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Resumo

Introdugao: A doenga oncoldgica apresenta grande impacto no doente e na familia,
acarretando sofrimento emocional e psicolégico. Sendo a familia um sistema, quando um
elemento adoece todo o conjunto € atingido, gerando uma situagcao de crise. O objetivo
deste estudo foi avaliar a eficacia de uma intervengao baseada na Terapia da Dignidade nos
familiares cuidadores de doentes oncoldgicos em Cuidados Paliativos, ao nivel da

ansiedade, depressao e stress, e do luto antecipatorio.

Metodologia: A amostra é constituida por 18 familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos
em cuidados paliativos, divididos em Gl (N=9) e GC (N=9). Foram realizadas duas avaliagoes,
tendo-se utilizado a EADS e a ELA.

Resultados: Observou-se uma diminuicao da ansiedade, depressao e stress, e do luto
antecipatdrio poés-intervengao no Gl. Verificou-se, também, uma aproximagao ao familiar

doente e facilitacao da expressao e exteriorizagao emocional.

Conclusdo: O presente estudo demonstra a eficacia da intervengao nos familiares, através

da diminuigao da sintomatologia emocional e do luto antecipatério.

Palavras-chave: Doenga Oncoldgica, Cuidados Paliativos, Cuidadores Familiares, Familia,

Terapia da Dignidade



Abstract

Background: Cancer disease has a great impact on the patient and family, causing emotional
and psychological distress. Being the family a system, when an element gets sick the whole
set is reached, generating a crisis situation. The aim of this study was to evaluate the
effectiveness of an intervention based on Dignity Therapy in family caregivers of cancer

patients in Palliative Care, in terms of anxiety, depression and stress, and anticipatory grief.

Methods: The sample consists of 18 family caregivers of cancer patients in palliative care,
divided in IG (N=9) e CG (N=9). Two evaluations were performed, using the EADS, ELA and
FHI.

Results: There was a decrease in anxiety, depression and stress, and anticipatory grief post
intervention in 1G. There was also an approach to the sick family member and facilitation of

expression and externalization emotional.

Conclusion: This study demonstrates the effectiveness of intervention in family members,

by reducing emotional symptoms and anticipatory grief.

Keywords: Oncology Disease, Palliative Care, Family Caregivers, Family, Dignity Therapy



Introdugao

O cancro é sem divida uma das doengas cronicas mais temidas no mundo, apesar do avango
da medicina nos Gltimos anos e consequente aumento das taxas de sobrevivéncia (Pereira
& Lopes, 2005; Lixa, 2017). Esta doenga estad associada a um grande sofrimento, dor e
degradacao, que afeta todo o trajeto de vida do individuo (Paredes, Simdes & Canavarro,
2010), representando uma taxa de mortalidade de 25%, sendo a sequnda causa basica de

morte em Portugal, com 27503 ébitos registados (INE, 2017).

A doenca oncoldgica reveste-se de caracteristicas com grande carga emocional e social que
ameagam a integridade fisica e psicoldgica do individuo, nao se circunscrevendo somente
aos doentes, estendendo-se também a familia, amigos e, muitas vezes, a todas as pessoas

envolvidas no processo de doenga e tratamento (Pereira & Lopes, 2005).

Neste sentido, e sendo a familia considerada um sistema, estar em equilibrio representa
previsibilidade, seguranga e um sentimento de pertenga aos seus membros. Porém, doengas
como o cancro podem afetar severamente o equilibrio e dinamica do sistema familiar
podendo destabilizar ou mesmo diminuir o sentimento de seguranga dos membros da

familia (Pinkert, Holtgrdwe & Remmers, 2013).

As implicacoes psicoldgicas para a familia do doente oncoldgico centram-se,
principalmente, no impacto que a doenga tem no quotidiano da familia, sendo que as
atividades diarias, os papéis, as relagoes com os outros e o significado da vida sao alterados,
com a mudanga do estado de salde para um estado de doenga (Cardoso et a/, 2009, cit.

por Lixa, 2017).

Desta forma, a doenga é considerada como um acontecimento de vida que requer uma
adaptacao quer do proprio doente quer da familia, uma vez que o doente se confronta
diariamente com novos problemas, sintomas e medos que acabam por se ressentir no seio
da coesao, dindmica e qualidade de vida individual e familiar (Nezu et a/, 1998, cit. por
Pereira & Lopes, 2005).

Por conseguinte, quando um dos elementos da familia sofre um processo de mudanga, todo
o0 conjunto € atingido na sua estrutura, fungdo e organizagao. Neste contexto, as doengas
ameacadoras da vida sao uma das maiores crises que uma familia pode viver, quer pelas

alteracoes que causam, quer pelo impacto emocional negativo que acarretam, tendo em



conta que nao esta organizada para enfrentar o adoecimento de um dos seus membros,
acabando por interferir diretamente no sistema familiar e ter um efeito extremamente
avassalador (OPP; Santos, et tal, 2019). Segundo Oechsle et a/ (2013) alguns estudos
descreveram niveis de angustia, tristeza, ansiedade e depressao de cerca de 40% a 70%

em cuidadores de pacientes com cancro avangado.

Por outro lado, o diagnéstico da doenga oncoldgica provoca, também, um conjunto de
mudangas e alteragdes quer nas rotinas, regras e rituais familiares, quer na redistribuicao
de papéis e no acréscimo de novas responsabilidades e competéncias (Pereira & Lopes,
2005). Neste contexto, o familiar cuidador comega a assumir um papel importante na
satisfacao das necessidades basicas do paciente, assim como a exercer novas fungoes,
muitas vezes desconhecidas, para além de lidar com agravamento e agudizagao do quadro

de salde do doente e com a possibilidade de morte (Oliveira, et a/, 2017).

Porém, a maioria dos familiares cuidadores nao estao emocionalmente preparados para
assumir o cargo desta fungao, levando com frequéncia a uma forte sobrecarga e desgaste
fisico e emocional. Logo, os niveis de ansiedade, stress e tensao podem ser elevados,
acabando por comprometer o funcionamento da sua vida e interferir no proprio estado de
saude, uma vez que os cuidadores acabam por negligenciar as suas proprias necessidades
em detrimento do familiar doente (Nezu et a/, 1998, cit. por Pereira & Lopes, 2005; Bailao,

2013; Correia, 2014; Borges, et a/, 2017).

Com todas estas implicagdes associadas ao ciclo da doenga oncoldgica, é frequente os
familiares, sobretudo os que desempenham a fungao de cuidadores, experienciarem um
processo de luto antecipatdrio pelas perdas que o doente vai sofrendo em cada etapa da
doenga, nomeadamente a nivel fisico e psicoldgico. As respostas emocionais associadas a
este processo, caracterizam-se por serem semelhantes as mesmas vivenciadas perante o
falecimento de um familiar, podendo provocar um impacto maior na familia do que a propria
morte em si (Kliber-Ross, 1996; Marwit, Chibnall, Dougherty, Jenkins, & Shawgo, 2008;
Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Otis-Green, 2011; Pereira & Lopes,
2005; Rolland, 1990, 1994, 2004, 2005; Schuler et a/, 2012, cit. por Correia, 2014).

Por conseguinte, as fases evolutivas desta doenga, levam a familia a confrontar-se,
inevitavelmente, com a deterioracao e perdas sucessivas do doente, e, consequentemente,

a antecipar a eminéncia de morte do familiar, causando repercussoes em todas as esferas
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da vida do individuo e da sua familia, originando, assim, processos de luto antecipatorio
(Kibler-Ross, 1996; Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Marwit et a/,
2008; MclIntyre, 2004; Rando, 2000; Rolland, 1990, 2004; Sanders & Adams, 2005; Schuler,
et al, 2012; Wash & McGoldrick, 2004; Worden, 2002, cit. por Correia, 2014; Nielsen, et al,
2016; Areia, Major & Relvas, 2017).

No entanto, de acordo com a literatura, a antecipacao da perda é essencial para que os
familiares se preparem para a morte do seu familiar, sendo facilitadora da adaptacao a
morte, quando esta efetivamente ocorrer (Marwit & Meuser, 2005; Reynolds et a/, 2006,
cit. por Castro, 2016).

Posto isto, e tendo em conta os efeitos extremamente avassaladores da doenga oncoldgica
no doente e na familia, os Cuidados Paliativos apresentam um papel fundamental de
atuacao e apoio multidisciplinar na doenga avangada e incurdvel e nos respetivos familiares

e/ou cuidadores (Julido, 2016).

Segundo a OMS (2002), os Cuidados Paliativos correspondem a uma abordagem de
intervengao que permite melhorar a qualidade de vida dos doentes, e das suas familias, que
enfrentam problemas associados a doengas ameacadoras da vida, através da prevencao e
alivio do sofrimento, pela identificacao e tratamento precoce da dor, assim como de outros
problemas fisicos, psicossociais e espirituais. Para além disso, baseiam a sua atividade
clinica multidisciplinar na dignidade da pessoa doente e da sua familia (Julido, 2014).
Centram-se, portanto, no individuo enquanto ser humano, e nao, somente, no individuo
enquanto doente, tendo por base a dignidade, com vista a possibilitar uma morte digna

(Araljo & Silva, 2012, cit. por Espindola, Beninca, Scortegagna, Secco & Abreu, 2017).

A fim de conceder uma morte digna e atender ao sofrimento espiritual, psicossocial e
existencial destes doentes surge como complemento terapéutico um novo modelo de
psicoterapia dirigida a pacientes em processo de fim de vida, chamada Terapia da Dignidade
(TD) (Chochinov, Hack, Hassard, Kristjanson, McClement & Harlos, 2005). Esta terapia é uma
intervencao psicoterapéutica breve que foi projetada para responder a angustia psicossocial
e existencial de doentes em fim de vida. Desta forma, consiste em convidar o paciente a
narrar e a discutir questoes de vida que Ihe sao mais importantes, com o objetivo de serem
lembradas, pelas pessoas mais proximas, apos a morte que se aproxima. Estas discussoes

e lembrangas sao posteriormente transcritas e editadas num documento de legado final
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que pode ser entregue a familiares ou outros entes queridos, por decisdo do doente (Julido,
2016), proporcionando uma maior proximidade aos seus familiares (Espindola, et a/, 2017).
Em 2018, Cardoso, Remondes-Costa, Veiga, Almeida, Teixeira, Rocha, Macedo e Leite’,
procederam a uma adaptagao da TD proposta por Chochinov, tornando algumas questoes

mais diretivas, e acrescentando questoes relacionadas com o perdao e despedida.

Embora o foco principal da TD seja o doente, os membros da familia também sao uma parte
importante nesta terapia, uma vez que sao, geralmente, os destinatarios do documento
legado (Scarton, et a/, 2018), sendo que a literatura, embora diminuta, sustenta que esta
terapia pode ser benéfica também para os familiares, incitando uma diminuigao do
sofrimento e angUstia em relagdo ao doente (Chochinov, et a/, 2005; McClement,
Chochinov, Hack, Hassard, Kristjanson & Harlos, 2007; Chochinov, et a/, 2011; Hall, Goddard,
Martin, Opio & Speck, 2012; Houmann, Chochinov, Kristjanson, Petersen & Groenvold, 2014;
Vuksanovic, Heather, Green, Dyck & Morrissey, 2016),

Neste sentido, e tendo em conta a escassa investigagao direcionada a avaliar o impacto
desta terapia nos familiares, o presente estudo de caracter exploratorio, tem como principal
objetivo aferir a eficacia da intervengao baseada na Terapia da Dignidade proposta por
Cardoso et a/. (2018), nos familiares cuidadores de doentes oncolégicos em Cuidados
Paliativos, ao nivel das variaveis emocionais, como ansiedade, depressao e stress, e ao nivel

do luto antecipatorio.

TEncontra-se em fase de validagao, sendo o presente estudo inserido nesta investigagao mais ampla.



Metodologia

Participantes

A populagao alvo é constituida por familiares de doentes oncoldgicos, acompanhados pela
Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), do Hospital da Senhora
da Oliveira — Guimaraes (HSOG).

Neste estudos estdo incluidos 18 familiares (cuidadores principais) e respetivos doentes.
Quanto ao grau de parentesco com o doente, 0s cuidadores sao maioritariamente conjuges
(60%), seguidos de filhos (22%), irmaos (6%), netos (6%) e genros (6%) (Tabela 1).

A amostra é integrada por 14 individuos do sexo feminino e por 4 individuos do sexo
masculino, com idades compreendidas entre os 24 e 0s 73 anos (M=53.83; OA=15.70). Todos
os participantes residem em Portugal, mais especificamente no distrito de Braga (95%) e
do Porto (5%).

No que concerne ao estado civil, @ amostra & composta na sua maioria por individuos

casados (78%), sendo os restantes solteiros (11%) e separados ou divorciados (11%).

No que diz respeito a situagao profissional, 50% dos participantes encontram-se ativos

profissionalmente; 39% sao reformados e 11% desempregados.

Tabela 1
Caracterizagdo da amostra
n %
Coénjuge n 60
Filho/a 4 22
Grau de Parentesco com o Doente Irmao/a 1 6
Neto/a 1 6
Genro/Nora 1 6
Feminino 14 78
Sexo Masculino 4 22
L o Braga 17 95
Distrito/Residéncia Porto 1 5
Solteiro/a 2 N
Estado Civil Casado/a 14 78
Separado/a ou Divorciado/a 2 N
Ativo/a 9 50
Situagao Profissional Desempregado/a 2 n
Reformado/a 7 39




Procedimentos

O presente estudo apesar de se debrugar sobre o impacto da TD nos familiares de doentes
oncoldgicos, insere-se num estudo randomizado, que engloba a diada? doente-familiar e a
divisdo da amostra em Grupo de Intervengao (GI) e Grupo de Controlo (GC). Neste contexto,

implica a elegibilidade simultanea dos doentes e seus familiares.

Apbs analise e aprovacdo da Comissdo de Etica do HSOG, o primeiro passo consistiu na
determinacao aleatéria dos elementos constituintes do Gl e GC, tendo-se recorrido ao
website RANDOM.ORG para o efeito. Desta forma, para cada 203 casos, a distribuicao foi a
sequinte: Gl: 2, 3, 4,7,12,13, 14,15, 16,19; GC: 1,5, 6, 8, 9, 10, 11, 17, 18, 20.

Posteriormente, efetuou-se a selegao dos potenciais candidatos através do contacto
presencial com os doentes e familiares por meio da observagao participante das consultas
externas do Servico de Cuidados Paliativos do HSO, bem como através da informagao
fornecida pela equipa e da andlise do processo clinico informatizado (SClinico)
disponibilizado e supervisionado pela psicéloga do servigo. Sempre que elegiveis, 0s sujeitos

eram colocados no Gl ou GC de acordo com ordem de distribuigao suprarreferida.

Os critérios de inclusdo foram os seguintes: 1) doente elegivel de acordo com os critérios
pré-estabelecidos®, 2) ser familiar de um doente oncolégico em Cuidados Paliativos; 3)
prestar cuidados ao doente; 4) saber ler e escrever; 5) ndo possuir nenhum défice cognitivo
e/ou psicopatologia que comprometesse a capacidade de resposta aos instrumentos de

avaliacao.

Independentemente do grupo de pertenga (GC vs. Gl), os critérios de selegdo da amostra
foram rigorosamente os mesmos, sendo a amostra final constituida por 18 elementos — 9

em cada grupo, apesar do contacto com um elevado nimero de doentes (Fig.1).

2 Refere-se a dupla doente-familiar, tendo em conta que para integrarem a investigagao, ambos tinham de
ser elegiveis e aceitarem participar.

3 Esta sequéncia foi repetida 4 vezes, tendo em considerac3o terem sido elegiveis 62 sujeitos para a
investigacdo.

4 Os critérios de inclusdo dos doentes sdo: 1) ser doente oncoldgico em Cuidados Paliativos; 2) saber ler e
escrever; 3) ndo possuir nenhum défice cognitivo e/ou psicopatologia que comprometesse a capacidade de
resposta aos instrumentos de avaliagdo; 4) ter ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) inferior a 3; 5)
apresentar insight sobre o seu diagnéstico; e 6) ter consciéncia do progndstico da sua doenga.



(n=282)

4[ Sem critérios (n=228) ]
Avaliados para
eleqibilidade (n=62)
—[ Recusam participar (n=17) ]
Incluidos na
investigagao (n=45)
I |

Perdas ao longo do fnalisados (n=13)
processo (n=27)

Desisténcias Falecimentos
(n=T1) (=161

Figura 1. Fluxograma dos casos incluidos no estudo

[ Pacientes contactados J

Aos pares (doente-familiar) que cumpriram os critérios de inclusdo e aceitaram participar
na investigagao, foi-lhes explicado a natureza e os objetivos do estudo, seguindo-se o
preenchimento do consentimento informado. Posteriormente, foi-lhes explicado e aplicado
individualmente o protocolo de investigagao. Dois meses apds a avaliagao inicial, foi

replicada a avaliacao simultanea da diada doente-familiar.
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Instrumentos

Escala de Luto Antecipatério (ELA). A versao original, desenvolvida por Theut, Jordan, Ross
e Deutsch (1991), destinava-se a avaliagao do luto antecipatdrio em cuidadores de doentes
com deméncia. De forma a ser utilizada nesta investigacao, a escala foi traduzida e
adaptada a familiares de doentes oncoldgicos por Leite, Oliveira, Almeida, Rocha Teixeira,
Remondes-Costa e Gongalves (2017). E composta por 27 itens do tipo Likert, de 1(“discordo
totalmente”) a 5 (“concordo totalmente”), sendo 3 um valor neutro (“ndo concordo nem
discordo”); e avalia sentimentos como a raiva, culpa, ansiedade, irritabilidade, tristeza,

sentimentos de perda e dificuldades em realizar tarefas habituais.

Escala de Ansiedade, Stress e Depressdo (EADS). A EADS-21 é constituida por um
questionario de autoavaliaggdo num total de 21 itens organizada em 3 subescalas:
Ansiedade, Depressao e Stress. Cada uma das escalas € constituida por 7 itens que remete
para sintomas emocionais negativos e cada frase tem 4 possibilidades de resposta,
organizadas numa escala de tipo L/kert de acordo com a gravidade ou frequéncia. Obtém-
se 0s resultados de cada escala somando os resultados dos 7 itens. Quanto maior for o
resultado em cada escala, maior os niveis de ansiedade, depressao e stress (Pais-Ribeiro,

Honrado & Leal, 2004).
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Andlise Estatistica
A andlise estatistica dos dados foi realizada com recurso ao software informatico estatistico

IBM SPSS (Statistical Package for the Social Sciences), versao 25, para Windows 10.

Recorreu-se a medidas de tendéncia central e de dispersdo (médias e desvios padroes) e
distribuicao de frequéncias para a caracterizacao sociodemografica da amostra e descrigao

dos resultados obtidos nos diferentes instrumentos de avaliacao.

Tendo em consideracao o numero reduzido da amostra, recorreu-se a estatistica nao
parameétrica, tendo-se utilizado o teste de Mann-Whitney no estudo comparativo entre
grupos, e o calculo do dde Cohen para a analise da magnitude de efeito. Os valores obtidos
de magnitude de efeito foram interpretados sequndo as orientagoes iniciais de Cohen em

1988, expandidos posteriormente por Sawilowsky (2009) (Tabela 2).

Resultados com p<0.05 foram considerados estatisticamente significativos.

Tabela 2
Interpretagao dos valores de magnitude de efeito sequndo Sawilowsky (2009)
Valores d de Cohen Magnitude de Efeito
d(.01) Muito Pequeno
d(.02) Pequeno
d(.05) Médio
d(.08) Grande
d(1.2) Muito Grande
d(2.0) Enorme
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Resultados

Estudo comparativo entre os Familiares do Gl e GC

Com o objetivo de avaliar se a intervengao a que os pacientes foram alvo teve algum impacto
nos processos emocionais dos respetivos familiares, recorreu-se ao teste nao-paramétrico
de Mann-Whitney e ao calculo do delta (A) entre as médias dos resultados das primeira e
segunda avaliagOes, analisando-se a magnitude de efeito do mesmo entre o grupo de
intervengdo (GI) e o grupo de controlo (GC), através do o de Cohen, nos diferentes

instrumentos de avaliagao.

O estudo comparativo entre grupos iniciou-se pela analise dos resultados obtidos na EADS
(Escala Total e diferentes subescalas), em ambas as avaliagdes, e ao nivel da evolugao dos
casos entre os grupos (Tabela 3). No que concerne aos resultados globais, apesar de se
verificar, nos familiares do grupo de intervengao, uma diminuigao da sintomatologia nas
subescalas da EADS (Ansiedade, Depressdo e Stress) entre as primeira e segunda
avaliacoes, a presenca de valores estatisticamente significativos sé esta presente na EADS
total (p=0.03). Para além disso, os valores obtidos por ambos os grupos nos dois momentos

de avaliagao da ansiedade, depressao e stress, sao considerados normativos.

Tabela 3
Descritivas, teste de Mann-Whitney e magnitude de efeito para a EADS nos Familiares do Gl e GC
al GC
EADS w p d de Cohen
M SD M SD
Ansiedade
1° avaliagao 2.78 335 2.56 2.40 39.00 093
2 avaliagao 0.89 1.54 3.00 312 2050 0.07
A (22-1) -1.89 1.97 0.44 378 2450 015 0.775
Depressao
1° avaliagao 6.56 5.39 6.22 5.45 40.00 1.00
2 avaliagao 4.89 494 7.56 4.45 2500 018
A (22-1°) -1.67 2.00 133 3.24 2250 012 -1.114
Stress
1° avaliagao 6.78 319 8.33 5.45 3350 0.56
2 avaliagao 6.00 335 8.89 4.26 2400 0.6
A (22-12) -0.78 1.7 0.56 297 2050 0.08 -0.658
EADS Total
1° avaliagao 16.11 9.31 7.1 12.24 3950 097
2° avaliagao 1.78 9.52 19.44 10.51 2250 0.2
A (2°-1°) -4.33 3.80 233 6.97 1550 0.03* -1118
*p<0.05
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No que concerne 3 subescala Ansiedade, a andlise do delta (A) demonstra-nos uma redugao
no Gl (M=-1.89; DP=1.97) e um aumento no GC (A=0.44; DR=3.78). Ao nivel da Depressao
verificou-se igualmente uma diminuicdo dos valores no Gl (M=-1.67, DR=2.00) e um
aumento no GC (M=1.33; DP=3.24). No que concerne ao Stress, apurou-se uma ligeira
diminuicdo no Gl (M=-0.78; DP=1.71) e aumento do mesmo no GC (#=0.56; DR=2.97). Por
conseguinte, na EADS total verificou-se, entao, uma diminuigao significativa da

sintomatologia no Gl (M&-4.33; DR=3.80) e um aumento no GC (M=2.33; DR=6.97).

Em relagdo a magnitude de efeito da intervengao na evolugao dos grupos ao nivel das
varidveis avaliadas na EADS, é possivel observar que esta apresentou uma magnitude de
efeito considerada grande na subescala Ansiedade (=0.775); um efeito muito grande para
a Depressdo (c=-1.114); um efeito médio para o Stress (c=0.658); e, por Gltimo, uma

magnitude de efeito muito grande para a EADS total (c=-1.118).

Seguidamente, procedeu-se a analise dos resultados obtidos pelo Gl e GC ao nivel do Luto
Antecipatorio — ELA nas primeira e segunda avaliagbes e o nivel da evolugao dos casos
entre ambas (Tabela 4). Embora nao se encontrem valores estatisticamente significativos,
verifica-se uma diminuigao do luto antecipatdrio entre a primeira e sequnda avaliagdes no
grupo de intervengado (M=-3.89; DP=5.71), observando-se, por outro lado, um aumento do
mesmo no grupo de controlo (M=1.89; DP=772), sendo a magnitude de efeito da
intervengao considerada grande (c=-0.851). Salienta-se que, apesar da redugao dos valores
no Gl, ambos os grupos apresentam nos dois momentos de avaliacao, niveis elevados de

Luto Antecipatorio.

Tabela 4
Descritivas, teste de Mann-Whitney e magnitude de eferto para a ELA nos Familiares do Gl e GC
Gl GC
ELA w J, d de Cohen
M SD M SD

12 avaliagao 90.33 9.31 84.67 10.67  53.50 0.27

2 avaliagao 86.44 9.52 86.56 6.39 43.50 0.83

A (2°-17) -3.89 5.71 1.89 7.72 19.00 0.06* -0.851

*p<0.10
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Estudo comparativo entre os Doentes do Gl e GC

De forma a aprofundar a compreensao dos resultados obtidos pelos familiares do Gl nos
dois momentos de avaliagao e que denotam um impacto positivo da intervengao baseada
na Terapia da Dignidade nos doentes, efetuou-se um estudo comparativo entre os doentes

do Gl e GC, no que concerne a escala EADS (Tabela 5).

Tabela 5
Descritivas, teste de Mann-Whitney e magnitude de efeito para a EADS nos Doentes do Gl e GC
Gl GC
EADS w p d de Cohen
M SD M SD
Ansiedade
1° avaliagao 4.22 1.92 4.67 4.89 4750  0.56
2 avaliagao 2.56 113 433 3.24 3100 0.0
A (22-1°) -1.67 1.58 -0.33 3.08 18.00  0.05*  -0.544
Depressao
1° avaliagao 5.56 3.81 478 3.93 4550  0.69
2 avaliagao 478 3M 7.67 3.60 2150 0.0
A (22-1°) -0.78 319 2.89 2.26 1550  0.03* -1.325
Stress
1° avaliagao 7.78 3.97 41 3.4 63.00 0.05*
2 avaliagao L.44 2.92 8.56 L.41 19.00 0.06
A (22-17) -333 2.87 i 2.60 2.00 <.001*  -2.837
EADS Total
1° avaliagao 17.56 7.74 13.56 9.34 5250 030
2° avaliagao 11.89 491 201 8.76 17.00  0.04*
A (22-12) -5.67 6.20 6.56 5.61 7.00 .003* -2.066
*p<0.05

Assim, € possivel verificar que a intervengao também foi extremamente valiosa para os
doentes que beneficiaram da terapia, com valores estatisticamente significativos para a
subescala Ansiedade (M=-1.67; DP=1.58; p=0.05); Depressao (M=-0.78; DR=3.19; p=0.03) e
Stress (M=-3.33; DP=2.87; p=<.001), assim como para a escala total (M=-5.67, DP=6.20;
p=0.003).

Contrariamente ao Cl, e analogamente ao grupo de familiares, verificou-se um aumento ao
nivel da Depressao (M=2.89; DP=2.26), Stress (M=4.44; DP=2.60) e na EADS total (A/6.56;
DP=5.61), no GC. Na subescala Ansiedade apurou-se uma ligeira diminuicdo entre os

momentos de avaliacao, tal como ocorreu nos familiares.

Desta forma, verificou-se uma magnitude de efeito da intervencao médio ao nivel da
Ansiedade (=-0.544); muito grande no caso da Depressao (g=-1.325); enorme para o Stress
(0=-2.837) e para a EADS total (c=-2.066).
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Discussao

A eficacia da Terapia da Dignidade na redugao dos niveis de depressao e ansiedade nos
doentes oncolégicos em Cuidados Paliativos, tem sido amplamente estudada e
demonstrada (e.g. Chochinov, et a/, 2005; Julido, Oliveira, Nunes, Carneiro & Barbosa, 2014;

Espindola, et a/, 2017).

Porém, sendo a familia considerada um sistema em que os membros se influenciam
mutuamente, a ansiedade, depressao e distress experienciada pelos familiares parece
relacionar-se com a resposta emocional do doente, o que demonstra a clara
interdependéncia das experiéncias da familia, ou seja, os sintomas dos familiares tém
impacto no doente, e vice-versa (Padmaja, Vanlalhruaii, Rana, Nandinee, & Hariharan,
2016).

Neste contexto, o principal objetivo deste estudo foi explorar o potencial impacto da
intervengao baseada na Terapia da Dignidade a que foi submetida um grupo de doentes
oncoldgicos em Cuidados Paliativos, nos respetivos cuidadores familiares, através de um
estudo randomizado. Para o efeito, efetuou-se uma avaliagao da sintomatologia emocional
dos familiares do Gl e GC, pré e pods intervencao, através da EADS, assim como do Luto

Antecipatario.

Apesar da situagao paliativa em que se encontram os doentes, foi possivel verificar que na
primeira avaliagao efetuada, os familiares apresentaram, na sua maioria, valores
considerados normativos de ansiedade, depressao e stress, nao se verificando grandes
diferencas entre os familiares do Gl e o GC. Tal facto, podera relacionar-se com 3a
estabilizagao dos doentes e/ou controlo da sintomatologia tendo em consideragao tratar-
se de doentes em acompanhamento pela equipa multidisciplinar de Cuidados Paliativos da
unidade hospitalar, tendo em consideragao os objetivos® destas equipas, tal como elucidado

pela OMS (2015).

5 a) proporcionam o alivio da dor e outros sintomas angustiantes; b) asseguram a vida e referem que o morrer
é um processo normal; ¢) ndo tém intuito de acelerar ou adiar a morte; d) integram os aspetos psicoldgicos e
espirituais da assisténcia ao paciente; e) oferecem um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver o
mais ativamente possivel até & morte; f) oferecem um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a
doenca e os pacientes com o seu proprio falecimento; g) disponibilizam uma equipa de profissionais para
responder as necessidades dos pacientes e das suas familias; h) melhoram a qualidade de vida e influenciam
positivamente a trajetdria da doenga, e por Ultimo, i) sdo aplicados no inicio da doenga, em conjunto com
outras terapias, com o objetivo de prolongar a vida.
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Nesta linha de pensamento, Marques (1994, cit. por Pereira & Lopes, 2005) enfatiza a
importancia da intervengao dos Cuidados Paliativos, e de uma boa comunicagao afetiva e
emocional com a familia na prevengao de quadros de depressao, isolamento e ansiedade,
passiveis de se desenvolverem na impossibilidade de nao poderem expressar 0s seus

sentimentos antes do falecimento do seu familiar doente.

A Intervengao a que os doentes foram sujeitos, podera ser facilitadora deste processo, tendo
como principal objetivo promover a dignidade do doente, através da «(...) criagdo de uma
narrativa acerca das relacoes interpessoais que os doentes construiram, sua identidade e
acontecimentos significativos na sua trajetéria de vida» (Cardoso, 2018, p.30). Ao serem
abordadas as tematicas da despedida e da resolugao de conflitos, abriu-se caminho para a
comunicacao entre doentes e familiares acerca da finitude. A redacao de um documento
escrito sob a forma de carta, denominado de «Legado», a qual é enderegada e entregue
pelo doente ao(s) familiar(es), se for essa a sua vontade, o que aconteceu na nossa amostra,

constitui a Gltima etapa da intervengao.

A diminuicao dos niveis de stress, da sintomatologia depressiva e ansiosa no Gl nos doentes
e respetivos familiares apos a intervencao, é elucidativa do impacto positivo da intervengao
realizada. Contrariamente aos familiares do Cl, os do GC evidenciaram um aumento de uma
forma global dos valores obtidos na EADS. Em relagao @ magnitude de efeito da intervencao
na evolugao dos grupos nestas variaveis, € possivel observar um efeito grande ao nivel da
Ansiedade, um efeito muito grande na Depressao, um efeito médio no Stress e um efeito

muito grande para escala total.

Desta forma, os resultados obtidos evidenciam um efeito positivo da intervencao baseada
na Terapia da Dignidade nos processos emocionais dos familiares dos pacientes que dela
sao alvo, bem como, a interdependéncia dos elementos do sistema familiar, tal como foi

referido anteriormente.

O impacto positivo da intervengdo nos familiares podera dever-se n3o somente 3
diminuigao da sintomatologia depressiva e ansiosa no doente per se, mas também a propria
elaboragao do «Legado», permitindo a exteriorizagao de sentimentos e emogdes por parte
do doente, que podem consequentemente, resolver “pontas soltas”, ou responder a
questoes importantes para o familiar, permitindo-lhe quica enfrentar de forma mais

adaptativa o prognostico da doencga e diminuindo, assim, o sofrimento emocional. Segundo
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McClement et a/ (2007), a TD diminui o sofrimento e angustia dos familiares em relagdo ao
doente, assim como melhora o relacionamento familiar, perspetivando-se como uma
terapia Gtil e benéfica para a mesma (Chochinov, et a/, 2005; Chochinov, et a/, 2011;
Houmann et a/, 2014). No mesmo sentido, um estudo desenvolvido por Hall, et a/ (2012),
refere que os pacientes paliativos mencionaram sentir que a TD os ajudou e poderd vir

ajudar as suas familias.

0 estudo qualitativo levado a cabo por McClement et a/. (2007), refere que a carta permitiu
uma maior aproximagao com o doente, aumentando também a comunicagao e expressao
emocional. Nao obstante, alguns familiares referiram que ao assistir as melhorias do
paciente a nivel psicoldgico, eles proprios também se sentiam mais felizes, recomendando
esta terapia a todos os doentes e familiares que passam ou poderdo vir @ passar por
situagoes iguais ou idénticas. Salienta-se, ainda, que 95% dos familiares dos doentes que

beneficiaram da TD recomendariam a outros familiares.

No que concerne ao Luto Antecipatario, de uma forma global os participantes apresentaram
niveis elevados do mesmo na primeira avaliagao, o que é esperado em familiares de
pacientes paliativos, tal como é descrito em varios estudos (e.g. Cheng, Lo, Chan, Kwan, &
Woo, 2010; Johansson & Grimby, 2012), sendo, no entanto, mais elevado nos familiares do
Gl comparativamente ao GC. Segundo alguns autores (e.g. Rando, 2000; Rolland, 2004;
Sanders & Adams, 2005; Schuler et al., 2012; Worden, 2002, cit. por Correia, 2014), o luto
antecipatorio consiste numa reacao a percecao de perda que se inicia a partir da fase de
diagnostico, caracterizada por sintomas e respostas normativas como tristeza, negagao,
culpa, desapontamento, sofrimento emocional, desespero, ansiedade, solidao, exaustao e
raiva. Salienta-se que, apesar dos individuos deste estudo nao apresentarem valores
clinicamente significativos para ansiedade, depressao e stress, tal nao implica inexisténcia
destes sintomas, encontrando-se os mesmos expressos de forma adaptativa face a situagao
de crise vivenciada. Trata-se, portanto, de um processo transacional, que implica diversas
manifestacoes, nomeadamente  afetivas, emocionais, cognitivas, fisioldgicas,
comportamentais, psicossociais, espirituais e sociais. Logo, o luto constitui-se como uma
experiéncia universal e normativa (Canavarro, 2004; Kibler-Ross, 1996; Marwit & Kaye,

2006; Marwit & Meuser, 2002, 2005; Marwit et a/, 2008; Neimeyer, 2006; Otis-Green, 2017;
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Parkes, 2000, 2010; Rando, 2000; Rolland, 1990, 2004; Wash & McGoldrick, 2004; Worden,
2002, cit. por Correia, 2014).

Desta forma, os niveis elevados de luto antecipatdrio verificados, podem ser fundamentados
pela constante confrontagao dos familiares com a deterioragao do doente, tanto ao nivel
fisico (e.g. perda da autonomia), como psicolégico, levando ao retraimento da expressao
emocional junto do mesmo, e consequente aumento do isolamento (Navarro-Géngora,
2002). Nao obstante, sdo varios os autores (e.g. Marwit & Kaye, 2006; Marwit & Meuser,
2002, 2005; Marwit et a/, 2008; Pereira & Lopes, 2002; Rando, 2000; Rolland, 1990, 2004;
Sanders & Adams, 2005; Worden, 2002, cit. por Correia, 2014), que referem que estas perdas
e deterioracao do doente podem comprometer a participagdo do mesmo nas Vivéncias e
experiéncias familiares do dia-a-dia, tornando-se particularmente dolorosas para a familia,
uma vez que para além de assistirem ao “afastamento” do doente, também tém de lidar

com o sofrimento antecipado da sua morte.

Curiosamente, apds a intervengao, e apesar de os valores de Luto Antecipatdrio
continuarem elevados em ambos 0s grupos como seria expectavel nesta fase da doenca,
verificou-se uma diminuicao significativa dos mesmos nos familiares do Gl, sendo a
magnitude de efeito considerada grande. O mesmo nao foi observado nos familiares do GC,
verificando-se um aumento dos niveis de luto antecipatdrio, o que nos remete para os

efeitos positivos desta intervencao também ao nivel do luto antecipatorio.

Estes resultados poderao mais uma vez estar diretamente relacionados com o «legado»
elaborado pelo doente, podendo desempenhar um papel importante na resolugao de
“pontas soltas” ou problemas pendentes. Ao promover-se uma reavaliacao positiva da
trajetoria de vida e perspetivagao da despedida, objetivam-se melhorias na comunicagao
doente-familiar, facilitagao da expressao e exteriorizagdo emocional, aceitagao mais
adaptativa do prognostico da doenca e, consequentemente, diminui¢ao do sofrimento

emocional.
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Conclusao

O presente estudo afigura-se como pioneiro na medida em que se trata do primeiro estudo
randomizado com o objetivo de explorar o impacto de uma intervengao baseada na TD nos
familiares de doentes oncoldgicos em Cuidados Paliativos. Os resultados obtidos, sao
elucidativos dos beneficios deste tipo de intervengao nos familiares, com clara diminuigao

dos niveis de stress, sintomatologia depressiva e ansiosa, assim como do luto antecipatario.

Apesar dos resultados positivos e do carater exploratorio do mesmo, nao podemos deixar
de enfatizar as limitagoes do presente estudo, resultantes do tamanho reduzido da amostra,
intrinsecamente relacionado com a condigao paliativa dos doentes, com uma elevada taxa
de mortalidade, assim como um repentino agravamento sintomatico e agudizagao do
quadro clinico dos doentes que, em muitos casos, os impossibilitou de continuar a
participagcdo na investigagdo. A auséncia de insight da condi¢do clinica aliada ao
analfabetismo, constituiram-se como os critérios de selecao mais inviabilizantes de

elegibilidade dos doentes e respetivos familiares.

N3o obstante, tendo em consideracao os resultados promissores aliados a escassez de
estudos desta tipologia nesta area, justifica-se a continuacao de investigacoes neste
ambito, a fim de se promover uma maior compreensao dos mecanismos subjacentes a
eficacia da TD nos familiares destes doentes, com o objetivo de maximizar a sua eficacia
durante o processo de fim de vida do doente e, analise no processo de luto apds a morte

do mesmo.
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EFICACIA DA INTERVENGAQ BASEADA NA TERAPIA DA DIGNIDADE EM FAMILIARES
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Introdugao: O cancro € uma das doengas mais temidas no mundo, constituindo-se como a
sequnda causa de morte em Portugal [1]. Esta doenga apresenta-se com grande impacto
no doente e na familia, acarretando grande sofrimento emocional e psicolégico [2], com
aumento dos niveis de angUstia, ansiedade e depressdo [3]. Sendo a familia um sistema,
quando um elemento adoece todo o conjunto € atingido, gerando uma situagao de crise,
pelas alteragOes causadas no seio da coesao familiar, e pelo impacto emocional negativo

associado [4].

Objetivos: Avaliar a eficacia de uma intervengao baseada na Terapia da Dignidade nos
familiares cuidadores de doentes oncolégicos em Cuidados Paliativos, ao nivel da

ansiedade, depressao e stress, e luto antecipatario.

Material e Métodos: A amostra é constituida por 18 familiares cuidadores de doentes
oncoldgicos em cuidados paliativos, com idades compreendidas entre os 24 e os 73 anos
(M=53.83; DP=15.70), divididos em Grupo de Intervengdo (N=9) e Grupo Controlo (N=9), de

acordo com 3 Intervencdo Baseada na Terapia da Dignidade a que os doentes foram



submetidos. Trata-se de um estudo randomizado. Ambos os grupos foram submetidos a
duas avaliagoes, tendo-se utilizado a EADS e a ELA. Para a anadlise estatistica recorreu-se

a estatistica ndo paramétrica (Mann-Whitney e d de Cohen).

Resultados: Observou-se uma diminuicdo da sintomatologia emocional no Gl pos-
intervencao, ao nivel da ansiedade, depressao e stress, com valores estatisticamente
significativos para a escala total (M=-4.33; DP=3.80; p=0.03), a magnitude de efeito da
intervencdo considerada muito grande (o=-1.118). No GC, pelo contrario, verificou-se um
aumento da sintomatologia emocional (#=2.33; DP=6.97). Quanto ao luto antecipatdrio,
embora nao se evidenciem valores estatisticamente significativos, encontram-se perto da
significancia (p=0.06), verificando-se uma diminuicdo no Gl entre as primeira e sequnda
avaliagoes (M=-3.89; DP=5.71), ficando demonstrado um efeito grande da intervencdo no

LA (&=-0.851). No GC, ficou evidenciado um aumento dos niveis de LA (M=1.89; DP=7.72).

Conclusdes: O presente estudo demonstra o impacto positivo desta intervengcao nos
familiares, com clara diminuicdo da ansiedade, depressao e stress, assim como do luto

antecipatdrio nos familiares do Gl.

keypoints fundamentais do trabalho (learning objectives)
A doenca oncoldgica paliativa afeta nao somente o doente, mas todo o sistema familiar.

Eficacia da intervencao baseada na Terapia da Dignidade na redugao dos niveis de

ansiedade, depressao e stress nos doentes oncoldgicos e familiares.

Eficacia da intervencao baseada na Terapia da Dignidade na diminui¢ao dos niveis de luto

antecipatdrio nos familiares dos doentes oncoldgicos.
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