UNIVERSIDADE b

COIMBRA

Neyla Camilla Vilela Ramos Videira

O PAPEL DA TERAPIA DA DIGNIDADE NA
REGULACAO EMOCIONAL DOS DOENTES EM
FIM DE VIDA E NO PROCESSO DE LUTO DOS

SEUS CUIDADORES FAMILIARES: UMA
REVISAO SISTEMATICA

VOLUME 1

Dissertacao no ambito do Mestrado em Cuidados Continuados e
Paliativos orientada pela Professora Doutora Barbara Oliveiros e
apresentada a Faculdade de Medicina da Universidade de
Coimbra.

Fevereiro de 2023
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RESUMO

A Terapia da Dignidade pode ser entendida como uma terapéutica aplicada ao
doente terminal capaz de proporcionar bem-estar e resgatar o seu sentido de propdsito.
No entanto, pouco se sabe sobre o impacto desta abordagem terapéutica nos familiares,
no sentido de auxilid-los na regulacdo emocional da vivéncia do adoecimento do ente
querido e iminéncia da sua morte, bem como na elaboracdo do luto. Dessa maneira, foi
desenvolvida uma revisédo sistematica da literatura, com o objetivo de perceber o impacto
da Terapia da Dignidade nos familiares cuidadores e se ha repercussdes na elaboracao do
luto. Para tal, realizou-se uma revisdo sistematica da literatura nas bases de dados
Pubmed, Cochrane Library, TRIP database e Medline, utilizando as palavras Terapia da
Dignidade, Cuidados Paliativos, luto e cuidadores familiares. Dos 293 artigos
recuperados, sendo 197 na PubMed/Medline, 48 na Cochrane Library e 48 na Trip
Database, cinco foram considerados para a presente revisdo. De modo geral, os cinco
estudos demonstram ndo haver prejuizo quanto a aplicacdo da Terapia da Dignidade,
podendo esta ser benéfica conforme apontam os resultados e conclusfes de quatro dos
cinco estudos analisados, observando-se apenas um estudo com resultados inconclusivos.
Na maioria dos estudos apresentados, 0s participantes apontaram a Terapia da Dignidade

como um fator que os auxiliou no processo de enfrentamento ao luto.

Palavras-chave: Terapia da Dignidade, Cuidados Paliativos, luto, cuidadores familiares



ABSTRACT

Dignity Therapy is a therapy for patients with terminally ill capable of providing well-
being and restoring their sense of purpose. However, there are few studies about the
impact of this therapeutic on family members, in order to help them in the emotional
regulation of the experience of the patient's illness and imminent death, as well as in the
preparation of grief process. Thus, it is intended to develop a systematic review of the
literature, in order to understand the impact of this therapy on family caregivers and its
influence on grief process. A systematic review of the literature was carried out in
the PubMed, Cochrane Library, TRIP Database and Medline Database, using the words
Dignity Therapy, Palliative Care, mourning and family caregivers. Of the 293 articles
retrieved, 197 from PubMed/Medline, 48 from Cochrane Library and 48 from TRIP
Database, five of them were considered for this review. In general, the five studies
demonstrate that there is no prejudice regarding the application of Dignity Therapy, which
can be beneficial, as shown by the results and conclusions of fours of the five analyzed
studies, observing only one study with inconclusive results. In most of the studies
presented, participants pointed to Dignity Therapy as a factor that helped them in the

process of coping with grief.

Key words: Dignity Therapy, Palliative Care, grief, family caregivers.






1. INTRODUCAO

1.1- Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos surgem como uma forma de humanizar o processo de
morte, sendo compreendido como um conjunto de a¢6es que se voltem para o alivio da
dor, a reducédo dos sintomas e a promocéao de qualidade de vida, ndo estimulando préaticas
invasivas que ja ndo oferecam possibilidades de remissdo da doenca em curso, além de
disponibilizar suporte emocional para doente e familia vivenciarem essa situacdo de
adoecimento e iminéncia de morte de forma mais adaptativa [1].

Sdo, portanto, um conjunto de cuidados totais realizados por equipe
multidisciplinar, dirigidos ao doente fora de possibilidade de cura, que prioriza o controle
de sintomas fisicos, emocionais e espirituais e que engloba o doente, sua familia e a
comunidade, tendo como objetivo principal promover qualidade de vida na fase de
adoecimento e até a morte. Tem como principios estruturantes a morte enquanto
consequéncia natural do processo de desenvolvimento, que ndo deve ser atrasada nem
antecipada, e consolida-se por meio de saberes interdisciplinares com vasto conhecimento
do campo. Procura promover ao doente uma vida tao ativa e satisfatoria quanto possivel,
com possiveis consequéncias positivas sobre o curso da doenca e oferece ainda um
sistema de suporte emocional para a familia vivenciar o processo de adoecimento, morte
e luto. Tais a¢des tém como foco de intervencdo o doente e ndo a doenca, desenvolvendo
estratégias que o ajudem a usufruir melhor sua vida e, por meio de alianca formulada
entre o doente, a sua familia e a equipa de salde, possibilita o estabelecimento de relacdes
positivas consigo, com 0s outros e com a espiritualidade [2].

Os cuidados paliativos constituem um importante campo da salde que se encontra
atualmente em expanséo. Tal pode ser confirmado através de indicadores que apontam
para 0 aumento exponencial de casos de doenga fora de possibilidade de cura, as quais
necessitardo de amparo paliativo, 0 que exige respostas acessiveis e adequadas de salde
aos que delas necessitem, assegurando-lhes uma melhor qualidade de vida frente ao
processo da doenca [3].

Em Portugal, os cuidados paliativos estdo a ser implementados em algumas
unidades hospitalares desde os anos 90, como consequéncia do movimento Hospice. Este
movimento teve origem no Reino Unido, com o objetivo de expandir os cuidados para

além da cura da doenca, reduzir os sintomas desconfortaveis e promover maior alivio e



autonomia aos doentes [4]. De acordo com Marques [5], a origem desde movimento
esteve na criacdo do St Christopher’s Hospice, em 1967, que constitui o marco de criagdo
dos cuidados paliativos. Atualmente, os cuidados paliativos fazem parte do Sistema
Nacional de Saude, sendo oferecidos nas modalidades de cuidados basicos,
especializados e de alta complexidade. Possuem uma equipa multidisciplinar capacitada,
cujos conhecimentos e aptiddes se interligam no sentido de auxiliar o doente a adaptar-se
da melhor forma possivel as mudancas de vida relacionadas com a doenca, e
disponibilizam o atendimento dentro das unidades de saide ou no domicilio, além de
disporem de uma adequada rede de recursos.

Em cuidados paliativos é primordial o envolvimento da familia, uma vez que esta
constitui uma estrutura de suporte ao doente e sofre igualmente o impacto do diagnéstico
de uma doenca incuravel. Como consequéncia, pode vivenciar diferentes reacGes que vao
desde a negacéo até a necessidade de suporte para reorganizacéo da propria vida. Segundo
Vieira [6], as respostas emocionais apds um diagnostico de impossibilidade de cura
envolvem sentimentos como incerteza, ansiedade, aflicéo e falta de esperanga. Alguns
autores apontam a necessidade de os cuidados paliativos serem direcionados aos doentes
e suas familias ndo somente nos momentos finais da vida, mas durante todo o curso do

adoecimento [7].

1.2 — Intervencdo psicologica

A atuacdo do psicologo frente a finitude da vida é essencial durante as diversas
fases do adoecimento, com o propdésito de amenizar o sofrimento e a angustia dai
provenientes, contribuindo para o ajustamento psicoldgico diante das circunstancias [8].
O apoio psicoldgico mostra-se de grande relevancia, uma vez que a morte esta cercada de
ideais persecutérios e aterrorizantes e, devido ao grande sofrimento que acarreta, 0s
sujeitos tendem a ndo se confrontar com a sua inevitabilidade. Boulay [9], aponta a
necessidade de cuidados dirigidos ao doente e aos seus familiares, realizado por meio de
uma equipa multidisciplinar, e de oferecer assisténcia a familia no periodo de luto.

O psicologo pode contribuir com o doente e a familia para a assimilacdo acerca
da doenca, trabalhando o sofrimento que acompanha esta condi¢do, além de trabalhar a
preparacdo para a morte. Dessa forma, as intervencfes precisam ter como base uma
relacdo empatica, que valorize os sentimentos e desejos dos envolvidos, promovendo um
fortalecimento nos vinculos existentes entre eles (Vieira, 2010). Além disso, nas

intervencdes dirigidas a familia, devem ser preconizados o apoio e compreensao de seus
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sentimentos, promovendo a criacdo de um novo significado para as suas vivéncias
emocionais [10].

As acles precisam ser permeadas por uma comunicacdo clara e empatica, que
possibilita a construcdo de uma relacdo de ajuda, em que doente e familia possam
exprimir os seus medos, angustias, emocdes e anseios. Esta relacdo € facilitada por uma

postura sincera e aberta do profissional para com os envolvidos [7].

1.3 - Luto

Quando ocorre uma perda no seio familiar, ndo se lida apenas com a perda daquele
membro, mas com a desconstrucdo da familia como era vista anteriormente. Segundo
investigagdes realizadas [11], hd maior probabilidade de complicagdes no luto em
familiares de pessoas que enfrentaram grave patologia e internamento, o qual se manifesta
em cerca de 10% dos casos, reduzindo significativamente a qualidade de vida dos
enlutados. As complicagdes do luto podem resultar em problemas de salde fisica ou
mental, ou agravar tais problemas, se ja preexistentes, tais como problemas cardiacos,
cancro, transtornos alimentares, distirbios do sono e ideac¢do suicida. Diante deste
cenario, pode-se perceber a relevancia de se dispor de um servico de suporte aos
familiares e cuidadores em processo de luto em todas as unidades de satde em cuidados
paliativos, sendo oferecido um atendimento condizente com as necessidades particulares
de cada caso.

O luto pode ser compreendido como um conjunto de sentimentos, vivenciado em
etapas ndo necessariamente ordenadas, decorrentes de uma perda significativa, seja ela
real ou percebida. E uma resposta saudavel e adaptativa, que idealmente substitui a dor
pelo sentimento de saudade e de reorganizacdo da vida, por meio da criagdo de novos
significados para a experiéncia da perda. No entanto, em alguns casos o luto desenvolve-
se de maneira cronica, disfuncional, com comportamentos autodestrutivos e que impedem
0 sujeito de alcancar o equilibrio emocional. O que vai determinar o tipo de luto é a
maneira por meio da qual o sujeito encara a perda, através de fatores de prote¢do e de
risco. Mortes inesperadas podem favorecer o desenvolvimento de reag0es desadaptativas
frente a perda, combinadas com complicagdes do processo de luto. Estudos apontam para
a influéncia da relagdo preexistente com o falecido, uma vez que relages ambivalentes
ou que envolviam alto grau de dependéncia também evidenciam dificuldades na
elaboracdo da perda, além de fatores de risco para o desenvolvimento do luto patoldgico,

tais como baixa autoestima, histéria pregressa de transtornos mentais e auséncia de
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suporte social [12]. Por esse motivo, a intervencdo na familia pode ajudar a detetar e
prevenir complicagfes nesse processo [13].

Para Kibler-Ross [14], o luto consiste em uma série de fases subsequentes que
passam por negacao e isolamento, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo. A intervencao
psicoldgica foca em trabalhar a psicoeducacdo, a resolucdo de pendéncias afetivas e a
readaptacéo a vida. Em um primeiro momento, é crucial atuar no sentido de auxiliar o
sujeito na aceitacdo da morte, reservando a este a oportunidade de vivenciar sua dor,
elaborando seu sofrimento. ApoOs esse momento, hd uma busca por atribuir novos
significados a perda, reformulando seus objetivos de vida e a reorganizando em sua
plenitude.

A intervencdo psicoldgica em um luto complicado necessita de intervengdes
baseadas em uma boa relacéo terapéutica previamente estabelecida e que se destinem a
identificar qual fase do processo de luto ndo foi idealmente completada, permitindo ao
sujeito entrar em contato com memorias relativas a pessoa falecida, acolhendo os
sentimentos dai provenientes, no intuito de ajuda-lo a reconhecer o carater definitivo da
perda e prosseguir na finalizacdo do processo de luto, atingindo sua resolucédo [13].

Alguns estudos apontam como desejaveis e com resultados positivos as
intervengdes dirigidas a pessoas que preencham os critérios para o transtorno do
sofrimento patoldgico. Entretanto, ressaltam que intervenc@es que ndo observem a real
necessidade dos sujeitos se apresentam como ineficazes e até mesmo prejudiciais.
Ressaltam ainda que todas as pessoas que vivenciam um processo de luto deveriam ter
acesso a informagdes acerca do luto, bem como das alternativas de suporte disponiveis.
Isso se justifica pelo facto de que, uma vez que as pessoas que enfrentam complicacdes
no luto tem risco aumentado para desenvolver doencas fisicas e mentais graves e cronicas,
fornecer apoio psicologico para aqueles que dele necessitem e que apresentam riscos
elevados para o desenvolvimento do luto patolégico pode prevenir o desenvolvimento de

futuras patologias e reduzir significativamente a procura por servigos de saude [15].

1.4 - Terapia da Dignidade

Segundo Chochinov [16], um dos maiores desafios em cuidados em final de vida
é a manutencdo do sentido de dignidade do doente, j& que a condicdo de doenca traz
consigo a deterioracdo fisica, perda da autonomia, quadros como depressao e ansiedade
e reducdo da qualidade de vida. O sofrimento emocional é apontado como uma questéo
que afeta o doente em maior proporcdo do que os sintomas fisicos, como a dor. Dessa
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maneira, muito mais que o alivio de incémodos fisicos, proporcionar qualidade de vida e
bem-estar psicolégico se constitui como um dos principais objetivos em Cuidados
Paliativos.

Partindo desse pressuposto foi criada a Terapia da Dignidade, que consiste numa
intervencdo psicoterapéutica breve e individualizada, cujo objetivo é diminuir o
sofrimento, melhorar a qualidade de vida e resgatar o sentido de propdsito e dignidade do
sujeito. Para tal, é oferecida ao doente a oportunidade de relatar aspetos que julgue
relevantes em sua trajetéria de vida, ou que gostaria que fossem relembrados apos sua
morte. Esses registos das sessfes sdo gravados em audio e servirdo de base para a
construcdo de um documento denominado legado, o qual devera ser entregue a quem o
doente determinar, antes ou apds sua morte [16]. Segundo Julido [17], cada doente terd,
na medida em que a sua condicdo de saude fisica e psicoldgica lhe permitir, a capacidade
de construcdo do seu legado ideal. Chochinov [18] defende que esta terapia deve ser
oferecida a todos aqueles que, ao enfrentar uma doenca progressiva e incuravel,
apresentem algum grau de sofrimento ou ainda que desejem ampliar o sentido de
propdsito e bem-estar no tempo de vida que Ihes resta.

O cuidar é experienciado no aqui e agora, através de uma abertura de total
aceitacdo e abertura por parte do terapeuta, acrescido de componentes como respeito,
bondade e consideracdo pela condigdo de fragilidade em que o sujeito se encontra [17].
Através do interesse genuino e respeitoso pela histéria do outro que lhe é apresentada, o
terapeuta favorece ao doente o sentimento de valorizacdo de sua histéria de vida, o que
reforga o sentido de dignidade.

A realizagéo da Terapia da Dignidade segue trés momentos principais: preparagéo
da terapia, elaboracdo da terapia e construcdo do legado. No primeiro momento, ocorre a
selecdo dos participantes, apresentacdo dos objetivos e funcionamento da Terapia da
Dignidade ao doente e aos seus familiares, esclarecimento de duvidas e apresentacdo do
protocolo de perguntas. A psicoterapia € dirigida por um conjunto de perguntas
orientadoras, que permitem ao doente abordar periodos de maior propdésito de suas vidas,

e que servirdo de base para conducdo da terapia e posterior construcdo do legado.
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Quadro 1 - Protocolo de perguntas orientadoras da Terapia da Dignidade (Adaptado de
Chochinov et al. (2005) por Julido; Barbosa (2012a)

1. Fale-me um pouco da sua histdria de vida, particularmente as partes que recorda ou

pensa serem as mais importantes?

2. Quando é que se sentiu mais vivo?

3. Existem coisas especificas que quisesse que a sua familia soubesse sobre si; existem

coisas particulares que quisesse que a sua familia recordasse?

4. Quais sdo os papéis mais importantes que desempenhou na sua vida (familiares,

profissionais, etc.)?

5. Porque é que estes papéis sao tdo importantes para si e 0 que pensa ter atingido com

eles?

6. Quais séo o0s seus maiores feitos e de quais se sente mais orgulhoso?

7. Existem coisas especificas que quisesse dizer aos seus entes queridos?

8. Qual é o seu desejo para o futuro relativamente aos seus entes queridos?

9. O que é que aprendeu com a vida que gostasse de passar aos outros?

10. Que conselho ou palavras gostaria de deixar para (filho/a, esposa, marido, amigos,

outros)?

11. Existem palavras ou instrucdes que gostasse de deixar a sua familia para os ajudar

a preparar o futuro?

12. Na criacdo deste documento, gostaria de deixar outras coisas ditas?

Na selecdo dos participantes, ha que considerar alguns critérios de inclusao, tais
como: ser portador de doenca progressiva e fora de possibilidade de cura, desejo e
motivacdo do doente para participar na terapia e o doente e o terapeuta falarem o mesmo
idioma. Também existem critérios de exclusao, que sdo: prognostico de sobrevida inferior
a duas semanas, reducdo da capacidade cognitiva e doentes portadores de transtorno
depressivo que seja marcadamente incapacitante, uma vez que a presenga de sentimentos
de menos valia, desprezo e autocomiseragao podem deturpar a visdo de mundo do doente,
impedindo-lhe de aceder aos momentos felizes e de proposito que viveu, alterando assim
o0 contetdo do legado a ser deixado para os seus entes queridos [18].

A segunda fase é caracterizada pela elaboracdo da terapia, sendo este um
momento que exige do terapeuta uma postura ativa e empatica, que auxilie o doente a

abordar aspetos relevantes da sua trajetoria de vida. Assim, a atuacéo do profissional deve
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obedecer a alguns critérios, tais como: uma escuta ativa, presente no aqui e agora com o
doente, apresentando uma postura de aceitacdo e conservacdo da dignidade daquele a
quem escuta; o contetdo que é trazido pelo doente deve também ser acolhido e estimulado
pelo terapeuta, desde que este ndo se apresente demasiado negativo e doloroso para
aqueles que véo receber o documento legado, uma vez que, se 0 doente desejar trazer a
tona assuntos nefastos e com potencial danoso para aqueles a quem se destina, deve ter
seu curso interrompido, pois o terapeuta também deve garantir o bem estar daqueles que
receberdo o produto final da terapia; por fim, o discurso e as ideias do doente devem ser
orientados e organizados pelo terapeuta de maneira coerente e linear, assegurando assim
a fluidez do conteudo que constara no legado.

A terceira fase trata da construcdo do documento legado, produto final da Terapia
da Dignidade. A elaboracdo do documento segue também alguns passos: transcri¢do
verbatin, em que ocorre a transcricdo completa e fidedigna do que consta na gravacao em
audio; a edigdo é o0 passo que se segue, onde ocorre a organizacao dos fatos e ordenacao
dos mesmos em uma sequéncia légica que componha o documento final; e a aprovacao,
momento em que o terapeuta apresenta o legado ao doente para a sua aprovacao final
[19].

Melo [20] aponta que as intervencdes do psicologo devem ter por pressuposto o
acolhimento da situacdo de finitude pela qual passa o sujeito, objetivando facilitar seu
processo de enfrentamento. Para tal, deve procurar favorecer o fortalecimento do dialogo
entre o doente e a sua familia, promover aceitacdo da vida que foi vivida, reforcar vinculos
e facilitar despedidas.

Estudos apontam efeitos benéficos da utilizacdo da Terapia da Dignidade tanto
em termos de melhoria de bem-estar pessoal, como em termos de preparacdo da familia
para vivenciar a perda do seu ente querido. Os resultados das intervencdes indicam
aumento do sentido de propdsito de vida, no senso de dignidade e na vontade de viver,
além de reducdo do sofrimento, apontando beneficios reais ndo so para o doente, mas
também para suas familias [16]. Em Cuidados Paliativos, doente e familia sdo
compreendidos como uma unidade de cuidados. Entdo, sentir que a interven¢do pode
proporcionar beneficios para os familiares faz com que 0s sujeitos experimentem
diminuicdo do sofrimento e aumento do sentido de vida, uma vez que sentem estar
salvaguardando o bem-estar daqueles que sdo importantes para si e de quem se despedirédo

em breve.
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Os resultados das intervencdes demonstram que doentes com maior sentido de
dignidade tendem a apresentar indice reduzido de depressdo, ansiedade ou desejo de
morrer [18] e a dignidade esta diretamente relacionada & forma como o doente se percebe
diante das circunstancias da vida [21].

Os efeitos benéficos da Terapia da Dignidade residem no reforco do sentido de
proposito de vida, mesmo para aqueles que se aproximam da morte [16]. Os beneficios
se estendem para os familiares, uma vez que as memorias deixadas do seu ente querido
se transformam em uma continuidade palpavel de sua presenca para aléem da morte,
eternizando simbolicamente as lembrancas ali contidas, auxiliando aqueles que irdo
conviver com a auséncia [17].

Embora algumas investigagOes apontem a validade da Terapia da Dignidade [22],
pouco se sabe acerca dos seus efeitos no luto antecipado e na prevencdo ao luto
complicado nos familiares. Percebendo esta lacuna, faz-se imprescindivel a elaboragédo
de estudos que se voltem para este fim.

Esta revisdo sistematica tenciona perceber de que maneira a aplicacdo da Terapia
da Dignidade pode funcionar enquanto estratégia de prevencao dos danos de saude fisica
e mental, associados as complica¢bes do processo de luto vivenciado por familiares de
pessoas com doenca em fase terminal. Neste sentido, procura perceber a eficacia desta
intervencdo ndo apenas para o doente, mas também como abordagem eficaz para os seus
familiares, no sentido de proporcionar a melhoria da qualidade de satde mental de ambos

ao longo do processo da doenca e apds a morte.
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2. OBJETIVO

O presente estudo teve por objetivo realizar uma revisdo sistematica da literatura
em artigos disponiveis sobre a teméatica em questdo, com o proposito de compreender o
impacto da Terapia da Dignidade nos familiares de doentes em cuidados paliativos, e se
esta intervengdo poderia ajudar os seus familiares a vivenciar de forma mais adaptativa o
processo de adoecimento e elaborar a iminéncia da perda do ente querido, colaborando

no enfrentamento ao luto.
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3. METODOLOGIA

Durante os meses de abril a julho de 2022 foi realizada uma revisao sistematica
da literatura nas bases de dados Pubmed, Cochrane Library, TRIP database e Medline,
utilizando as palavras Terapia da Dignidade, Cuidados Paliativos, luto e cuidadores
familiares, cuja frase de pesquisa utilizada foi “"'palliative care™ AND (family OR families
OR relatives) AND ("dignity therapy") AND (grief OR mourn OR grieve OR
bereavement)”. O levantamento bibliografico considerou os estudos que abordassem a
relacdo entre a aplicacdo da Terapia da Dignidade e os seus potenciais efeitos nos
cuidadores familiares, seguindo a metodologia Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses (PRISMA).

Foram selecionados apenas 0s artigos conceituais e de revisdo, escritos em
portugués e inglés. Nao foram excluidos artigos com base na data de publicacdo, sendo
considerados todos os que abordassem a Terapia da Dignidade engquanto intervencdo na
familia de doentes em cuidados paliativos. Também néo foi definida faixa etéria limite
da populacdo estudada, sendo incluidos todos os estudos que contemplassem doentes
submetidos a tratamento paliativo.

Os estudos foram pré-selecionados com base no titulo e no resumo, e numa
segunda fase pela leitura dos artigos completos, conforme consta no fluxograma da figura
1, tendo a decisdo de inclusdo/exclusédo sido tomada por consenso entre dois revisores.

Quando havia discordancia, um dos revisores teve mais peso na decisao.
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4. RESULTADOS

Apos realizar busca nas bases de dados utilizando os termos Terapia da Dignidade,

Cuidados Paliativos, luto e cuidadores familiares, foram recuperados 293 artigos, sendo
197 na PubMed/Medline, 48 na Cochrane Library e 48 na Trip Database. Destes, 134
foram excluidos por duplicacdo e 149 foram eliminados apds leitura dos titulos e resumos,

resultando em 10 artigos selecionados para leitura integral.

Destes, trés foram excluidos por ndo se enquadrarem nos critérios de

elegibilidade. Apds esta fase, mais um foi excluido por ndo contemplar a Terapia da

Dignidade enquanto abordagem a familia e outros dois foram excluidos numa fase

posterior por se tratar de revisdes sistematicas, ndo acrescentando dados novos ao estudo.

Né&o foram consideradas revisdes da literatura e artigos de opinido. Como resultado, cinco

artigos foram selecionados para fazer parte dessa revisao, tal como mostra o fluxograma

de resultados de pesquisa, de acordo com a norma PRISMA [23]:

[ Fluxograma de selecdo dos estudos

Identificacéo

Selecao e Elegibilidade

]

Inclusédo

Estudos recuperados nas bases

de dados (n = 293)
PubMed/Medline (n = 197)
Cochrane Library (n = 48)
Trip Database (n = 48)

v

Estudos removidos apos
avaliacao:
Artigos duplicados (n = 134)
Artigos removidos pelo titulo
e/ou resumo (n = 149)

Estudos selecionados (n = 10)

v

Estudos excluidos (n = 3)

Artigos lidos integralmente e
avaliada elegibilidade (n = 7)

Artigos excluidos com
justificacdo (n = 2)

I

Artigos avaliados para
elegibilidade (n = 7)

v

Artigos excluidos (n = 2)

Artigos incluidos na revisao
(n=5)

—/

Figura 1: Fluxograma de selecéo dos estudos, segundo a metodologia PRISMA
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Ap0s a pesquisa, cinco artigos foram incluidos na revisdo sistematica, cujas datas
de publicagéo estdo compreendidas entre 2007 e 2021. Dos artigos selecionados, um era

quantitativo e quatro eram estudos mistos.

4.1. RESULTADOS INDIVIDUAIS DOS ESTUDOS INCLUIDOS
4.1.1 Aoun, S. M., Chochinov, H. M., & Kristjanson, L. J. (2015)

Esta investigacdo teve como objetivo identificar os potenciais efeitos benéficos da
Terapia da Dignidade nos doentes portadores da Doenca do Neuronio Motor e nos seus
cuidadores familiares, avaliando aspetos como a reducdo do sofrimento e o alivio da
sobrecarga. Foi realizada no sentido de determinar o impacto da aplicacdo da Terapia da
Dignidade em doentes com a Doenca do Neurdnio Motor (DNM) e em seus cuidadores
familiares, em termos de melhoria do bem-estar e reducdo do sofrimento associado. Foi
realizada na Australia, com um grupo de 27 pessoas diagnosticadas com a Doenca do
Neurénio Motor e 18 cuidadores familiares. Entre os doentes, 18 eram do sexo masculino
(66,6% da amostra) e 9 do sexo feminino (um tercgo do total), com idades compreendidas
entre 0s 32 e 0s 81 anos, cuja média de idade era de 64,3 anos. Destes, 82% eram casados
(22 doentes) e 26% viviam em areas rurais (7 participantes). Os familiares que
participaram do estudo eram conjuges que residiam com o doente (18 cuidadores) e 72%
destes eram mulheres (13 pessoas), com uma média de idade de 59,9 anos.

Em termos de aceitabilidade, tanto os doentes quanto os familiares apontaram
melhorias na preparagdo para a morte, reducao do stress do cuidador e também aumento
do sentimento de esperanca e bem-estar. Tais aspetos foram avaliados por meio de um
protocolo de perguntas estruturadas, com respostas que variavam de concordo totalmente
a discordo totalmente. A eficacia, por sua vez, foi medida através de escalas, sendo o
sentimento de sobrecarga avaliado através da Zarit Burden Interview (ZBI-12) e a
ansiedade e depressao medidas pela escala de ansiedade e depressao (HADS).

Os doentes apontaram melhorias associadas a participacdo no estudo e
consequentemente, a aplicabilidade da Terapia da Dignidade. Mostraram-se satisfeitos
com a Terapia da Dignidade e a relataram como util para si e para os seus familiares,
recomendado a sua utilizagdo em outros doentes. Além disso, afirmaram terem se sentido
mais proximos dos seus familiares, além de ter conseguido concluir assuntos inacabados.
Os familiares reforcaram melhorias semelhantes, embora, em termos de ansiedade e

depressdo, 0s niveis mantiveram-se baixos, tais como estavam no inicio do estudo, ndo
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apresentando alteracfes consideraveis. No que diz respeito ao sentimento de sobrecarga,
embora tenham referido uma diminuicdo, percebeu-se um aumento do mesmo, 0 que
pode, por sua vez, estar associado ao rapido declinio e progressdo da doenca dos seus
entes queridos nos momentos finais de vida. Em termos gerais, os familiares referiram
que a Terapia da Dignidade lhes foi benéfica, sendo o legado uma importante fonte de
conforto e esperanca deixada pelos seus entes queridos, o0 que os auxiliou a se preparar

para a proximidade da morte e a lidar com a perda iminente.

4.1.2. Bentley, B., O’Connor, M., Breen, L. J., & Kane, R. (2014)

Este estudo transversal teve por objetivo avaliar a viabilidade, aceitabilidade e
eficacia da Terapia da Dignidade aplicada aos cuidadores familiares de doentes com a
Doenca do Neurdnio Motor, em termos de ansiedade, depressdo e aumento da sobrecarga.
Os cuidadores familiares, que lidam com a rapida progressdo da doenca e degradacao do
ente querido, e com o crescente aumento da dependéncia, experimentam uma tenséo
crescente, associada a sentimentos de exaustdo e angustia. Realizado na Australia, contou
com 18 participantes, todos conjuges dos doentes, sendo a maioria composto por
mulheres (13, com apenas 5 homens), cuja média de idade era de 61 anos (variando entre
38 e 80 anos).

A eficacia foi medida por meio de pardmetros como a fadiga do cuidador,
utilizando para tal a escala Zarit Burden Inventory, ansiedade e depressdo, com o uso da
escala de ansiedade e depressao (HADS), esperanga, por meio do instrumento Herth Hope
Index. Ja a aceitabilidade foi medida com recurso a um questionario de feedback contendo
20 questdes, cujas respostas variavam entre concordo totalmente e discordo totalmente.
Por ultimo, a viabilidade foi medida por meio do envolvimento dos participantes durante
as sessdes da terapia.

Os familiares de pessoas com esta patologia tendem a apresentar um grau mais
elevado de depressdo, quando comparados com a populagdo em geral, além de
sentimentos de angustia associados a exaustao do cuidado dirigido aos doentes que, com
0 avangar da doenca, apresentam niveis cada vez maiores de dependéncia. Um estudo
piloto realizado com familiares apontou melhorias significativas apos a aplicacdo da
Terapia da Dignidade, onde 78% dos participantes afirmou sentir-se ajudado no processo
de luto e 77% relatam que o legado continuou sendo uma importante fonte de apoio

(Chochinov, 2007). Nos familiares que encontraram um significado positivo para a
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experiéncia de adoecimento e tiveram um acréscimo do sentimento de esperanca, foi
percebida uma diminuicdo da sensacdo de sobrecarga.

Os resultados apontam que metade da amostra considera que a Terapia da
Dignidade os ajudou, enquanto 14 deles recomendam sua aplicabilidade em situacfes
semelhantes e 13 consideram o legado como uma fonte de conforto para a familia. Além
disso, referem terem se sentido mais préximos dos parceiros, para 0s quais apontam
beneficios em termos de preparagdo para a morte. Embora ndo hajam resultados
significativos em termos da diminuicdo da fadiga do cuidador, a Terapia da Dignidade se
mostrou Util na reducdo da ansiedade e depressdo dos familiares, auxiliando-os a lidar
também melhor com a perda do ente querido.

A experiéncia do luto também foi amenizada por meio da aplicacdo da Terapia da
Dignidade, quando avaliada 9 a 12 meses apds a morte do doente, muitos deles
considerando o documento legado como uma importante ferramenta de apoio no luto.
Ademais, a Terapia da Dignidade demonstrou efeitos positivos na diminui¢do da

depressdo e ansiedade dos familiares que experimentavam niveis elevados de sofrimento.

4.1.3. Cuhls, H., Hesse, M., Ates, G., & Radbruch, L. (2021)

Sabe-se que, adicionalmente ao sofrimento que acomete as pessoas que enfrentam
0 curso de uma doenca incuravel, deixar jovens e criancas € um fator de sobrecarga
adicional para estes doentes, 0 que agrava a angustia que ja permeia o0 processo de morte.
Isto posto, o interesse desta pesquisa, realizada na Alemanha, surgiu tendo por objetivo
identificar o resultado e a eficacia que a criagdo de um legado poderia ter na reducdo do
sofrimento de doentes que padeciam de uma enfermidade terminal e que tinham filhos
pequenos. Tais documentos eram produto de intervencdes como a Terapia da Dignidade
e a Revisdo de Vida, cujo produto final a ser deixado para as criangas era um audiolivro,
contendo as memdrias e instrugdes que 0s pais gostariam de perpetuar na lembranca dos
pequenos.

Inicialmente, foram incluidos no estudo 58 doentes, dos quais 14 desistiram
devido ao declinio fisico ou por morte. Dos restantes, outros 28 participantes nédo
concluiram a segunda leva de entrevistas, pelos mesmos motivos. Destes, 41 eram
mulheres, com média de idade de 41 anos (entre 35 e 57 anos) e 14 homens, com idade
média de 43 anos (entre 33 e 57 anos). Do total, 45 eram casados, 7 divorciados e apenas

2 solteiros. As criangas destinatarias do audiolivro totalizaram 96, com uma média de 7
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criancas por doente, cujas idades variavam de 0 a 18 anos. Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas antes e apds a gravacdo do audiolivro, para medir o grau de satisfacdo e
a qualidade de vida dos doentes apds a intervencao.

Os doentes relataram terem aumentado o envolvimento com alguns familiares
quando da elaboracdo do audiolivro e, em sua maioria, a intencdo primordial era deixar
para os filhos a historia de suas vidas e a maneira com que gostariam que se lembrassem
deles, o que afirmam poder amenizar a dor da perda e do luto. O fato do material ser
gravado em audio também permite perpetuar o tom de voz, a entonagdo e as memorias
afetivas que ndo sdo possiveis manter num documento escrito. Tais intervencdes
biogréaficas podem, portanto, servir enquanto estratégia de enfrentamento, refletindo-se
em efeitos positivos na sobrecarga dos cuidadores e também na vivéncia de adoecimento
por parte do doente, aumentando o seu bem-estar e reduzindo niveis de depressdo. A
avaliacdo das entrevistas também demonstrou que a reminiscéncia causou aumento do
sentido de propésito, autoestima e dominio social dos doentes. Embora o estudo evidencie
efeitos positivos do uso do audiolivro, que apontou ser uma ferramenta eficaz para evitar
que as criangas desenvolvessem depressao ou outro distirbio emocional, mais pesquisas
devem ser realizadas no sentido de perceber o impacto que os audiolivros podem causar

em criancas enlutadas.

4.1.4. Julido, M. (2017).

O estudo abordou os efeitos da utilizacdo da Terapia da Dignidade em doentes sob
cuidados paliativos e seus respetivos familiares, investigando os efeitos percebidos no
doente, em termos de bem-estar e aumento da dignidade e em seus entes queridos, no que
toca a elaboragdo do luto. Em um estudo realizado anteriormente, com 0S mesmos
critérios de elegibilidade, observou-se que 78% dos participantes apontaram a Terapia da
Dignidade como ferramenta que promove o aumento da dignidade do doente, 72%
relatam que ela também melhora o sentido de propdsito, 78% definem o documento
legado como uma importante fonte de apoio no enfrentamento ao luto e 95% recomendam

a utilizacdo da terapéutica em situacgdes similares.

Esta segunda intervencdo € um estudo randomizado, que investiga o efeito da
Terapia da Dignidade no bem-estar psicoldgico tanto dos doentes quanto das suas figuras
de apreco (incluindo-se a familia, amigos, outras pessoas importantes e cuidadores), tendo

como foco os efeitos percebidos nestes Ultimos. Para tal, foram recrutados 80 doentes,
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dos quais 45 indicaram um ente querido a quem desejavam dedicar o legado. Destes,
apenas 25 consentiram em participar do estudo, sendo 15 deles randomizados para a
Terapia da Dignidade e 10 para os Cuidados Paliativos Padrdo (grupo de controlo).
Apenas 55% dos entes queridos consentiram em participar do estudo. A maioria era do
sexo masculino (52%). O legado foi entregue aos familiares em 67% dos casos, 30% dos

participantes ndo quiseram destinar o legado a ninguém e 3% doaram aos amigos.

O bem-estar psicologico dos familiares foi medido utilizando como recurso o
Mental Health Index antes do inicio da terapia e 4 dias ap6s a sua conclusao, apontando
um nivel elevado de bem-estar psicologico previamente ao inicio da intervencéo, situacdo
que se manteve praticamente inalterada na avaliacdo final, ndo apontando diferencas
significativas. Também ndo foram observadas diferencas significativas entre 0s grupos
de intervencdo, talvez pelo fato de o escore de bem-estar ja se encontrar elevado no inicio

do estudo, fato dificil de ser alterado ou melhorado por meio da intervencao terapéutica.

4.1.5. McClement, S., Chochinov, H. M., Hack, T., Hassard, T., Kristjanson, L. J., &
Harlos, M. (2007).

Este estudo foi realizado no Canada e Australia, com 60 familiares de 113 doentes
que tinham sido submetidos a Terapia da Dignidade enquanto enfrentavam tratamento
paliativo para doencas terminais e, em sua maioria, oncologicas (97% do total). O
objetivo foi avaliar o impacto da utilizacdo da Terapia da Dignidade nos familiares de
doentes que tinham sido anteriormente submetidos a esta terapéutica, em um periodo de
9 a 12 meses apds a morte do ente querido. A média de idade dos participantes foi de 54,5
anos (entre 21 e 81 anos), sendo 70% do sexo feminino, a maior parte era conjuge (53,3%)
ou filho adulto do doente (31,7%).

Para tal, 60 familiares foram convidados a responder a um questionario de
perguntas abertas e fechadas e em formato de escala Likert que avaliavam de que maneira
a Terapia da Dignidade impactou a si préprios e aos seus entes queridos. Destes, a quase
totalidade (95%) afirmam que a terapia ajudou os doentes, sendo que 78% aumentava a
dignidade do doente, 72% também elevaram seu sentido de proposito, 65% deles apontam
a Terapia da Dignidade como uma ferramenta que os auxiliou a preparar-se para a morte,

enquanto 43% também relataram que ajudou a reduzir o sofrimento do doente. Com
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relacdo a familia, 78% consideram o legado como uma ajuda importante ao enfrentamento
do luto, 77% relatam que este documento continuard a ser uma fonte de conforto para a
familia e 95% deles recomendam a aplicacdo da terapia em situagdes similares, por se
tratar de uma abordagem que auxilia na experiéncia de luto, diminuindo o sofrimento e a

angustia dos familiares enlutados.

De modo geral, os cinco estudos demonstram ndo haver prejuizo quanto a
aplicacdo da Terapia da Dignidade, podendo esta ser benéfica conforme apontam os
resultados e conclus@es de quatro dos cinco estudos analisados, observando-se apenas um
estudo com resultados inconclusivos (Tabela 1).

Tabela 1: Caracterizagdo dos estudos selecionados

CONCLUSAO
DESENHO DO SOBRE O
ARTIGO ANO
ESTUDO EFEITO DA
TD
Aoun, S. M., Chochinov, H.
M., & Kristjanson, L. J. Quantitativo 2015 Positivo
(2015).
Bentley, B., O’Connor, M.,
Breen, L. J., & Kane, R. Misto 2014 Positivo
(2014).
Cuhls, H., Hesse, M., Ates,
Misto 2021 Positivo
G., & Radbruch, L. (2021)
Juliao, M. (2017). Misto 2017 Inconclusivo
McClement, S., Chochinov, Misto 2007 Positivo
H. M., Hack, T., Hassard, T.,
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Kristjanson, L. J., & Harlos,
M. (2007).

4.2. AVALIACAO DA QUALIDADE DOS ESTUDOS

Com vistas a avaliar a qualidade dos estudos obtidos na revisdo sistematica da

literatura, cada artigo foi submetido a uma minuciosa analise dos aspetos que aumentam

e diminuem o risco de viés. A ferramenta escolhida para o efeito foi o Checklist para

Estudos Transversais Analiticos da JBI. Como resultado, apresenta-se na tabela abaixo

0s principais pontos a serem considerados na avaliacao.

Tabela 2: Anélise do risco de viés

ARTIGO

ASPETOS QUE
DIMINUEM O RISCO DE
VIES

ASPETOS QUE
AUMENTAM O RISCO DE
VIES

Aoun, S. M., Chochinov, H.
M., & Kristjanson, L. J.
(2015).

Bentley, B., O’Connor, M.,
Breen, L. J., & Kane, R.
(2014).

Amostragem intencional,
critérios de inclusdo e exclusao
bem definidos, diagndstico
clinico bem estabelecido,
analise de tratamento dos
dados realizada através do
SPSS, aprovado por comité de
ética, presenca de varios

pesquisadores

Amostragem intencional,
critérios de incluséo e exclusao
bem delineados, analise de
tratamento dos dados realizada
através do SPSS, aprovagédo

por comité de ética, varios

Auséncia de grupo de controlo,
amostragem em ndmero

reduzido

Auséncia de grupo de controlo,

amostragem reduzida
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Cuhls, H., Hesse, M., Ates,
G., & Radbruch, L. (2021)

Juliao, M. (2017).

McClement, S., Chochinov,

H. M., Hack, T., Hassard, T.,

Kristjanson, L. J., & Harlos,
M. (2007).

pesquisadores incluidos no

estudo

Amostragem intencional,

o . y _Auseéncia de grupo de controlo,
critérios de inclusdo e excluséo

o amostragem em ndmero
bem definidos, aprovado por ) .
) ) _ reduzido, dificuldade no acesso
comité de ética, anélise de _ )
) aos doentes devido a pandemia
tratamento de dados realizada

) do Covid-19, tempo excessivo
por meio de MAXQDA-18,

. _ o decorrido entre a recolha dos
varios pesquisadores incluidos

dados e a fase de registo
no estudo

Critérios de inclusao e
exclusao pouco definidos, ndo

Amostragem intencional, especifica o modo de

presenca de grupo de controlo,  tratamento dos dados, ndo ha

namero consideravel de mencdo a aprovacgado por

participantes comité de ética, apenas um

investigador envolvido na

pesquisa

Amostragem intencional, .
o ) Auséncia de grupo de controlo,
critérios de inclusdo e excluséo .
o ) n&o especifica o0 modo de
bem delimitados, consideravel
) o o tratamento dos dados, ndo ha
namero de participantes, varios 3 3
) o menc&o a aprovagao por
pesquisadores incluidos no .
comité de etica
estudo

Os estudos selecionados foram realizados com populagdes de diferentes paises,
entre eles Austrélia [22, 24, 25], Canadé [25] e Alemanha [26], com populagdes de areas

urbanas e rurais. Apenas no estudo de Julido [27] nédo foi determinado o local onde foi

realizada a pesquisa. Em todos eles, a amostragem foi ndo probabilistica, selecionada de

maneira intencional pelos investigadores, seguindo critérios de incluséo e exclusédo bem

definidos. Todos os doentes incluidos nos estudos estavam sendo submetidos a tratamento
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paliativo, seja por doencas oncologicas [25], diagnosticados com a Doencga do Neurdnio
Motor [22, 24] ou com doengas terminais cujo diagndstico ndo foi explicitado no estudo
[26, 27].

A dimensdo da amostra variou entre 18 [24] e 113 doentes [25], enquanto o total
de familiares incluidos no estudo variou entre 18 [22] a 60 familiares [25]. Nestes, 0s
familiares eram em sua maioria do sexo feminino, correspondendo a 72%, 70,6%, 70% e
62% do total dos participantes [22, 24, 25, 26], enquanto no estudo de Julido [27], 52%
da amostra era do sexo masculino. Quanto ao grau de parentesco, a maioria era formada
pelos cdnjuges dos doentes [22, 24, 25], em um deles a amostra era constituida por filhos
pequenos, cuja idade era compreendida entre 0 e 18 anos [26] e em um deles ndo foi
especificada a percentagem correspondente aos graus de parentesco [27]. Assim, a idade
dos familiares referidos nos estudos variou entre 0 [26] e 81 anos [25.

Alguns fatores podem ter contribuido para aumentar o risco de vies, como a
maioria dos estudos conterem amostras de nimero reduzido, com excec¢do apenas do
estudo de McClement [25], cuja amostra continha 113 doentes e 60 familiares, o que
dificulta a compreenséao dos resultados engquanto reflexo de um grupo alargado de pessoas
sob as mesmas circunstancias. Outra situagéo identificada foi a dificuldade de acesso aos
doentes, o que se refletiu em um periodo longo entre a recolha de dados e a fase de registo
dos mesmos e foi verificada apenas em um dos estudos, fato motivado pelo contexto
pandémico causado pela Covid-19 [26]. Mais um fator identificado foi a auséncia de
grupo comparativo em quatro dos cinco estudos, para que pudesse se observar os efeitos
da Terapia da Dignidade em comparagdo a outro grupo que apenas tivesse recebido
cuidados paliativos padrdo. Isto apenas foi apresentado no estudo realizado por Julido
[27]. Além disso, dois dos estudos ndo especificaram como foi feita a analise dos dados

e nem houve menc&o a aprovagéo por comité de ética [25, 27].

No entanto, a maioria dos estudos contou com a colaboracdo de varios
pesquisadores, o que contribui para diminuir o risco de viés, uma vez que a analise dos
dados passa por analise de diversas pessoas, 0 que reduz a probabilidade de obterem-se
resultados dubios ou mal interpretados. O Unico dos cinco artigos em que isso ndo se
verificou foi no estudo conduzido por Julido [27], onde houve apenas um investigador

envolvido no processo de recolha e analise.
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4.2.1 Eficacia da Terapia da Dignidade

Todos os estudos listados tiveram por objetivo avaliar os potenciais efeitos da
aplicacdo da Terapia da Dignidade em familiares de doentes em cuidados paliativos.
Também foi avaliada a percecdo dos familiares com relacdo ao impacto causado pela
terapia nos proprios doentes. Para tal, foram aplicadas escalas ou questionarios
estruturados que avaliavam a intervencéo realizada logo ap6s a mesma [22, 24, 27] ou
apo6s um periodo de 9 a 12 meses da data do 6bito [25]. No estudo conduzido por Cuhls
[26], a avaliacéo foi feita apenas com os doentes submetidos a terapia, talvez pelo fato de
os destinatarios do legado serem criancas que, devido a imaturidade emocional e

bioldgica, ndo conseguiriam ser convenientemente avaliados.

No que concerne as escalas, foi utilizado o Mental Health Index com o objetivo
de avaliar o bem-estar psicoldgico dos familiares antes e apds a intervencdo (Julido, M.,
2017), enquanto a sobrecarga foi medida através da Zarit Burden Interview (ZBI-12) e a
ansiedade e depressdo medidas pela escala de ansiedade e depressdo (HADS) em dois
outros estudos [22, 24]. Nos restantes, ndo ha mencédo ao uso de escalas.

Os doentes envolvidos nos estudos apontam a Terapia da Dignidade como uma
ferramenta que os auxiliou na reducdo do sofrimento e na aceitacdo da proximidade da
morte, além de referirem aumento do sentido de propdsito e de dignidade, com reducgéo
importante do sofrimento associado [22, 24, 25], além da reminiscéncia evocada pela
conducdo da Terapia também ter se refletido positivamente na autoestima e dominio

social dos doentes [26].

Com relacdo a familia, 78% consideram o legado como uma ajuda importante ao
enfrentamento do luto, 77% relatam que este documento continuara a ser uma fonte de
conforto para a familia e 95% deles recomendam a aplicagdo da terapia em situagdes
similares, por se tratar de uma abordagem que auxilia na experiéncia de luto, diminuindo
0 sofrimento e a angustia dos familiares enlutados [25]. Melhorias similares foram
apontadas nos outros trés estudos, onde também foi percebida uma reducgédo na sensagédo
de sobrecarga [22, 24, 26].

4.2.2. Satisfacdo com a Terapia da Dignidade
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Para medir critérios como satisfacdo com a terapia e aceitabilidade, doentes e
familiares foram avaliados por meio de questionarios em formato de escala Likert em trés
dos estudos [22, 24, 25].

A maior parte dos estudos aponta resultados satisfatorios com a aplicacdo da
Terapia da Dignidade, com melhorias na preparacdo para a morte, redugdo do stress do
cuidador e também aumento do sentimento de esperanca e bem-estar do doente. Quanto
a aceitabilidade, os doentes referiram melhorias na preparacdo para a morte, no
sentimento de esperanca e no bem-estar. Seus familiares também apontam modificacdes
importantes quanto da participacdo na terapia, como aumento da proximidade com o
doente, reducdo do stress do cuidador e auxilio na preparagdo para a morte do doente e
para o enfrentamento do luto, fato observado em quatro dos estudos [22, 24, 25, 26]. No
estudo conduzido por Bentley [26], os familiares relataram ainda que a Terapia da
Dignidade foi util na diminuicdo dos sintomas ansiosos e depressivos, além de amenizar
a experiéncia do luto, fato corroborado nos demais estudos apontados, com excec¢ao do
conduzido por Julido [27], onde ndo foram percebidas alteracOes significativas nos

familiares pré e pos aplicacdo da Terapia da Dignidade.

4.2.3. LimitacGes identificadas nos estudos

Apesar de a maior parte dos estudos apontarem efeitos benéficos da Terapia da
Dignidade, tanto em favor dos doentes quanto em relacdo aos seus familiares, em um
deles foi mencionado o fato de a reminiscéncia evocada pela Terapia da Dignidade poder
causar sofrimento nos doentes e também, em alguns casos, o teor contido no documento
legado também exacerbar sentimentos menos agradaveis naqueles a quem se dirigem
[25]. Além disso, o fato de os familiares apresentarem niveis elevados de satisfacdo e
bem-estar prévios a intervencao também nédo permitiu perceber alteracdes que indicassem
melhoria quando da avaliagéo final, como mostrou o estudo conduzido por Julido [27],

no qual os resultados ndo séo claramente conclusivos.

30



5. DISCUSSAO

Doencas cujo progndstico e evolucdo ndo apresentem hipoOtese de cura e que
estejam fora das possibilidades terapéuticas sdo consideradas terminais. Nestes casos, 0
paciente se defronta com a progressdo de sua enfermidade e a possibilidade de morte
iminente. Os Cuidados Paliativos surgem, entdo, como uma forma de acolhimento a estes
doentes, com uma abordagem mais humanizada e que oferece o suporte que estes e suas
familias necessitam [28].

Pessoas com enfermidades graves e fora de possibilidade de cura tendem a
experimentar sentimentos de impoténcia, medo e incerteza com relagdo a sua morte,
afastamento dos entes queridos, além de uma série de perdas como da autonomia, dos
seus papéis sociais e do corpo saudavel. Experienciam também sentimentos de incerteza,
medo e sofrimento por sua condicao de dependéncia, aliados ao luto de si proprio e das
pessoas que lhe sdo proximas [29].

Em casos onde haja irreversibilidade do curso da doengca e em que sejam
necessarios cuidados especificos de saude, os Cuidados Paliativos trabalham no sentido
de proporcionar ao doente em fim de vida todo o conforto e dignidade possiveis, por meio
da articulacdo de saberes de varias areas como a medicina, enfermagem, psicologia e a
assisténcia espiritual [30]. Assim, o foco do cuidado néo esté centrado na cura da doenca,
mas sim no sujeito e em suas necessidades. Posto isto, € fundamental que o paciente esteja
no centro do cuidado, tendo respeitadas a sua dignidade e autonomia, em especial em
situacOes de fim de vida. Este processo de humanizacdo do cuidar envolve atitudes de
respeito, proximidade e comiseragéo [29].

Segundo aponta Knobel e Silva [31], doente terminal € aquele que apresenta um
quadro de saude progressivo e irreversivel, ndo passivel de remissdo com tratamentos, e
com alta probabilidade de evoluir a dbito em um prazo relativamente curto de tempo.
Nestes casos, 0 adoecimento € marcado por problemas somaticos, necessidade de auxilio
de terceiros para promogéo do seu autocuidado e a sensacdo de desamparo, sendo uma
situacdo que carrega grande sofrimento, tanto para o paciente quanto para 0s seus entes
queridos.

Estes doentes defrontam-se com a proximidade de sua morte, o que os levam a
vivenciar o sofrimento e a impoténcia com relagdo ao curso de sua doenca, passam por
momentos de ajustamento e preparacdo pessoal, delegam responsabilidades aos mais

préximos, tendem a resolver assuntos pendentes e iniciar o processo de despedidas [32].
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Neste sentido, os cuidados de saude devem considerar o processo natural da vida, o
envelhecimento e a finitude, considerando que a morte ndo pode ser evitada ainda que a
ciéncia evolua [33]. E, partindo desse pressuposto, 0 processo de morte/morrer deve
também ser acolhido e assistido pelas equipas de saude como sendo parte integral do
cuidado.

Nesse sentido, a Terapia da Dignidade surge como uma intervengéo terapéutica
que tem por foco amenizar o sofrimento dos doentes em fim de vida e aumentar o seu
sentimento de dignidade. Trata-se de uma abordagem breve e individualizada, onde o
doente € convidado a revisitar aspetos importantes da sua trajetoria de vida e que gostaria
de deixar perpetuados por meio de um documento denominado legado, o qual é entregue
a quem o doente desejar. Esse processo, inserido em um ambiente de cuidados acolhedor
e orientado por um profissional empatico e respeitoso, favorece a manutencdo da
dignidade do doente, auxiliando no enfrentamento as angustias existenciais que
porventura haja, além de contribuir para a resolugdo de assuntos pendentes. Assim, esta
terapéutica constitui-se em uma importante ferramenta para utilizagdo em doentes
submetidos a cuidados paliativos [16].

A familia, por sua vez, também é beneficiada por este tipo de intervencdo, uma
vez que os estudos apontam a participacdo na Terapia da Dignidade como um fator que
aumenta a proximidade dos cuidadores com o doente, além de evidenciar que o legado
proporciona uma sensacdo de conforto aos familiares e perpetua a presenca do ente
querido, mesmo ap6s a sua morte, o que contribui para um melhor enfrentamento ao luto
[22, 24, 25, 26].

O resultado dos estudos abordados evidencia a Terapia da Dignidade como uma
ferramenta que apresenta beneficios reais para o doente e a sua familia, seja em termos
de melhoria do bem-estar, aumento da dignidade, diminuicdo do sofrimento, auxilio na
preparacdo para a morte, maior proximidade doente e cuidador, além de apoio no luto.
Outrossim, houve evidéncias de reducdo na sensacdo de sobrecarga nos familiares
cuidadores, outro fator que evoca a utilidade e a importancia desde tipo de intervencéao
nos doentes e nas suas familias.

A pertinéncia deste estudo reside no fato de ser um tema ainda nédo suficientemente
explorado, em potencial crescimento e com evidéncias de beneficios reais para os
envolvidos, contribuindo para a melhoria dos cuidados de saude psicoldgica dirigidos
aqueles que enfrentam o curso de uma doenca incurdvel e seus cuidadores familiares.

Perante a aproximacgdo iminente e irreversivel da finitude, torna-se imprescindivel
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considerar as implicacdes dessa condic¢ao na vida dos doentes e de suas familias, uma vez
que a maioria dos estudos aqui incluidos reportam beneficios para os doentes e familias
(Tabela 1), sejam em termos de eficicia (Capitulo 4.1.1.), quer de satisfacdo (Capitulo
4.1.2.)). Todos merecem ser cuidados, assegurando ao doente uma “boa morte” ¢ aos
familiares recursos para lidar com a perda. De acordo com Domingues [34], o conceito
de “boa morte” refere-se a uma morte digna, onde o doente e seus entes queridos sejam
considerados em todas as suas dimensoes: fisicas, sociais, psicologicas e espirituais.

Sendo um tema pertinente, em processo de expansdo e com poucos estudos
voltados para seus impactos, designadamente, nos cuidadores familiares, acredita-se que
esta revisdo sistematica pode somar importante contribuicdo na melhoria dos cuidados
oferecidos a doentes em cuidados paliativos e seus cuidadores familiares. Pretende-se
ainda contribuir para a expansao do conhecimento acerca da Terapia da Dignidade e seus
efeitos, e com isso exponenciar a melhoria dos cuidados prestados em fim de vida em
Portugal.

Desta forma, seria importante o desenvolvimento de novos estudos relacionados
ao tema, contendo dados primarios e abrangendo diferente populacdo-alvo, com o
objetivo de perceber a aplicabilidade da Terapia da Dignidade em outros contextos e em
populacbes com diferente faixa etaria, tendo esta revisdo sistematica contribuido desde ja
com a sistematizacdo das limitagOes identificadas pelos autores dos estudos aqui

descritos.
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6. CONCLUSAO

Os cinco estudos analisados para a presente revisdo sistematica corroboraram os
beneficios associados a aplicacdo da Terapia da Dignidade em contexto de Cuidados
Paliativos, aplicados aos doentes que estejam enfrentando o curso de uma doenca terminal
e fora de possibilidade de cura. Para além de contribuir para a melhoria do bem-estar, do
sentido de propdsito e para 0 aumento da dignidade, a intervencdo também auxiliou os
doentes na resolucdo de pendéncias e de assuntos inacabados, o que contribuiu para a
reducao do sofrimento associado e para uma melhor preparacdo para a morte.

A familia, por sua vez, também ela inserida no contexto de adoecimento e
sofrendo a angustia da iminéncia da perda do seu ente querido, foi contemplada nos
estudos como alvo dos cuidados, assim como o doente. Nesses casos, 0s resultados
apontaram uma reducdo importante do sofrimento e da sobrecarga associada ao cuidado
com o doente, uma maior proximidade com o mesmo, além de favorecer o entendimento
do curso da doenga e a preparacdo para a morte, 0 que contribuiu para que o processo de
luto ocorresse de forma mais saudavel. O legado, produto final da Terapia da Dignidade
a ser entregue aos familiares, foi apontado como sendo uma fonte de conforto para aqueles
de quem o doente se despede, materializando a sua presenca mesmo apds a morte.

Entre as limitagdes encontradas nos resultados dos estudos esta o fato de um deles
ndo incluir os efeitos obtidos nos filhos menores dos doentes submetidos a terapia, por se
tratar de criancas e adolescentes, 0 que porventura envolve questdes éticas ou legais
limitantes. Nesse sentido, seria importante o desenvolvimento de mais estudos que
demonstrem os efeitos da Terapia da Dignidade em diferentes faixas etérias, além de em
outros contextos culturais. Ademais, seria também relevante investigar a aplicacdo desta
terapéutica em outros contextos de saude, com doentes que ndo necessariamente cursem
com uma doenca terminal, para os quais a intervencdo pode se mostrar igualmente
benéfica. O desenvolvimento de novas pesquisas acerca do tema pode contribuir para a
compreensdo do alcance e aplicabilidade da Terapia da Dignidade, o que pode favorecer
a sua adogdo em diversos contextos onde esta seria relevante.

De modo geral, os estudos demonstram que a utilizacdo da Terapia da Dignidade
constitui-se como um elemento importante nos cuidados de satde dirigidos as pessoas em
cuidados paliativos e também as suas familias, contribuindo para a manutencdo do bem-
estar, do sentido de proposito e da dignidade do doente, bem como servindo de apoio e

preparacdo da familia para o processo de luto.
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