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RESUMO

Introducao: O sofrimento é complexo e individual, sendo a sua avaliacdo
fundamental para os cuidados. Estabeleceu-se como objetivo mapear a literatura
acerca do sofrimento do doente em Cuidados Paliativos.

Método: Realizou-se uma scoping review de acordo com o protocolo do Joanna Briggs
Institute. A pesquisa foi realizada em trés bases de dados: CINAHL, Pubmed e Web of
Science (estudos publicados entre 01 de janeiro de 2017 e 12 de outubro de 2022).

Resultados: Foram analisados 6 artigos, originarios de Portugal, Italia e Canada, em
contexto de internamento e de domicilio.

Interpretacao dos resultados e conclusao: Como dimensdes do sofrimento
identificaram-se o sofrimento somatico, o sofrimento ndo somatico e as respostas
vivenciais as situacoes de doenga. Conclui-se que a percecdo do sofrimento é (nica,
com predominio do sofrimento ndao somatico, encontrando-se a sua intensidade
relacionada com a forma como o doente vivencia as suas experiéncias.

PALAVRAS-CHAVE: Sofrimento; Dor; Cuidados paliativos; Fim de vida.

ABSTRACT

Introduction: Suffering is complex and individual. It is essential to assess it for
healthcare. The objective was to map the literature about the patients suffering in
Palliative Care.

Method: It was performed a scoping review, based on the Joanna Briggs Institute
protocol. The research was carried out in three databases: CINAHL, Pubmed and Web
of Science (studies published between January 1, 2017 and October 12, 2022).

Results: Six articles were analyzed, published in Portugal, Italy and Canada, into
inpatient and home settings.

Interpretation of results and conclusion: Were identified 3 dimensions of
suffering, somatic suffering, non-somatic suffering and experiential responses to
disease situations. It is concluded that the perception of suffering is unique for each
patient, with non-somatic suffering predominance, and its intensity is related to the
way the patient reads his experiences.

PALABRAS CLAVE: Suffering; Pain; Palliative care; Terminal care.

Introducao

O sofrimento do doente em fim de vida constitui uma
parte intima e indivisivel do “Eu”, jd que se relaciona com
o seu todo™*. Exige-se, assim, aos profissionais de saude,
nomeadamente aos enfermeiros, interven¢des focadas na
multidimensionalidade do doente®*. A OMS (2022)° de-
fine cuidados paliativos (CP) como cuidados ativos, cen-
trados no doente, com o objetivo de aliviar o sofrimento,
nas dimensdes fisica, psicoldgica, social e espiritual.

E fundamental explorar o conceito de sofrimento.
Este é descrito de forma simples e objetiva, consideran-
do-se como tudo o que o doente perceciona como tal’.
Define-se ainda a dor total, que ultrapassa a dor fisica,
envolvendo a dor emocional, dor espiritual e dor social®.

O sofrimento ¢, deste modo, mais abrangente do
que a dor, sendo influenciado por diversos fatores e di-
mensdes, o que o torna global*™. E entdio possivel que o
doente com dor nio se encontre a sofrer, se aceitar a sua
condi¢io, aprendendo a reforcar o seu sentido da vida™.

Assim, de modo lato, o sofrimento pode considerar-se
um estado de afli¢io severa, uma ameagca a integridade da
pessoa e com os contextos que a afetam, envolvendo as
emogdes e tendo efeitos nas suas relagdes pessoais e no
seu corpo, exigindo consciéncia de si, que emerge do fun-
cionamento holistico do ser humano®’. A pessoa pode
também sofrer mesmo sem sentir essa ameaga 4 integri-
dade fisica®.

Segundo outra perspetiva o sofrimento ndo represen-
ta algo em si, mas sim a auséncia desse algo, tal como a
escuriddo representa a auséncia da luz'. E esse algo que
se encontra ausente ou limitado na pessoa que sofre, ¢
a habilidade de se expressar fisicamente, psicologicamen-
te, socialmente ou existencialmente. O sofrimento seria
entendido como a perda, limitagdo ou distorgdo de uma
dimensdo particular da atividade de cada um.

O sofrimento pode, ainda, ser categorizado em somd-
tico e em ndo somdtico, apesar de ndo existir uma defini-
¢do clara sobre o que constitui sofrimento ndo somadtico,
dada a sua caracterizagio diversa’.

Quando se aborda o conceito de sofrimento, desta-
cam-se algumas dimensdes, nomeadamente o sofrimento
fisico, o sofrimento psicolégico, o sofrimento socio-rela-
cional e o sofrimento existencial*™*"7. O sofrimento es-
piritual também ¢ descrito por alguns autores, como uma
dimensgo individual e de relevancia®1¢182,

Para além disso, o sofrimento ndo consiste apenas na
dor fisica ou na dor mental, mas no declinio, ou até na
destruicio da capacidade de agir, na poténcia vivenciada
como uma ameaga 2 integridade do eu?'.

Efetivamente, o sofrimento experienciado pelo doen-
te em fim de vida atinge a sua integralidade e pode ser
varidvel*?, encontrando-se sujeito 4 influéncia da com-
preensio dos padrdes e valores culturais, crengas e signifi-
cancias, pois este é vivido por pessoas e ndo apenas pelos
seus corpos®, é de cada ser humano e de mais ninguém?..

No contexto de CP, o sofrimento agravado pela pro-
gressio da doenga pode levar ao sentimento de abandono
enquanto pessoa, conduzindo-a a retirar-se de si propria e
a desistir de viver®. Isso contribui para o esgotamento dos
recursos pessoais e psicossociais que permitiam enfrentar
0 processo que o originou, resultando numa situaggo inde-
fesa, de soliddo afetiva e de debilidade e vazio emocional®.

Quando existe uma doenga crénica, progressiva e ter-
minal, o sofrimento assola o doente e a familia, pois ao
perder autonomia, sentem que sio um fardo para os seus
familiares e, por sua vez, estes sentem-se impotentes e por
vezes incapazes de enfrentar a degradagido do estado de
saide do seu ente querido’.

O sofrimento pode, assim, ser devastador, sendo ne-
cessdria a ajuda da familia e da equipa multidisciplinar,
mas também a mobilizagio de recursos internos para gerir
o sofrimento. Tudo isso deve culminar na aceitagfio, adap-
tagdo e re(encontro) de um sentido para a doenga, para o
sofrimento e para a vida®.

Face as modalidades do sofrimento, existem variadas
respostas vivenciais a situagio de doenga ou sua reincidén-
cia, que podem evocar-se sob a forma de desespero existen-
cial. Este agrega reactes vivenciais de relevo, nomeadamen-
te o sentimento de desmoralizagio (com duas varidveis: o
desdnimo e o desapego), a incerteza, o medo e o terror’.

Deste modo, para permitir uma avaliago e interven-
¢do holistica do doente ¢ fundamental compreender a
percecio do seu sofrimento em CPS.

Dada a amplitude do que pode ser considerado so-
frimento, elegeu-se a realizagio de uma scoping review,
seguindo as orientagdes preconizadas pelo Joanna Briggs
Institute (JBI)*, com o objetivo de mapear a literatura
acerca do sofrimento do doente em CP, por meio da and-
lise de estudos primdrios que abordem a percecdo de so-
frimento do doente, apresentando os dados identificados
e o modo como estes foram apurados.

Método

Optou-se pela realizagio de uma scoping review, ji
que esta estratégia permite mapear conceitos chave que
sustentam uma drea de pesquisa, bem como esclarecer as
defini¢bes de trabalho ou os limites conceptuais de um
tépico. Pode ainda ser usada de modo independente para
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examinar dreas amplas, para identificar falhas na evidén-
cia, clarificar conceitos e para reportar os tipos de evidén-
cia que baseiam a prética numa drea especifica®®?’.

Com base na estratégia PCC (Populagio, Conceito e
Contexto), proposta pelo JBI**#, construimos a questdo
de partida: Como o doente em CP perceciona o seu sofri-
mento?”. Sendo a Populagio — doentes com necessidade
de CP, com idade igual ou superior a 18 anos; Conceito
— Sofrimento; Contexto — Cuidados Paliativos.

Selecionamos como fontes estudos quantitativos, qua-
litativos e de design misto, disponiveis em texto completo,
em portugués, inglés e espanhol. Foi considerado como ho-
rizonte temporal, para inclusdo na presente scoping review,
estudos publicados entre 01 de janeiro de 2017 e 12 de ou-
tubro de 2022, inclusive, pelo interesse em apenas se mapear
a evidéncia mais recente. Cartas ao editor, cartazes, resumos
de conferéncias e protocolos de revisdo nio foram incluidos,
dado cederem pouca informagio para este estudo de revisio.
Os estudos identificados foram exportados para o gestor de
referéncias EndNote.

N foi efetuada avaliagio da qualidade metodoldgica dos
estudos incluidos dado que a scoping review apenas pretende
mapear a evidéncia cientifica existente acerca da temdtica®

Estratégia de Pesquisa

A pesquisa foi realizada de 11 de setembro a 12 de ou-
tubro de 2022, tendo sido utilizada uma estratégia de pes-
quisa de trés etapas®. Como primeiro passo foi realizada
uma busca inicial na plataforma EBSCO, nas bases de da-
dos CINAHL, Pubmed e ISI Web of Knowledge (Web

of Science), por opgio dos autores, que facilitou a identi-
ficagdo dos termos mais utilizados no titulo e no resumo
dos artigos, assim como os termos de indexagfo, Medical
Subject Headings (MeSH) e Descritores em Ciéncias da
Satde (DeCS). No segundo passo, foi realizada uma pes-
quisa usando todas as palavras-chave identificadas na pla-
taforma EBSCO, nas bases de dados acima assinaladas,
utilizando a seguinte equa(;ﬁo booleana: (suffering OR
distress OR “total pain”) AND dimensions AND (“pal-
liative care” OR “end of life” OR “terminal care”) como se
encontra explanado no Quadro 1. O termo "dimensions"
foi utilizado por associagio as dimensdes do sofrimento e
ap6s se verificar que interferia na qualidade dos resulta-
dos. Num terceiro momento foi revista, pelos trés autores,
a lista das referéncias bibliogréficas dos artigos seleciona-
dos para pesquisa, para inclusio na revisio.

Quadro 1. Estratégia de pesquisa na base de dados PubMed

Equacao booleana

suffering OR AND dimensions AND “palliative care”
distress OR OR “end of life” OR
“total pain” “terminal care”

Extracao de Dados

Os dados foram extraidos e analisados pelos trés au-
tores, ¢ as diferengas de opinido foram ultrapassadas de
forma consensual, com a finalidade de validar a elegibi-
lidade de determinado artigo. Na Figura 1 apresenta-se

o processo de selegio de estudos, pelo fluxograma PRIS-
MA, adaptado do JBI*.

(=]
=T
< Total de artigos pesquisados (n=269)
s S - . -
E CINAHL:26; Pubmed:88; ISI Web of Knowledge: 155 Artigos incluidos por revisdo de referéncias (n=3)
=z
| S | Nz N
2 Registos apos remogdo de duplicados (n=220)
(=
5 v
— Registos analisados por titulo e resumo (n=220) -> Registos excluidos (n=194)
a
5 N7
-
@ Artigos em texto integral excluidos (n=20)
‘é Artigos de texto completo avaliados para elegibilidade (n=26) > (populacdo, resultados inadequados, estudos
Bl secundarios)
g v
=] Artigos incluidos na analise (n=6)
=

Figura 1. Processo de selegio de estudos baseado no Fluxograma PRISMA
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Apresentacao dos Resultados

Na pesquisa realizada, apés a remogdo de registos
duplicados, foram identificados 220 artigos. Apés a lei-
tura do titulo e resumo foram selecionados, através da
aplicacdo dos critérios de inclusdo, 26 artigos, que fo-
ram alvo de leitura integral. Destes, 6 corresponderam
aos critérios de inclusio ji descritos. Foram excluidos
20 artigos por ndo apresentarem uma populagio com
necessidade de CP, 3 artigos por terem resultados nio
associados ao conceito de sofrimento e 10 por se trata-
rem de estudos secunddrios.

De entre os artigos selecionados, publicados nos ulti-
mos 5 anos, dois dos estudos foram realizados em Portu-

Quadro 2. Artigos incluidos na analise

gal®* trés em Itdlia®** e um no Canadé*. Foi publicado
um artigo, respetivamente, nos anos 2017, 2018, 2019 e
2022, e dois no ano de 2021.

No que concerne ao contexto em que foram realiza-
dos, trés foram concluidos em servigos de internamento
de CP e os outros trés em equipas de CP domicilidrias.

Quanto as op¢des metodoldgicas nos artigos inclui-
dos, utilizou-se, em um, a metodologia qualitativa, em
dois, a metodologia quantitativa, e em trés, a metodo-
logia mista.

Para compilagio da informagio recolhida foi elabo-
rado um quadro resumo com as carateristicas chave de
cada um dos artigos constantes na amostra (Quadro 2)

TITULO DO ARTIGO AUTORES, ANO, PAiS ::::::0 DE AMOSTRA/ PARTICIPANTES

“The desire for death in Portuguese home-care palliative patients: ~ Julido, M., et al., Quantitativo Utentes (N=122)

Retrospective analysis of the prevalence and associated factors” 20212 retrospetivo Numa unidade de cuidados paliativos
Portugal domiciliarios
“Prevalence and factors associated with will-to-live in patients with  Julizo, M. et al., Quantitativo Utentes (N=112)
advanced disease: results from a Portuguese retrospective study”  20213° Portugal retrospetivo Numa unidade de cuidados paliativos
domiciliarios
“Dignity-related existencial distress in end-of-life cancer patients: ~ Bovero, A. et al., Misto Utentes (N=207)
Prevalence underlying factors, and associated coping strategies” 201832 transversal com cancro em fim de vida com
Italia expectativa de vida igual ou inferiora 4
meses numa unidade de internamento
“Exploring demoralization in end-of-life cancer patients: Bovero, A. etal., Misto Utentes (N=235)
Prevalence, latent dimensions, and associations with other 201933 transversal com cancro em fim de vida numa
psychosocial variables” Italia unidade de internamento
“Dignity in cancer patients with a life expectancy of a few weeks. Bovero, A. etal., Misto Utentes (N=127)
Implementation of the factor structure of the Patient Dignity 20173 transversal de CPinternados com expetativa de
Inventory and dignity assessment for a Patient-centered clinical Itilia vida de algumas semanas
intervention: A cross-sectional study”
“Non-somatic suffering in palliative care: A qualitative study on Daneault, D., et Qualitativo Utentes (N=19)
patients perspective” al. 20223“Canada Seguidos por uma equipa de cuidados

Interpretacao dos Resultados e Conclusao

No que concerne a0 mapeamento da literatura exis-
tente sobre perce¢es de sofrimento do doente em CP, fo-
ram incluidos para discussio 6 dos 269 artigos iniciais. De
seguida procede-se a discussao dos resultados de acordo
com a melhor e mais atual evidéncia cientifica e o objetivo
definido previamente.

Percecao do Sofrimento pelo Doente em CP

A percecio do sofrimento pelo doente em CP assume
um cardcter holistico e varidvel na sua tipologia, intensi-
dade e evolugio. Os artigos incluidos neste estudo descre-

paliativos domiciliarios

vem perspetivas diferentes sobre o sofrimento e sobre as
suas dimensoes.

Apés a andlise dos resultados de cada estudo, de
forma a melhor organizar os dados e a facilitar a sua
discussdo, optou-se por promover uma divisio em trés
partes distintas, de acordo com a evidéncia existente so-
bre o assunto: o sofrimento somitico, o sofrimento nio
somdtico e as respostas vivenciais a situagdo de doenca.
Esta foi a organizacdo definida, com a ressalva que cada
dimensio do sofrimento interfere com as demais, como
se pdde verificar através da andlise dos artigos incluidos
no estudo.
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Sofrimento Somditico

Esta tipologia de sofrimento advém da presenca de
sintomas ou transtornos sobre o corpo e a sua normal
funcionalidade. De entre os sintomas fisicos, os que foram
considerados mais relevantes para a caracterizagio do so-
frimento fisico foram a escassez de bem-estar, a sonoléncia,
a falta de ar e a dor.

A dimensio de bem-estar, frequentemente avaliada
pela Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), rela-
ciona-se com a escassez de bem-estar. Os autores incluidos
na scoping review concluem que a escassez de bem-estar
contribui para o desejo de morte®, acontecendo de igual
modo nos doentes com vontade de viver fraca®. Por outro
lado, outros autores® estabelecem a relagio entre essa di-
mensdo e a perda de dignidade, afirmando que a escassez
de bem-estar fisico e emocional é um preditor de perda de
dignidade. A dimensio de escassez de bem-estar emerge
em vérios estudos como uma dimensio importante do so-
frimento no doente?>%, Para além disso, também se conclui
que a escassez de bem-estar aumenta dramaticamente nos
ultimos trés a quatro meses de vida, o que se reflete no au-
mento do sofrimento por descontrolo sintomitico, depen-
déncia funcional, ansiedade e depressio®.

No que respeita 4 presenca de sonoléncia e falta de ar,
ambos se encontram descritos como associados ao desejo
de morte”; e a dor como um dos sintomas presentes em
quem tem uma vontade de viver diminuida . Em outro
estudo identificam a falta de ar, a dor e a sonoléncia como
os sintomas mais presentes nos doentes em CP em situa-
¢oes de agudizagio®®.

Relativamente a generalidade dos sintomas avaliados
pela ESAS apurou-se que quanto maior a sua pontua-
¢do, maior o risco de desenvolver desmoralizagio® e a sua
gravidade®*. E que, a intensidade dos sintomas fisicos
associa-se positivamente ao risco de perda do senso de
dignidade®*.

Desta forma, ¢ aceite que os sintomas fisicos condi-
cionam a presenca de dependéncia fisica®. Esta é descrita
como associada ao desejo de morte?, para além de que
quanto maior a dependéncia, maior a perda de propédsi-
to e de significado®’. Este sintoma foi considerado como
uma causa de sofrimento intolerdvel® e uma condi¢io
devastadora por condicionar as atividades do dia-a-dia do
doente* .

O sofrimento somadtico, nomeadamente o que advém
dos sintomas relacionados com a condigo paliativa e a de-
pendéncia, foram dois dos principais motivos enumerados
para o pedido de morte assistida no Canadd*.
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Sofrimento Ndo Somdtico

A doenga incurdvel e/ou grave, progressiva e avangada
pode resultar em perda de controlo, perda de dignidade,
perda de identidade e alienagdo do corpo, do seu eu, que se
reflete num sentimento de aprisionamento, como se a con-
di¢do fisica restringisse a capacidade de agir de acordo com
o seu eu e de modo a dotar as suas vidas de significado®. A
progressio da doenga resulta em sofrimento ndo somatico.

Este tipo de sofrimento foi analisado pelos varios au-
tores, apesar de um estudo o ter exposto de forma diferen-
te**. Este aborda o conceito apresentando um modelo de
conceptualiza¢io do sofrimento nio somdtico que sugere
trés categorias distintas e inter-relacionadas: o ser que so-
fre, o ser cuja capacidade de agir é comprometida e o ser
em relacionamento com os outros. Para estes autores™, o
sofrimento ndo somdtico pode ser entendido como uma
oscilagdo entre agir e ser alvo de agdo, pelo que se torna 1til
integrar a relagio com o outro. E possivel pressupor que o
ser que ndo estd a agir é referente ao ser que estd a sofrer,
assumindo a presun¢io de que a agio previne o sofrimento.

Os restantes autores abordam o sofrimento nas suas
vérias dimensdes, emergindo conceitos diversos que foram
agrupados de acordo com a evidéncia cientifica®>3.

No sofrimento nio somatico destacam-se as dimensdes
de sofrimento psicoldgico, sécio-relacional e existencial.

No que concerne ao sofrimento psicoldgico, nos arti-
gos incluidos para estudo identificaram-se as dimensoes
depressdo, ansiedade e sensagio de sobrecarga.

A depressio encontra-se presente em 100% dos doentes
com desejo de morte®, sendo também comum naqueles
com vontade de viver diminuida®*. Encontrou-se ainda
uma associagio entre altos niveis de depressio e a alta
desmoralizagio (presente em 66% dos doentes com alta
desmoralizagio). Isto, apesar dos autores considerarem que
esta associagio se deveria a depressio nio diagnosticada
em estadios iniciais da doenca, j4 que depressio e
desmoralizagio sdo conceitos distintos®>*#. Para além
disso, a depressio foi considerada um preditor significativo
de perda de dignidade™ e como tendo uma relagio positiva
e significativa com a falta de significado na vida®.

No que concerne a ansiedade, esta também foi descri-
ta em 62,5% a 76,9% dos doentes com desejo de morte?,
acontecendo também nos doentes com vontade de viver
diminuida®. A ansiedade relacionada com a morte foi
ainda identificada em doentes com insuficiéncia cardiaca
avangada®®.

A sensagio de sobrecarga, associada ao desejo de morte,
também foi descrita por se encontrar presente por vezes

nestes doentes®, sendo a sobrecarga autopercebida consi-
derada relevante®. A sensagio de sobrecarga é por vezes tio
intensa que leva os doentes a desejarem a prépria morte,
exasperados pelos indmeros tratamentos a que tiveram de
se submeter*.

Os mesmos autores® afirmam que, dado o ser humano
ser gregdrio, sofrendo com e por meio do outro, o sofrimen-
to percecionado pelo doente em CP encontra-se alicergado
nas suas interagdes com os que o rodeiam, as quais podem
ser suprimidas ou transformadas de forma indesejada.

Nas dimensdes do sofrimento sécio-relacional e do
sofrimento existencial foram identificadas sete condi¢des
presentes no doente em situagio paliativa, nomeadamente,
a sensagdo de fardo para os outros, a perda de papéis, a per-
da de controlo, o abandono dos entes queridos, a soliddo, as
relagoes danificadas pela nio-aceitagio da doenga e da fase
paliativa e a autoculpabilizagio.

A percegio de representar um fardo identificou-se em
95,7% dos doentes com desejo de morte®, e em doentes
com vontade de viver diminuida®. Em alguns estudos esta-
beleceu-se uma ligacio entre a sensagio de ser um fardo e
o desejo de morte™!. Este sentimento condiciona angustia
existencial e desmoralizagdo em doentes em fim de vida®>*2,

No que se refere a perda de papéis e a perda de controlo,
estes foram considerados como preocupagdes existenciais
relacionadas a dignidade, denotando-se que os mais jovens
apresentam uma maior vulnerabilidade ao sofrimento exis-
tencial devido 4 perda de papéis®, sendo corroborado por
outros autores™. A sua importancia foi reiterada por virios
autores que identificam a perda de papéis e de controlo
como causadores de sofrimento®*, relacionando a perda
de papéis familiares e sociais e o desejo de morte®.

O conceito de perda de controlo foi ainda identifi-
cado nesta pesquisa®. O doente que age com agdes tan-
giveis, com pensamentos, emogdes e com o trabalho da
mente, quando em situagio paliativa, é colocada a con-
tragosto num estado de impossibilidade de agir, que a
aprisiona no seu corpo, tornando-se incapaz de pensar e
fazer, mesmo em tarefas simples como na escolha do que
comer. O sofrimento existencial pode ainda advir da in-
capacidade de realizar uma escolha livre, levando alguns
doentes a encarar a vida como algo sem valor. Outros
participantes no estudo estabeleceram relagio entre a in-
capacidade de agir e o seu papel social e util, afirmando
que a perda de controlo na sua agio os forcava a viver
uma vida diferente da que tinham antes da doenga®.
As sensagdes de impoténcia e despersonalizagio foram
também identificadas como duas das grandes dreas do
sofrimento da pessoa por outros autores’.

Ja o abandono dos entes queridos foi identificado
como uma fonte de sofrimento intimamente relaciona-
do a perspetiva de desaparecimento®¥,

Destacou-se também o sentimento de solidio, que foi
caracterizado como podendo ultrapassar o limiar do mun-
do fisico, ja que pode surgir em pessoas cercadas por outras,
podendo tornar-se intolerdvel**. Um estudo® identifica
nas respostas dos participantes duas formas diferentes de
soliddo, a soliddo fisica e a soliddo moral. O isolamento
existencial e a soliddo podem surgir quando alguém se en-
contrar seriamente doente®.

A soliddo descrita pode extrapolar-se para as relagdes
danificadas pela nio-aceitagio da doenca e da fase palia-
tiva*. Este dano pode ser compreendido pela forma como
os entes queridos reagem a morte iminente de um dos ele-
mentos préximos; sentindo-se indesejados nessa fase, o que
poderia conduzir ao isolamento; essa mudanga percebida
poderia causar sofrimento no doente em CP. A soliddo foi
identificada como causa de sofrimento espiritual em doen-
tes oncoldgicos™.

Ja no que respeita a autoculpabilizagio, esta é inclui-
da no sofrimento existencial relacionado com a dignidade,
denotando-se que os doentes que nio partilham as suas
preocupagdes sdo mais propensos a culpar-se, aumentando
o risco de depressio®*’. A autoculpa foi também consi-
derada um preditor significativo de perda de dignidade,
sendo conhecida a sua presenca em doentes em situagio
paliativa’®.

O nivel de bem-estar dos que padecem de sofrimento
existencial tende a melhorar com a atribui¢io de um novo
significado para a vida*, o que foi considerado critico para
viver com uma doenca oncoldgica'’ e definido como uma
estratégia do doente em fim de vida e a sua familia que
permite reequacionar objetivos de vida e prioridades®.

Num dos estudos em analise®™® concluiu-se que, em
doentes em fase terminal, a nfo existéncia de informagdo
sobre questdes de fim de vida, a perda de controlo, o nio
envolvimento na tomada de decisdo e ndo ser visto como
um ser humano na relagio com os profissionais de saide,
poderia contribuir para o aumento do sofrimento existen-
cial, o que foi confirmado por outros autores'. Por outro
lado, concluiu-se que a aproximagio do fim de vida se asso-
ciava a0 aumento do sofrimento existencial®.

Para além disso, a autoculpa, a escassez de bem-estar
emocional, a escassez de bem-estar fisico e a depressio fo-
ram considerados preditores significativos da perda de dig-
nidade. A dignidade pode considerar-se ligada a aspetos
existenciais e espirituais. Logo, constata-se que ter expe-
riéncias espirituais didrias e sentir-se perto de Deus é parti-
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cularmente benéfico para o sofrimento psicolégico relacio-
nado 2 dignidade™. Reconhece-se que a espiritualidade e a
religido podem resultar em efeitos positivos e adaptativos
ou negativos e nio adaptativos sobre o sofrimento®.

Respostas vivenciais a situagdo de doenga

Na categoria das respostas vivenciais a situagdo de
doenga, foram identificados alguns conceitos nos artigos
sujeitos a andlise, nomeadamente a estupefagio, a aflicio
obsessiva, 0 medo, o atingimento do ponto de rutura, a des-
moralizacio e a falta de vontade de viver.

Alguns dos autores® sugeriram a categoria “o ser que
sofre” no seu modelo de conceptualizagio do sofrimento.
Nesta identificou quatro dimensdes: a estupefacio, a aflicio
obsessiva, o medo e atingir o ponto de rutura. Na primeira
dimensdo identificada, a estupefagio ¢ descrita como uma
sensacio de irrealidade, da ndo-aceitagio ou da recusa do
sofrimento, como um choque que induz um bloqueio das
capacidades do doente, como se estivesse petrificado. O
confronto direto com a morte e a prépria finitude provoca
uma reviravolta com incapacitagio na vida afetiva, que se
deve a necessidade de protecio para ndo sentir angustia.
Num estudo com doentes em unidades de CP em fim de
vida, 52,5% destes apresentavam-se em negagio face a sua
situagdo clinica de fim de vida®.

No caso da dimensio "afli¢io obsessiva", esta refere-se
a pensamentos focados continuamente na doenga, durante
periodos de tristeza ou luto. Estes pensamentos angustian-
tes persistem direcionados ao vazio, dado que a obsessio é
pela prépria morte®***.

No que diz respeito 4 dimensdo "medo", esta relacio-
na-se a0 medo de morrer, do desconhecido e de perder o
controlo de si, dado que a morte representa a aniquilaggo.
Existe também o medo do sofrimento em si, que foi enu-
merado como um motivo para o pedido de morte assisti-
da* e considerado um aspeto intoleravel do sofrimento®.

Por ultimo, é também descrita a dimensao de "atingir o
ponto de rutura" como um novo constituinte do sofrimen-
to, que representa o limite da tolerincia, com sensagio de
sobrecarga extrema, com a nogio de que nfo existe capa-
cidade para suportar mais a propria experiéncia, atingindo
um estado limite do suportével*.

Por outro lado, em outro estudo analisou-se a desmora-
lizagio em doentes com cancro em fim de vida, concluindo
que 72,8% dos participantes no estudo apresentavam mé-
dia ou elevada desmoraliza¢do®. A desmoralizagio define-
-se como a autopercecio de ser incapaz de enfrentar uma
doenga progressiva, associada ao sentimento de desinimo,
de sentir que nfo vale a pena, 4 sensacdo de prisio e tris-
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teza. A desmoralizagio pode persistir quando o doente ¢
confrontado com a sua mortalidade®.

Constituindo a desmoraliza¢io uma manifestagio do
desespero existencial, apresenta virios componentes, sendo
que a angustia espiritual e a incapacidade de enfrentar cons-
tituem os aspetos mais salientes da mesma. Identificam-se
também outras dimensdes como a perda de propésito e de
significado da vida, a inutilidade, a sensacio de fracasso e
a disforia. De facto, um estudo realizado com doentes com
expectativa de vida de algumas semanas® confirmou a pre-
senca de desidnimo em relagio 2 vida, fracasso (com perda
de valor e orgulho na vida), auséncia de sentido (perda de
papéis e de propésito na vida) e disforia (sentimentos de
sofrimento psicoldgico)®'.

Alguns autores® sugerem que o decurso da desmora-
lizagdo pode iniciar-se com a incapacidade de lidar com a
situagdo de doenca, seguindo-se o sofrimento psicolégico,
que pode culminar em disforia. Esse sofrimento psicol-
gico pode conduzir a uma sensagio de fracasso e 4 perda
de valor anunciada, gerando uma crise mais espiritual e
existencial caracterizada por sentimentos que representam
a perda de propésito e significado. A desmoralizagio seria
assim a dltima etapa de um processo devido ao confronto
com uma doenga debilitante.

O estudo sugere ainda que a prevaléncia da desmora-
lizagio possa ser tanto maior quanto mais se aproxima o
processo de fim de vida. Subentende-se uma ligagio entre
dignidade, desmoralizacio e problemas fisicos, dado que os
sintomas fisicos podem comprometer o sentido de digni-
dade do doente, com sentimentos de dependéncia ou de ser
um fardo, aumentando a angustia existencial e, por conse-
guinte, a desmoralizagio®!*34,

O desejo de morte® e a vontade de viver diminuida®
podem surgir como consequéncia do descontrolo de sinto-
mas, como a escassez de bem-estar, de se sentir um fardo
perante os outros***¢? ou da nfo adaptacio a doenga. O
desejo de morte foi destacado como um fenémeno reativo
e inseparavel das vdrias dimensées de sofrimento, nomea-
damente a dimensdo fisica, psicolégica/ emocional, social
e existencial que afetam a nogdo do eu, a dignidade e o
significado da vida do doente™.

De acordo um dos estudos em anilise, o sofrimento
existe quando € atingido o ponto de rutura, que se traduz
numa alteragio da temporalidade, pelo que o doente que
sofre pode vir a preferir a morte 4 vida, uma vez que a vida
parece ser mais impossivel que a morte*. De acordo com
essa premissa, estabeleceu-se uma associagio entre a von-
tade de viver diminuida e a néo adaptac¢do a uma condicio
terminal, com sofrimento psicolégico e turbuléncia emo-

cional®. Concluiu-se que os fatores associados ao desejo
de morte sio complexos e multicausais®’, porém as causas
psicolégicas existenciais e sociais sobrepdem-se aos sinto-
mas fisicos®.

A pritica religiosa foi também identificada como um
recurso de enfrentamento, sendo mais utilizada por doen-
tes com aumento do sofrimento por sintomas fisicos, per-
da de autonomia ou autodeterminagio®'. Esta pratica ¢
considerada como uma estratégia de coping utilizada por
doentes oncolégicos®® e como uma necessidade da pessoa
em sofrimento que procura alguém para desabafar e par-
tilhar angustias*. As estratégias de coping enumeradas as-
sumem especial relevincia devido 4 conclusio do mesmo
estudo®!, que verificou que um enfrentamento disfuncio-
nal pode ser um fator causador de sofrimento psicolégico
e existencial.

Alguns autores destacaram que a personalidade pode
representar um filtro através do qual o sofrimento de fim
de vida pode ser modulado, influenciando tanto a expe-
riéncia subjetiva como as respostas de enfrentamento ao
sofrimento®.

Dado que todos os estudos foram concretizados em
contexto de CP, prevalecem as causas nio somdticas sobre
as causas somdticas de sofrimento, o que foi reafirmado
por participantes num estudo *, referindo que a sua dor
se encontrava controlada pelos cuidados prestados pela
equipa especializada, atribuindo uma maior importancia
ao sofrimento nio somdtico quando comparado com o
sofrimento somitico. Também se verificou que o sofri-
mento se associa, na sua maioria, a causas nio fisicas. Pelo
que se subentende que o sofrimento somdtico diminui
com um controlo de sintomas ajustado por uma equipa
especializada em CP®.

Para além disso, num estudo com doentes seguidos por
uma equipa de CP domicilidrios sugere-se que a passagem
da gestdo ativa para os CP podera alterar profundamente o
limiar do sofrimento considerado intolerdvel, sendo que os
doentes sofrem exatamente devido a essa condigao®. Afir-
magio corroborada por uma conclusio anterior que refere
que o sofrimento existencial é precedido pela confrontacio
com a prépria mortalidade ou morte eminente™.

O propésito do presente estudo prendeu-se com
o mapeamento da literatura acerca do sofrimento do
doente em CP, na perspetiva do mesmo. Para isso, foram
analisados apenas artigos de estudos primdrios que cum-
priram os critérios de inclusdo, publicados nos dltimos
5 anos, o que resultou na inclusdo de 6 artigos. Por essa
razdo, os achados encontram-se limitados aos estudos
realizados num periodo temporal restrito, alguns destes

publicados pelos mesmos autores. Para além disso, todos
os artigos foram publicados em inglés, o que acarretou
uma maior exigéncia no que concerne a tradugio ade-
quada dos conceitos.

Como pontos fortes desta scoping review podem re-
ferir-se a caracteriza¢do ampla e extensa que foi feita das
percegoes do sofrimento do doente em CP e a distribui-
¢do equitativa dos contextos de CP, entre internamento e
domicilio, bem como, se focarem evidéncias mais atuais.

Como reflexdo final, sugere-se a realizagio de novos
estudos primdrios no que concerne as percegdes do sofri-
mento no doente em CP, nos vérios contextos, interna-
mento, consulta e domicilio.

Por outro lado, uma vez que se trata de uma scoping
review, em que ndo se tem em consideragdo a qualidade
metodoldgica dos estudos incluidos, nio serdo apresenta-
das implicacBes para a prética clinica.

Conclusdo

As percegdes do sofrimento do doente em CP sio tni-
cas e indissocidveis de cada ser, ji que o sofrimento se trata
de um fenémeno complexo, multicausal e multifatorial,
afetando qualquer dimenséo que se relacione com a pessoa
e com a sua doenga.

Nos artigos incluidos, identificou-se o predominio do
sofrimento nio somdtico sobre o sofrimento somdtico, o
que se pode justificar pelo mais fécil controlo deste dltimo
por equipas especializadas em CP. Por outro lado, a inten-
sidade do sofrimento encontra-se diretamente relacionada
a0 modo como o doente vivencia e integra as suas expe-
riéncias, as consequéncias da sua doenca e a degradagio do
seu estado no dia-a-dia.

E, assim, fundamental considerar cada doente como
unico, independentemente do seu diagndstico e presenca
ou auséncia de sintomas, dado que o sofrimento ultrapassa
inequivocamente a dor, para abranger o todo do doente,
que deve ser cuidado como alguém que chega até nds, pro-
fissionais de satide, com uma histéria de vida, com papéis
sociais e familiares, com necessidades, com deveres, com
expectativas e com constructos que sio colocados em che-
que, quando existe uma situa¢do de doenga incurével e/ou
grave, progressiva e avangada.

Torna-se relevante a realizagio de mais estudos que
avaliem a perspetiva individual do doente em CP, para al-
cangar um maior entendimento e caracterizagio do sofri-
mento e dos fatores que o possam potenciar ou contribuir
para a sua prevengio ou controlo, de modo a tornar a inter-
vengdo das equipas especializadas em CP mais dirigida e
eficaz no alivio do sofrimento, parte da sua missdo.
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Quadro 1. Instrumento de extragio de dados

TITULO DO ARTIGO AUTORES OBJETIVO DESENHO DE AMOSTRA/ PROCEDIMENTOS DE RECOLHA DE DADOS INSTRUMENTOS USADOS RESULTADOS
ANO, PAiS ESTUDO PARTICIPANTES

“The desire fordeathin  Julido, M., etal.,
Portuguese home-care 20212
palliative patients: Portugal
Retrospective analysis

of the prevalence and

associated factors”

“Prevalence and
factors associated

with will-to-live in
patients with advanced
disease: results

from a Portuguese
retrospective study”

Julido, M. etal.,
20213° Portugal

“Dignity-related Bovero, A. et al.,
existencial distress 201832

in end-of-life cancer Itilia
patients: Prevalence

underlying factors,

and associated coping
strategies”
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Quantitativo
retrospetivo

Avaliar a prevaléncia de desejo
de morte e suas associagdes,
surgidas no cendrio de uma
unidade de cuidados paliativos
domiciliarios.

Avaliar a prevaléncia da Vontade Quantitativo

de Viver e suas associagoes retrospetivo
numa unidade de cuidados

paliativos domicilidrios.

Investigar o sofrimento Misto transversal

existencial relacionado a
dignidade (SE-RD), em pessoas
doentes com cancro em fim

de vida da seguinte forma:
descrever a sua prevaléncia,
em relacao a desmoralizacdo

e outras varidveis
s6ciodemogréficas e clinicas;
explorar a estrutura interna

da subescala “Sofrimento
Existencial” do Inventario de
Dignidade do Paciente (PDI-IT),
para destacar os possiveis
fatores subjacentes do SE-RD;
analisar quais estratégias

de enfrentamento foram
associadas ao SE-RD.

Utentes (N=122)
Numa unidade de
cuidados paliativos
domiciliarios

Utentes (N=112)
Numa unidade de
cuidados paliativos
domiciliarios

Utentes (N=207)
com cancro em
fim de vida com
expectativa de
vidaigual ou
inferiora 4 meses
numa unidade de
internamento

Aplicacao de uma folha de
documentacao holistica centrada

na pessoa doente/familia, #4D2S

(com quatro dominios principais: 1.
Bem-estar fisico; 2. Bem-estar social e
ocupacional; 3. Bem-estar psicoldgico;
4. Bem-estar espiritual) com a avaliacao
de todas as entradas de desejo de morte
registadas no banco de dados anénimo.
De outubro de 2018 a abril de 2020

Aplicacao do instrumento #4D2S com
aandlise dos processos clinicos dos
utentes.

De outubro de 2018 a setembro de 2020

Avaliacdo do processo clinico dos
utentes e aplicagao de medidas

de autorrelato (PDI-IT, Escala de
Desmoralizacao, Brief-COPE).

De novembro de 2015 a dezembro de
2017

Instrumento #4D2S

Instrumento #4D2S

PDI-IT, Escala de Desmoralizacao,

Brief-COPE

20,5% com o desejo de morte (96% destes com falta de vontade de viver, 100% deprimidos, a maioria ansiosos - 76,9% na
Unica Questao para Ansiedade (SQA) 62,5% na Escala de Ansiedade e Depressdo Hospitalar (HADS), 97,7% um fardo para
os outros);

0 desejo de morte leve a moderado ndo mantido consistentemente ao longo do tempo; Apenas trés em 122 (2,5%)
declaram estar constantemente obcecados com a morte (destes dois sentiram-se um fardo);

Quanto menor a pontuagao do Palliative Performance Status (PPS), maior o desejo de morte;

A depressao é um dos principais fatores de sustentacao do desejo de morte;

Quanto maior a avaliagao dos itens, sonoléncia e falta de ar, na Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), no que
concerne a sonoléncia, falta de ar e escassez de bem-estar, maior o desejo de morte;

45,9% relataram estar deprimidos. Apenas 24,9% referem nao estar deprimidos;

15,6% sentiam-se muito ansiosos;

Quanto maior o desejo de morte, maior a falta de vontade de viver, maior a sensagdo de sobrecarga e mais frequente a ndo
adaptacao a doenga;

Apos controlo do ESAS trés fatores mantiveram relagao com o desejo de morte elevado: a pontuacao reduzida do PPS,
sentir-se um fardo e a escassez de bem-estar do ESAS.

60,7% com Vontade de Viver Forte, mantendo significado de fim de vida;

Apenas 30,4% dos doentes tém uma Vontade de Viver Fraca; A Vontade de Viver Fraca associa-se a depressao, ansiedade,
dor, escassez de bem-estar, a nao se teradaptado a uma condigdo terminal, a sofrimento psicoldgico, turbuléncia
emocional e sentir-se um fardo para os outros.

60,3% consideraram o SE-RD como um problema (um em cada cinco como um problema major, 18,8%);

Desmoralizacao superior nas pessoas que consideraram o Sofrimento Existencial como um problema major;

Fontes de preocupacao existencial: ndo poder desempenhar papéis importantes, perda de controlo sobre a vida; sentir-se
um fardo;

0 SE-RD é crucial para a preservacgao de bem-estar das pessoas doentes a beira da morte;

0s mais jovens sao mais vulneraveis;

Um quinto dos participantes com alto risco de sofrimento;

Os participantes que conseguiram dar um novo significado para a sua situacao, tirando o melhor proveito dela, tendem a ter
um maior nivel de bem-estar;

Autoculpabilizacao relaciona-se ao SE-RD;

As pessoas doentes que nao partilham as suas preocupagoes sao mais propensas a culpar-se aumentando o risco de
depressao;

A experiéncia fisica da terminalidade é indissocidvel das consequéncias na identidade pessoal e na relagao com os outros.
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TITULO DO ARTIGO AUTORES OBJETIVO DESENHO DE AMOSTRA/ PROCEDIMENTOS DE RECOLHA DE DADOS INSTRUMENTOS USADOS RESULTADOS
ANO, PAls ESTUDO PARTICIPANTES

“Exploring Bovero, A.etal., Avaliara prevaléncia de
demoralization in 20193 desmoralizacao em pessoas
end-of-life cancer Italia doentes com cancro em fim
patients: Prevalence, de vida e suas associagoes
latent dimensions, and com as variaveis médicas e
associations with other psicossociais. Além disso
psychosocial variables” foram exploradas as dimensdes
latentes da desmoralizagao
que emergem nesta populacdo
distinta.
“Dignity in cancer Bovero, A.etal., Validar uma versao italiana do
patients with a life 20173 PDI-IT com uma amostra com
expectancy of a few Itilia expectativa de vida de algumas
weeks. Implementation semanas,
of the factor structure Avaliararelagao entre as
of the Patient Dignity dimensdes da dignidade e
Inventory and dignity um conjunto de varidveis
assessment fora psicossociais e espirituais que
patient-centered inclui estilos de enfrentamento,
clinicalintervention: A espiritualidade, sintomatologia
cross-sectional study” ansiosa e depressiva, qualidade
devida e desmoralizagao.
“Non-somaticsuffering  Daneault, D., Compreender melhora
in palliative care: A etal. 202234 experiéncia de sofrimento nao
qualitative study on Canada somético no fim de vida.
patients perspective”
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Misto transversal  Utentes (N=235)
com cancro
em fim devida
numa unidade de
internamento

Misto transversal ~ Utentes (N=127)
de CPinternados
com expetativa de
vida de algumas
semanas

Qualitativo Utentes (N=19)
Seguidos por
uma equipa de
cuidados paliativos
domicilidrios

Colheita de dados através da aplicagao
de diversos instrumentos por entrevista
junto ao leito da pessoa doente.

De outubro de 2016 a fevereiro de 2018

Realizacao de entrevistas
semiestruturadas e escalas de avaliagao

De outubro de 2015 a outubro de 2016

Realizacao de entrevistas
semiestruturadas em 19 pessoas

Questiondrio sociodemografico e
clinico;
Questao surpresa no Palliative
Prognostic Score; Escala de
Desmoralizacao subversao italiana
(DS-IT);
Escala Hospitalar de Ansiedade e
Depressao - versao italiana (HADS-IT);
Inventario de Dignidade do Paciente,
versao italiana (PDI-IT):
Avaliacdo Funcional da Terapia de
Doencas Crénicas — Bem-estar Espiritual
(FACIT-Sp-12);
Edmonton Symptom Assessment
System —Versao Italiana (ESAS-IT);
Escala Visual Analdgica (EVA) para dor.

Entrevistas semiestruturadas;
Inventdrio de Dignidade do Paciente
- PDI-IT;

Escala Visual Analégica - EVA;

Escala Hospitalar de Ansiedade e
Depressao - HADS;

Oinventdrio de coping breve - Brief-
COPE;

Avaliacao Funcional da Escala de
Terapia do Cancro-medida geral -
FACT-G;

Avaliacao Funcional da Terapia da
Doenca Cronica-Escala de bem- estar
Espiritual - FACIT-Sp;

Escala de Desmoralizacao - DS, a
Escala de Experiéncia Espiritual Didria.

Entrevistas semiestruturadas

72,8% dos participantes apresentaram média ou elevada desmoralizacao;

Foram identificadas como dimensdes da desmoralizacdo, a Angstia Espiritual e Incapacidade de Enfrentar, a Perda de
Propésito e de Significado, a Inutilidade, a Sensacdo de Fracasso e a Disforia;

Angustia Emocional e Incapacidade de Enfrentar € o aspeto da desmoralizacao mais saliente para pessoas doentes em fim
devida;

Foi encontrada uma associagao significativa entre a gravidade da desmoralizacéo e os Scores da EVA e ESAS (exce¢ao
nausea, bem-estar e falta de ar);

A desmoralizacdo nao apresenta relagao com Karnofsky Performance Score, estadio da doenga e dor (estudo com condigao
geral de controlo da dor);

As principais caracteristicas da desmoralizagao na amostra foram a autopercecao de serincapaz de enfrentar uma doenca
progressiva, um sentimento de desanimo, sentir que ndo vale a pena, preso e triste;

Como preditores especificos para a desmoralizacdo em pessoas doentes em fim de vida identificaram-se a baixa autoestima,
a conexao social pobre e a sensagao geral de vulnerabilidade;

35 pacientes com desmoralizacdo elevada apresentaram também niveis elevados de depressao (apenas dois com baixo nivel
de sintomatologia depressiva), o que pode explicar-se por depressao nao reconhecida e maltratada em estadios anteriores
da doenca;

Existe uma ligacdo entre dignidade, desmoralizacdo e problemas fisicos. Os sintomas fisicos podem comprometer o sentido
de dignidade do paciente, com sentimentos de dependéncia ou de ser um fardo, aumentando a angdstia existenciale a
desmoralizacao;

Subentende-se uma relacao protetora do hem-estar espiritual relativamente a desmoralizacao.

A prética religiosa, como recurso de enfrentamento é mais utilizada por doentes com maior sofrimento por sintomas fisicos,
perda de autonomia e autodeterminacao;

Quanto menora dependéncia menor era a Perda de Propdsito/ Significado;

A dignidade correlacionou-se significativamente com estilos de enfrentamento, espiritualidade, sintomatologia ansiosa e
depressiva, qualidade de vida e desmoralizagao;

Os preditores significativos de perda de dignidade foram a autoculpa, o bem-estar emocional, o bem-estar fisico e a
depressao; logo, o enfrentamento disfuncional pode ser um fator causador de sofrimento psicolégico e existencial;

0 bem-estar emocional e fisico afetam significativamente os scores do PDI-IT;

Existe uma ligacao entre dignidade, desmoralizagao e problemas fisicos. Um grande nimero de sintomas fisicos pode
aumentar o risco de perda do senso de dignidade, o que pode aumentar o risco de desmoralizacao;

A dignidade pode ser considerada ligada a aspetos existenciais e espirituais;

A correlagao positiva entre a escala PDI-IT e a DS, nos seus scores totais, indicam desanimo (sentimento de desanimo em
relacdo avida), fracasso (sentimento de perda de valor e orgulho na vida), auséncia de sentido (medindo a perda de papel e
propdsito na vida) e disforia (indicando sintomas de sofrimento psicol6gico).

A correlagao positiva significativa entre a DS e o fator “sofrimento psicolégico” PDI-IT pode sugerir que ter experiéncias
espirituais didrias e sentir-se perto de Deus sdo particularmente benéficos para o sofrimento psicolégico relacionado a
dignidade.

Dada maiorimportancia ao sofrimento nao somdtico do que ao sofrimento somatico;

0 ser que sofre: sofrimento experimentado quando uma pessoa suporta passivamente o que esta a acontecer;

Quatro dimensdes: estupefacao, aflicdo obsessiva, medos e atingir o ponto de rutura, vividos de forma nao linear;

0 ser cuja capacidade de agir é comprometida: a doenca a “aprisiona no seu corpo”;

A pessoa torna-se incapaz de realizar escolhas simples (como o que comer), logo a doenca perturba os planos, com perda de
arbitrio, tornando as vidas de alguns participantes sem valor, como incapazes;

0 Ser em Relacionamento com os Outros: o sofrimento das pessoas que vivem com doengas que ameagam a vida esta
alicercado nas suas interagdes com os outros, que podem ser suprimidas ou transformadas numa direcdo que nao desejam;
porisso o abandono dos que amavam, torna-se num sofrimento quase constante, até nos que referiam nao temer a morte;
Asolidao foi outro aspeto do sofrimento emergente, como se a solidao viesse do préprio sofrimento. Pode emergir da forma
como os entes queridos reagem a morte iminente de um dos seus, sentindo-se indesejados nessa fase final;

0 sofrimento nao somatico pode ser entendido como uma oscilacao entre agir e ser alvo de agao, para o qual € ttilintegrara
dimensao da relagao com o outro;

Novo constituinte do sofrimento, no fenémeno atingir o ponto de rutura;

0 sofrimento € a experiéncia de nao poder continuar assim (estar farto), que se traduz numa alteracao de temporalidade, na
chegada a um limiar além do qual a pessoa entra num sofrimento que considera intolerdvel.
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Quadro 2. Dimensdes do sofrimento de acordo com a percecio da pessoa doente em CP

- Dimensées Apoiadas nos Autores

Somatico - Escassez de bem-estar Bovero etal., 2017%; Julido etal., 2021%; Julido et al., 2021%°
— Sonoléncia Julido etal., 2021%
— Falta dear Julido etal., 2021
— Dor Julido etal., 20213
— Dependéncia fisica Bovero etal., 20173'; Bovero et al., 2019°%; Julido etal.,
2021%
N3o Somatico - Depressao Bovero etal., 2017%!; Bovero etal., 2019%; Julido etal.,
2021%; Julido etal., 20213°
— Ansiedade Julido etal., 2021%; Julido etal., 2021*°
— Sensacdo de sobrecarga Daneault etal., 2022%%; Julido etal., 2021%°
— Sensacao de fardo para os outros Julido etal., 2021%; Julido et al., 2021
42 — Perda de papéis Bovero etal., 2018%
qg’ — Perda de controlo Bovero etal., 2018%; Daneault etal., 20223+
§ — Abandono dos entes queridos Daneault etal., 20223
- Solidao Daneaultetal., 2022
- Relagdes danificadas pela ndo-aceitacdo | Daneaultetal., 20223
da doenca e da fase paliativa
— Autoculpabilizagao Bovero etal., 2018%
Respostas - Estupefacao Daneaultetal., 20223
Vivenciais as - Aflicdo obsessiva Daneault etal., 20223
Situacoes de
Doenca — Medo Daneaultetal., 20223

Atingir o ponto de rutura

Daneault etal., 202234

Desmoralizagdo

Bovero etal., 2017%'; Bovero etal., 2019

Falta de vontade de viver

Julido etal., 2021%; Julido etal., 20213°

Pratica religiosa

Bovero etal., 20173
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