), depressdo/ ansiedade (16,3%) e as
doencas cardiovasculares (9,3%).

A maioria destes cuidadores sdo catdlicos (83,7%), considerando que sdo pessoas com
alguma (58,1%) ou muita fé (41,9%), cuja vida tem muito sentido (69,8%) e acreditam
que existe vida ap6s a morte (72,1%). Um elevado percentual de cuidadores ja teve
uma experiéncia prévia de estar com alguém que estivesse a morrer (48,8%), tendo-
lhe falecido um familiar ou amigo préximo ha pouco tempo (32,6%).

No que concerne a percecao quanto a sua qualidade de vida, 21,0% consideram-na md

ou péssima, 39,5% razodvel e 39,5% boa ou muito boa.

4.2.7 - Frequéncia das caracteristicas definidoras

Na classificacdo da NANDA-I estdo associadas 12 caracteristicas definidoras ou
indicadores clinicos associados ao diagnéstico de ansiedade perante a morte.

Na primeira etapa do estudo foi efetuada uma reformulacao de algumas caracteristicas,
para evitar redundancias e identificadas outras. Partimos para esta segunda etapa, de
validacdo clinica, com um total de 17 caracteristicas (quadro 18), as que ndo
constavam na Classificagdo da NANDA-I estao assinaladas com um asterisco (*).

Foi considerada a presenca da caracteristica definidora quando, numa escala ordinal,
com cinco posi¢des, o cuidador optava por uma das duas ultimas posicdes:
consideravelmente ou muito carateristico de mim.

Comparou-se, em termos proporcionais, a presenca de cada caracteristica nos grupos
com e sem diagndstico de DA (quadro 18).

Constatamos que, em termos percentuais, todas as caracteristicas sdo mais frequentes
em cuidadores familiares com o diagndstico do que sem o diagndstico, o que confirma
arelativa importancia de todos estes indicadores clinicos para diagnosticar a ansiedade
perante a morte.

A caracteristica medo da solidao e abandono relacionados com a morte foi, em

termos proporcionais, a mais frequente no grupo das pessoas com diagndstico (97,7%),
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ultrapassando a mais mencionada na literatura — o processo de morrer, presente em

90,7% dos individuos com o diagndstico. Estes resultados pdem em evidéncia que, as
pessoas com DA temem mais a soliddo do que a dor e o sofrimento associados ao
processo de morrer. Efetivamente, a morte priva o ser humano da sua intensa e
constante necessidade de ligar-se aos outros, por isso, a consciéncia da sua
inevitabilidade pode desencadear sentimentos de soliddo e isolamento (Bruggen,
Westerhof, Bohlmeijer, Glas & Vos, 2015). A intervencdo de enfermagem: estar
aberto as expressoes individuais de soliddo, foi uma das mais frequentemente
implementadas pelas enfermeiras checas, nos doentes com o diagndstico de DA, na
fase final da vida (Kisvetrova et al., 2013). Um recente estudo quase-experimental
demonstrou a eficdcia da terapia do riso na diminuicao da ansiedade perante a morte e
da solidao que lhe estd associada num grupo de idosos institucionalizados (Kuru,
Zorba & Emiroglu, 2018).

As caracteristicas definidoras medo de perder as capacidades mentais quando
estiver a morrer e medo da morte prematura foram as segundas mais frequentes no
grupo dos cuidadores com DA (93,0%). Este ultimo receio € considerado uma
importante dimensao da, é baseado num elemento temporal da vida, inclui a angustia
decorrente da sensacdo de fracasso por ndo ter conseguido atingir objetivos e realizar
experiéncias antes da morte (Barnett, Anderson & Marsden Iii, 2018).

A diferenca quanto a frequéncia da presenca das caracteristicas nos dois grupos (com
e sem o diagndstico), € estatisticamente significativa, para quase todas as
caracteristicas, exceto: os sentimentos de impoténcia; tristeza profunda e
preocupacao com sobrecarga do cuidador. Estes resultados indicam-nos que estes
indicadores clinicos sdo frequentes na populacdo em estudo, podendo estar associados
a outros diagndsticos como por exemplo a sobrecarga do cuidador ou outras
dificuldades. O lidar diariamente com situagdes complexas e imprevistas, sentir que
nao possui recursos suficientes para compreender e lidar com a situagdo e ver os planos
para o futuro condicionados pela evolucao da doenca desencadeiam sentimentos de
impoténcia e tristeza profunda nos cuidadores informais de doentes paliativos (Fringer,
Hechinger & Schnepp, 2018).

Realcamos o facto de ter sido encontrada uma associagdo estatisticamente significativa
entre a presenca do diagnostico e todas as novas caracteristicas que emergiram da
revisdo integrativa da literatura (assinaladas com *), e que ndo constavam da

classificacdo de diagndsticos da NANDA-I.
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Quadro 18- Comparag@o da frequéncia das caracteristicas definidoras nas pessoas com e sem

ansiedade perante a morte
Sem DA Com DA
Caracteristicas definidoras (N=68) (N=43) p®

N % N %

Medo da solidao e abandono relacionados

com a morte* 27 | 397 | 42 | 97,7 p<0,01

Medo da morte prematura 29 42,6 40 93,0 p<0,01

Medo de perder as capacidades mentais

quando estiver a morrer 46 67,6 35 93,0 p<0,01

Medo do processo de morrer 42 61,8 39 90,7 p<0,01

Sentimento de impoténcia 45 66,2 39 90,7 p>0,05

Medo de desenvolver uma doenca

) p 40 58,8 37 86,0 p<0,01
incuravel

Preocupacdo com sobrecarga do cuidador 46 67,6 35 81,4 p>0,05

Preocupacio quanto ao impacto da
propria morte sobre as pessoas 34 50,0 35 81,4 p<0,01
significativas

Medo da degradacdo fisica decorrente do

* 28 42,2 35 81,4 p<0,01
morrer

Pensamentos negativos e ideias intrusivas

relacionados com a morte 13 19,1 34 79,1 p<0,01

Labilidade emocional* 34 50,0 33 76,7 p<0,01

Evitamento de situagdes que evoquem a
morte*

18 26,5 30 69,8 p<0,01

Medo da morte e do processo de morrer

de outras pessoas* 18 26,5 27 62,8 p<0,01

Tristeza profunda 25 36,8 26 60,5 p>0,05

Medo da destrui¢io do corpo apds a

morte* 9 13,2 24 55,8 p<0,01

Medo da vida apds a morte* 4 5,9 20 46,5 p<0,01

Preocupagdo com cumprimento das

instrucdes para o pés-morte* > 74 13 30,2 p<0,01

9 Nivel de significAncia estatistica aplicando o teste de Qui quadrado
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4.2.8 - Classificacao das caracteristicas definidoras nos cuidadores com o

diagnostico de ansiedade perante a morte

Foi solicitado aos cuidadores que classificassem o quanto cada um dos
comportamentos ou sentimentos relativos a cada um dos indicadores clinicos, era
carateristico de si, numa escala de 1 a 5. Posteriormente, e conforme € preconizado no
modelo, os scores foram recodificados, sendo atribuidos a seguinte pontuacdo: 5 = 1;
4=0,75;3=0,5;2=0,25; 1=0 (Fehring, 1987).

Para cada caracteristica calculou-se a média ponderada com a soma dos valores de
cada resposta dividida pelo nimero total de respostas dos cuidadores diagnosticados
com ansiedade perante a morte.

Tal como descreve Fehring, considerou-se caracteristicas principais (major) aquelas
com score igual ou superior a 0,80; caracteristicas secundarias (minor) aquelas com
valor entre 0,5 a 0,79 e irrelevantes as que obtiveram um score abaixo de 0,5.
Conforme ilustra o quadro 18, das 17 caracteristicas definidoras que foram ao processo
de validacao clinica de Fehring, 5 foram consideradas como principais, 11 secundérias
e apenas uma foi classificada como irrelevante.

E de assinalar o facto de que a caracteristica medo da solidio e abandono
relacionados com a morte, que emergiu como principal neste estudo, e que obteve
o score mais elevado (0,89), ndo constava na classificacdo da NANDA-I associada a
este diagnostico. O medo do processo de morrer foi a caracteristica mais referenciada
na revisao da literatura e foi a que obteve o segundo score mais elevado na validacao
clinica (0,87), indicando alguma coeréncia entre a literatura e a clinica. Outras
caracteristicas classificadas como principais em cuidadores com ansiedade perante a
morte foram: 0 medo de perder as capacidades mentais quando estiver a morrer;
os sentimentos de impoténcia e a preocupacao com a sobrecarga do cuidador.
Constata-se que as caracteristicas medo da degradacao fisica decorrente do morrer,
medo da morte e do processo de morrer de outras pessoas; medo da destruicao
do corpo apods a morte, evitamento de situacoes que evoquem a morte e medo da
vida ap6s a morte, que nao constavam da classificagdo da NANDA-I e que emergiram
na revisao da literatura foram classificadas como secundarias a luz do modelo de
validacdo. A preocupacao com o cumprimento das instrucées para o pés-morte
parece ndo ser um sinal tipico de quem tem este diagndstico de enfermagem uma vez

que foi classificado como irrelevante a luz do CDV de Fehring. Em nosso entender,
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a preparacao de instrucdes para o pds-morte, como por exemplo o testamento, podera
ser interpretada como uma atitude de aceitacdo da mortalidade, que ndo € frequente
encontrar em pessoas com DA. Esta carateristica definidora constitui um dos itens de
diversas escalas de avaliacdo da DA (Abdel-Khalek, 2011; Templer et al., 2006). O
contraste entre a valorizagdo das preocupacdes com o pos-morte nas escalas de DA e
a sua irrelevancia no contexto clinico, encontrada no presente estudo ilustra, de certa
forma, a pouca adequacao destes instrumentos ao contexto clinico, descrita por alguns
autores (Krause et al., 2015; Lo et al., 2011; Neimeyer, 1994; Wong et al., 1994).

Pode-se ainda, de acordo com o autor do modelo, calcular o score total do diagndstico
(total DCV score), o qual resulta da soma dos scores iguais ou superiores a 0,50,
seguido da divisdo pelo ndmero total de caracteristicas. E considerado validado o
diagnéstico cujo score validado seja superior a 0,60 (Fehring, 1994). Partindo deste
pressuposto, podemos considerar validado o diagndstico de enfermagem em estudo,

uma vez que o total DCV score foi de 0,72.

Quadro 18— Classificagdo das caracteristicas definidoras em cuidadores familiares com DA de
acordo com o modelo de Fehring

Classif. Caracteristicas definidoras SCORE
Medo de perder as capacidades mentais quando estiver a morrer 0,89
(ﬁ Medo do processo de morrer 0,87
% Medo da soliddo e abandono relacionados com a morte* 0,86
E Sentimento de impoténcia 0,86
a Preocupacio com sobrecarga do cuidador 0,80
Preocupacio quanto ao impacto da prépria morte sobre as pessoas 0.79
significativas ’
Medo de desenvolver uma doenca incurdvel 0,78
Labilidade emocional* 0,74
2 Medo da degradagao fisica decorrente do morrer* 0,73
g Tristeza profunda 0,69
% Medo da morte prematura 0,68
3 Medo da morte e do processo de morrer de outras pessoas* 0,63
s Medo da destrui¢ao do corpo apds a morte* 0,59
Evitamento de situa¢des que evoquem a morte* 0,58
Medo da vida ap6s a morte* 0,50
Pensamentos negativos e ideias intrusivas relacionados com a morte 0,50
= 3
% % Preocupacdo com cumprimento das instru¢des para o pds-morte* 0,31
- >
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4.2.9 - Sensibilidade, especificidade e valor preditivo das caracteristicas

definidoras

O modelo de Fehring valoriza cada uma das caracteristicas apenas com base na sua
frequéncia em pessoas com diagnéstico. No entanto, esta classificagdo poderd ser
insuficiente, considerando que poderdo estar presentes em pessoas com € sem
diagnostico (Caldeira et al., 2017). A valorizacao de um indicador clinico com base
apenas na sua frequéncia tem sido uma das limitacdes apontadas ao modelo de Fehring
(Lopes et al.,, 2013). Por este facto, sentimos que seria pertinente utilizar a
sensibilidade (Se), a especificidade (Esp), valor preditivo positivo (VPP), valor
preditivo negativo (VPN) e a curva de ROC de modo a identificar quais os indicadores
clinicos mais relevantes para determinar a presenca do diagnostico.

A sensibilidade corresponde a propor¢do de pessoas com o diagndstico, nos quais a
caracteristica definidora estd presente [Se=a/(a+c)]. Ou seja, representa a possibilidade
de uma pessoa com o diagnéstico ter presente uma determinada caracteristica. Quanto
maior o valor da sensibilidade maior o seu valor preditivo negativo (maior a certeza
de que quando a caracteristica estd ausente, a pessoa também nao terd o diagndstico)
[VPN=d/(c+d)]. A especificidade corresponde a propor¢do de cuidadores sem o
diagndstico, nos quais ndo estd presente a caracteristica definidora [Esp=d/(b+d)].
Quanto maior a especificidade maior o seu valor preditivo positivo (maior a certeza
que a pessoa que tem presente a caracteristica terd também o diagndstico)
[VPP=a/a+b] (Kawamura, 2002; Lopes & Araujo, 2012)

O célculo da especificidade, sensibilidade e valor preditivo das caracteristicas
definidoras do diagndstico contribui para a clarificagdo da importancia que as mesmas
tém no diagndstico (Carteiro, 2016). No entanto, a utilidade da andlise em separado da
especificidade e da sensibilidade € limitada, sendo dificil conciliar valores elevados
nestes dois parametros em simultaneo (Lopes & Araujo, 2012).

A curva ROC (receiver operator characteristic curve) é uma forma de representar a
relacdo, normalmente antagdnica, entre a sensibilidade e a especificidade. Permite a
comparacao da exatidao de diversos indicadores clinicos. Essa exatidao é proporcional
a drea sob a curva de ROC, cujo valor maximo € 1. Ou seja, quanto maior a drea sob a
curva, maior a acuricia do indicador, sendo calculada através da seguinte expressao:

[ROC=(Se+Esp)/2] (Lopes & Araujo, 2012; Pepe, 2003). Considera-se que o indicador
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ndo tem capacidade discriminatdria, para distinguir individuos com ou sem o
diagnéstico, quando os valores da drea sob a curva de ROC sdo inferiores a 0,5
(Borges, 2016). Ainda de acordo com a mesma fonte, os valores compreendidos entre
0,6 e 0,7 sdo suficientes; entre 0,7 e 0,8 sdo classificados como bons; entre 0,8 e 0,9
como muito bons e superiores a 0,9 como excelentes(Borges, 2016).

No quadro 19 € apresentada a forma de cédlculo da sensibilidade, especificidade,

valores preditivos e curva de ROC.

Quadro 19 — Célculo da sensibilidade e especificidade, VPN, VPP e Curva de ROC

Diagnéstico de enfermagem Calculo dos
Cara.ctf:rlstlca Presente Ausente Indicadores estatisticos
definidora
Presente A b VPP=a/a+b
Ausente C d VPN=d/(c+d)
Calculo dos
Indicadores estatisticos Se=a/(a+c) | Esp=d/(b+d) ROC=(Se+Esp)/2

Através do quadro 20, constatamos que quase todas as caracteristicas principais
(classificadas de acordo com o modelo de Fehring) apresentaram valores de
sensibilidade acima dos 90%. Isto significa que pelo menos 90% dos cuidadores com
o diagndstico de ansiedade perante a morte possuem qualquer uma das seguintes
caracteristicas: medo da soliddo e abandono relacionados com a morte, medo de
perder as capacidades mentais quando estiver a morrer, medo do processo de morrer,
sentimento de impoténcia e medo da morte prematura. A primeira destas
caracteristicas obteve um VPN de 100% o que nos indica que uma pessoa que nao tem
medo da soliddo e abandono relacionados com a morte provavelmente também nao
terd o diagndstico de DA, ou seja, este € um importante indicador clinico quer para a
determinac¢do da presenga do diagndstico quer para a sua exclusiao. Podera fazer-se o
mesmo raciocinio para a caracteristica medo de perder as capacidades mentais quando
estiver a morrer, a qual obteve um VPN muito elevado (94%).

Realcamos o facto da caracteristica com valores mais elevados de sensibilidade e VPN
ndo constar na classificacio da NANDA-I, reforcando a relevancia da revisdao
integrativa da literatura para a validagao de diagndsticos de enfermagem, apontada por

alguns investigadores (Caldeira et al., 2013; Caldeira et al., 2017; Carteiro et al., 2017).

135



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

A elevada sensibilidade das caracteristicas ndo é, s6 por si, altamente indicativa da
presenca do diagndstico, podendo resultar na incorporacdo de falsos positivos (Lopes
et al., 2015). Na realidade, a sua ocorréncia pode estar relacionada com outros
diagnosticos de enfermagem com indicadores clinicos comuns.

Em termos analdgicos, a febre é um dos sintomas frequentes em doentes com o
diagndstico de amigdalite, e € pouco provavel que um doente com este diagndstico nao
tenha febre. No entanto, o indicador clinico febre estd associado a muitas outras
situagdes clinicas que nao a amigdalite.

No contexto clinico de enfermagem, deparamo-nos com dificuldades em identificar
simultaneamente, e de forma precisa, o conjunto de indicadores clinicos do doente e
selecionar qual o diagnéstico que melhor representa uma determinada situacdao quando
um conjunto de caracteristicas definidoras € partilhada por varios diagndsticos
(Oliveira-Kumakura et al., 2018). E por este facto que é também importante analisar a
especificidade e o VPP dos indicadores clinicos.

As caracteristicas com maior especificidade e com maior VPP foram: o medo da vida
apos a morte (94,1% e 83,3%) e a preocupacdo com o cumprimento das instrugoes
para o pos-morte (92,6% e 72,2%), o que significa que na sua auséncia € improvavel
a presenga do diagndstico DA. Os valores de VPP superiores a 70% permitem-nos
concluir que em cada 10 individuos com qualquer uma destas caracteristicas, 7 tém o
diagnéstico de ansiedade perante a morte.

Quando procuramos analisar em conjunto a sensibilidade e especificidade dos
indicadores, verificamos que as caracteristicas sentimentos de impoténcia e a
preocupacdo com sobrecarga do cuidador, atingiram um alto valor de sensibilidade,
mas foram as que obtiveram a mais baixa especificidade (33,8% e 32,4%) e mais
baixo VPP (46,4% e 43,2%). Estes valores indica-nos que, apesar destas
caracteristicas serem frequentes em cuidadores de doentes paliativos, existem mais de
30% de cuidadores com DA que ndo possuem estes indicadores clinicos.

O ideal seria que os indicadores clinicos fossem simultaneamente sensiveis e
especificos, ou seja exatos, sendo esta relagdo estabelecida pela curva de ROC. Nesta
perspetiva, os indicadores com maior acurdcia para determinar a presenca do
diagndstico de ansiedade perante a morte, com valores mais elevados (>0,8) na curva
de ROC foram: medo de perder as capacidades mentais quando estiver a morrer,

pensamentos negativos relacionados com a morte. Nenhuma das carateristicas
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definidoras obteve valores relativos a drea sob a curva de ROC inferiores a 0,6 ou seja
com insuficiente precisdo diagndstica.

Quando comparados os valores preditivos positivo e negativo constata-se que, de uma
forma geral, os VPN sao mais elevados, estando acima dos 70% em quase todos os
indicadores. Estes resultados evidenciam que todas estas caracteristicas poderdo ter
utilidade para excluir a presenca do diagndstico. Por outro lado, apenas 4 indicadores
téem VPP superior a 70%, o que coloca em relevancia a dificuldade em selecionar
indicadores clinicos cuja presenca seja altamente indicativa da presenca do diagnéstico
e que possam funcionar como padrdo-ouro.

Cruzando a classificagdo obtida através do Modelo de Fehring com a anélise da
sensibilidade, especificidade, valores preditivos e drea sob a curva de ROC, optdmos
por classificar nove carateristicas em principais, pois eram muito frequentes em
individuos com o diagndstico, ou seja, apresentavam uma sensibilidade >80%. Este
tipo de classificacao tem sido adotado em anteriores estudos de validagdo clinica de
diagnésticos de enfermagem (Caldeira et al., 2017; Carteiro et al., 2017). Optamos por
classificar como secundarias todas as oito restantes carateristicas. Nenhuma foi
considerada irrelevante, ou seja, sem poder discriminatério para determinar a
presenca de diagndstico pois os valores obtidos sob a drea da curva de ROC foram
sempre superiores a 0,6.

Em termos globais, este conjunto de 17 caracteristicas definidoras, associadas ao
diagndstico de ansiedade perante a morte, espelham uma grande variedade de medos,
preocupacdes e pensamentos negativos em relacdo a morte, que em nosso entender,
estdo relacionados com o facto da DA ser uma resposta humana subjetiva, sendo a sua
manifestacdo muito diversificada.

Conforme podemos observar no quadro 20, no presente estudo nove carateristicas

foram classificadas como principais e oito secunddrias.
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Quadro 20 — Sensibilidade, especificidade e drea da curva de ROC das carateristicas

definidoras do diagndstico de ansiedade perante a morte

Sensibi | Especifi Area
Caracteristica definidora lidade | cidade V;)P V‘I;N Curva
(%) @) | %) | B | Rroc
Medo da solida band
ee0 0 S0TICA0 © aDandono 977 | 612 | 609 | 100,0 | 0,79
relacionados com a morte*
Medo de pF:rder as capacidades mentais 93,0 69.1 65.6 94,0 0.81
quando estiver a morrer
Medo do processo de morrer 90,7 38,2 48,1 86,7 0,65
Sentimento de impoténcia 90,7 33,8 46,4 85,2 0,62
% Pr(.eocupagio com sobrecarga do 81.4 32.4 432 733 0.57
5 cuidador
Z Medo da morte prematura 93,0 57,4 58,0 92,9 0,75
a7
o Medo/ de desenvolver uma doenga 86.0 412 48.1 82.4 0.64
incurével
Preocupacgdo quanto ao impacto da
prépria morte sobre as pessoas 81,4 50,0 50,7 81,0 0,66
significativas
Medo (1a degradacdo fisica decorrente do 81.4 58.8 55.6 83.3 0.70
morrer
Pensamentos negativos relacionados com 79.1 $0,9 723 $5.9 0.80
a morte
Labilidade emocional * 76,7 50,0 49,3 77,3 0,63
- Evitamento de situagdes que evoquem a 69.8 735 62.5 79.4 0.72
< morte*
g Medo da morte e So processo de morrer 62.8 735 60.0 75.8 0.68
Z de outras pessoas
8 Tristeza profunda 60,5 63,2 51,0 71,7 0,62
& Medo da destrui¢do do corpo apds a 55.8 86,8 72,7 75.6 0.71
morte*
Medo da vida ap6s a morte* 46,5 94,1 83,3 73,6 0,70
?reocu?agao com c/umprlmento das 302 92,6 722 677 0.61
instrugdes para o pés-morte*

Apés a andlise das caracteristicas definidoras da ansiedade perante a morte,

descrevemos seguidamente os resultados relativos aos fatores relacionados com a

presenca/auséncia do diagnéstico.
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4.2.10 - Fatores relacionados com o diagnéstico

Os fatores relacionados sdo uma das componentes essenciais dos diagndsticos de
enfermagem. Consistem em etiologias, circunstancias, factos, ou influéncias que t€ém
algum tipo de relagdo com o diagnéstico (Herdman & Kamitsuru, 2018).

Nesta fase do estudo procurdmos averiguar a presenca dos fatores relacionados que
emergiram na revisdo integrativa da literatura assim como os que constavam da
classificagdo da NANDA-I e que fazia sentido determinar a sua presenga no contexto
do estudo de cuidadores familiares de doentes paliativos. Ndo foi averiguada a
presenca de alguns fatores cuja avaliagdo nao era adequada neste contexto, como por
exemplo: antecipacdo de consequéncias adversas da anestesia; incerteza quanto ao
progndstico, institucionalizacdo. Alguns dos fatores incluidos na NANDA-I surgiram
na revisdo da literatura como caracteristicas definidoras do diagndstico, pelo que
também nao foram incluidos (por exemplo: antecipacdo do impacto da propria morte
nos outros). Procurou-se ainda investigar a relacdo entre algumas varidveis de
caracterizacdo e a presenca do diagndstico de modo a pesquisar eventuais fatores
associados ao diagndstico e que ndo estavam descritos na revisdo da literatura. Foi
utilizado o teste de quiquadrado para as varidveis nominais € o teste de t de student
para as variaveis intervalares com distribuicdo normal.

Passamos a apresentar os resultados obtidos, comparando a presenca do diagndstico
entre os grupos de pessoas com e sem determinado fator ou caracteristica

sociodemogréfica.

Género do cuidador

O gréfico 13 ilustra a relacdo entre o género e a presenga do diagndstico de ansiedade
perante a morte. Podemos concluir que, em termos proporcionais, o diagnéstico € mais
frequente no género feminino (41,3%) do que no masculino (23,3%), embora esta
relagc@o ndo seja estatisticamente significativa (p=0,222).

A relagdo entre ansiedade perante a morte e género tem sido amplamente estudada na
literatura, em diferentes paises e populagdes. A maioria das investigacdes concluiram
que as mulheres apresentam mais ansiedade perante a morte do que os homens. Uma
das hipéteses para explicar esta diferenca € de que as mulheres apresentam de uma

forma geral uma maior facilidade em expressar sentimentos de preocupagdo, o que
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explica também uma maior prevaléncia de transtornos gerais da ansiedade no sexo

feminino (Kinrys & Wygant, 2005).

Griafico 13 — Relacao entre o género do cuidador e a presenca do diagndstico DA

100,0%
90,0%
80,0% 73,7%
70,0%
60,0%
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40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%

58,7%

26,3%

Masculino Feminino

mSem DA ®Com DA p=0,222

Idade do cuidador

A idade foi um dos fatores mais mencionados nos estudos analisados na revisdo
integrativa da literatura. Constatimos que os cuidadores com o diagndstico de
ansiedade perante a morte tém uma idade média (46 anos) inferior a dos cuidadores
sem o diagndstico (54 anos), sendo esta diferenca estatisticamente significativa
(p=0,018) - grafico 14. Estudos recentes t€ém demonstrado que a ansiedade perante a
morte diminui a medida que aumenta a idade (Abdel-Khalek & Neimeyer, 2017;
Soleimani, Bahrami, et al., 2018).

Verificamos também que a proporcdo de cuidadores mais jovens (<30 anos) com
ansiedade perante a morte € de 72,7%, enquanto a de cuidadores mais velhos € de
apenas 35%, o que estd em consonancia com um estudo que concluiu que a DA ¢é
superior em cuidadores familiares de doentes com cancro, com idade até aos 30 anos
(Beydag, 2012).

Estudos anteriores t€ém concluido que com o envelhecimento as pessoas tendem a
aceitar a inevitabilidade da morte, havendo uma reduciao da DA (Bergman, Bodner, &

Shrira, 2018; De Raedt et al., 2013; Momtaz et al., 2015; Roodbandi et al., 2018). No
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entanto, a ansiedade perante a morte é mais elevada em idosos com problemas de saide

fisicos ou maior stress psicolégico (Abdel-Khalek & Neimeyer, 2017).

Griafico 14 — Relacdo entre a idade do cuidador e a presenca do diagnéstico DA

& Sem DA & Com DA
= = *p=0,018

Estado civil do cuidador

Relativamente ao estado civil (grafico 15), dividimos a amostra em dois grupos: as
pessoas casadas ou que vivem em unido de facto e as pessoas sem companheiro(a), ou
seja, solteiras, divorciadas ou vitdvas. Através da observacao do gréafico 15 constatamos
que o diagnéstico de DA foi mais frequente no segundo grupo (32,9% vs 51,4%). Estes
resultados podem ser explicados pelo facto de as pessoas casadas terem geralmente
mais sistemas de suporte, os quais podem reduzir os sentimentos de ansiedade perante
a morte (Soleimani, Sharif, Yaghoobzadeh, Yeoh, & Panarello, 2018).

Alguns estudos nao encontraram diferencgas significativas entre ansiedade perante a
morte e estado civil (Santos, Figueiredo, Gomes, & Sequeiros, 2010; Wu, 2013).
Outros, pelo contrario, t€tm demonstrado que a ansiedade perante a morte é
particularmente frequente em homens solteiros (Carneiro, 2013) ou pessoas

divorciadas (Daradkeh & Moselhy, 2011).

14
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Grifico 15 - Relacao entre o estado civil do cuidador e a presenca do diagndstico DA
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Habilitacoes académicas dos cuidadores

Incluimos no grupo dos cuidadores com maiores habilitacdes literdrias os que
concluiram o ensino secunddrio ou que possuiam um curso superior. Ao observar o
grifico 16, constatamos que o diagndstico foi ligeiramente mais frequente no grupo
com maiores habilitacdes académicas (41,8%) comparativamente ao grupo dos
cuidadores com menores habilitacdes académicas (35,7%), ndo sendo esta diferenca
estatisticamente significativa (p=0,509).

Noutras investigacOes também ndo foram encontradas diferencas significativas entre
grupos com habilitagdes literdrias distintas (Semenova & Stadtlander, 2016). No
entanto, de acordo com Carneiro (2013), a ansiedade perante a morte estd inversamente

correlacionada com o nivel de instruc@o.
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Griafico 16 - Relacao entre as habilitacdes literdrias e a presenca de DA
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Existéncia de filhos e /ou cuidado de criancas pequenas

No que diz respeito a ter ou ndo ter filhos, alguns tedricos referem a ideia de que um
dos incentivos dos seres humanos para reproduzir-se ¢ o0 medo da morte, ja que isso
conferiria as pessoas uma espécie de imortalidade simbolica através dos seus filhos
(Neimeyer, 1994). Os descendentes constituem também uma importante fonte de
apoio espiritual, contribuindo para a reducdo da DA, (Soleimani, Sharif, et al., 2018).
No entanto, em alguns estudos, a existéncia de filhos menores tem sido associada a
niveis mais elevados de ansiedade perante a morte (Postolica, Azoicai, Enea, Dafinoiu,
& Petrov, 2018).

No nosso estudo, e de acordo com o grafico 17, é quase idéntica a prevaléncia de
ansiedade perante a morte entre cuidadores familiares com e sem filhos (40,0% vs
38,2%). A proporc¢do de pessoas com o diagndstico ndo foi muito diferente entre as
que t€m filhos menores e as que nao t€m (44,0% vs 37,2%) e ligeiramente superior nas
que cuidam de criangas pequenas, com idade até 12 anos (53,3 vs 36,5%). Estes
resultados indicam que, embora ndo sendo estas associagdes estatisticamente
significativas, o cuidar de criangas pequenas €, neste conjunto de varidveis, a que estd
mais relacionada com a presenca de DA, o que estd em consonancia com os resultados

de outras investigacdes (Barr & Cacciatore, 2008; Martin et al., 2016; Reimer, 2007).
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Griafico 17 — Prevaléncia da ansiedade perante a morte consoante a existéncia de

filhos ou a responsabilidade por cuidar de criancas pequenas
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Caracteristicas do doente e do contexto de cuidados

Ao analisarmos a relacdo entre o conjunto de varidveis relativas as caracteristicas dos
doentes e do contexto de cuidados com a prevaléncia do diagndstico de ansiedade
perante a morte, constatamos que o grau de parentesco com o doente € a Unica cuja
associacdo € estatisticamente significativa (p=0,009). Ou seja, € mais frequente nos
cuidadores que sao filhos (as) em detrimento dos outros parentes (50,9% vs 26,8%).
A propor¢ao de cuidadores com DA ndo variou de forma significativa em fun¢ao do
internamento (39,3% internamento vs 38,2% domicilio), coabitacao (coabita 36,0%
vs nao coabita 44,4%) ou da idade do doente (<65 anos 41,4%; >65 anos 37,8%).

O diagnéstico de DA foi mais frequente nos cuidadores que prestavam cuidados ha
menos de um ano comparativamente aos que cuidavam hd mais tempo (42,9% vs
31,7%). Este resultado contraria o de outros estudos que concluiram que quanto maior
a duracdo de prestacdo de cuidados, mais os cuidadores constatam que a vida € curta e
que “lhes estd a passar ao lado”, o que podera aumentar os seus medos em relacio a
morte e ao morrer (Bachner et al., 2011; Semenova & Stadtlander, 2016).

A ansiedade perante a morte também foi mais frequente entre aqueles cuidadores que
lidavam com um diagnéstico de doenca nao-oncolégica (50,0% vs 37,9%), ha menos
de 6 meses (46,4% vs 36,1%). Efetivamente, os cuidadores de doentes que iniciaram
o tratamento ha menos de 6 meses t€m mais DA, pois o processo de adaptacdo a uma
doenca grave ndo € “instantaneo”, por este motivo € natural que experienciem mais

sentimentos negativos (Beydag, 2012).
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Verificamos que a propor¢do de cuidadores com ansiedade perante a morte foi superior
entre aqueles que tém pouca ou nenhuma esperanca na cura do doente
comparativamente aos que a tém (40,0% vs 16,7%) e no grupo de cuidadores que t€ém
com frequéncia receio da evolucao do seu familiar em oposi¢do com os que guase
nunca ou nunca tém esse receio (41,7% vs 20,0%). Estes resultados provavelmente
estardo relacionados com uma maior consciéncia da proximidade da morte dos seus

familiares, evento assustador para muitos cuidadores.

Griéfico 18 - Prevaléncia da ansiedade perante a morte de acordo com as
caracteristicas do doente e do contexto de cuidados
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Saude fisica, mental e qualidade de vida

A saude fisica, nomeadamente a existéncia de problemas de satde foi um dos fatores
relacionados com o diagndstico de DA que surgiu mais referenciado na revisdo da
literatura que efetuamos na primeira etapa deste estudo. O grafico 19 ilustra a
comparacdo da prevaléncia da ansiedade perante a morte entre diversos grupos de
cuidadores, em funcdo de varidveis relacionadas com a saude fisica, mental e a
qualidade de vida.

Constatamos que nao € significativa a diferenca no percentual de cuidadores com
ansiedade perante a morte entre o grupo dos que t€m e os que nio tém problemas de
saude fisicos (42,4% vs 34,6% p=0,402) ou mesmo os que consideram que houve um
agravamento desses problemas apods se terem tornado cuidadores (40,5% vs
37,8% p=0,783). Nao foi possivel averiguar a associacdo entre a DA e o facto de o
cuidador ter também uma doenga incurdvel, por exemplo o cancro, em funcdo do
reduzido nimero de individuos nessa situacdo (n=6).

Consideramos que um cuidador tinha uma percecao de saude negativa quando
classificava a sua saide como “ma” ou “péssima”, no entanto, nao identificimos uma
associacdo entre esta condicdo e a presenca de DA (p=0,751).

A percecao subjetiva de proximidade da morte corresponde a avalia¢do individual,
subjetiva, do quanto estd proxima a ocorréncia da sua propria morte, estando
positivamente correlacionada com a ansiedade perante a morte (Bergman et al., 2018).
No nosso estudo, também se encontrou uma associacao estatisticamente significativa
(p<0,01) entre esta varidvel e a presenca do diagnéstico DA. Em 55,9% dos cuidadores
que tinham uma percecdo subjetiva da morte estava presente o diagndstico DA,
enquanto que, a prevaléncia do mesmo em cuidadores que ndo sentiam a proximidade
da morte era apenas de 19,2%.

Constatamos que o diagnéstico de DA foi mais frequente nos cuidadores que referiram
possuir um problema de satide mental quando comparados com os que ndo tinham
este tipo de problema (50% vs 37,1%), ndo sendo esta associagcdo estatisticamente
significativa (p=0,783).

Os cuidados dispensados na terminalidade sdo continuos, ininterruptos e desgastantes,
0 que pode causar severos danos no ambito fisico, psiquico, social, espiritual e
financeiro ao cuidador (Meneguin et al., 2016). Considerou-se que estava presente o

fator sentimento de sobrecarga quando os cuidadores referenciavam sentir-se sempre
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ou muitas vezes sobrecarregados por terem de cuidar do seu familiar. Encontramos
uma associagdo estatisticamente significativa entre a presenca do diagndstico DA e o
sentimento de sobrecarga dos cuidadores (p=0,006), amplamente documentada na
literatura (Gotze et al., 2018; Semenova & Stadtlander, 2016).

Pressupds-se que o cuidador tinha baixa autoestima quando perante a questdo sente
que ndo tem valor enquanto pessoa? Optou pelas opcoes de resposta sempre ou muitas
vezes. Verificou-se que a presenca de DA era mais frequente entre os cuidadores com
baixa autoestima (57,1% vs 32,5% p=0,021), tal como documentaram anteriores
investigacoes (Azaiza et al., 2011; Missler et al., 2011).

Incluimos no grupo dos cuidadores que percecionavam ter pouca qualidade de vida
aqueles que a percecionavam como md ou péssima. Constatou-se que o diagndstico
era mais frequente entre este grupo de cuidadores comparativamente aos restantes

(64,3% vs 35,1% p=0,036).

Grifico 19 - Prevaléncia da ansiedade perante a morte de acordo com varidveis
relacionadas com a saude fisica, mental e qualidade de vida dos cuidadores
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Religido e espiritualidade

A religido pode ser definida como um conjunto crengas, praticas e valores sagrados
que ajudam as pessoas a lidar com as grandes questdes da vida, da morte e pds-morte;
fornecendo apoio emocional e psicoldgico, especialmente durante os periodos de crise
e adversidade (Chan & Yap, 2009). Neste contexto, seria de esperar que as pessoas
que tém uma orientacdo religiosa tivessem menos ansiedade perante a morte.
Efetivamente, no nosso estudo, o diagndstico de DA foi menos frequente nas pessoas
que professavam alguma religiao (38,0% vs 45,5%), que tinham mais crencas
religiosas/fé (42,4% vs 34,6%) ou que acreditavam na vida apés a morte (35,6% vs
50,0%), no entanto as associacdes ndo foram estatisticamente significativas. A
prevaléncia da ansiedade perante a morte foi idéntica entre os catdlicos e os nao-
catélicos (38,7% vs 38,9%).

As praticas religiosas estdo relacionadas com a frequéncia com que a pessoa reza, vai
a igreja ou participa em cerimonias religiosas; ou seja, a forma como usa a religido
(Chan & Yap, 2009). Curiosamente, em termos proporcionais, a DA foi mais
frequente nos cuidadores familiares que tém praticas religiosas regulares
comparativamente aos que nao as tem (42,6% vs 32,6%). Uma das formas de explicar
este resultado é que provavelmente as pessoas que mais temem a morte, procuram
encontrar nas praticas religiosas uma estratégia para lidar com este receio, encontrando
uma maior sensagdo de paz, perdao, maior proximidade com Deus, e a crenga numa
recompensa ou “vida melhor” apds a morte. As praticas religiosas ndo serdo um fator
desencadeante do diagndstico, mas funcionardo para alguns cuidadores como uma
terapia para atenuar a ansiedade perante a morte. A suposicdo de que a ansiedade
perante a morte poderia motivar praticas religiosas foi recentemente investigada,
através de uma meta-andlise que incluiu 100 estudos, os autores encontraram uma
fraca associacdo entre religiosidade e DA, insuficiente para sustentar esta teoria (Jong
et al., 2018).

Mesmo sem significancia estatistica, estes resultados parecem reforcar a ideia da
distinta influéncia das crengas e das praticas religiosas sobre a ansiedade perante a
morte, j4 descritas em investigacOes anteriores (Chan & Yap, 2009; Harding,
Flannelly, Weaver, & Costa, 2005; Postolica et al., 2018; Yameen & Iftikhar, 2018).
Constatdimos que o diagnéstico DA € mais frequente nos cuidadores que encontram
pouco ou nenhum sentido para a vida em detrimento dos que encontram sentido

(54,2% vs 34,5%).
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E estatisticamente significativa a associacdo entre a presenca de sentimentos de
arrependimento em relacio ao passado, traduzidos pela sensacdo de ter
“desperdicado o tempo” de vida (p=0,004) e a angtstia por ter perdido de
oportunidades (p=0,001). Este resultado comprova que este é um importante fator
relacionado com a ansiedade perante a morte, tal como preconizado na literatura
(Daradkeh & Moselhy, 2011; Lodhi et al., 2014; Neel et al., 2015; Reimer, 2007;

Tomer & Eliason, 2000), embora ndo integre ainda a classificacio da NANDA-I.

Griéfico 20 - Prevaléncia da ansiedade perante a morte de acordo com a religido e
espiritualidade dos cuidadores
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Experiéncias de vida relacionadas com a morte/ morrer, atitude em relacio ao
envelhecimento e a morte

Ao analisarmos o gréfico 21, verificamos que a ansiedade perante a morte € mais
frequente nos cuidadores que vivenciaram recentemente uma situagao em que sentiram
que corriam risco de vida comparativamente as pessoas que nio passaram por essa
experiéncia (47,8% vs 36,4%). Situagdo inversa acontece relativamente a experiéncia
de “quase morte” ou reanimacao, sendo que apenas 20% dos cuidadores que a
vivenciaram t€m DA. Este resultado, embora tenha que ser analisado cautelosamente,
dado o reduzido nimero de cuidadores neste grupo, e a sua auséncia de significancia
estatistica, € consistente com alguns relatos que descrevem esta experiéncia como
agradavel, de grande paz interior, fazendo crer que estar préximo da morte pode afinal
ndo ser tdo assustador (Sahan et al., 2018). Por este facto, € considerado que esta
vivéncia podera contribuir para a redu¢do do medo da morte (Greyson, 2007).

Os cuidadores que ja passaram anteriormente pela experiéncia de ser testemunha do
processo de morrer de outra pessoa e aqueles a quem lhes morreu uma pessoa
chegada ha pouco tempo apresentaram, em termos proporcionais, menos DA do que
aqueles que ndo tiveram esta experiéncia (35,6% vs 40,6% e 32,6% vs 42,6%). Estes
resultados fazem-nos refletir que os cuidadores que anteriormente nao vivenciaram a
morte de alguém, especialmente a de um ente querido, estdo a passar atualmente por
um processo completamente desconhecido, repleto de preocupagdes e imprevistos, o
qual naturalmente pode desencadear grande ansiedade. As circunstancias de morte de
um ente querido podem também influenciar a DA. Verificou-se que a experiéncia da
morte tragica de um familiar ou amigo, por exemplo num terramoto, estava associada
a uma maior ansiedade perante a morte (Roodbandi et al., 2018).

O envelhecimento e as primeiras alteracdes que lhe estdo associadas fazem-nos
lembrar da nossa mortalidade. A ideia de um longo periodo de deterioragdo fisica e
cognitiva, sofrimento e humilhacao, associados a esta etapa da vida e ao processo de
morrer poderdo ser assustadores (Bergman et al., 2018). Por este motivo, em algumas
pesquisas tem-se encontrado uma associagdo entre medo ou excessiva preocupagao
com o envelhecimento e a ansiedade perante a morte (Bergman et al., 2018; Bodner,
Shrira, Bergman, Cohen-Fridel, & Grossman, 2015; Shrira, Bodner, & Palgi, 2015).
Verificou-se que os cuidadores que estio muito preocupados com o seu proprio
envelhecimento apresentaram uma prevaléncia do diagnéstico DA ligeiramente

superior aos que ndo tém essa preocupagao (43,5% vs 37,5%). Esta preocupacio é
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particularmente evidente entre os adultos que ja comegaram a experienciar os efeitos
do envelhecimento (Bergman et al., 2018).

A aceitacao da sua propria mortalidade, um dos fatores relacionados com o
diagnéstico, incluidos na classificagdo da NANDA-I, foi o tnico deste conjunto em
que foi possivel encontrar uma associacdo estatisticamente significativa com o
diagndstico (p<0,01). Efetivamente verificou-se que 84,4% das pessoas que ndo
aceitam a sua mortalidade tém ansiedade perante a morte, enquanto que este

diagnéstico s6 estd presente em 20,3% das pessoas que aceitam a sua finitude.

Griafico 21 - Prevaléncia da ansiedade de acordo com as experiéncias de vida

relacionadas com a morte e o morrer, a atitude em relacdo ao envelhecimento e a
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5 - CONCLUSOES

Diagnosticar € uma atividade complexa que traduz o julgamento clinico do enfermeiro,
decisiva na selecdo de intervencdes e com impacto na qualidade dos cuidados. As
classificacdes de diagndsticos de enfermagem constituem importantes ferramentas de
apoio a este raciocinio clinico, desde que representem efetivamente a pratica clinica e
estejam alicer¢adas em evidéncia cientifica.

A classificagdo da NANDA-I inclui um conjunto diversificado de diagndsticos de
enfermagem, cujos indicadores clinicos sdo suportados em evidéncia cientifica, sendo
passivel de ser utilizada em qualquer contexto de cuidados, a clientes em qualquer
etapa do ciclo vital.

Os enfermeiros intervém nas situagdes de sofrimento dos individuos, doentes ou
familiares que lidam com doencas incurdveis, em fases avangadas, em que a
proximidade da morte € eminente. Nestes contextos, tem especial relevancia o
diagndstico de enfermagem da NANDA-I ansiedade perante a morte, nao sé pela sua
frequéncia, mas também pelo seu impacto na saide e qualidade de vida de doentes e
cuidadores.

Este diagndstico apresenta atualmente um baixo nivel de evidéncia (2.1) e nao temos
conhecimento de que, até ao momento, tenha sido testada a sua adequacdo a prética
clinica através de estudos de validacao clinica. Este facto fundamentou a realizacao da
presente investigacao.

O percurso desenvolvido, o qual se ilustra no presente relatério, incluiu duas grandes
etapas sequenciais: andlise do conceito diagndstico e validagdo clinica, cujos

resultados passamos a resumir.

Na primeira etapa, foi feita a tradu¢do do enunciado diagndstico para portugués
europeu, tendo-se optado pela expressdo ansiedade perante a morte. Realizou-se uma
revisdo integrativa da literatura, que incluiu 67 publicacdes, de 21 paises, e que teve

como objetivo clarificar a defini¢do e rever os indicadores clinicos deste diagndstico
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de enfermagem, tendo por base a literatura cientifica. Foram identificadas sete novas
caracteristicas definidoras, que nio constavam da classificacio da NANDA-I, e seis
novos fatores relacionados com o diagnéstico. Um painel de juizes validou a
operacionalizacdo das caracteristicas definidoras e sugeriu a adi¢do de uma outra: a

labilidade emocional.

Na segunda etapa, efetuou-se a validagdo clinica num contexto onde, de acordo com a
literatura, € frequente o diagndstico de DA — os Cuidados Paliativos. Utilizamos uma
amostra de 111 cuidadores familiares de doentes paliativos seguidos na RRCP da
RAM, sendo 82,9% mulheres, filhas (41,4%) ou esposas (31,5%) do doente, com uma
idade média de 50,8 anos. As carateristicas sociodemograficas dos cuidadores do
presente estudo sdo praticamente semelhantes as descritas no relatério de Outono de
2018 do Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos (Observatério Portugués de
Cuidados Paliativos, 2018).

A prevaléncia da ansiedade perante a morte, calculada através da presenca de 3
critérios, foi de 38,7%, confirmando a relevancia deste diagndstico na populacdo
estudada.

Analisdmos a frequéncia das 17 caracteristicas definidoras no grupo dos cuidadores
em que estd presente o diagndstico, utilizando a metodologia proposta por Fehring,
com as adaptagdes introduzidas em anteriores investigacoes (Caldeira et al., 2017;
Carteiro et al., 2017). Nove carateristicas foram classificadas como principais uma vez
que eram frequentes em pelo menos 80% dos individuos com o diagnéstico: “o medo
de perder as capacidades mentais quando estiver a morrer”; “o medo do processo de
morrer’”; “o medo da soliddo e do abandono relacionados com a morte™; “‘o sentimento
de impoténcia”; “a preocupacdo com a sobrecarga do cuidador”; “o medo da morte
prematura”; “medo de desenvolver uma doenga incurdvel” e a “preocupacdo quanto
ao impacto da propria morte sobre as pessoas significativas”.

Salientamos o facto de que, das nove carateristicas principais, duas ainda ndo se
encontravam incluidas na classificacio da NANDA-I, tendo emergido da revisdo da
literatura, realizada na primeira etapa da investigacdo. Este facto confirma a
pertinéncia da presente investigacdo e a necessidade de se efetuarem futuros estudos
de revis@do ou validacdo de diagnésticos, de modo a adequar e atualizar as

classificacoes.
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Uma das carateristicas principais no nosso estudo: - “a preocupacio com a sobrecarga
do cuidador”- foi considerada como irrelevante num recente estudo de validacao de
conteddo por peritos em cuidados em fim-devida (Fernandez-Donaire et al., 2018).
Este facto coloca em evidéncia as divergéncias entre as caracteristicas definidoras
validadas por peritos e as encontradas no processo de validacdo clinica ja reportadas
na literatura (Caldeira et al., 2012; Chaves et al., 2008). Contudo, uma vez que os
peritos foram questionados sobre a relevancia das carateristicas em doentes e ndo em
cuidadores, a disparidade de resultados entre os dois estudos podera indicar eventuais
diferengas na forma como se manifesta a ansiedade perante a morte consoante a
populacdo ou cliente sobre o qual incide o diagnéstico de enfermagem. Isto faz-nos
refletir sobre a necessidade de utilizacdo de mais eixos da classificacdo, nos
diagnosticos da NANDA-I, como por exemplo o do cliente, conforme preconizado
recentemente por Miguel et al (2018). Nesta perspetiva, os enfermeiros poderiam
utilizar no contexto clinico os diagnésticos ansiedade perante a morte do cuidador ou
ansiedade perante a morte do doente.

Por outro lado, o facto de uma carateristica ser classificada como irrelevante num
estudo, e noutro como principal, faz-nos pensar que deve haver alguma cautela no que
concerne a sua eliminacdo da classificacdo, dado que as manifestaces de
determinados diagnésticos, nomeadamente os de natureza subjetiva, podem variar
consoante o contexto cultural.

Um dos propdsitos do modelo de Fehring € a limitacdo do numero de caracteristicas
do diagndstico, através da identificacdo de carateristicas irrelevantes, tornando mais
facil a sua utilizacdo na prética.

No presente estudo, para classificar as carateristicas definidoras, combindmos os
resultados obtidos com a utilizacio do Modelo de Fehring e os da andlise da
sensibilidade e especificidade, cuja relacdo € traduzida através do valor da area sob a
curva de ROC. Um valor inferior a 0,5 determina a ndo utilizacdo do indicador
(Borges, 2016). Este critério, inovador em estudos de valida¢do de diagndsticos de
enfermagem, foi utilizado para classificar uma carateristica como irrelevante.

No nosso estudo de validacdo, todas as 17 carateristicas analisadas obtiveram valores
superiores a 0,6, na drea sob a curva de ROC. Estes resultados confirmam que
nenhuma das carateristicas definidoras submetidas ao processo de validacdo clinica
pode ser efetivamente considerada como irrelevante, de modo que ndo deve ser

eliminada.
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A diversidade de carateristicas definidoras deste diagndstico suscita-nos ainda uma
outra reflexdo. No caso deste diagndstico, € complexo limitar a quantidade de
manifestacdes que lhe estdo associadas, o que € natural dada a diversidade de medos e
de atitudes que o ser humano tem em relacdo a morte. Todavia, reforca uma certa
coeréncia entre os indicadores clinicos identificados na literatura e no contexto clinico.
Constatou-se que todas as caracteristicas classificadas como principais através do
CDV também obtiveram elevados valores de sensibilidade e valores preditivos
negativos, ou seja, sao muito frequentes em pessoas com o diagndstico e quando estao
ausentes € improvdavel que a pessoa tenha o diagndstico de ansiedade perante a morte.
Estes resultados sdo um indicio de que, apesar deste modelo ter sido descrito ha mais
de 30 anos e de ter sido alvo de algumas criticas, continua a ser pertinente a sua
utilizacdo, sendo vantajosa a combinacdo com outros tipos de andlises, tal como foi

efetuado no presente estudo.

Neste estudo, foram ainda identificadas algumas relagdes estatisticamente
significativas, entre alguns fatores e o diagndstico de DA. A idade foi um dos fatores
mais mencionados nos estudos analisados na revisdo integrativa da literatura e que ndao
constava da classificacdo da NANDA-I. Verificou-se durante a validagdo clinica que
os cuidadores com ansiedade perante a morte eram em média mais jovens (46 anos)
do que os que ndo tinham o diagndstico (54 anos) e esta diferenca era estatisticamente
significativa.

Relativamente ao género, a DA constatou-se uma maior prevaléncia no género
feminino (41,3% vs 23,3%), tal como documentado em quase todos os estudos
analisados. O diagndstico de DA foi mais frequente entre os filhos dos doentes quando
comparados com os restantes parentes (p=0,009) e este fator ndo esta relacionado com
o diagnostico na NANDA-I. Nao se encontrou relacdo entre a ansiedade perante a
morte e outros fatores sociodemogréficos ou do contexto de cuidados, nomeadamente
o estado civil, as habilitagdes literarias, o internamento do doente na UCP, a coabitacao
com o doente ou o tempo de prestacdo de cuidados.

A saude fisica, o estado mental e a qualidade de vida do cuidador foram outros fatores
relacionados com o diagndstico, largamente documentados na literatura e que nao
integram a classificagdo. Durante a validagdo clinica encontraram-se relagdes

estatisticamente significativas entre a presenca do diagndstico e a baixa qualidade de
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vida, baixa autoestima, sentimento de sobrecarga e percecdo subjetiva da proximidade
da morte.

A espiritualidade, o sentido da vida, a religido e as crengas relacionadas com a vida
ap6s a morte foram outros dos fatores relacionados com o diagndstico que emergiram
da revisdo integrativa. Encontraram-se associacdes estatisticamente significativas
entre a presenca de DA e os sentimentos de arrependimento em relagdo ao passado,
nomeadamente, a sensa¢do de “ter desperdicado tempo de vida” e o “ter perdido
oportunidades”

Investigou-se ainda a relacdo entre as experiéncias de vida relacionadas com a morte
e o morrer, a atitude em relacdo ao envelhecimento e a ansiedade perante a morte,
amplamente descritos na literatura. Deste grupo de fatores, o unico com relacdo
estatisticamente significativa com a presenca do diagndstico foi a atitude do cuidador

em relacdo a morte.

Procurou-se durante todo o percurso desta investigacao respeitar rigorosos principios
éticos e metodolégicos, o que ndo exclui a existéncia de algumas limita¢cdes na
interpretacdo e extrapolacdo de resultados, as quais merecem a nossa reflexao.

Todo o estudo decorreu durante um largo periodo temporal, devido a diversas
condicionantes, algumas relacionados com estrutura sequencial das etapas que o
constituiram. Este facto fez com que os estudos selecionados para a revisao integrativa
da literatura ndo tenham a data de producdo do presente relatério, a atualidade
desejada. Procurou-se ultrapassar esta limitacdo, mantendo-se uma constante pesquisa
bibliografica durante todo o percurso, procurando incluir resultados de investigacoes
mais recentes na discussao de resultados. Temos consciéncia que o elevado volume de
estudos sobre fatores relacionados com a ansiedade perante a morte e a diversidade de
resultados, alguns deles contraditérios, dificultou o processo de sintese da revisdao
integrativa tal como tornou impossivel uma descri¢dao exaustiva de todos os fatores.
Relativamente a segunda etapa, reconhecemos que o facto de termos utilizado uma
amostra ndo probabilistica ndo garante a representatividade da populagdo e condiciona
a extrapolacdo de resultados, dado que estes resultados devem ser interpretados tendo
em conta a amostra em estudo. Sugere-se a replicagdo do estudo utilizando amostras
de maior dimensdo e em diferentes contextos da prética, por exemplo, familiares de

doentes criticos, doentes com doencas degenerativas, entre outros.
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A abordagem da temdtica da morte, dos medos e outras emog¢des que lhe estdo
associados € delicada pois estd envolta em tabus envolvendo aspetos intimos e
profundos do ser humano. Atendendo a este aspeto, no sentido de alcangar uma maior
proximidade dos sujeitos, optdmos por efetuar a colheita de dados através de
formuldrio. O facto de a morte ser quase sempre objeto de repudio e ndo-aceitagdo,
resultado da sua indesejabilidade social, poderd levantar a questdo da sinceridade de
algumas respostas, obtidas através deste método, o que acaba por ser transversal a
qualquer investigacdo. A RDAS € um instrumento de autopreenchimento, mas, por
sugestdo dos cuidadores que participaram no pré-teste, foi a investigadora a assinalar
as respostas. Atendendo a este aspeto, sugere-se alguma prudéncia na comparagao dos
resultados com os de outros estudos, em que foram os sujeitos a preencher de forma
anénima o instrumento.

A escassez de trabalhos de investigacdo publicados sobre este diagndstico limitou a
comparabilidade de resultados e respetiva discussao.

Para avaliar a presenca de determinados fatores relacionados com o diagndstico, como
por exemplo a qualidade de vida ou a espiritualidade, nao foram utilizadas escalas.
Esta nossa opcdo teve como objetivo encurtar o instrumento de colheita de dados
evitando a exaustdo dos inquiridos. Esta estratégia condicionou a aplicacdo de testes
estatisticos, e impediu uma andlise mais profunda dos fatores relacionados com o

diagndstico, embora essa ndo constituisse a principal finalidade da nossa pesquisa

A presente investigacdo acarreta algumas implicagdes para a prdtica clinica
decorrentes quer do seu percurso, quer dos seus resultados. Ficdmos com a percecao,
durante a realizacdo do trabalho de campo, que as nossas discussdes e trocas de
impressoes sobre este diagndstico com os enfermeiros da RRCP e dos centros de saude
resultaram numa maior sensibilizacdo para esta problemadtica, o que podera alerta-los
para a necessidade de intervengdes especificas, melhorando a qualidade dos cuidados.
As entrevistas com os cuidadores foram os momentos mais marcantes e
enriquecedores do nosso percurso, quer em termos pessoais, quer em termos
profissionais. Jamais esqueceremos os testemunhos de luta, coragem, esperanca e
resiliéncia, que por vezes nos emocionaram € nos fizeram crescer enquanto pessoas.
Muitos dos inquiridos manifestaram uma profunda gratidao pela oportunidade para
expressar determinados medos e preocupagdes, classificando como positiva a sua

participacdo no estudo.
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Em termos de resultados da investigacdo, acreditamos que a revisao e clarificagdo da
definicdo do diagnostico de ansiedade perante a morte e das caracteristicas que lhe
estdo associadas, efetuadas durante o presente estudo, irdo contribuir para uma maior
objetividade na selecao deste diagndstico, a qual podera constituir um contributo para
a diminuir as dificuldades da utilizacdo na pratica, documentadas por alguns
investigadores (Lodhi et al.,, 2014; Shimomai et al., 2018). Poderda também abrir
caminho ao desenvolvimento futuro de investigacdes, relacionadas com a eficicia de
intervencoes para reduzir a ansiedade perante a morte.

As questdes utilizadas para operacionalizar as caracteristicas definidoras, validadas
por um painel de juizes, poderdo ter utilidade em contexto clinico, nos processos de
colheita de dados para averiguar a presenga destes indicadores.

A identificac¢do de fatores relacionados com o diagndstico permitird aumentar a sua
predicdo em contexto clinico, através da identificacdo dos clientes em maior risco,
abrindo caminho a intervengdes precoces. A associagdo encontrada entre a ndo-
aceitacdo da mortalidade e a presenca de ansiedade perante a morte sublinha a
necessidade de uma educacdo e preparacdo dos cidaddaos para a morte, papel que
também podera ser assumido pelos enfermeiros no ambito dos programas de educagdo
para a saude. Por outro lado, faz-nos refletir na importincia de uma adequada
preparacao dos profissionais de satde que, diariamente, nos seus contextos de trabalho

lidam com a morte humana.

A realizacdo da presente investigacdo colocou-nos perante uma diversidade de
desafios. Tivemos oportunidade de desenvolver as nossas competéncias e aptiddes em
investigacao, através do sistematico e intenso trabalho de pesquisa, andlise e sintese
de informacdo efetuados por exemplo durante a realizagdo da exaustiva revisao da
literatura. Destacamos as competéncias adquiridas na utiliza¢do de software de apoio
ainvestigacao (Endnote, Nvivo, SPSS) as quais ja nos proporcionaram a oportunidade
de dar formagao nesta drea. O facto da maior parte da bibliografia estar em lingua
inglesa, a necessidade de divulgacao de alguns resultados preliminares além-fronteiras
como por exemplo na Irlanda e Estados Unidos, levou-nos também ao
desenvolvimento de competéncias linguisticas. Outros momentos enriquecedores
foram as trocas de impressdes com investigadores de outros paises, com larga
experiéncia na investigacao sobre diagnodsticos de enfermagem, nomeadamente, T.

Herdman, Lynda Carpenito e Emilia Campos Carvalho, entre outros.

159



Validagdo clinica do diagndstico de enfermagem death anxiety em cuidadores familiares de doentes paliativos

Ao finalizar este estudo, e efetuando uma reflexdo sobre o caminho percorrido,
invade-nos uma enorme satisfacdo pelos resultados atingidos e as competéncias
adquiridas, que nos fazem sentir recompensados pelo entusiasmo, empenho, esforco e
dedicacdo colocados na sua elaboracdo. A producdo cientifica, associada a este

Doutoramento esta descrita, em maior pormenor, no apéndice VI.

Prevé-se que os resultados do presente estudo possam contribuir para o
desenvolvimento da taxonomia, pelo que passamos a descrever as recomendacdes,
face aos resultados encontrados, a apresentar a NANDA-I, ap6s a discussdo da tese, e

que concretizam uma das suas principais finalidades.

5.1 —-RECOMENDACOES PARA A NANDA-I

Os resultados do presente estudo conduziram-nos a uma profunda reflexido sobre as
diferentes componentes do diagndstico: enunciado, defini¢do, caracteristicas
definidoras e fatores relacionados; bem como ao posicionamento do diagndstico de
enfermagem ansiedade perante a morte na estrutura hierarquica da atual taxonomia II
da NANDA-L

Em termos de enunciado, tal como foi amplamente fundamentado ao longo do estudo,
a expressao atual: death anxiety parece-nos mais adequada. Esta expressao podera ser
traduzida para portugués europeu de diferentes formas, sendo a “ansiedade perante a
morte” a mais utilizada na literatura cientifica de lingua portuguesa, e recomendada
pelos tradutores consultados.

A atual defini¢do do diagndstico é pouco clara e ndo faz a distin¢cdo entre a ansiedade
relacionada com a morte vivenciada por qualquer ser humano no dia-a-dia, daquela
que provoca um intenso sofrimento e que limita a realizacdo de atividades do
quotidiano. Por outro lado, € restritiva, pois conforme demonstra a literatura e os
resultados do nosso estudo, este ¢ um fendémeno que atinge nao s6 os doentes, mas
também os seus entes queridos. Estes factos tém dificultado a utilizacdo deste
diagndstico na pratica, pelo que propomos uma nova defini¢ao.

Os resultados da presente investigacdo (primeira e segunda etapas) evidenciam a
necessidade de reformulacdo de algumas carateristicas definidoras e adi¢ao de outras.
Foram também identificados alguns fatores com associacdo estatisticamente
significativa a presenca do diagndstico, pelo que recomendamos a sua inclusdo na

taxonomia da NANDA-I.
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Passamos a apresentar a proposta de classificagdo do diagndstico de enfermagem para

a taxonomia II da NANDA-I, atualmente em vigor:

Dominio 8: Coping/ Tolerancia ao stress

Classe 2: Respostas de coping

Enunciado: Ansiedade perante a morte

Definicao: sentimentos de apreensdo e inquietagdo, preocupacdes e ideias intrusivas

relacionadas com um excessivo medo da morte ou do processo de morrer, do proprio

ou de outras pessoas.

Caracteristicas definidoras

Principais

Medo da solidao e abandono relacionados com a morte

Medo de perder as capacidades mentais quando estiver a morrer

Medo do processo de morrer

Sentimento de impoténcia

Preocupacdo com sobrecarga do cuidador

Medo da morte prematura

Medo de desenvolver uma doenca incurdvel

Preocupagdo quanto ao impacto da sua morte sobre as pessoas significativas

Medo da degradacao fisica decorrente do morrer

Secunddrias

Ideias e pensamentos negativos relacionados com a morte
Labilidade emocional

Evitamento de situagdes que evoquem a morte

Medo da morte e do processo de morrer

Tristeza profunda

Medo da destrui¢ao do corpo apds a morte

Medo da vida apds a morte

Preocupagdo com o cumprimento das instru¢des para o pds-morte
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Fatores relacionados (a adicionar aos ja existentes)
e [dade inferior a 30 anos
e Ser cuidador e filho de um doente paliativo
® Presenca de sobrecarga do cuidador
¢ Baixa autoestima
¢ Pouca qualidade de vida

¢ Sentimentos de arrependimento em relagdo ao passado
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Exmo. Sr. Enfermeiro/ Professor/ Investigador

Eu, Rita Maria Sousa Abreu Figueiredo, professora da Escola Superior de Enfermagem S. José de
Cluny, a fazer o Doutoramento em Enfermagem no Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica
Portuguesa, estou atualmente a desenvolver uma investigacdo no ambito da minha tese de doutoramento
subordinada ao tema da Ansiedade perante a morte em cuidadores informais de doentes paliativos.

Estou neste momento na fase metodoldgica desta investigacdo, a construir um questionario que sera
aplicado aos cuidadores informais de doentes paliativos de modo a identificar as caracteristicas definidoras
(sinais e sintomas) de ansiedade perante a morte.

Dada a sua reconhecida pericia nesta area, venho por este meio solicitar a sua importante
colaboragado, na qualidade de perito, no processo de validagao teédrica e semantica dos itens.

Na pagina seguinte encontrard um quadro com as caracteristicas definidoras, definicdes conceptuais
e itens de avaliagdo, onde solicito que assinale com um X nas trés ultimas colunas da direita a sua opinidao
sobre a clareza (frases curtas, expressdes simples), relevancia (se sdo pertinentes e adequados para medir o

que devem medir) e precisao (tendo em conta a definigdo, os itens sdo especificos para distinguir de outros).

Devolva por favor este documento por email (rfigueiredo@esesjcluny.pt). Agradeco desde ja a sua

disponibilidade, a sua apreciagdo critica é fundamental para aperfeicoa-lo!
Atenciosamente:

Rita Figueiredo



DEFINICOES CONCEPTUAIS E OPERACIONAIS DAS CARACTERISTICAS DEFINIDORAS

Caracteristica . ! | / Clareza Relevancia Precisdo
. Defini¢ao conceptua Ne Operacionaliza¢ao/ Itens
definidora ¢ P P ¢ Sim | Ndo | Sim | N3do | Sim | Nio

Resposta afetiva caracterizada por 1. | Tenho receio de uma morte dolorosa
1. Medo do temor, apreensdo ou receio em relagdo | 2. [ Amedronta-me a dor envolvida no ato de morrer
processo de ao processo de morrer, incluindo o - -

. 3. | Ndo tenho medo de vir a ter uma morte lenta e longa

morrer medo da dor, sofrimento ou medo de

um processo de morrer prolongado 4. | Tenho receio de sofrer durante muito tempo quando estiver a morrer
2. Pensamentos Conjunto de ideias persistentes, 5. | Perturba-me a ideia, de que vou desaparecer para sempre depois de morrer
negativos e ideias pensamentos e estados afetivos - = p -
. R . . Tenho com frequéncia a sensac¢do de que algo horrivel vai acontecer a
intrusivas sobre a negativos relacionados com a morte, o 6 .

. . o - | qualguer momento (exemplo desastres, acidentes)

morte desconhecido, o deixar de existir

Resposta afetiva caracterizada por ; N3o estou particularmente preocupado com o facto de poder vir a ter um
3. Medo de temor, apreensdo ou receio de " | cancro ou uma doenca incuravel
desenvolver uma desenvolver ou uma doenga grave, ou
doenga incuravel incuravel, como por exemplo o cancroe | 8. | Tenho receio de poder vir a ter um cancro ou doenga incuravel

ainda ndo diagnosticada
4. Medo da morte . .

. . 9. | Tenho medo de estar com alguém que esteja a morrer
e do processo de Temor, apreensdo ou receio de estar
morrer de outras com pessoas que estdo a morrer . . R . .
10. | Fico perturbado e/ou ansioso se estiver junto de alguém que estd a morrer
pessoas
5. Evitamento de Acdes que visam encontrar desculpas ou 1 Procuro mesmo sem me aperceber, arranjar desculpas para ndo entrar em
objetos, locais ou justificacGes para fazer o possivel por " | cemitérios
acontecimentos nao ter contacto ou estar exposto a 1 Sinto-me inquieto ou nervoso quando tenho que ir a um funeral ou ir a um
que evoquem a objetos, locais ou acontecimentos que " | cemitério
morte evoguem a morte 13. | Evito conversas sobre a morte porque é um tema que me incomoda
a iri i 14. . . . .
6. Preocupagao Estado de espirito caracterizado por Fico angustiado quando penso no impacto da minha morte sobre os meus
quant’o ao impacto | uma |de|f'a fIX?, inquietacdo, t;esgltante entes queridos
da prépria morte da antecipagao das consequéncias da
P 15.
s?bt:e.as pessoas morte do proprio |nd|V|du'o nas pessoas Preocupa-me o quanto os meus familiares irdo chorar apds a minha morte
significativas com quem tem lagos afetivos
. 16. | Tenho medo de sentir-me sé e abandonado quando estiver a morrer
7. Medo da solidao o . - -
band Temor, apreensdo ou receio de estar ou | 17. | O isolamento total provocado pela morte assusta-me muito
e abandono . . . = —
relacionados com a sentir-se s6, desamparado ou isolado 18. | Ndo estou preocupado com o facto de um ia vir a ser abandonado
morte enquanto e depois de morrer 19 Tenho medo de que as pessoas mais chegadas a mim ndo estejam presentes
" | na hora da minha morte
20. | Estou preocupado com o que nos acontece depois de morrer
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Caracteristica / Clareza Relevancia Precisdo
;. Definigao conceptual Ne Operacionaliza¢ao/ Itens
definidora ¢ P P ¢ Sim | Nao | sim | Nao | Sim | Nao
8. Medo da vida Resposta afetiva caracterizada por 21. | Preocupa-me ndo saber como é o mundo depois a morte
apos a morte 'femf)r,ﬂap.reensao ou .recelo em relagao 52, | O tema da vida ap6s a morte preocupa-me muito
a existéncia de uma vida para além da - -
morte 23. | Tenho medo da vida apds a morte
. . O que vai acontecer com o meu corpo depois da minha morte ndo me
9. Medo da Resposta afetiva de temor, apreensao 24. preocupa
destrui¢do do ou receio em relagdo a desintegragao ou " - -
) . i 25. | Nao fico ansioso ao pensar no que acontece ao corpo depois do funeral
corpo apds a morte | decomposi¢do do corpo apds a morte —
26. | Tenho medo da decomposi¢do do meu corpo na sepultura
Resposta afetiva caracterizada por Sinto-me angustiado quando penso que posso morrer precocemente e deixar
temor, apreensdo ou receio que a morte | 27. | de estar presente nos momentos mais importantes da vida dos meus
10. Medo da morte | possa acontecer de forma subita ou familiares
prematura precoce impedindo a realizagdo de
projetos e a resolugdo de assuntos 28. | Tenho medo de morrer antes de fazer tudo o que eu gostaria de ter feito
pendentes
. Perceg,aq de. (.que.uma agdo propria ndo 29. | Sinto-me impotente quando penso que um dia vou morrer
11. Sentimentos de | afetara significativamente um resultado;
impoténcia falta de controle percebida em relagdo a 30 Sinto-me impotente por ndo conseguir ajudar o meu familiar a lidar com a
doenca e a morte " | doenca e o sofrimento
. i i 31. . ~ .
12 Medo~da - Resposta afetlva~ caracterl'zada por . Angustia-me a degradac¢do do meu corpo quando estiver perto de morrer
degradacao fisica temor, apreensado ou receio da alteragdo
decorrente do da imagem corporal e da degradacdo do 32. | Preocupa-me que as outras pessoas fiquem impressionadas com o meu
morrer corpo quando estiver a morrer aspeto quando eu estiver a morrer
33 Tenho medo de perder as capacidades mentais ou o controlo quando estiver
13. Medo de . . :
erder as Resposta afetiva caracterizada por a morrer
P X temor, apreensdo ou receio de perder as Odeio pensar que depois de morrer vou perder o controlo sobre as minhas
capacidades . 34. .
. faculdades mentais ou o controlo colsas
mentais quando
. durante o processo de morrer ) .
estiver a morrer 35. | Aflige-me o pensamento de perder a razao (enlouquecer) antes de morrer
Sentimento de apreensao, inquietagdo, 36 Preocupo-me que se ficar gravemente doente posso tornar-me um fardo
14. Preocupagao ideia fixa, resultante da antecipac¢do das " | para as outras pessoas
com sobrecarga do | consequéncias de uma possivel doenga . . L.
. . . . Preocupo-me que se ficar doente posso roubar demasiado tempo a vida dos
cuidador ou incapacidade do préprio sobre a 37.

familia

meus familiares




15. Preocupacio Estado de espirito caracterizado por 38. | Preocupa-me que apds a minha morte ndo sejam cumpridas as minhas
’ p ¢ ideia fixa, e/ou inquietacdo, resultante orientagGes e desejos, por exemplo na divisdo dos bens, nas cerimdnias
com cumprimento N . .
. o da antecipagdo da falta de cumprimento funebres
das instrugdes para . o . } . ~ - - -
o pés-morte das suas orientagdes e desejos apos a 39. | Irei deixar instrugdes claras sobre o que quero que seja feito depois da minha
morte morte
16. Tristeza Sentimento de desalento, falta de 40. | Sinto-me triste a maior parte do tempo
profunda alegria, angustia ou melancolia 41. | Pensar na morte entristece-me




A ansiedade perante a morte é um diagndstico de enfermagem da NANDA-I, definido como
“uma sensacdo vaga de desconforto ou receio gerado por perce¢des de uma ameaca real ou
imagindria a sua prépria existéncia”. Ha autores que preconizam que este fendmeno também
pode ser desencadeado quando testemunhamos a morte ou o processo de morrer de outra
pessoa, por exemplo quando somos cuidadores/ familiares de alguém gravemente doente.
Atendendo a sua experiéncia clinica, gostaria de acrescentar alguma caracteristica definidora
ou sinal ou sintoma de ansiedade perante a morte aos descritos no quadro anterior? Quais?

Género M()F() Tempo de exercicio Profissional Anos( )
Idade Anos( )
Ja realizou investigacdo na area . =
Concluido CLEJIr’ZO dos cuidadiscpaliativos? Sim () Nao (')
L Licenciatura Sim () N&o ()
Hablllfa;.oes P6s-graduacio/ Tem experiéncia clinica na érea dos Se sim, quantos
académicas Formagdo Avangada cuidados paliativos ou cuidados a anos( )
Mestrado pessoas em fase terminal?
Doutoramento
Area da | Enfermagem ( ) Area de atuagio Prestacdo ( )
formagdo | Cuidados Paliativos ( ) Ensino ( )
poés-graduada | Outra

(inclui
especialidade)
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Pedido de autorizacao para utilizacao da versao portuguesa da

escala RDAS

Assunto: Escala de Ansiedade Perante a Morte (DAS-R)
Remetente: Rita Maria Sousa Abreu Figueiredo
Destinatario: luisloureiro @esenfc.pt

Data: 27/04/2014 as 10:41

Bom Prof. Doutor Luis Loureiro,

sou Doutoranda no Instituto de Ciéncias da Saide da Universidade Catélica e estou a elaborar
o projeto de Doutoramento subordinado ao tema: Validagido do Diagndstico de Enfermagem
Ansiedade Perante a Morte.

Li o seu artigo sobre a "Traducdo e Adaptacdo da Versdo Revista da Escala de Ansiedade
Perante a Morte", publicado na Revista Referéncia e achei-o muito interessante!

Gostaria de saber se me pode facultar a escala para analisar a sua adequagdo ao meu estudo e
se me d4 autorizagdo para utiliza-la.

Agradeco desde jd a sua disponibilidade e atencao,

Com os melhores cumprimentos
Rita Figueiredo

Assunto: RE: Escala de Ansiedade Perante a Morte (DAS-R)
Remetente: Luis Loureiro
Destinatario: Rita Maria Sousa Abreu Figueiredo

Data: 27/04/2014 as 11:21

Ol4 Doutoranda Rita.

Nao vejo qualquer problema. Logo que tiver o meu disco rigido por perto envio a escala, que
nao tenho neste momento no portétil.

Mais alguma coisa, contacte-me.

Cumprimentos:
Luis Loureiro
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CATOLICA|CIENCIAS DA SAUDE

INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS Ne
Idade
. Masculino Residéncia Freguesia

Género .-

Feminino Concelho

Conjuge
Solteiro 3 &
in Grau de parentesco em Irmdo
.. Casado/Uni3o de facto N .

Estado civil . . relagdo ao recetor de Filho

Divorciado .

- cuidados Neto
Viavo
Outro

Filhos Sim Idades Coabitagao com o Sim

Nao (Se menores) familiar doente Nao

12 ciclo incompleto Teve que mudar de Sim

19 ciclo ou equivalente residéncia para cuidar do Temporariamente
Habilitacdes 29ciclo ou equivalente seu familiar? N3o
literarias 32ciclo ou equivalente Durante quantos dias da

Secundario semana presta cuidados/

Ensino superior da apoio ao seu familiar

Trabalhado por conta de outrem

Trabalhador por conta prépria

Teve que abandonar a .
. - Desempregado . . Sim
Situagao ‘s sua atividade profissional
.. Doméstica

Profissional para tomar conta do N

Reformado Ndo

. doente?

Invalido

Estudante

Apoio emocional/
Que tipo de acompanhamento as consultas/ Apoio na mobilizagdo (sair de casa, movimentar-se dentro de casa,
cuidados C(?mpanhla ) subir e descer escadas)

Atividades da area Funcional (fazer Atividades de cuidados pessoais (cuidar da aparéncia, vestir-se,
presta ao trabalhos doméstico, preparar as

seu familiar?

refeigdes, fazer compras, usar o
telefone, tomar medicagdo e
administrar dinheiro)

alimentar-se)

Controlo de esfincteres (uso de fralda, ida ao WC)

Doente esta:

Domicilio

Unidade de Cuidados Paliativos

As seguintes questBes servem para conhecer o seu estado de saude fisico e bem-estar psicoldgico,
responda de modo a identificar o que verdadeiramente sente ou pensa

FDA1 - PercSa

Como considera a sua saude

Muito boa/ Boa/Razoavel/Ma/Péssima

FDA2 -ProbSa

Quais?

Sofre de algum problema de saude (fisico, psicoldgico...)?

Sim/N3o

cuidador?

As suas doengas agravaram-se depois de se ter tornado

Sim/N3o

FDA3 - QV

De uma forma geral como classifica a sua qualidade de vida?

Muito boa/ Boa/Razodvel/Ma/Péssima

FDA4-Autoes

Sente que ndo tem valor enquanto pessoa?

Nunca/ Quase nunca/ As vezes/ Muitas
vezes/ Quase sempre

FDAS5 — Sobr.

Sente-se muito sobrecarregado por ter de cuidar do seu

familiar?

Nunca/ Quase nunca/ As vezes/ Muitas
vezes/ Quase sempre
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Cuidar de um familiar doente pode trazer-nos a mente alguns pensamentos sobre as nossas
crencas, o sentido da vida e o significado do que fazemos, vamos colocar algumas questdes
para refletir sobre este assunto

Catdlica/ Protestante/ Adventista/

FDAG - Religiao Qual a sua religido? Outra/ Nenhuma
FDA6-Crenga Em relagdo as suas crencas religiosas ou fé (em Deus ou um | Muita fé/ Alguma fé/ Nenhuma
religiosa/ fé ser superior), considera que é uma pessoa com fé

Todos os dias/ Varias vezes
FDAG - Pratica Habitualmente quantas vezes costuma rezar/orar ou ir a durante a semana/ 1 X por
religiosa missa? semana/

Esporadicamente/Nunca

FDA?7 - Vida apés a

Acredita que existe vida apds a morte? Sim/ N3o/ as vezes
morte
FDAS - SVida Sente que a sua vida tem sentido? Muito/Pouco/ Nenhum
FDA9 _P . . .
Pcemy reocup O seu envelhecimento preocupa-o? Muito/Pouco/ Nada

Fica angustiado quando pensa que perdeu oportunidades Nunca/ Quase nunca/ As vezes/
FD10 - Arrep. ao longo da sua vida? Muitas vezes/ Quase sempre
Passado Sente que desperdicou o tempo e que devia ter Nunca/ Quase nunca/ As vezes/

aproveitado melhor a sua vida Muitas vezes/ Quase sempre

As questGes que se seguem estdo relacionadas com as suas experiéncias, sentimentos e preocupacdes
relacionadas com a morte e o morrer

FDA11 - Risco | Vivenciou recentemente alguma situagdo que sentiu que corria risco de
de vida vida (doencga ou acidente)?

FDA12 — Exp.
quase-morte/ | Teve alguma experiéncia de quase morte, coma ou reanimagio? Sim/n3o
reanimagao
FDA13 -Testem.
processo de Ja alguma vez esteve com alguém que estivesse a morrer? Sim/ Néo
morrer

FDA14 - Morte
familiar

Sim/N3o

Morreu algum familiar seu ou amigo chegado ha pouco tempo? Sim/ Ndo

Nunca/ Quase nunca/

FDA1S -Aceit. Tem dificuldade em aceitar que um dia morrerd? As vezes/ Muitas

mortalidade
vezes/ Quase sempre
Nunca/ Quase nunca/
Acontece-lhe pensar que pode ter alguma doenga grave como por N .
FDA16 — . . . - . As vezes/ Muitas
exemplo cancro, sé que ainda nao foi diagnosticada?
Perce.e vezes/ Quase sempre
eminéncia de Pensa ou tem a sensagdo que pode acontecer morrer de repente ou de Nunca/ Quase nunca/
morte As vezes/ Muitas

forma inesperada?

vezes/ Quase sempre

Caracterizagdao do doente — Vamos colocar-lhe agora algumas questdes mais relacionadas com a pessoa a
guem presta cuidados, nomeadamente o estado de salude

Qual a principal doenga do seu familiar?
Idade

Género Masculino Feminino
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Ha quanto Ha quanto
9 Meses 9 . Meses
tempo o seu e — tempo cuida
familiar esta A do seu A
nos oy nos

doente? —_— familiar?
FDA17 - Esp. Acredita ou tem esperanca que o seu familiar se

P . P saq Sempre/ Muitas vezes/Poucas vezes/ Nunca
cura vai curar?
FDA18 - Receio | Tem receio da evolugdo do estado de saude do Nunca/ Quase nunca/ As vezes/ Muitas
evol seu familiar? vezes/ Quase sempre

Caracteristicas definidoras- As afirmagGes seguintes podem estar relacionadas com a sua situagdo atual,

classifique o quanto cada uma delas é sao carateristico de si:

Nada Muito pouco Um pouco Consideravelmente Muito
caracteristico caracteristico caracteristico caracteristico caracteristico
1 2 3 4 5

CDDA1 Tem receio de vir a ter uma morte dolorosa 2@ 6 ® 6

CDDA1 Tem receio de sofrer durante muito tempo quando estiver a morrer O @ e ® ®

CDDA2 Perturba-o a ideia de que vai desaparecer para sempre depois de morrer O ®© e ® G

CDDA2 Tem com frequéncia a sensagao de que alg.o horrivel lhe vai acontecer a Do 6 @ 6
qualguer momento (exemplo desastres, acidentes...)

CDDA2 Sente que os pensamentos sobre a morte n3o Ihe saem da cabeca O ®© 0 @® G

CDDA3 Tem receio de poder vir a ter um cancro ou uma doengca incuravel O ®© ¢ @ 6

CDDA4 Tem medo de estar com alguma pessoa que esteja a morrer © @ e @® ®

CDDAS Procurg, mesmo sem se aperceber, arranjar desculpas para n3o ir a DO 6 @06
funerais ou cemitérios

CDDAS Sente-se i-ngt-Jieto ou nervoso quando tem que ir a um funeral ou entrar D@6 @ 6
num cemitério

CDDAS5 Evita conversas sobre a morte porque é um tema que o/a incomoda O @ e ® ®

CDDA6 Preocupa-o o impacto da sua morte sobre os seus entes queridos ONONORONG),

CDDA7 Tem medo de sentir-se sé e abandonado enquanto estiver a morrer O ®©® 6 @ 6

CDDA7 Tem medo que as pessoas que lhe sdo mais chegadas ndo estejam Do 6 @ 06
presentes na hora da sua morte

CDDAS8 Tem medo da vida apds a morte O @ 6 @ 6

CDDA9 Tem medo da decomposicdo do seu corpo na sepultura O @ 6 @O
Sente-se angustiado quando pensa que pode morrer precocemente e

CDDA10 | deixar de estar presente nos momentos mais importantes davidadosseus | © @ @ @ ®
familiares

CDDA10 | Tem medo de morrer antes de fazer tudo o que gostaria de ter feito O ®© @ @ 6

CDDA11 Sente-se impotente para lidar com a doenca e o sofrimento do seu familiar | ©® @ & @ &

CDDA12 Angustia-o a degradacdo do corpo quando estiver perto de morrer © @ e @® ®

CDDA12 Preocupa-o que as'outras pessoas figuem impressionadas com o seu D@6 @ 06
aspeto quando estiver a morrer

CDDA13 | Tem medo de perder as capacidades mentais quando estiver a morrer © @ e @® ®

CDDAL4 Preocupa-o que se ficar gravemente doente pode tornar-se um fardo para Do 6 @ 06
outras pessoas

CDDAL5 Preocu.pa-o que apds a sua r’.nclnr:ce ndo sejam cumprida,s afs su?s orientagdes D26 @ 6
e desejos, por exemplo na divisdo dos bens, nas cerimdnias funebres

CDDA16 Sente-se triste a maior parte do tempo O @ 6 @ 6

CDDAL7 Acontece-lhe tdo depressa estar contente e comecar a chorar ou ficar DO 6 @ 06

irritado (a) mesmo sem querer
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RDAS - Versao Portuguesa autorizada (Luis Loureiro, 2004)

Itens (Discordo totalmente, Discordo, N&o concordo nem discordo; Concordo; Concordo

totalmente)

lw)
3

NC/ ND

(@]
|

1. Receio vir a ter uma morte dolorosa (CD1)

2. Preocupa-me nao saber como é o mundo depois da morte

3. Alideia de ndo voltar a pensar depois da morte assusta-me

wlw| w

4. Ndo fico ansioso ao pensar no que acontece ao corpo depois do
funeral

5. Os caixdes pde-me nervoso

[EEN

N

6. Odeio pensar que depois de morrer vou perder o controle sobre
as minhas coisas

7. Preocupa-me ficar totalmente imobilizado depois de morto

8. Horroriza-me pensar que posso vir a ser operado

9. O tema da vida depois da morte preocupa-me muito

10. Ndo tenho medo de vir a ter uma morte lenta e longa

11. Ndo me preocupa a ideia de vir a ser fechado num caixdo

12. Odeio pensar que serei abandonado, depois de morrer

RlW W R|R[ R R

NININININNGN

WP WWW W | W -

13. Nao estou preocupado com o facto de saber se existe vida para
além da morte

O P[P OOCJ]O| ©O O]  |[OlO|O

[E

O |d|O|O|PR|P|,H| & |l O (PP

14. Assusta-me pensar que, depois de morrer, nunca mais vou sentir
nada

15. Amedronta-me a dor envolvida no ato de morrer

16. Espero ter uma vida nova depois de morrer

17. Nao estou preocupado com o facto de um dia vir a ser
abandonado

E) o|Oo| O

o Eo I

18. Perturba-me pensar que o meu corpo se vai decompor na
sepultura

o

SN

19. Perturba-me o sentimento, de que vou desaparecer para
sempre, depois de morrer

20. Estou preocupado com o que nos acontece depois de morrer

21. Nao me preocupa o facto de ter as coisas sob controlo

22. O isolamento total provocado pela morte assusta-me muito

23. Nao estou particularmente preocupado com o facto de
poder vir a ter um cancro

H OO | O

N NN N

o |+|IO|,~| &

24. Irei deixar instrugdes claras sobre o que quero que seja feito
depois da minha morte (de morrer)

25. O que vai acontecer com o meu corpo depois da minha morte
nao me preocupa

4

Escala Revista de Ansiedade Perante a Morte (RDAS) - Thorson & Powell [1994] -
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Percecao do cuidador

Percec¢ao da investigadora: O cuidador tem
ansiedade perante a morte?

O Sim
o Nao

A ansiedade perante a morte é um conjunto
de_sentimentos de apreensdo e inquietacdo,
preocupacgdes e ideias intrusivas
relacionadas com um excessivo medo da
morte ou do processo de morrer, do préprio
ou de outras pessoas

. o Si
Investigadora 1 lin
O Nao
. O Sim
Investigadora 2 "
O Nao
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DOCUMENTO DE INFORMAGAO AO DOENTE

NOME DE ESTUDO: Sobrecarga e Ansiedade Perante a Morte em Cuidadores Informais de
Doentes Paliativos

INVESTIGADORES: Tania Marlene Gongalves Lourencgo e Rita Maria de Sousa de Abreu
Figueiredo

Contacto Telefénico: 966848467/962821560

Contacto email: tmlourenco@esesjcluny.pt;rfigueiredo@esesjcluny.pt

Esta a ser realizado um estudo de investigacdo no ambito de desenvolvimento de Teses de
Doutoramento em Enfermagem da Universidade Catdlica Portuguesa Cuidadores Informais.
Este estudo envolve recolha de informacgdo sobre o tipo de cuidados que sdo prestados pelo
cuidador, as dificuldades, emocdes e sentimentos relacionados com a experiéncia de cuidar
de uma pessoa doente. Serd perguntado ao seu familiar a sua idade, a sua doenca e ha
guanto tempo se encontra doente.

Nao se pretende avaliar os conhecimentos nem a qualidade dos cuidados que sdo prestados.
As respostas fornecidas serao confidenciais.

O estudo ird recolher informacdo de todos cuidadores da Rede Regional de Cuidados
Paliativos da Regido Autonoma da Madeira (RCP) que queiram participar. Esperamos que a
informacdo recolhida possa ajudar a melhorar o apoio que é prestado aos cuidadores na
RAM, e, contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados.

Estamos a contacta-lo para solicitar que nos indique quem é o seu principal cuidador, e se,

nos pode facultar o seu contacto, a fim de convidarmos o seu cuidador a participar no estudo.

Declaro que forneci a informagdo supracitada ao Sr. (a)

e este autorizou que fosse contactado o seu cuidador.

O Profissional de Saude

(Assinatura)
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DOCUMENTO DE INFORMAGAO AO SUJEITO DA INVESTIGACAO

NOME DE ESTUDO: A ansiedade perante a morte e a sobrecarga dos cuidadores informais
de doentes paliativos
INVESTIGADORES: Tania Lourengo/ Rita Figueiredo

CONTACTO: Telm: 966848467/ 962821560 Email: tmlourenco@esesijcluny.pt;
rfigueiredo@esesjcluny.pt

Foi-lhe pedido para participar num estudo de investigacdo no ambito de desenvolvimento de
Teses de Doutoramento em Enfermagem da Universidade Catélica Portuguesa. Estara
envolvido na recolha de informacéo para ajudar a compreender a ansiedade perante a morte
e a sobrecarga dos cuidadores informais de doentes paliativos. As respostas que fornecer

serdo confidenciais.

QUAL E O OBJETIVO DESTE ESTUDO?
Como objetivos deste estudo temos:
e Caraterizar os cuidadores informais de doentes paliativos da Regido Auténoma da
Madeira
e Identificar os sinais e sintomas clinicos de ansiedade perante a morte e sobrecarga
dos cuidadores informais de doentes paliativos
e Explorar os fatores que contribuem para o desenvolvimento da ansiedade perante a
morte e sobrecarga dos cuidadores informais de doentes paliativos
e Calcular a prevaléncia da ansiedade perante a morte e da sobrecarga do cuidador
em cuidadores informais de doentes paliativos
e Analisar a relagé@o entre a ansiedade perante a morte e a sobrecarga dos cuidadores

e Identificar as principais dificuldades dos cuidadores informais de doentes paliativos

O QUE E QUE ESTE ESTUDO ENVOLVE?

Ser-lhe-a pedido para responder a questées acerca de como passou a ser vivida e
gerida a sua vida desde que se tornou cuidador, os sentimentos e emocoes relacionados com
a experiéncia de cuidar de um familiar doente. Cuidar de um familiar que esta doente pode
trazer-nos a mente alguns pensamentos e sentimentos sobre a vida e a morte, por isso iremos
colocar-lhe algumas questdes sobre este assunto
As entrevistas ndo tém um tempo pré-definido, sendo que a qualquer momento que queira
fazer uma pausa ou se sentir desconfortavel podera interrompe-la, podera retomar noutra

altura se assim o entender. A informagéao recolhida confidencial.
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A QUEM E PEDIDO PARA PARTICIPAR NESTE ESTUDO?

Foi-lhe pedido para participar neste estudo por ser familiar cuidador de um doente
que esta referenciado para a Rede Regional de Cuidados Paliativos do SERARAM.
EXISTEM RISCOS NESTA PARTICIPAGAO?

N&o existem riscos associados ao participar neste estudo.

EXISTEM BENEFICIOS POR PARTICIPAR?

Nao ird receber nenhum beneficio imediato por participar neste estudo. No entanto, a
informacao recolhida no sera util para encontrarmos um padréo de sinais e sintomas que
permita aos enfermeiros e equipa de salde identificar corretamente os fenédmenos de
ansiedade perante a morte, a sobrecarga dos cuidadores, abrindo caminho para a
implementacao de intervengdes terapéuticas. O conhecimento do perfil dos cuidadores da
RAM bem como a identificagdo das suas dificuldades podera ser muito importante para

decisbes estratégicas na salude

QUEM TERA ACESSO A MINHA INFORMACAO?
Nao ha identificacdo do seu nome em nenhum relatério. Todos os relatérios e
materiais pertencentes a este estudo serdo mantidos confidenciais e anénimos e apenas os

investigadores terdo acesso aos dados.

EXISTEM CUSTOS ENVOLVIDOS?
A sua participagdo ndo envolve quaisquer encargos ou despesas da sua parte, com

excecao do tempo necessario despendido para as entrevistas.

QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS?
A sua participagdo neste estudo é inteiramente voluntéria pode recusar participar

neste estudo ou desistir em qualquer altura.

A QUEM POSSO CONTACTAR SE TIVER ALGUMA QUESTAO OU PREOCUPAGAO?
Se tiver alguma divida sobre os seus direitos como participante, pode contactar Rita
Maria Sousa Abreu Figueiredo ou Ténia Marlene Lourengo, Escola Superior de Enfermagem

S. José de Cluny, ou ainda através do email ou contato telefénico.
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DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Entendo que toda a informagao derivada do estudo “Sobrecarga e Ansiedade Perante
a Morte em Cuidadores Informais de Doentes Paliativos” é propriedade de Rita Maria

de Sousa de Abreu Figueiredo e Tania Marlene Gongalves Lourenco.

Dou o meu consentimento para que dados andnimos a meu respeito possam ser

guardados e processados por computador, para fins de avaliacdo cientifica.

Li/ foi-me lida a informag¢do mencionada acima. Entendo o significado desta
informacdo, e as minhas perguntas foram satisfatoriamente respondidas. Tive tempo
suficiente para decidir sobre a participacdo neste estudo. Venho por este meio
consentir a minha participacdo e consentir na recolha, uso e revelacdo de
informacao. Irei receber uma cépia deste documento de consentimento informado

assinada e datada.

Assinatura do participante Assinatura dos Investigadores

Regido Autéonoma da Madeira, de de 201_
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Paracer sobré 6 astudo
“Sobeecarga & Ansleciads Perante 3 Morte e Cuidadores informais de Deantes Paliathos®

Nés, Licinia Aradjo, &, Luiss Baeta, Coardenadors e Enfermeira Chefe da Unidade de
Cuidadas Palistivas do SESARAM, E2E respetivaments, tamdmos conheciments da
estuda das docentes ¢ investigadoras da Escala Superior de Enfermagem 53o losé de
Cuny, Rita Maria de Sousa de Abreu Figueireds & Tania Marlene Goncalves Lourengo.

Longlderamcs que esta Inedtipacdo serd uma rnai-walia para a Rade Ragional da
Cuidadas Pallatives da Regido Autdnama da Madeira (RCF] @ uma contribuicio para a
imeestigacio cientifica da ragida.

& unidada compramete-se 3 colaborar no estude, referenciando para as investigadoras

a5 patencals participaates, de acorde com o protomle de pesquisa

5erd assegurada ainda, que, as investigadaras 56 shordardo os potenclals paricipantes
da estudo {cuidadores), apds o convite por um membro da equips da RCP, tendo os
mesmos manifestads intencBo em participar na vestigagio, compreendido e
assinado o respetive consentimants informada.

Dr¥ Licinia Araljs Enf? Lirisa Bagta
I : . II il Lol
Ivl' l\'k_:b'\. } 'l.l'.-i'-l. : - ':1 .I 1

Fumchal, 10 de Quiubro de 2014
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SESARAM, -
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Comissdo de Etica para a Saide do SESARAM, EPE
(CES/SESARAM,EPE)

FARECER n* 44/2014 Wf/l

.

Sobre o Pedided Estudo - ° Sobrecarga @ Ansledade Parants a Morte am
Cusdadores Informais de Daenies Paliativos"”

A = RELATORIO

A1 A Comissio de Etica para Sadde (CES) do Sendgo de Sande da Regda
Autbrrama da Madeira, EPE (SESARAM, EFE) nicou a andlise do Documenio NE
10 da reuniaz de 20 de Owhubro @ concluide na reunidc de 24 de Movembro
(documenta n*id), padido por Rila Maria de Sousa de Abreu Figueiredo & Tania
Mariane Gongahes Louranco. Mestres am Erdarmagem, docanies oa Escola
Superior de Enfermagem Sio José de Cluny & a freguertar o Programa de
Doulgramenlo e Ealermagem ne Universdads Caldica Porfuguess am Ligbas,
para reakzacac do estudo “Sobrecarga e Ansedade Perante a Marie am Cuidadores
Inlemais e Doenles Palialivas®™, na dmbko da suas Teass de Douldaramenta.

A2 O decumenta e andlise & composlo por Cara drigida a0 Presdente do
Coneelho ce Adminsbrecic de SESARAM, Projeta do Estugo, documerde de
inMformagio a0 doente. dooumendo de nformacio a0 Sujeiln da ivesSigacha,
documenta de infarmacis ac Kosd, dofumenta do consenimenic Informado &
queastionang

A.) Trata-se ce um eshido de natureza predominanhe quanttaiiea, oo SpD,
frarsyversal, desoitivo & analitico, tendo coma obpElvas:

- Carglerizar od cukladored indormars dos doanbas pabatiids ¢a Regao Autoncma da
badeira;

- ldanlilicar o8 gings & ginbamas chinicos de arsiedade paranie a mane @ aodiacarga
o cuidadores nformais de doantas pabativas;

- Explarar g% faboras que conlnbuesn para o dessstyalvimenis da arsiedsde peranls
& morha & sobracanga dos cukdagones informals da Goames paliathos,

=1 Avenids Lasis de Cambees - 9004-5 |4 Fenchal W29 M5602 201 T4378)
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SESARAM..*~ T

S 2 Er Sy da HEMn

- Calcular a pravaléncia da ansiedade parsrie a morte @ da sobrecarga do cuidadaor
am cuidatones fomais e doentes palatieos;

- Anafisar a relaglo enlre a arsiedade perante a more e a scbrecarga dos
Gl BadnnEs;

= |dantificar a8 principais dfculdades dos culdadorss inlormas de doentes pafiabivos.

B - IDENTIFICAGAD DAS QUESTOES COM EVENTUAIS IMPLICAGOES ETICAS

B Serdo salvaguardados, 8o longo o8 todas &b fases do estudo, os principics
élicos relativos acs eshades de mvesbpacdo, nomeadamente na que 88 relefe a0
aronimato dos participaries, confidenciaidgade dos dedos @ A obtencio oo
cordanimants infgrmado

B.l Recorhece-sa a perindncla do estude e o interesse priico nos resuliados
espRradas, sendo gque a melodologea uliizada salvaguarda ¢8 dirafos dos

particpantes.

C - CONCLUSAD

A CES/SESARAM EPE delberou emitir Parecer Favordvel 80 pregenls estudo por
nio @ colocarem guasquer guesties de crdem &ica & fesde qua BR|A Manide o
arsanimalo dos dades.

Aprovado em reundo dis 24 de Bovembre de 2014, par unanimidace

O Prosidents da GES/SESARAM, EPE

s
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