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Resumo
O desejo de antecipar a morte é um tema envolto em uma grande complexidade e

controvérsia, sendo alvo de inumeros debates entre doentes, profissionais de saude,
familias e, recentemente, entre membros do governo, dado que foi discutido em
parlamento a despenalizacdo da eutandsia. Tendo em conta que Portugal é um pais
onde se morre mal (e.g. falta de cuidados paliativos e soliddo dos idosos), mostra-se
imperativo desenvolver estudos sobre esta tematica e validar instrumentos que avaliem
ou ndo a existéncia deste sentimento entre a populacdo portuguesa.

Compreendendo assim a pertinéncia deste tema, especialmente nos grupos mais
vulneraveis como os pacientes de cuidados paliativos, o presente estudo pretendeu
medir o desejo de antecipar a morte, através da traducdo e validacdao de uma escala
para o efeito. Neste sentido, foi realizada uma pesquisa bibliografica dos instrumentos
gue existiam, bem como quais os que apresentavam melhores capacidades
psicométricas e que eram mais utilizados na literatura em geral, encontrando assim o
Shedules of Atitudes Towards Hastened Death (SHAD), um instrumento de
autopreenchimento que avalia o desejo de antecipar a morte. Desta forma, o objetivo
principal desta investigacdo foi a traducdo e validacdo do mesmo para a populacido
portuguesa. A metodologia seguida para a traduc¢ao foi uma adaptacao da metodologia
de Beaton et al. (2000), iniciando-se assim pela traducdo do instrumento, sintese,
retroversao, avaliacao pelo comité de peritos e por fim a fase de teste. Para tal, utilizou-
se uma amostra de 73 pacientes, de ambos os sexos, que frequentassem as consultas
ou estivessem no internamento de Medicina Interna e Cuidados Paliativos do IPO de
Coimbra. Para isso, juntou-se a versao traduzida uma pergunta de auto-percepcao do
estado da saude, o 5Q-5D-5L (que avalia a qualidade de vida), a escala de desempenho
funcional de ECOG e o HADS (Hospital Anxienty and Depression Scale), bem como
algumas questdes para a caraterizacdo sociodemografica. A analise dos dados foi feita
com recurso ao programa IBM SPSS. O instrumento demonstrou uma boa fiabilidade e

validade. Foi ainda possivel aferir que os valores de desejo de antecipar a morte foram
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na sua maioria baixos (scores de 1 e 2 numa escala até 20), contudo existiram casos em

que este desejo ja estava presente e com alguma significancia.

Palavras-Chave: Traducdo; Validacdo; Desejo de antecipar a morte; Populacdo

portuguesa.
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Abstract
The desire to hastened death is shrouded in great complexity and controversy. It has

been the subject of numerous debates among patients, health professionals, families
and recently among government officials, as the decriminalization of euthanasia has
recently been discussed. Since Portugal is considered a country where people die badly
(eg lack of palliative care and loneliness of the elderly), it is imperative to develop studies
on this subject and validate instruments that evaluate the existence of this feeling

among the population of our country.

Understanding the relevance of this matter, especially among the most vulnerable
groups such as palliative care patients, this study aimed to measure the desire to
anticipate death. Therefore, a bibliographic search was performed to realize which were
the instruments that existed and which ones had the best psychometric capacities and
which were more used in the general literature. In this sense, we found The Shedules of
Attitudes Towards Hastened Death (SHAD), a self-filling instrument that evaluates the
desire to hastened death. The main goal of this research was the translation and
validation of it for the Portuguese population. The methodology followed for translation
was an adaptation of the methodology of Beaton et al. (2000), starting with the
translation of the instrument, synthesis, retroversion, evaluation by the expert
committee and finally the testing phase. For this, we used a sample of 73 patients, both
sexes, who attended the consultations or were in the internment of Internal Medicine
and Palliative Care of the Coimbra IPO. To this end, a self-prepared health question, the
5Q-5D-5L (which assesses quality of life), the ECOG functional performance scale and
the HADS (Hospital Anxienty and Depression Scale) were added to the translated
version, as well as some questions for sociodemographic characterization. Data analysis
was performed using the IBM SPSS program. The instrument demonstrated good
reliability and validity. It was still possible to verify that the values of desire to anticipate
death were mostly low (scores of 1 and 2 on a scale up to 20), however there were cases

where this desire was already present and of some significance.
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“Os que vdo morrer ensinam-nos a viver”

Hennezel, 1993

5|Pagina
Ana Catarina da Silveira Ramos



Tradugdo e Validagdo para a populagdo portuguesa do “The Schedule
of Attitudes Towards Hastened Death (SAHD)

Agradecimentos

A elaboragdo da presente dissertacdo nao teria sido possivel sem o apoio e colaboragao
de diversas pessoas que direta ou indiretamente me ajudaram para que este sonho se
tornasse realidade e as quais estou eternamente grata.

Numa primeira instancia, gostaria de agradecer aos meus orientadores, a Professora
Doutora Marilia Dourado e ao Professor Doutor Pedro Lopes Ferreira, que foram
fundamentais durante todo este processo, quer através de todos os ensinamentos e
sugestoes dadas, quer pela total colaboracdo no solucionar de duvidas e problemas ao

longo de todo o projeto. Sem estes nada disto teria sido possivel.

De seguida queria agradecer ao Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra, pela total
colaboracido na realizacdo do presente projeto. Um agradecimento especial ao Dr. Oscar
Vildo, ao Dr. Rui Silva, a Dr.2 Marta Amaral, a Dr.2 Florbela Goncalves e ao Dr. Elio
Rodrigues que foram essenciais durante todo este processo, tendo sido o elo de ligacdo
essencial entre mim e os pacientes. Sem a colaborac¢do destes ndo teria sido possivel.
Um agradecimento muito especial também a todos os doentes e aos seus familiares que

de forma voluntaria responderam ao questionario.

Aos meus pais, irmdos, amigos e restante familia, que embora longe sempre me
apoiaram e incentivaram a continuar, mesmo e especialmente nos momentos mais

dificeis em que as saudades eram mais que muitas.

Aos que me acompanharam ao longo destes anos em Coimbra, desde amigos, colegas
de curso e colegas de casa, que durante este periodo foram a minha familia ca e foram
guem me apoiou e me incentivou a continuar. Um agradecimento especial a Diana, a
Sofia, ao Tiago, ao Diogo, ao Paivinha, a Débora, a Cristiana e a Inés, pelos bons
momentos partilhados, pela ajuda, pelos incentivos quando a vontade era a de desistir

e, acima de tudo, pela amizade.

6|Pdgina
Ana Catarina da Silveira Ramos



Tradugdo e Validagdo para a populagdo portuguesa do “The Schedule
of Attitudes Towards Hastened Death (SAHD)

Para finalizar, a Coimbra que me recebeu tdo bem durante 5 anos, que me deu os
melhores anos da minha vida, que me ajudou a crescer e me demonstrou que com

esforco e dedicacdo tudo é possivel.

A todos estes o meu muito obrigado!

“Sonho sonhado, sonho realizado”

7|Péagina
Ana Catarina da Silveira Ramos



Tradugdo e Validagdo para a populagdo portuguesa do “The Schedule
of Attitudes Towards Hastened Death (SAHD)

[ndice

[ a1 oo [0 o= To TSR 12
[ g (W AN o [ [UETo L= [ 01T 0} o T W=Te 1 [0l RSP TPR 15
o A MOITC ..ttt e e 15
1.1 VIVENCIA A0 MOIE.....c.eeeeiieieeieeee ettt sttt 15
1.2, Criterios da MOIEE c..eeeieeieeeee ettt sttt e s reesaeesaneeneens 19

2. Etica, direitos e dignidade do dOENLE...............cceeeeeeeeeeeeeeeeseeseees st aes 22
2.1, Direit0S dOS dOCNLES .......cceeueiiiiiieiiieeiie ettt ettt ettt e sbee s sate e sbeeesareeeas 22
2.2.  Principios éticos (beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia e justica).................... 26
2.3.  Diretivas antecipadas de VONTAE ...............cccueeeeccieeeeeciieeeccieee e e ecee e e evae e e 29

3. MOIE ASSISEIQ. ..cc..eeeeeeeeeiee ettt ettt sttt e s bee e sabeeeree s 32
3.1. Formas de Morte Assistida por MEdICO .......ccoecviiiiiciiii i 33
3.1.1 INTEIVENGOES PASSIVAS...uuvvrrrrreerrrriiiiretteeeeerriirtreeeeessssssstrrreeeeessssssssrraaeeeessssssssseeeeesssnns 34
3.1.2. INEEIVENEOES ALIVAS .uvrieieeieiciiiieee e e e e eccttre e e e e e e e st e e e e e e e esaaarreeeeseeesnnnsranneeeeeenan 36

B2 B ULANASIA e eeeeeeete ettt b e sh e ettt e b e e bt e sht e st e ebe e b e reenreas 38
3.2.1. Argumentos CONEra € @ faVOI ...ccccuiii i 40

3.3.  Suicidio medicamente asSiStidO.............coccuuirieiiiiiiniiieiieeee e 41
3.3.1.Argumentos CONLIra € faVOr ......cciiiiieiiiciie e eree e e 42
3.4.Legislacdo da Morte ASSISTIda .......cccueeeieciiieieiiiee ettt e e et e e e ebae e e e 43
3.5 Perspetiva da RelIGIE0 .......coii ittt ettt e et e e e ebaeeaeeans 47
4. CUIdados PaliatiVos......c.ceveiriiiiieiieeeee e e 52
o N O | g 1= 10 o W=l ol g Tol <1 | (o SO U P PP PTPPPPPPRN 52
4.3.  Os Cuidados Paliativos €m Portugal...........cceeeeeiiiiiecciiee e 55

5. Desejo de anteCipar @ MOITE . ...cccuiiiiee ettt e e e e e e e st err e e e e e s e e nnbraee e e e e e eesnnreannes 58
Parte B — Parte EMPIFiCa ....ceeeeeuiiiiieiiiieiecerreinceseenneeeseennseseensssseensssssennsssssennssssnsnnssssennnes 65
6.1. Adaptagdo cultural @ lINGUISTICA ...cuvvieeeieie e e 65
6.2, FIabilidade co..eeeeeeeeee e e s s 67
6.3 Validade..ceeeeeeeeee e st sre e e saneenares 68
6.3.1. Validade de CONtEUOD .....oo.eiiiieieeieee ettt st st 68
6.3.2 DeSENhO dO @STUAOD .....eeeuiiiiieiieccce et e 68
6.3.3.Validade dO CONSTIUCTO ...coouviiiiriieiierieerte ettt s 69
6.3.4. Validade de CritriO.....c.ueruiriierieeieeseere ettt e 70

8|Pdagina
Ana Catarina da Silveira Ramos



Tradugdo e Validagdo para a populagdo portuguesa do “The Schedule
of Attitudes Towards Hastened Death (SAHD)

6.4. Procedimentos fOrmais @ BLiCOS.......uiiiiieriiiieiieerie ettt s 71
7.1. Adaptagao cultural @ lINGUISTICA ..ocuvveeieiiiii e e 72
AP D 1T o g o To e - I La o 1) d - F USRS 73
7.3. Estudo da Fiabilidade ........cooueriiiiiiieeee s 80
7.4 EStUdO da Validade.......coouiiiiiieiee ettt 81
8.DSCUSSAD eevuurruniiriirirenunusiiieiiirrsnsessssssitrrrsssesssssssntrsnsssssssssssmersssssssssssssseesssnsssssssssneesnnnes 86
9.CoNSIAEragoes fiNAS ......cccuueiriieeieiiiieieiiirererrrreeerreneesreeassessrenssessrenssessennsssssennnsessennssnes 89
10. Referéncias BibliografiCas.......cccceeerieeuiiiiemuiiriiccrreece s e eereeeseesenessssenasesnenasssssenanes 91
YA 230 L 102

9|Pdadgina
Ana Catarina da Silveira Ramos



Tradugdo e Validagdo para a populagdo portuguesa do “The Schedule
of Attitudes Towards Hastened Death (SAHD)

Lista de Acronimos

e APB - Associacao Portuguesa de Bioética;

e APCP - Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos;

e CEISUC - Centro de Estudos de Investigacdo em Saude da Universidade de
Coimbra;

e CP - Cuidados Paliativos;

e CVAH - Cessacao Voluntaria da Alimentacdo e da Hidratacdo;

e DAM - Desejo de Antecipar a Morte;

e DAV - Diretivas Antecipadas de Vontade;

e DDRS - Desire for Death Rating Scale;

e EAPC - Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos;

e FMUC - Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra;

e |PO - Instituto Portugués de Oncologia;

e OMS - Organiza¢dao Mundial de Saude;

e PCS - Procurador de Cuidados de Saude;

e RENTEV - Registo Nacional do Testamento Vital;

e RNCCI - Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados;

e RNCP - Rede Nacional de Cuidados Paliativos;

e TV -Testamento Vital;

e UNESCO - Organizacdo das Nac¢oes Unidas para a Educacdo, a Ciénciae a
Cultura;

e VAS - Escala visual analégica.

10| Pagina
Ana Catarina da Silveira Ramos



Tradugdo e Validagdo para a populagdo portuguesa do “The Schedule
of Attitudes Towards Hastened Death (SAHD)

indice de Quadros

Quadro 1: InformagGes genéricas das pessoas entrevistadas para a fase do teste de

(o0 T3] o] =T=T 0 157 o FE TSRS 75
Quadro 2: Caraterizagao sociodemografica da amostra........cccoceeveeecieieininieirecse s 77
Quadro 3: Autoavaliagao da saude e qualidade de vida ......cccccoveveieinininenececece e 78
Quadro 4: Estado funcional ansiedade € depressan.......cccooveeeceevieiecieeiese e e 79
Quadro 5: Respostas SAHD ite€mM @ ite€Mi....c.uuiiieie et et st e 82
Quadro6: Classificacdo do estado de SAUAE .......ecueeeeeeieieceere et e eeraenees 84
Quadro7: Relacdo entre o estado funcional @ 0 SAHD.........ccovveieiiice e 84
Quadro 8:Relacdo do género com 0 SHAD...........cioiiieeireice et e 85
Quadro 9: Relagdo dos grupos etdrios com os valores de SHAD..........cccceceveeereierennnee. 86
Quadro 10: ANOVA da relacdo dos grupos etarios com os valores de SHAD.................. 86
Quadro 11: Relagdo entre com quem vive e os valores de SAHD..........ccccoeereveceeceennens 86
Quadro 12: ANOVA da relagao entre com quem vive e os valores de SAHD................... 86

Quadro 13: Correlacdo de Pearson do EQ-5D-5L_indice com SAHD e do EQ-5D-5L_VAS
COM SAHD .. .ottt et st st st et st e e she et b e e satees e sbeeesses st st sensessunesnnsessnns 87

Quadro 14: Correlacdo de Pearson do HADS Ansiedade com SAHD e do
HADS_Depressan COM SAHD ...t et srres e et et sn e e sreaesae s stessraeee e s 88

indice de Graficos:

Grafico 1: ScOres do SAHD........ooi ittt se e eaeebe e e e en 82
Grafico 2: Percentagem de Significancia em antecipar a morte ......cccecveeveeeceevveerveennenn. 82
Grafico3: Correlacdo do EQ-5D-5L_indice com os Scores do SAHD.........ccveeveereeereeeeene. 87

Indice de Diagramas:

11|Pagina
Ana Catarina da Silveira Ramos



Tradugdo e Validagdo para a populagdo portuguesa do “The Schedule
of Attitudes Towards Hastened Death (SAHD)

Diagrama 1: Sintese dos procedimentos realizados.........cooveiveeveienneineinece e 67

Diagrama 2: Sintese do processo de tradUGa0........cceueieiereeereeieeiecece e s st ete st s 69
Introducao

A morte é um acontecimento inevitavel na vida de qualquer ser humano, sendo parte
integrante do ciclo da vida. No entanto, este é um assunto algo desconfortavel e que
tende a ser evitado (tabu), dado que se encontra envolto em mistérios e receios que
despertam sentimentos e rea¢Ges adversas e para as quais muitas das vezes nao se esta
preparado (Guerreiro, 2014; Barbosa, Massaroni, & Lima, 2016; Bandeira, Congo,
Hildebrandt, & Badke, 2014).

Contudo, sdo varios os debates legais e éticos sobre os direitos da pessoa em antecipar
a morte, nomeadamente em Portugal. Aqui morre-se mal, sendo a morte em muitos dos
casos um processo solitario de agonia e degradacao fisica (Semedo, 2018). Segundo
Nuno Miranda, diretor do Programa Nacional para as Doencgas Oncolégicas: "Morre-se
demasiado nos hospitais, ndo sendo este um problema exclusivo de Portugal. Os nossos
hospitais estdo muito mal desenhados para acompanhar a fase final da vida seja de
quem for, com pouca dignidade, com pouco acompanhamento" (Capacho, 2018).
Assim, os cuidados em fim de vida devem ser promovidos e distribuidos com equidade,
pois sé assim serdo garantidos a todos os doentes que destes necessitam, sendo
fundamental promover o acesso a cuidados paliativos (Grupo de Reflexdo Etica da APCP,
2016).

Os cuidados paliativos destinam-se a melhoria da qualidade de vida do paciente que nao
vislumbra possibilidades de cura, bem como a sua familia, através de um tratamento
adequado que permita o alivio da dor, de outros sintomas inerentes ao avanc¢o da
doenca e o acompanhamento psicolégico, social e espiritual dos familiares desde o
diagndstico até ao processo de luto. Em Portugal existe este tipo de servigos, no entanto,
estes ficam aquém das necessidades existentes sendo escassos e insuficientes, nao
atingindo mais de 80% dos doentes que destes necessitam (Andrade, Costa, & Lopes,

2013; Diario de Noticias, 2018; APCP, 2016).
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Um pedido frequente entre doentes terminais é o de morrer com dignidade, junto dos
seus familiares e longe de hospitais, o que leva a que muitas vezes seja expresso um
desejo de antecipar a morte (Serrdo, 1999).

O Desejo de Antecipar a Morte (DAM) é visto como um desejo de agir com vista a
terminar com a vida mais rapidamente do que aconteceria naturalmente, ocorrendo
principalmente aquando ameaga da vida por doenga. O DAM é uma reag¢dao ao
sofrimento, num contexto de uma condicdo ameacadora em que a pessoa nao
perspetiva outra alternativa sem ser a morte, sendo frequentemente atribuida a
doentes terminais. Este desejo tende a surgir como resposta a diversos fatores, desde
sintomas fisicos, sofrimento psiquico, existencial ou aspetos sociais (Rosenfeld et al.,
2014).

Nas ultimas décadas tém sido varios os estudos que se tém concentrado nesta
problematica ao nivel de pacientes terminais, focando-se na criagdo de alguns
instrumentos para este efeito, mas essencialmente para a compreensao e avaliagdo da
sua prevaléncia (Rosenfeld et al., 2014; Balaguer et al., 2016; Rosenfeld et al., 1999). O
Unico estudo realizado em Portugal demonstrou uma prevaléncia significativa do desejo

de morrer (escala DDRS) (Julido, Barbosa, & Oliveira, 2013).

Compreendendo a importancia da tematica apresentada (desejo de antecipar a morte),
o objetivo do presente estudo passou pela traducdo e validacdo do The Schedules of
Atitudes Towdars Hastened Death (SAHD), dado que com base na pesquisa bibliografica
realizada este instrumento destacou-se por ser o mais utilizado nos estudos realizados
até entdo. Este instrumento foi desenvolvido e testado por Rosenfeld et. al. nos finais
dos anos 90, nos Estados Unidos da Ameérica, primeiramente numa populacdo de
pacientes com VIH e posteriormente em pacientes com cancro. Este é o mais utilizado
no terreno e o Unico de auto preenchimento que avalia os potenciais aspetos associados
ao desejo de morrer, desde preocupacdes em relagdo a qualidade de vida futura, fatores
pessoais/sociais e pensamentos diretos ou medidas com vista a facilitar a prépria morte
(Breitbart et al., 2000; Mystakidou et al., 2004; Bellido-Pérez, Monforte-Royo, Tomds-
Sébado, Porta-Sales, & Balaguer, 2017).
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Este encontra-se traduzido e validado para varias linguas, ndo se encontrando, no

entanto, traduzido nem validado para a populagao portuguesa.

Posto isto, para apresentagao do presente trabalho optou-se por uma organizagdo em
capitulos, em que os primeiros cinco se encontram dedicados a revisdo bibliogréfica, a
gual se pensou ser pertinente para uma melhor compreensdo do tema em estudo. Serdo
abordados conteddos como a morte, a ética, direitos e dignidade dos doentes, a morte
assistida, os cuidados paliativos e, por fim, o desejo de antecipar a morte. No sexto
capitulo sao apresentados os métodos utilizados na realizagdo do estudo, seguindo-se
os resultados, a discussao e, por ultimo, as consideragdes alcangadas com o presente

trabalho.
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Parte A - Enquadramento Tedrico

1. A morte

“E impossivel conhecer o homem sem lhe estudar a morte, porque, talvez mais do que na
vida, é na morte que o homem se revela. E nas suas atitudes e crengas perante a morte
que o homem exprime o que a vida tem de mais fundamental.” Edgar Morin

A morte é o acontecimento mais certo que temos na vida. Efetivamente, e como ocorre
com outros seres animais, todos morreremos, sendo este acontecimento essencial para
gue exista a renovacao e evolugao da vida. No entanto, e apesar de todos sabermos que
este evento é inexoravel, assumimo-lo como algo longinquo, sem data definida, vago e

que provavelmente s6 acontecerd aos outros (Gongalves, 2009).

A morte marca entdo o fim da vida, e apesar de ser um evento presente no cotidiano
das pessoas, involuntariamente da aso a diversas reacdes que vao suscitar diferentes
sentimentos no individuo que esta a morrer, na sua familia e até nos profissionais de
saude que lhes prestam cuidados. Esta equivale a auséncia de vida e ocorre quando o
organismo, como um todo, deixa de existir (Nunes, 2016; Bandeira, Cogo, Hildebrandt,

& Badke, 2014).

1.1. Vivéncia da morte

“Para perceber uma sociedade, talvez mais importante do que saber como é
que nela se vive é saber como é que nela se morre e se tratam os mortos”
Anselmo Borges

A forma como a morte é encarada a nivel individual ou a nivel social foi
sofrendo altera¢des ao longo dos tempos. Antigamente, a morte era vista de
forma natural, pois foram varios os fatores que contribuiram para que esta ocorresse
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frequentemente. Entre estes fatores encontravam-se a reduzida esperanca de vida, a
falta e as duras condicdes das populagdes, a insalubridade das habitacdes, a auséncia de
saneamento nas povoac¢des e a ineficdcia da medicina. Logo, era comum que no seio
familiar, na vizinhanca ou na povoacao, se encontrasse alguém gravemente ferido que

viria a falecer num curto espago de tempo (Gongalves, 2009; Aiken, 2001; Santos, 2009).

Até ao aparecimento da medicina moderna, a morte e a doenga eram atribuidas a
fatores como o pecado, a vontade divina ou a bruxaria. Em sociedades ocidentais as
pessoas morriam em suas casas, com as suas familias e em frente as criangas, nao
existindo qualquer tipo de protecdo sobre a visdo ou cheiros habituais da morte
(também ocorrendo nas comunidades pobres um pouco por todo o mundo). Assim e
considerando as elevadas taxas de mortalidade para bebés, criancas e mulheres durante
o parto, era raro crescer sem vivenciar a morte de um familiar préximo (Gongalves,
2009; Wash, 1998; Ariés, 2003; Bastos, Lamb, Quintana, Beck, & Carnevale, 2017).

Nas sociedades medievais, a morte era encarada como algo natural que fazia parte do
quotidiano, o que acabou por ser designada como a morte domesticada. Existia a
percecdo de que a morte estava proxima e fazia-se a preparacao para tal, eram feitas as
despedidas e disposi¢cdes, acabando-se por falecer no seio da familia e junto dos amigos
mais chegados. Nesta altura, considerava-se a morte que ocorria de forma abrupta e
sem se dar conta como sendo o pior destino. Ja a “boa morte” de entdo traduzia-se num
culminar da existéncia terrena, muitas vezes em publico, pois este era um destino
coletivo do qual ndo haveria forma de escapar. A fé numa vida eterna era partilhada por
todos, e o moribundo tinha a consciéncia que iria entrar no mundo de Deus e as suas
cerimdnias e rituais de encomendacdo da alma serviam para lembrar que
a vida prossegue sob outra forma. No entanto, esta experiéncia ndo era encarada de

forma tranquila (Nunes, 2016; Barreto, 2009; Neves et al., 2000).

Na idade média (século X-XVI), era aconselhdvel que os membros da comunidade
marcassem presenca para apoiar o doente e a familia em sofrimento. Esta ocasido servia
ainda como um exercicio de meditacdo sobre a morte. Dai a presenca do padre para
ministrar os sacramentos e consular aqueles que se encontravam em agonia dando
conselhos espirituais e ajudando na preparagdo para a morte. Ao médico apenas
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competia o papel de perito, sendo chamado apenas para declarar a morte (Neto et al.,
2000).

No final da idade média e depois do alvor da época moderna e da ascensdo do
individualismo, a morte passou a ser frequentemente encarada como sendo um

incidente privado e ndo como um acontecimento publico (Barreto, 2009).

Os avangos na medicina levaram a que esta passasse a desempenhar um papel
fundamental na administracdo da morte, dado que, através dos progressos técnicos foi
possivel reduzir a taxa de mortalidade, sobretudo infantil e neonatal, permitindo assim
o prolongamento da vida. Todos os progressos ocorridos ao nivel do conforto, da higiene
pessoal e das habitacoes, levou a que as pessoas se tornassem mais sensiveis a esta
temdtica e aos proprios odores por detrds da morte (Gongalves, 2009; Menezes &

Barbosa, 2013).

As mudancas face a morte ndo se ficaram apenas pela medicina, também a
industrializacdao e o aumento das ofertas de emprego tiveram um grande impacto, tendo
em conta que levaram ao abandono do meio rural, o que se traduziu na dissolucdo da
comunidade e na perda de tradi¢cdes. Ocorreram ainda outras altera¢ées. Ao nivel das
habitacOes, estas passaram a ser mais pequenas, as mulheres entraram no mundo do
trabalho e familias sdo separadas, existiu ainda a diminuicdao da perda da referéncia

religiosa que antigamente era a base da organizacdo comunitaria (Neto et al., 2000).

A morte em casa junto dos seus foi transferida para o hospital, onde reina a soliddo. Este
é um local onde sdo oferecidos cuidados que em casa n3ao podem ser assegurados.
A morte é decomposta, segmentada em pequenas etapas, tornando-se impossivel saber
qual a morte verdadeira, se a que resulta da perda de consciéncia ou da cessacao da
respiracdo. S3o estas pequenas mortes em siléncio que substituem e anulam o
dramatismo da morte. A ocasido da morte perde parte do seu sentido. O hospital passou
a ser o local da morte moderna e os técnicos de salde passam a ser os senhores do

momento da morte e também das suas circunstancias (Magalhdes, 2009).

A experiéncia emocional na morte também se transformou, passando essa para a esfera

privada, mais especificamente para a familia e amigos, com o objetivo de tornar a morte
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o mais invisivel e menos perturbadora possivel na rotina cotidiana. No entanto, esta
diminuicdo da vulnerabilidade social ndo significa que a morte ndo seja problematica

para o individuo (Mattedi & Perreira, 2007).

Os proprios ritos funerarios foram sofrendo alteragdes, procurou-se reduzir ao minimo
as operacgdes necessdrias para que o corpo desapareca. Existe ainda a necessidade
particular de tentar que as criangas se apercebam o menos possivel da situagdo. As
formalidades mantém-se, mas apresentam um caracter mais reservado, evitando assim
despertar emocgdes (e.g. supressao das condoléncias a familia no fim dos servigos). Um
desgosto demasiado visivel e que antigamente despertava piedade, é hoje classificado
como morbido, um sinal de perturbacdo mental que tende a gerar repugnancia. Mesmo
num ambiente privado familiar existe uma certa hesitacdo em manifestar a dor sob o
pretexto de poder impressionar as criancas. O choro passa a ser um ato quase secreto,
surgindo assim como Unico recurso o luto solitdrio e envergonhado. Quando existe o

desaparecimento do morto ja ndo se faz questdo de o visitar (Magalhdes, 2009).

O grande desenvolvimento da medicina que permitiu a cura de varias doencgas e o
prolongamento da vida levou a que esta possa resultar num impasse quando se procura
a cura e ja ndo é possivel salvar a vida (manter a vida quando a morte ja estd presente).
Esta tentativa de manter a vida a qualquer custo é a principal responsavel por um dos
maiores temores do ser humano atual: vida mantida a custa de muito sofrimento,

soliddo em hospitais no qual a Unica companhia sdo tubos e maquinas (Kovacs, 2003).

Contrariamente ao que se possa pensar, o aparato do luto nas sociedades antigas era
um dissimulador fragil de uma resignacdo célere, sendo assim frequentes os novos
casamentos nos meses seguintes apds o falecimento. Atualmente e dado que o luto é
interdito, é verificdvel um aumento da mortalidade dos vilvos no ano seguinte. A morte
parece ter recuado e ter trocado a casa pelo hospital, encontrando-se ausente do
mundo familiar do dia-a-dia. O homem de hoje como ndo a vivencia de forma tao
frequente tende a esquecé-la, esta perturba mais no hospital, lugar da razdo e da técnica
do que no quarto de casa, sede dos seus habitos da sua vida quotidiana (Magalhaes,

2009).
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Em suma, os temas relacionados com a decadéncia e a morte foram de forma
progressiva banidos da comunicacdo entre as pessoas e como consequéncia do ensino
médico e até determinada forma da pratica clinica, a morte converteu-se num assunto
de que se evita falar. Desta forma, o morrer passou a ser um acontecimento que se tenta
esconder das vistas publicas. Nos dias que correm, a morte ocorre nos hospitais ou em
instituicOes de assisténcia e ndo no domicilio. As criangas ja ndo presenciam a morte dos
parentes, que muitas das vezes lhes é ocultada com desculpas fantasiosas. Nas
residéncias para idosos, a morte é praticamente invisivel e tudo se faz para evacuar o
morto pela porta de trds com toda a limpeza. O prdprio luto foi sendo aliviado a ponto
de desaparecer de muitos meios. Assim, a par com o esbatimento progressivo do pudor
do sexo, instalaram-se para ficar pudores como a velhice, a doenca e o que parece ser o

maior destes, a Morte (Barreto, 2009).

O olhar sobre a morte ganhou uma nova perspetiva com o surgimento dos Cuidados
Paliativos. Estes cuidados tiveram um desenvolvimento muito rapido como resposta a
gradual marginalizacdo social da morte. Neste sentido, estes pretendem por fim a
concecdao médica vigente como um evento velado e oculto para criar uma morte visivel
socialmente, propondo uma constru¢cdao de novas representacdes sobre a morte,
valorizando as emocdes, a subjetividade, a sensibilidade, a recetividade e as relagdes
pessoais (Menezes, 2004). Posto isto, a morte ndo deve ser encarada como uma doenca

gue tem de ser eliminada a todo o custo.

1.2. Critérios da morte

O critério ou critérios da morte sdo condi¢cGes segundo as quais é possivel determinar
se o individuo estda morto. O conceito de morte pode ser encarado do ponto de vista
religioso ou filoséfico, no entanto, os critérios de morte sdo indicadores bioldgicos de
irreversibilidade de um processo pelos meios conhecidos atualmente. O critério de
morte é, deste modo, determinante para toda a concecdo, tanto dos crimes contra a
vida, como das matérias relacionadas com a transplantacdo e a colheita de érgdos e

tecidos (Gongalves, 2009; Godinho, 2013).
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Tradicionalmente os critérios de morte passavam pela cessag¢ao do ritmo cardiaco e da
respiracdo, pela auséncia de resposta ocular a luz e a dor e apresentacdo das
extremidades com uma cor azulada, especialmente labios. Assim, eram vistos como
sinais de progressdo para a morte a coloragdo roxa-avermelhada da pele (/livor mortis),
rigidez muscular (rigor mortis) e declinio gradual da temperatura do corpo até a
temperatura exterior (algor mortis). Uma pessoa que se encontra consciente até ao fim,
caracteristicamente vira a sua cabeca na direcdo da luz. Os métodos usados antigamente
para a determina¢do da morte (e.g. sem resposta a colocagdo de uma pena no nariz...)
eram indicadores imperfeitos e ocasionalmente levavam a um enterro prematuro

(Aiken, 2001).

Morte cardiorrespiratdria

Até ao século XIX a morte era determinada pela paragem respiratdria. No entanto, e a
partir da descoberta da circulacdo sanguinea e da auscultacdo, a sua determinacdo
passou a ter por base a paragem cardiaca. Hoje em dia, a determina¢dao da morte da-se
pela paragem cardiorrespiratéria, sendo que foi através do aparecimento dos
ventiladores e das unidades de cuidados intensivos que foi possivel manter de forma
artificial a funcdo cardiorrespiratéria. Deste fendmeno, resultam doentes com
respiracdo mantida de forma artificial e que ndo apresentam fungdes cerebrais, os quais
segundo a definicdo cardiorrespiratdria se encontram vivos, todavia ndo existe qualquer
beneficio em manter-lhes a fungao cardiorrespiratéria. Foi a possibilidade, conferida a
medicina intensiva, de diferenciacdo entre a morte cardiorrespiratéria e a morte
cerebral que levantou questdes do que seria realmente a morte de um ser humano

(Goncgalves, 2009; Aiken, 2001;Goncalves, 2007).

A morte do tronco cerebral/ morte cerebral global (holocerebral)

Sdo varios os problemas legais, éticos, psicolégicos e econdmicos que advém da
manutencdo do individuo cuja funcao total ou do tronco cerebral se tera perdido de
forma definitiva. O “ventilar um cadaver” reflete-se de foram negativa nos profissionais
de saude que tratavam o corpo e sobretudo nos familiares que viam o processo arrastar-

se por tempo indeterminado com custos diretos para os familiares. Para além de tudo
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isto, o desenvolvimento das técnicas de transplantacdo criou a necessidade de obter
drgdos viaveis, que so poderdo ser obtidos através de um corpo em funcionamento, o
gue trouxe a necessidade de aceleragao do processo de reconsideragao do conceito de

morte (Gongalves, 2009; Aiken, 2001).

Segundo o critério de morte cerebral estabelecido pela Lei n.2 12/93, de 22 de Abril, o
diagnodstico deverd cumprir determinadas condigdes como: “1) Conhecimento da causa
e irreversibilidade da situacdo clinica; 2) Estado de coma com auséncia de resposta
motora a estimulag¢do dolorosa na drea dos pares cranianos; 3) Auséncia de respiragdo
espontdnea; 4) Constatagdo de estabilidade hemodindmica e da auséncia de hipotermia,
alteracbes enddcrino-metabdlicas, agentes depressores do sistema nervoso central e ou
de agentes bloqueadores neuromusculares, que possam ser responsabilizados pela
supressdo das funcbes referidas nos numeros anteriores.” (Didrio da Republica

n2235/1994).

E ainda exigido de acordo com a Declaracdo da Ordem dos Médicos de 1 de Setembro
de 1994 duas provas sobre situacdo clinica e idade, exames complementares ao
diagndstico, provas de morte cerebral realizadas por 2 médicos especialistas, sendo que
nenhum dos médicos responsaveis deverda pertencer a equipas de transplantacdo
(6rgaos ou tecidos) e pelo menos um deverad ser externo a unidade ou servigo do doente.

(Godinho, 2013; Diario da Republica n2235/1994).
A morte cerebral superior (neocortical)

O estado vegetativo persistente (EVP) é uma situacdo clinica na qual existe auséncia de
consciéncia completa de si e do ambiente que o rodeia, apresentando ciclos de sono-
vigilancia e preservacao de forma completa ou parcial das fun¢des hipotalamicas e do
tronco cerebral. Os doentes com dano cerebral podem ter diversas causas como a perda
de consciéncia, no entanto estes respiram de forma espontdnea. Quando existe
persisténcia por um periodo superior a 1 més é afirmado que estes se encontram em
EVP. Este estado pode ser reversivel dependendo da idade e da causa, sendo pouco
provavel apds alguns meses. O EVP é distinguido de um estado de morte cerebral,

através de critérios clinicos e de critérios laborais, ndo sendo incluidos na definicdo de
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morte cerebral global. Para o Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida uma
pessoa que apresente um quadro clinico de EVP e que embora apresente atividade
cognitiva e de autoconsciéncia, ndo deve ser considerada morta ou em estado terminal

(Gongalves, 2009; Antunes, Carneiro & Freitas, 2005; CNEV,2005).

Quem defende o conceito de morte cerebral superior alega que a concecdo da pessoa
implica a existéncia de consciéncia e autonomia, dar o seu consentimento e ndo apenas
a capacidade de manter as fungdes organicas, assim e deste ponto de vista, os doentes
em EVP estdo mortos enquanto pessoas, dado que de forma irreversivel perderam a
consciéncia. A determinac¢do da sua irreversibilidade da perda de fungao cerebral na EVP
apresenta dificuldades, existindo o receio de determinacgdes falsamente positivas. Neste
conceito de morte estdo subjacentes problemas do ponto de vista emocional e social
para aceitarem que quem respira de forma espontanea estd efetivamente morto

(Goncalves, 2009; Antunes, Carneiro & Freitas, 2005; CNEV, 2005).
2. Etica, direitos e dignidade do doente

A evolugdo dos sistemas de saude pelo mundo ocidental foi acompanhada por uma
maior tomada de consciéncia pelos cidaddos dos seus direitos e deveres essencialmente
ao nivel da existéncia de mecanismos eficazes de apuramento de responsabilidades,

mas também, da possibilidade de se efetuar uma queixa ou reclamacao (Nunes, 2016).
2.1. Direitos dos doentes

A “pessoa doente” é aquela que se encontra numa situagao de doenca, palavra essa que
tem origem em dolentia e que pode ser entendida como a “falta ou perturbacdo da
saude”. Ja “saude” foi definida pela OMS no seu ato constitutivo, como “um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social e nGo unicamente como a auséncia de doenga

ou de enfermidade” (Associacdo Portuguesa de Bioética, 2010; Who, 1946).

Assim, foi através da iniciativa de René Cassin (1887-1976), que existiu a formulacdo de
um cédigo universalmente valido no qual constam os Direitos Fundamentais do Homem.
Neste sentido, a adocdo por parte das Nacdes Unidas da Declaracdo Universal dos

Direitos Humanos a 10 de Dezembro de 1948 resultou num marco importante para a
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criagdo de um clima de aceitagdo dos normativos universais que se referem ao valor

intrinseco, a dignidade e a liberdade da pessoa (Osswald, 1995, 2000).

No nosso pais, e no que diz respeito ao direito de protecdo a saude, este encontra-se
estabelecido na Constituicdo da Republica Portuguesa, assente num conjunto de valores
como a equidade, a ética e a solidariedade. A legislacdo ao nivel da saude identifica
direitos especificos para esta, presentes na Lei de Bases da Saude (Lei n295/19 de 4 de
Setembro) e no Estatuto Hospitalar (Decreto-Lei 48357 de 27 de Abril de 1968). Servindo
assim estes como pilares para a Carta dos Direitos e dos Deveres do Doente (Associacdo

Portuguesa de Bioética, 2010; Ordem dos Médicos, 2017).

Desta forma e segundo Osswald (1995, 2000) e a Ordem do Médicos (2017), é possivel

enunciar alguns direitos dos doentes, entre eles estdo:

e Direito de ser olhado/tratado como pessoa humana: a pessoa ndo deve ser
considerada e reduzida a um caso, um objeto de investigacdo, um nimero de
uma cama ou uma ruina bioldgica.

e Direito a saude: todos os doentes tém direito adquirir cuidados adequados ao
seu estado de salde e com servicos acessiveis a todos os cidadaos.

e Direito ao respeito pela autonomia do doente: aquele que se encontre
consciente, na posse das suas capacidades psiquicas e livre, deve participar nas
escolhas das terapéuticas, na execucao dos tratamentos e na avaliacdo dos
resultados obtidos, podendo rejeitar toda e qualquer terapéutica. S6 pessoas
incapazes podem ser internadas compulsivamente ou podera ser prolongando o
internamento sem aceitagao do mesmo.

e Direito ainformagdo: sobre a sua situacdo de saude e sobre os servicos de saude
existentes de forma adequada a sua personalidade, o seu grau de instrucdo e as
suas condigdes clinicas e psiquicas. Existe a possibilidade de nao ser informado
sobre o seu estado de saude, pois e segundo o principio da ndo-maleficéncia, o
profissional pode abster-se de informar o doente, se este desejo tiver sido
expresso pelo mesmo, podendo a informacdo indesejada ou em excesso

prejudicar o doente, pelo que de forma frequente a informacao é dada a familia.
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e Direito a uma segunda opinido: para obter uma informacdo mais completa para
gue tome uma decisdo esclarecida sobre qual o curso de tratamento a seguir.

e Direito a confidencialidade e a privacidade: tem de existir um arquivamento
rigoroso do prontudrio clinico individual, independentemente do seu suporte. A
vida particular ou familiar do doente apenas a este diz respeito, ndo podendo ser
alvo de intrusdo, a ndo ser que se mostre indispensavel para o diagndstico,
tratamento ou se o doente der o seu consentimento.

o Direito ao respeito pelas convicgdes culturais, filoséficas e religiosas: cada
pessoa tem as suas convicgdes culturais e religiosas, assim as instituicdes e os
prestadores de cuidados de saude tém de respeitar esses valores e providenciar
a sua satisfacdo, devendo por isso ser facilitado e incentivado o apoio dos
familiares e amigos.

e Direito a prestacdo de cuidados continuados: doentes e familias, devem ter
conhecimentos e informagGes essenciais aos cuidados que o doente deve
continuar a receber em casa e em situacdes de necessidade devem ser postos a
disposicdo cuidados domicilidrios e comunitdrios.

e Direito de receber terapéutica analgésica adequada: na quase totalidade dos
casos, trata-se a dor, prevenindo-a, suprimindo-a ou minorando de forma
consideravel, sem que nunca lhe seja aconselhado a ter paciéncia.

e Direito de morrer em paz e dignidade: sempre que possivel em ambiente
familiar, contudo, existem situagdes que por razdes médicas, familiares ou
socioecondmicas a morte poderd ocorrer no hospital. Infelizmente e com alguma
regularidade em condi¢des desumanas de isolamento, abandono, vergonha ou
ocultacdo, como se esta fosse considerada um desprestigio da instituicdo. Tem
de se respeitar todos os direitos enunciados para que seja uma morte digna.

e Direito a apresentar sugestoes ou reclamagoes: o doente assim pode avaliar a
qualidade dos cuidados prestados e apresentar sugestdes ou reclamacgdes,

através do livro de reclamacdes.
Para além dos direitos ja expressos, estdo ainda inerentes aos doentes alguns deveres.

Os principais deveres do doente passam por respeitar os direitos dos outros doentes,
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colaborar com os profissionais de salde para obtencdo de um correto diagndstico e
adequado tratamento devendo para isso respeitar as indicacdes que lhe sdo dadas e,
por si, livremente aceites. Respeitar as regras de funcionamento dos servigos de saude,
utilizar os servicos de saude de forma adequada e colaborar de forma ativa na reducao
de gastos desnecessario. E por ultimo, o doente deve zelar pelo seu estado de saude

(Ordem dos Médicos, 2017).

De forma mais sintetizada foram enumerados 13 direitos e deveres dos doentes na obra
“Agora, a Saude” dos quais se ressalva o direito de escolha sobre os servigcos e agentes
prestadores de cuidados, a capacidade de decisdo sobre a rece¢dao ou recusa de
cuidados (salvo situacbes legais); tratamento com meios adequados de forma
humanizada, com corre¢dao técnica, privacidade, respeito pela confidencialidade dos
dados pessoais, dispor de toda a informacdo sobre a sua situacdo atual, alternativas de
tratamento e evolugdo do seu estado, assisténcia espiritual, a avaliagdo dos cuidados
prestados, constituicio de entidades para representar e defender os seus direitos
podendo participar nos 6rgaos locais de saude e sistemas de saude, observacdo das
regras e funcionamentos dos servicos, respeitar os profissionais de saude e colaborar
para a sua situacdo clinica, utilizacdo dos servicos com base nas regras previamente

estabelecidas, conhecer e respeitar estes direitos (Fortuna et al., 2017).

No que diz respeito aos doentes terminais, e apds alguma pesquisa apenas foram
encontrados os direitos enunciados na Declaracdo de Veneza, aprovada na 359
Assembleia Geral da Organizacdo Mundial da Saude em Outubro de 1983. Esta
declaracdo vem esclarecer que o dever do médico é o de curar quando possivel, aliviar
o sofrimento e agir segundo os melhores interesses do paciente, nao fazendo qualquer
excecdo a este principio mesmo em casos de malformacdo ou doenca incuravel. No
entanto, este principio ndo exclui principios como o alivio do sofrimento do doente
terminal suspendendo os tratamentos curativos com consentimento, sendo que esta
suspensdo nao confere ao médico a liberdade para nao auxiliar a pessoa, abstendo-se,
no entanto, de aplicar qualqguer medida extraordinaria sobre este se ndo existirem
beneficios. O médico podera, quando possivel, reverter o processo final de cessa¢do das

funcbes vitais, aplicando meios artificiais a fim de manter vivos os 6rgdos para
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transplante consoante as normas dos paises em causa e o consentimento da pessoa

(Assembleia geral da Associagdo Médica Mundial, 1983).
2.2.  Principios éticos (beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia e justica)

Os principios éticos sdo guias orientadores segundo os quais os profissionais de saude
se devem orientar no seu trabalho e na tomada de decisdes. Estes ndo sao vistos como
leis mas sim como guias, dado que é possivel existir situacdes que podem ser legais mas
que nao sao éticos. Estes principios aplicam-se a todos os cuidados de saude mas
mostram-se principalmente relevantes nos cuidados em fim de vida. Ao contrario do
que acontece com os problemas culturais que diferem de pais para pais, estes aplicam-

se a todas as pessoas (Doyle & Woodruff, 2013).

Assim, o processo de decisdo relativamente ao tratamento médico em situagdes de fim
de vida levanta questdes no que concerne aos principios éticos mais importantes e
reconhecidos internacionalmente, destacando-se a autonomia, a beneficéncia, a nao-
maleficéncia e a justica. Estes estdo consagrados pela Convencdo Europeia dos Direitos
Humanos e foram transferidos para a drea da medicina e da biologia através da
Convengao sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina. Os principios correlacionam-
se entre si, algo que se deve ter em consideracdo aquando da sua aplicacdo (Conselho

da Europa, 2014).

Principio Beneficéncia

O intuito deste principio é o de produzir beneficio, fazer o bem, agir sempre em prol do
melhor interesse para o paciente, sendo que tudo o que é feito ou dito devera ser
realizado para o bem dos pacientes. Logo é esperado que os profissionais de saude
sejam honestos com o paciente, ndo o sujeitem a investigacdes desnecessarias nem a
futilidade terapéutica procurando sempre o seu bem psicolégico, social e o bem-estar.
Este distingue-se do tradicional paternalismo de que o “doutor é que sabe melhor”. O
principio da beneficéncia segundo os quais as suas a¢bes médicas devem ter como
intencao beneficiar o doente, encontra-se inerente a base dos cuidados paliativos. A sua

origem teve como intencdo beneficiar um grupo que esta de forma clara desprotegido.
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Os cuidados paliativos apresentam meios que muito podem contribuir para a resolugao

dos problemas (Gongalves, 2009; Doyle & Woodruff, 2013).

Principio Nao-Maleficéncia

Este principio defende que se deve minimizar ou ndo prejudicar, sendo que tudo o que
é dito ou feito em nada devera ser prejudicial para o seu destinatario quer a nivel fisico
qguer a nivel psicoldgico. Este inclui o ser honesto com o paciente dado que mentir ou
ocultar parte da verdade podera provocar prejuizo para este. Portanto, para cada
intervencdo devem ser calculados os beneficios e os potencias efeitos adversos, assim
os tratamentos ndo devem ser prescritos a ndo ser que exista uma forte convicgao de
gue estes servirdo para ajudar o paciente e que a probabilidade de efeitos adversos é

pequena (Doyle & Woodruff, 2013).

O principio da ndao-maleficéncia é muitas vezes associado ao da beneficéncia. Este
significa que acima de tudo ndo se deve fazer mal. Isto é um aspeto fundamental em
Medicina dado que, com a inteng¢do de fazer o bem pode-se causar grandes males. Em
cuidados paliativos nao existe espago para a prescricao de placebo, sendo que a
prescricdo deve produzir o minimo de efeitos adversos possiveis. Os cuidados paliativos
procuram evitar exames e os tratamentos que nao tenham como objetivo o bem-estar
dos doentes. Os exames e os tratamentos tém objetivos definidos e realistas, aceitando-
se sempre a perspetiva de sobrevivéncia curta (Gongalves, 2009; Doyle & Woodruff,

2013; Garcia, 2008).

Principio Autonomia

Este principio pressupde uma escolha autdnoma, sendo que para que tal aconteca é
necessario que se cumpram 3 condig¢des: intencionalidade, conhecimento e auséncia de

controlo externo (Garcia, 2008).

O principio da autonomia tem na sua génese o reconhecimento dos direitos do paciente
sem o prejuizo do mesmo, iniciando-se no reconhecimento da legitimidade e da
capacidade da pessoa para assumir as suas escolhas pessoais. Assim sendo, os
tratamentos sé devem ser iniciados quando existe um consentimento livre e informado

por parte dos pacientes dado que estes tém o direito de decidir que tratamento desejam
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ou nao receber. Para tal, o paciente deve ter toda a informacgao necessaria para que lhe
seja possivel tomar decisdes no que concerne aos seus cuidados médicos. Ndo abastante
que a pessoa possa mudar a qualquer altura aquilo que consente. Assim, os profissionais
de saude sdo obrigados a dar informacdes completas e honestas sempre que lhes seja
solicitado, dando a oportunidade aos pacientes para a formularem questdes e para
demonstrarem que realmente compreenderam o que lhes foi transmitido. O sugerido
ndo diz respeito apenas aos tratamentos médicos mas também a tdpicos como a
rece¢do de cuidados e a forma como estes cuidados sdo fornecidos (Doyle & Woodruff,

2013; Conselho da Europa, 2014).

A informacdo prévia é um fator essencial para a aplicacdo do principio da autonomia.
Desta forma, o respeito pelos desejos, preferéncias e convic¢des do doente encontra-se
inserido nos fundamentos dos cuidados paliativos, sendo este o principio do respeito
pela autonomia. Assim, todas as decisdes sdo estabelecidas (quando possivel) de acordo
com o doente, logo a atitude paternalista da medicina ndo é uma pratica de cuidados
paliativos. A autonomia é um direito que assiste a todos os intervenientes, logo a relagao
entre os profissionais e os doentes deve ser a de seres autdbnomos que se respeitam
mutuamente. Contudo, o doente em sofrimento dificilmente consegue exercer a sua
autonomia, pois a sua mente nao se conseguira concentrar em nada e é neste ponto
gue os cuidados paliativos ajudardo os doentes a exercer a sua autonomia, fazendo o
gue querem e podem na realidade ainda fazer, evitando que tomem decisGes baseadas

no desespero (Gongalves, 2009; Conselho da Europa, 2014).

Principio Justica

Este principio refere-se ao acesso equitativo de cuidados de saude de qualidade
adequada que se encontra no artigo 3 da Convencao sobre os Direitos do Homem e da
Biomedicina. Este principio implica que os recursos disponiveis devam ser distribuidos
tdo justamente quanto possivel, e que a alocacdo de recursos de saude devera
acontecer de acordo com as necessidades apresentadas, ndo devendo existir diferencas
com base na riqueza, classe social, crencas ou cor da pele (Doyle & Woodruff, 2013;

Conselho da Europa, 2014).
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Infelizmente e observando o panorama mundial no que diz respeito aos cuidados de
saude um pouco por todo o mundo, é visivel a falta de justica no que concerne a este
tépico. Neste sentido, muitos dos tratamentos apenas se encontram disponiveis para
pessoas com posses financeiras, pessoas com influéncia e poder, ou para aqueles que
possuem o conhecimento suficiente para pedir algo melhor (e.g. em alguns paises a
morfina apenas se encontra disponivel para pacientes que apresentem poder
econdmico para a adquirir). Acontece o mesmo no que diz respeito aos cuidados
paliativos, sendo que nem em todos os paises estes cuidados sdo gratuitos. Assim, a falta
de recursos financeiros significa morrer com dor, possivelmente sozinho e sem
dignidade. Os profissionais e os servicos de saude devem adotar uma abordagem
paliativa para que qualquer pessoa em sofrimento possa ser tratada de forma
satisfatdria e sem discrimina¢Oes e que para além do acesso a cuidados paliativos, se
respeitem os direitos humanos, nomeadamente o direito individual de escolher o lugar

e as condicoes de fim de vida (Doyle & Woodruff, 2013; Conselho da Europa, 2014).

Em suma, os quatro principios referidos aplicam-se as relagdes entre profissionais e
doentes, no entanto estas também se devem aplicar aos sistemas de saude com os
utentes. Estas Ultimas relagdes sdo dificeis de observar sem que sejam desenvolvidos os
cuidados paliativos e sem que estes sejam integrados no sistema. Se assim ndo for, uma
parte significativa dos doentes continuara excluida do sistema (justica), ndo tera os seus
problemas resolvidos (beneficéncia), continuard a ser tratada por métodos
inadequados, que muitas vezes s6 acrescentam sofrimento ao introduzido pela prépria
doenga (ndo-maleficéncia) e com um sofrimento, que por vezes se poderd tornar
insuportavel e a sua autodeterminacdo estard comprometida (autonomia) (Gongalves,

2009).
2.3. Diretivas antecipadas de vontade

Nos ultimos anos é notdria a evolugcdo ao nivel dos cuidados de saude através da qual
se tornou uma realidade a oferta de uma vida mais longa. Contudo, muitas das vezes
esta é mantida sem que seja possivel assegurar a sua qualidade devido a utilizacdao
incorreta e desproporcional de meios de tratamento em doentes terminais (e.g.
obstinacdo terapéutica ou distandsia). Por outro lado, tem ocorrido o aumento da
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importancia atribuida a autonomia do doente, o que leva a que a postura paternalista
tradicional seja de dificil aceitacdo numa democracia plural. Em doentes terminais a
determinagdo de limites de intervencdo médica traduz-se crescentemente num
paradigma de atuacdo levantando questdes relativamente as decisdes de fim de vida,
essencialmente quando o doente ja ndo dispée de faculdades para manifestar a sua
vontade. E imperativo a existéncia de normas juridicas que permitam uma interpretacdo
adequada da vontade das pessoas (Nunes, 2016; Associacdo Portuguesa de Bioética,

2010).

As diretivas antecipadas de vontade (DAV) sdo vistas assim como a primeira ferramenta
legal, que de uma forma formal consegue comunicar a vontade da pessoa no que diz
respeito aos seus cuidados de saude no fim de vida. Através desta, existe uma maior
probabilidade para que a vontade da pessoa seja respeitada pelos profissionais de satude

(Sabatino, 2010).

A expressao living will que em portugués se traduz por testamento vital foi utilizada pela
primeira vez por Luis Kutner, um jurista de Chicago, num artigo publicado em 1969
intitulado “Due Process of Euthanasia: The Living Will, a Proposal”. No nosso pais e
apesar da sua aceitacdo crescente, tém sido varias as propostas por outras construcdes
linguisticas como “testamento de vida”, “testamento em vida”, “testamento biolégico”,

“testamento de paciente”, ou simplesmente “clausulas testamentarias sobre a vida”

(Associacdo Portuguesa de Bioética, 2010).

No nosso pais, o debate em torno da legalizagcdo das DAV, tera sido iniciado apenas em
2006 em virtude de uma proposta-lei elaborada pela Associa¢do Portuguesa de Bioética
(APB) que propunha a sua legislacdo. No entanto, estas apenas foram aprovadas em
Assembleia da Republica a 1 de junho de 2012 e publicadas a 16 de julho desse mesmo
ano, estabelecendo assim o regime das DAV, designadamente sob a forma de TV
(Testamento vital), regula a nomeacao do PCS (Procurador de Cuidados de Saude) e cria
o Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV) (Associacdo Portuguesa de Bioética,

2010; Nunes, 2012; Diario da Republica n?136/2012).
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“As diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de testamento vital,
sdo o documento unilateral e livremente revogdvel a qualquer momento pelo proprio,
no qual uma pessoa maior de idade e capaz, que ndo se encontre interdita ou inabilitada
por anomalia psiquica, manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e
esclarecida, no que concerne aos cuidados de saude que deseja receber, ou ndo deseja
receber, no caso de, por qualquer razdo, se encontrar incapaz de expressar a sua vontade

pessoal e autonomamente” (Diario da Republica n2136/2012).

Este documento devera conter a identificagdo completa do seu outorgante, o local, data
e hora da sua assinatura, bem como as situacdes clinicas em que produzira efeito e quais
as opgdes/instrucbes relativamente aos cuidados de saude que, quem o faz, deseja,
receber ou ndo, bem como declaragbes quanto a sua alteracdo ou renovac¢do caso
existam. Este documento tem uma validade de 5 anos a contar a partir do momento da
sua assinatura, podendo este ser renovavel apds este periodo e revogavel a qual altura

(Diario da Republica n2136/2012).

Nestas instrucdes, que deverdo ser expressas de forma clara e inequivoca, podem estar
referenciadas situacdes como por exemplo a aceitagdo ou ndo a tratamento de suporte
artificial das funcdes vitais ou a ndo submissdo a tratamento futeis, inGteis ou
desproporcionais perante o seu quadro clinico de acordo com as boas praticas
profissionais sobretudo no que diz respeito as medidas de suporte basico e as medidas
de alimentacao e hidratacdo artificiais que apenas visam retardar o processo natural da

morte (Diario da Republica n2136/2012).

N3do sdo validadas diretivas que possam provocar a morte ndo natural e evitavel do
paciente. Assim, o Testamento Vital é considerado conceptualmente como distinto da
eutanasia. Existem duas qualidades reconhecidas sobre o mesmo: primeiro de que este
contribui para o empowerment dos doentes, dado que reforca o legitimo direito a
autodeterminacdo de cuidados de saude no que concerne a recusa de tratamentos
desproporcionados e em segundo lugar a simplificacdo do advance care planning, ajuda
no planeamento assistencial do momento da morte, dado que por determinados

motivos esta tende a ser ignorada por muitas pessoas e por alguns profissionais de
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saude. Neste sentido, este deve ser utilizando como um elemento estrutural de decisdo

médica e ndo apenas com valor indicativo (Associagao Portuguesa de Bioética, 2010).

Qualquer pessoa podera proceder a nomeacao de um procurador de cuidados de saude
(PCS), atribuindo a outrem a responsabilidade de decidir sobre quais os cuidados de
saude a receber ou ndo pelo outorgante, quando este se encontra incapaz de expressar
a sua vontade pessoal autonomamente. S6 podem nomear e ser nomeadas (tal como
acontece no testamento vital) pessoas que sejam maiores de idade, ndo se encontrem
interditas ou inabilitadas por anomalia psiquica e que sejam capazes de dar o seu
consentimento de forma consciente, livre e esclarecida. Nao podem ser nomeados PCS
funciondrios do RENTEV e do cartdrio notarial bem como os proprietarios e gestores de
entidades que administram ou prestam cuidados de salude excepto no caso de existir
uma relacdo familiar. Pode ainda ser nomeado pelo outorgante um segundo PCS, em

caso de impedimento do indicado (Didrio da Republica n2136/2012).

Posto isto, as diretivas antecipadas de vontade sdao uma importante evolugao
civilizacional que remete, mas ndo se esgota, no direto da autodeterminacdo da pessoa
em matéria de cuidados de saude, no entanto medidas como a generalizacdo dos
cuidados paliativos, o combate contra a dor crénica, o combate a soliddo e a exclusdo
social e familiar, o apoio espiritual, e a humaniza¢do dos servicos de salde s3do fatores
igualmente relevantes para uma adequada prestacao de cuidados aos doentes terminais

(Nunes, 2012; Nunes, 2016).
3. Morte Assistida

A morte na sua forma voluntaria e assistida tem a sua génese num pedido de ajuda, feito
pelo préprio doente com a finalidade de antecipar a sua morte por se encontrar numa
situacdo de sofrimento intoleravel e /ou em estado terminal e/ ou com doenca ou lesdo
grave e irremediavel (incuravel e definitiva). Este ato pode ser realizado pelo médico
(hétero-administrada ou regime eutandsia voluntdria ativa) ou pelo préprio doente
(autoadministrada ou suicidio medicamente assistido). Os termos “eutanasia” e
“suicido” acarretam um carga histdrica e valorativa que contamina o significado do que

estd realmente em questdo, razées que levam a que estes sejam frequentemente
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evitados. Desta forma, a escolha de antecipar a morte e morrer de forma controlada é
vista como uma alternativa a degradacdo lenta e dolorosa motivada por doenca

(Semedo, 2018).

O termo “morte assistida” é frequentemente usada para integrar duas modalidades que
se traduzem no ato de acelerar a morte de alguém que se encontra num grande e cruel
sofrimento, que padece de uma enfermidade grave e incurdvel: a eutanasia ativa e o
suicido assistido. Ambas as formas requerem o apoio de terceiros, geralmente médicos,
para serem concretizadas. Estas duas formas de provocar a morte nestas condi¢des
separam-se por uma linha ténue, facto esse que podera estar na origem de ndo existir
uma distin¢do juridico-penal em algumas legislacdes. O debate sobre a morte assistida
possui altos e baixos ao longo da histéria da humanidade (Gongalves, 2009; Silva, 2017;

Assembleia da Republica, 2016).

O atual debate sobre a morte assistida foi desenvolvido em simultaneo com o enorme
desenvolvimento da medicina o que permitiu um grande progresso na capacidade de
intervenc¢do na histéria natural das doengas. Mas ao centrar-se nos aspetos biolégicos
da vida humana, gerou situagdes em que esta se torna dolorosa e contraria a vontade e
mesmo os melhores interesses dos doentes. A vida ndo é um bem absoluto, nem a morte
um mal absoluto, ambas fazem parte de um mesmo processo e, se a morte pode em
muitos casos ser apropriadamente evitada, noutros a morte é o fim mais apropriado e

gue melhor serve os interesses das pessoas (Gongalves, 2009).

3.1. Formas de Morte Assistida por Médico

As varias formas de acdo médica que encurtam a vida podem ser englobadas na
designacdo de morte assistida pelo médico, que parece ser preferivel a habitual
terminologia de “decisdes médicas de/em fim vida” que é facilmente conotada,
inadequadamente, com a exclusividade de decisdes técnicas médicas, quando, na
verdade, sdo decisdGes que apesar de integrarem uma componente técnica, em ultima
instancia, sdo éticas e alvo, desejavelmente e sempre que possivel, de um processo de
deliberacdo com outros profissionais, com o doente e com a familia. Neste sentido, a
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designacdo de morte assistida por médico vai integrar todas as formas de eventual
encurtamento do tempo de vida através de uma intervencdo deliberada (ou abstencao
dessa intervencdo) aceite e proposta pelo médico assistente. Assim, sdo as duas formas

de morte assistida pelo médico: intervengdes ativas e passivas (Barbosa, 2010).

3.1.1 Intervencoes passivas

Dentro das intervengdes passivas encontra-se a suspensao /abstenc¢do de tratamento
de suporte de vida, executadas a pedido do doente (recusa do tratamento ou cessacdo
voluntaria da alimentagdo e hidratagdo) ou sem o pedido do doente, realizada por
razoes éticas e médicas. A expressao “widrawing” que em portugués corresponde a
suspensao ou retirada, é uma acdo contra a futilidade terapéutica, sendo a suspensao
de medidas ativas que se sabem serem futeis, ou seja, é interrup¢do de um tratamento
ativo. A expressao “withdrow” que corresponde em portugués a abstencdo, é o nao
inicio das medidas terapéuticas, é a abstengao terapéutica e as técnicas de reanimacgao

ndo sdo utilizadas (Barbosa, 2010).

Para os profissionais de saude e para as familias dos doentes existe uma diferenca
significativa entre o ndo iniciar (abstencdo) e o interromper (suspensdo) de um
tratamento. A suspensdo do tratamento é mais facilmente associada a morte do que a
abstencdo a qual é associado a evolugdo natural da doenga. A suspensao de um
tratamento de suporte de vida pode despertar um sentimento de responsabilidade pela
morte do doente. Entdo a diferenga encontra-se essencialmente a nivel emocional e
psicolégico que distingue a absteng¢do da suspensao do tratamento e ndo a distingcdo do
ponto de vista ético. Esta distincdo encontra-se assim ligada a impressdao negativa
relacionada com a decisdo a suspensao do tratamento interpretada com o abandono do

doente (Gongalves, 2009).

A recusa de tratamento por parte de um doente competente, quer por recusa ou pela
retirada do seu consentimento, deve ser respeitada pelo que é consagrado o direito a
integridade fisica mesmo que, do ponto de vista dos profissionais de salde, essa recusa
tenha consequéncias destruidoras para as possibilidades de cura ou para a qualidade de
vida do doente. Apds os profissionais de saude terem informado e expresso a sua
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preocupacao sobre o risco acrescido da posi¢cao do doente num processo relacional

adequado e profundo, dever-se-a respeitar a opinido do doente (Barbosa, 2010).

A Cessacdo Voluntaria da Alimentacdo e da Hidratacdo (CVAH) é entendida como a
atitude do doente com competéncia, que padece de doenga crdnica avangada e que
quer morrer, que decide interromper a alimentacdo e a hidratacdo artificiais e/ou
deixem de comer e de beber. Nesta defini¢do ndo estao incluidas outros motivos para a
cessacao da alimentacdo como a perda de apetite ou incapacidade de comer ou a beber

por doenca (Gongalves,2009).

Esta decisdo requer persisténcia e determinagao ao longo do tempo o que permite ao
doente mudar a sua decisdo, este processo nao envolve desconforto fisico significativo,
a alimentacdo e a hidrata¢do ndo consideradas formas de tratamento, mas existe quem
considere que a recusa voluntaria de comer e beber é uma extensdo do direito de recusa
de tratamento, os doentes tém o direito de recusar tratamentos mesmo que ponha em
risco a sobrevivéncia, ndo sendo ilegal. O médico pode dedicar-se a prestacdo de
cuidados paliativos e de conforto, pode ser considerado um gesto suicida, por vezes
avaliar a voluntariedade sobretudo préximo da morte, por alteragdes cognitivas ou por
sintomas refratdarios este pode ainda causar o sofrimento nos familiares, sendo esta uma

morte degradante por desidratacdo e inanicdo (Barbosa,2009).

A suspensdo /abstengdo de tratamentos sem ser a pedido do doente tem na sua génese
razoes éticas e médicas. Assim nestes casos sdo utilizados termos como futilidade,
obstinacdo ou encarecimento terapéutico. Estes termos deverdao ser encarados
tecnicamente como um conjunto de intervencdes incapazes de alterar o prognéstico da
doenca sem qualquer beneficio de controlo sintomatico e que apenas prolongam o
sofrimento no contexto de uma situacdo clinicamente irreversivel. Os procedimentos
gue normalmente se encontram abrangidos por esta designacdo sdo a ventilacdo
mecanica, hidratacdo e alimentacdo artificial, suporte circulatério farmacoldgico,
suporte transfusional, suporte de funcdo renal, prescricao de novos farmacos, analises

de rotina monitorizacdo continua dos sinais vitais (Barbosa,2009).
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Por agdo futil é considerada uma agao cuja probabilidade para atingir o objetivo é baixa.
Neste caso, a expetativa de sucesso é tdo improvavel que a sua probabilidade é
incalculdvel. Assim, a futilidade de uma a¢do que apenas pode ser definida aquando da
existéncia de uma definicdo do objetivo. Podendo assim a avaliacdo da uma acao futil
ser dividida entre quantitativa e qualitativa. A quantitativa diz respeito a probabilidade
de alcancar o objetivo enquanto a qualitativa define se é vidvel atingir esse objetivo.
Entdo a futilidade pode ser definida segundo dois critérios: a auséncia de eficacia médica
(avaliada por um médico) e auséncia de sobrevivéncia com significado (avaliada pelos
valores pessoais do doente, sendo que estes dois tipos de avaliagdes sdo

interdependentes) (Gongalves,2009).

3.1.2. Intervencodes Ativas

O controlo de sintomas e da dor deve ser definido como a administragdo intencional de
medicacao, a fim de aliviar sintomas e ndo encurtar a vida. Esta administra¢do de doses
e combinacbes de forma escalada que sdo vistas como corretas para o controlo dos
sintomas ou da dor. Neste caso, o destaque estd na adequac¢do e proporcionalidade
entre a medicacdo que é administrada e a que é requerida, dado que se forem
administradas de uma forma deliberada e com um total conhecimento dos profissionais
doses superiores as que sao requeridas para aliviar a dor, podem ser consideradas como
uma forma ativa de por fim a vida e ndo uma forma de controlo de dor sintomatico

(Barbosa, 2010).

A sedacdo paliativa é a utilizacdo de medicamentos sedativos no final da vida que
reduzem a consciéncia de uma pessoa com doenca avancada ou terminal com vista a
aliviar sintomas refratarios e intolerdveis (e.g. dor, dispneia, delirio agitacdo) apds todas
as outras medidas falharem e com o devido consentimento implicito ou delgado. Uma
das principais razdes para a sedacdo tem a ver com a incapacidade de alivar o sintoma
num intervalo que seja considerado razoavel. Isto encontra-se dependente da
perspetiva de sobrevivéncia, logo a situacdo do doente é um fator para ter em
consideracdo. O objetivo da sedacdo paliativa é de aliviar os sintomas intrataveis, mas

nunca antecipar o processo de morrer. O processo de sedacdo paliativa continua
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rodeado por potenciais preocupacgdes éticas que devem ser discutidas com os pacientes

e familias antes do seu inicio (Gongalves, 2009; Doyle & Woodruff, 2013).

A sedacdo paliativa ndo é considerada eutanasia dado que é uma intervencao
proporcionada com o intuito de promover o alivio dos sintomas, sendo que a morte do

paciente ndo é encarada com um critério de sucesso (Nogueira & Sakata, 2012).

Segundo a EAPC (Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos) a sedagdo paliativa é uma
pratica eticamente aceite, quando usada nas situa¢des adequadas, esta considera-a
como uma pratica clinica importante e indispensdavel em cuidados paliativos pois, de
outra forma, estariam doentes a sofrer com sintomas refratérios. Contudo, afirma que
esta abordagem requer atencdo a proporcionalidade, boa pratica clinica e atencdo aos
riscos potenciais bem como aos procedimentos problemdaticos que podem levar a
praticas prejudiciais e ndao éticas (Radbrunch et al., 2009; Associacdao Portuguesa de

Bioética, 2016).

Assim e neste seguimento, devera ser referido o principio do “duplo efeito”, um termo
utilizado pela primeira vez a Tomas de Aquino que afirmou que nada impede um ato de
ter dois efeitos, um intencional e outro que esta para |a da intencdo. Para que um ato
possa ser justificado por este principio é necessario que sejam cumpridas algumas
condicGes, sendo elas: um ato deve ser moralmente bom ou pelo menos indiferente (ou
neutro), a intencdo do agente é a de alcangar apenas o bom efeito e o mau pode ser
antevisto, tolerado ou permitido, mas ndo desejado, o bom efeito ndo deverd ser
atingido por meio de um mau efeito e por fim devem existir razdes suficientes para
permitir o mau efeito, ou seja, existe um balanco favordvel entre o bom e o mau efeito

da acdo (Gongalves, 2009; Barbosa, 2010).

O principio do duplo efeito é aceitavel quando prescreve que um efeito mau soé é
aceitavel quando provavelmente traz um bem proporcionalmente grande. No entanto
a proporcionalidade entre os beneficios e os riscos é indispensavel para as avalia¢cdes
das a¢Ges meédicas, ndo necessitando de se basear no principio do duplo efeito

(Gongalves, 2009).
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3.2.Eutanasia

O vocabulo “eutanasia” deriva do grego eu (boa) e thanatos (morte), traduzindo-se
assim por “boa morte”. Esta é uma pratica conhecida ha ja milhares de anos, nao
existindo no entanto uma data exata para o seu surgimento. Contudo, parece ter sido
introduzido no século XVII por Francis Bacon. Este inspirava-se em conceitos
humanisticos e cristdos de bem-estar e dignidade do ser humano com intuito de
defender a longevidade livre de enfermidades, considerando assim que a medicina ndo
deveria apenas curar, mas também diminuir o sofrimento mesmo quando este nao

vislumbra possibilidades curativas (Gongalves, 2009).

A eutandsia voluntaria, ativa e direta é definida com o processo e o ato de produzir a
morte de uma pessoa, no seguimento de um pedido realizado pelo préprio, por se
encontrar numa condicdo de sofrimento fisico e psicoldgico intolerdvel, em virtude de
uma situacgao clinica de evolugdo fatal a curto prazo e que apresenta uma deterioragao
progressiva rapida e acentuada. O pedido para tal é realizado pelo prdprio, sendo este
um doente consciente que compreende toda a informagdo e implicagdes do ato em
causa. Este deve ser reiterado e testemunhado por terceiros devendo existir a
salvaguarda que nao existe qualquer coercao. Em relagdo a administracao da droga letal,
esta é usualmente realizada pelo médico, embora possa ser realizada por outro

profissional de saude com a supervisao do médico (CNECV,2018).

Assim, a eutandsia pode ser entendida de uma forma geral como a provoca¢ao da morte
de uma pessoa que se encontra em fase terminal da sua vida afim evitar o sofrimento
decorrente de uma doenca ou de um estado de degeneracdo, ou seja, a provocacao
intencional da morte de determinada pessoa que padece de doenga incurdvel e
degradante, com vista a evitar sofrimento decorrentes do processo de doenca

(Assembleia da Republica, 2016).

Sao varias as terminologias que tém vindo a ser utilizadas para eutanasia podendo esta
ser assim dividida em direta quando existe intencdo e efeito direto na morte do doente
ou indireta quando a morte do doente é o resultado de um efeito secundario previsto,
mas ndo intencionado de alivio sintomatico de dor. Pode ser ativa se a morte é o
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resultado da administracdo de medicagao letal ou passiva se a morte é o resultado da
suspensdo ou abstencdo de tratamento de suporte de vida. Pode ainda ser voluntaria
quando a vida do doente é encurtada para satisfazer o seu desejo ou involuntaria
quando a vida é encurtada contrariando o seu desejo, ou sem lhe perguntar. Assim
apenas é considerada eutanasia quando esta é ativa, direta e voluntaria, é considerado
homicidio quando é eutandsia ativa involuntdria, quando é eutandsia ativa direta (e.g.
gasear doentes mentais) eutanasia ativa indireta (e.g. provocar estado de malnutricdo
contra vontade) é vista como suspensdo de procedimentos inuteis, quando esta é
eutandsia passiva involuntaria e eutanasia passiva voluntaria (a pedido do doente) e por
fim sdo considerados efeitos secundarios dos farmacos /duplo efeito quando é

eutanasia indireta (Barbosa, 2010).

Posto isto, a morte devera ser considerada de eutanasia se esta for intencional, se a
pessoa que a deseja estiver perante um sofrimento excessivo e se este sofrimento for o
principal motivo para este desejo e por fim se os procedimentos utilizados para a

provocacao da morte forem o menos doloroso possivel (Doyle & Woodruff, 2013).

Para Beauchamp e Davidson em 1979 uma morte é considerada como eutanasia,
qualquer que seja o tipo se, forem cumpridas as seguintes condi¢cdes: a morte for
intencional, se a pessoa que morre se encontra sujeita a sofrimentos intensos e se os
procedimentos escolhidos para provocar a morte forem os menos dolorosos possiveis
ou se existir uma razao moral justificada para escolher um método mais doloroso

(Barbosa, 2010).

Assim e ainda segundo os autores supracitados esta é uma intervencdo deliberada,
realizada com a intengdo expressa de por fim a vida, para aliviar o sofrimento do doente,
esta morte é induzida pelo profissional de saide em contexto de doenca incurdvel,
progressiva e apés um pedido consistente do doente. Pressupde que o doente esteja
com capacidade (do ponto de vista legal, competente) para fazer um pedido, apesar de
poder ser feita através do testamento vital previamente escrito e ndo um pedido atual

(Barbosa, 2010).
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E ainda importante ressalvar que existem diferencas entre os termos eutanasia;
distanasia e ortotanadsia. A ortotanasia é vista como a morte natural, sem sofrimento, é
uma postura clinica que procura evitar que os doentes terminais que ndo vislumbram
perspetiva de cura ou melhoras significativas, sejam submetidos a tratamentos inuteis
ou desproporcionados que apenas prolongam de forma artificial a agonia, privilegiando
assim em alternativa a prestacdo de cuidados paliativos e a promogdo do bem-estar do
doente durante o processo de morte sendo a sua evolucdo de modo normal. Ja a
distandsia significa o oposto é uma morte dolorosa, de agonia lenta, sendo o
prolongamento inutil da agonia de um doente terminal, que ndo tenha uma perspetiva
de cura ou melhorias sensiveis, com a adog¢do de procedimentos terapéuticos supérfluos
ou desproporcionados em rela¢do ao beneficio clinico potencial. E manter vivo a todo o
custo, prolongando o processo de morrer e assim adicionar sofrimento fisico e

psicolégico (Assembleia da Republica, 2016; CNEV, 2018).

3.2.1. Argumentos contra e a favor

Entre os argumentos contra a eutanasia encontra-se o valor da vida; o caracter sagrado

da vida humana; a integridade da profissdo médica e o abuso de potencial (slipepery-
slope), édio pela condicdo humana; promoc¢do da matanca em larga escala dos mais
vulnerdveis (e.g. pobres, idosos e mulheres); adesdo clinica a racionalidade
econdémica/possibilita abusos economicistas pelos governos; possibilidade de pedidos
distorcidos no caso de doentes mentais (e.g. depressdo); doentes podem ser
pressionados pelas pessoas de quem dependem; o sofrimento é uma experiencia
individual sendo dificil de objetivar; o suicidio também é uma experiéncia que acarreta
um grande sofrimento e ndo é considerado aceitavel; dificuldade numa legislacdo que
antecipe todas as circunstancias em que uma situagdo excecional podera ser admitida;
a legislacdo ndo ira eliminar os abusos; ndo é funcdo dos médicos (estd para além das
suas competéncias);mina a confianca médico-doente; e por fim o juramento de
Hipdcrates, que vincula os profissionais de saude ao respeito pela vida do paciente

(Nunes, 2016; Assembleia da Republica, 2016; Barbosa, 2010).
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Entre os argumentos a favor da eutanasia encontra-se: a grandeza e a dignidade do ser

humano de ndo ficar sujeito a processos naturais e ser capaz de os controlar e dos
integrar numa perspetiva que é, em ultima instancia, contruida e articulada; o direito
positivo deveria garantir a eutanasia, mesmo se o seu exercicio devesse ser
estreitamente enquadrado, o valor da autonomia/direito ao controlo da sua vida (e.g.
momento, circunstancias.); direito subjetivo da pessoa; indice de lucidez e de
humanidade, beneficéncia por alivio do sofrimento psicoldgicos (e.g. pela detioracdo
fisica, mental, dependéncia e alteragao de imagens corporais), s6 os préprios doentes
podem determinar o sofrimento, a sociedade dispora de mais um meio para acabar com
sofrimentos desnecessarios, o médico deve melhorar a qualidade de vida do doente,
este apenas serd utilizado numa minoria de doentes, mas o fato de existir a possibilidade
de um quadro legal tranquiliza doentes; necessidade de regulamentac¢ao cuidadosa, que
protege os doentes e os profissionais; autodeterminacdo da pessoa; o alivio da dor e do
sofrimento e por fim ato de compaixdo; defesa da autonomia absoluta de cada
individuo; direito a escolha pela sua vida e pelo momento da morte e da prevaléncia do
interesse individual acima do da sociedade, com primazia da protecdo da vida. A
eutandsia ndao defende a morte, mas a escolha da morte por quem a concebe como a
melhor opg¢ado. Por isso, a escolha da morte nao pode ser irrefletida (Nunes, 2016;

Assembleia da Republica, 2016; Barbosa, 2010).
3.3. Suicidio medicamente assistido

Este é um tépico envolto em grande controvérsia que tem vindo a ganhar grande relevo
e importancia, devido essencialmente aos meios de comunicagdao. Neste sentido, o
suicidio medicamente assistido é visto como uma situacdo na qual o médico fornece
meios e conhecimentos necessarios para que uma pessoa com doenga grave ou
incurdvel possa por fim a sua vida sendo o ato realizado pela pessoa (Doyle & Woodruff,

2013; Jordan, 2017).

O termo “suicidio assistido” surgiu em 1990, por Jack Kevorkian, um médico do estado
de Oregon ao descrever o caso de uma paciente portadora da doenca de Alzheimer,
sendo que nesse caso o suicidio terd sido utilizado como forma enganar a soliddo que
esta sentia. Este médico afirmava que o suicidio assistido era uma forma de morte
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planeada, possibilitando assim assumir uma vida e uma morte com dignidade. O suicidio
assistido ou ajudado é um processo que resulta na morte de um doente, em que o ato
que termina a vida é realizado pelo préprio, mas recebendo ajuda de terceiros que
colocam os meios a disposicdo de quem morrer. Se esses meios (farmacos) sdo
prescritos por médicos utiliza-se a expressao suicidio medicamente assistido. No suicidio
assistido, o doente a prdatica deve expressar o pedido de forma voluntdria, livre de
coercao, reiterado e deve ter a sua disposicdo toda a informacdo necessdria, sendo
capaz de compreender todas as consequéncias para si e para os que os ajudam. As
situacdes clinicas que fundamentam pedidos de ajuda a morrer deverdo estar
previamente identificadas e os mesmos deverao ser cuidadosamente avaliados. Nos
sistemas legais que permitem o suicidio assistido, o doente fica na posse dos meios e

decide quando concretizar o suicidio (CNECV, 2018; Kovdcs, 2003).

O conceito de “suicidio assistido” equivale a conduta que se traduz em alguém ajudar
outra pessoa a por termo a vida, para se livrar desse sofrimento. Expressdo também
utilizada para tratar o suicidio assistido como auxilio a alguém, prestado por um médico
para terminar com a vida daquele - é o préprio paciente, ao contrario do que sucede na
eutandsia ativa, em que se ingere ou se injeta medicamentos letais previamente
prescritos pelo médico. Ndo é este que o mata diretamente. Na eutandsia direta é uma
terceira pessoa que executa o ato, ao passo que no suicidio assistido é o préprio doente
que provoca a sua morte, ainda que para isso disponha da ajuda de terceiro (Assembleia

da Republica, 2016).

3.3.1. Argumentos contra e favor

Sendo este também um tdpico controverso, sdao inUmeros os argumentos contra ou
favor desta pratica, pois quem a defende acredita no principio fundamental da
autonomia, e de que esta ird permitir ao paciente ter o direito de escolha do que é
melhor para a sua vida, neste caso na vida ou na morte. Quem é favor acredita que
ninguém deve ter que viver com o sofrimento devido a doenca terminal e se os
profissionais de saude ndao conseguirem aliviar a dor de outra forma por fim a vida

parece uma forma aceitdvel. Assim quem nao é favor afirmam que ndo faz parte do
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trabalho de um médico/profissional satde decidir o destino de um paciente, mesmo que
o consentimento do paciente seja dado, acreditam ainda que é matar é intrinsecamente
errado. Sdo varias as pessoas e os médicos que encaixam as suas crengas sobre o assunto
em teorias éticas. Estas teorias ajudam assim a moldar a moral de uma pessoa, os seus
comportamentos e as suas agdes no que diz respeito as suas visdes morais

(Jordan,2017).

3.4. Legislagdo da Morte Assistida
A morte medicamente assistida sob a forma de eutanasia ou suicidio assistido é

usualmente tipificada como crime estando portanto sujeita a penalizagbes na maior
parte do mundo ocidental. No entanto existem alguns paises e estados que acabaram
por regulamentar estas praticas (Assembleia da Republica, 2016; Guerreiro, 2018).

Seguem-se alguns exemplos das legislacGes seguidas em alguns paises.
3.4.1. Holanda

Até ao ano de 2001, a eutandsia era considerada ilegal, no entanto as ac¢des judiciais
eram raras desde que fossem seguidas determinadas diretivas (maximo 12 anos de
prisdo para a eutandsia e 3 anos para o suicidio assistido). Em 1984, a Associacdao Real
Médica Holandesa divulgou os requisitos cumulativos que deveriam ser cumpridos pelos
médicos para que os tribunais aceitassem as decisdes no que diz respeito a eutandsia e
ao suicidio assistido. Sendo estes a existéncia de um pedido voluntdrio, convicto e
expresso de um paciente em sofrimento intoleravel que nao vislumbre possibilidade de
melhoria, que e um consenso entre médico encontrem outra alternativa razodvel para
o paciente. Este processo implica ainda o consenso entre dois médicos (Gongalves, 2009;

CNECV, 2018; Jordan, 2017; Guerreiro, 2018).

Assim, a Holanda despenalizou e regulamentou a morte medicamente assistida a 10 de
Abril de 2001 através de uma lei designada, em inglés, por Termination of Life Request
and Assisted Suicide (Review Procedures) Act,. Os casos de morte assistida tém assim de
ser reportados como casos de morte ndo natural, e sdo revistos por uma comissao de
peritos. Sendo que os requisitos de lei diferem dos anteriormente apresentados pela
Real Associacdo Média Holandesa. Estas praticas estdo disponiveis a todos os cidadaos

holandeses, sendo possivel para menores a partir dos 12 anos mas envolvem
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consentimento dos pais ou dos representantes legais, dado que apenas a partir dos 18
anos é que podem tomar este tipo de decisdes sem autorizacdo ou aconselhamento

parental (Gongalves,CNECV,2018; Jordan, 2017; Guerreiro, 2018).
3.4.2. Bélgica

Foi a 28 de Maio de 2002, que entrou em vigor a lei que torna licita a eutanasia no
ordenamento juridico belga, sendo que esta pratica era destinada a pessoas com mais
de 18 anos de idade. Contudo em 2014, esta sofreu uma alteragao que se mantém até
aos dias de hoje, concedendo assim a eutanasia sem qualquer limitacdo de idade, ou
seja, esta passa a ser concedida também aos menores em determinadas condigGes.
Neste sentido, a pessoa deve ser maior de idade, ou quando menor deve apresentar
capacidade de discernimento, o pedido deverd ser realizado por escrito de forma
voluntdria e livre de pressdes externas, refletido e repetido. Esta pessoa deverd ser
vitima de doenga incurdvel e encontrar-se num estado de sofrimento constante e
insuportavel e o ato deverd ser realizado por um médico. Quando esta nao for praticada
segundo estas condicGes, a eutanasia é considerada de homicidio, sendo punivel
criminalmente. Por outro lado, o suicidio assistido ndo é licito e quando realizado por
um profissional de saude, pode ser qualificado como omissdo de assisténcia a pessoa

em perigo (Assembleia da Republica, 2016; CNECV, 2018; Jordan, 2017).
3.4.3. Luxemburgo

Foi em 2009 que entrou em vigor a Loi du 16 mars 2009 sur I’euthanaise et I'assistance
ou suicide, que veio estabelecer os conceitos, os requisitos e os procedimentos a
respeito do pedido de eutanasia e suicidio assistido, introduzindo ainda a alteracado ao
Cédigo Penal luxemburgués para a descriminalizacdo. Esta lei estabelece que os médicos
gue pratiguem eutanasia e suicidio assistido ndo sofrerao qualquer san¢ao penal ou civil
desde que a pessoa doente seja um adulto capaz e consciente, este devera fazer um
pedido por escrito realizado voluntariamente, livre e refletido e revogado a qualquer
momento. O paciente deve ainda expor uma situacdo médica que ndo apresente
esperanca e um estado de sofrimento fisico ou psicoldgico persistente e insuportavel,

ndo perspetivando melhorias como resultado de um acidente ou de doenca. Nesta
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mesma lei foi ainda extipulado uma clausula de objec¢do de consciéncia, que declara que
nenhum médico é obrigado a praticar qualquer um destes atos e nenhuma outra pessoa
é obrigada a participar nesta pratica, no entanto aquando uma recusa por parte do
médico para a execuc¢do desta pratica, o mesmo deve informar o paciente ou uma
pessoa de confianca o porqué da sua recusa (Gongalves, 2009; Assembleia da Republica,

2016; CNECV, 2018; Watson, 2009).
3.4.4. Suiga

A eutandsia na Suica é proibida segundo os artigos 11192, 1132 e 1142 do Cédigo penal
Suico, no entanto este seria um pais ao qual facilmente se associaria com facilidade a
esta pratica devido a organizacdes como a Dignitas ou a EXIT. Neste pais o homicidio a
pedido da vitima é punido com pena de prisdo de 3 anos ou em multa. Todavia, a Suica
permite a pratica do suicidio assistido desde que este ndo seja realizado por motivos
egoistas (artigo 115 cddigo penal suico), porém este nao é definido como um ato médico
pela Academia Suica de Ciéncias Médicas. As associagcbes como a Dignitas e a Exit
proporcionam assisténcia a quem, em casos de doenca grave, incapacitantes ou
terminais, com um sofrimento insuportavel quer a nivel fisico quer a nivel psiquico,
deseje suicidar-se. As Dignitas acolhem estrangeiros e pessoas nacionais, ja a Exit limita
a sua atuacdo a pessoas nacionais ou residentes (Gongalves, 2009; Assembleia da

Republica, 2016; CNECV, 2018; Guerreiro, 2018).
3.4.5. Estados Unidos da América

Nos EUA a eutandsia é vista como crime sem qualquer excec¢ao a esse nivel, no entanto
o suicidio assistido é permitido em cinco estados deste pais. No estado de Oregon, a
legalizagao do suicidio assistido foi aprovada em 1994 com 51 % dos eleitores a
aprovarem a lei “Death and Dignity Act”, contudo esta apenas entrou em vigor no ano
de 1997 devido a tentativas legais de revogacdo da mesma. Assim, esta lei é permitida
a pacientes adultos (18 anos ou mais) e residentes no estado em causa, que apresentem
um pedido expresso, que padecam de doenca incuravel com uma perspetiva de vida
inferior a 6 meses e com competéncia comprovada a nivel psiquidtrico para tomar

decisGes. Ao estado de Oregon seguiu-se o estado de Washington no ano de 2008, o
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Estado de Montana em 2009, seguindo-se Vermont 2013, a Califérnia em 2015,
Colorado em 2016 e o distrito de Columbia também no ano de 2016. A partir de 1 de
janeiro, o Havai passou também a permitir legalmente o suicidio assistido, com base nos
modelos do Estado de Oregon e de Washington (Gongalves, 2009; Assembleia da

Republica, 2016; CNECV, 2018; Guerreiro, 2018).
3.4.6. Austridlia

Segundo o cddigo penal australiano a eutandasia é considerada homicidio e tanto esta
como a ajuda ao suicidio sdo punidos criminalmente, contudo e em 2017, o estado de
Vitéria tornou-se o primeiro estado do pais a legalizar a morte assistida para doentes
terminais, sendo que a sua legislacdo entrard em vigor a meados do presente ano,

(Goncgalves, 2009; Assembleiada Republica, 2016; CNECV, 2018; Guerreiro, 2018).
3.4.7. Canada

O Québec, no ano de 2014, foi a primeira provincia a aprovar uma lei “medical aid in
dying” sobre a assisténcia médica na morte. No ano de 2016, o parlamento do Canada
aprovou a alteracdo no codigo penal que veio descriminalizar tanto a eutanasia como o
suicidio assistido, em contexto clinico. Neste sentido, uma pessoa poderd aceder a estes
se respeitar comummente critérios como residéncia e elegibilidade para os servigos
publicos de saude no Canadj, ter 18 anos de idade e seja capaz de tomar decisdes a
propdsito da sua saude, apresente uma condicdo médica grave e irreversivel e com
previsdao de esta ser fatal, que apresente um sofrimento fisico ou psiquico constante e
insuportavel, ndo controldvel e que tenha realizado o pedido voluntariamente e sem
pressdes externas (Goncalves, 2009; Assembleia da Republica, 2016; CNECV, 2018;
Guerreiro, 2018).

3.4.8. Portugal

Em Portugal estas formas estdo previstas e punidas segundo os artigos 1332 e 134 do
Cddigo Penal Portugués. Por homicidio privilegiado (Artigo n2133) é considerado a
pessoa que autonomamente mata outra movido por compreensivel emogdo violenta,
compaixao, desespero ou motivo de valor social ou moral relevante o que diminui a sua

culpa, sendo punido assim com uma pena de prisdo de 1 a 5 anos. Por homicidio a
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pedido da vitima (artigo 134) entende-se que uma pessoa mata outra a pedido sendo
este demonstrado de forma séria, instante e expressa, sendo punido com pena de prisao

até 3 anos, ressalvando-se que a tentativa desta também é punida por lei.

Assim apenas é considerado homicidio nas situagées em que o crime é praticado sem
gue exista a compaixdo referida no artigo n? 133 do cédigo penal, considerando-se assim

homicidio e sendo este punido consoante o expresso pelo artigo 1312 do cédigo penal.

O suicidio assistido é punido segundo o artigo 1352 do Cddigo Penal — Incitamento ou
Ajuda ao Suicidio - este artigo encontra-se dividido em 2 pontos. O 12 afirma que quem
incentivar outra pessoa a suicidar-se ou ajudar para esse fim é punido sob uma pena de
prisdo de 3 anos, se for efetivamente suicidio tentado ou consumado. O 22 afirma que
caso a pessoa incitada ou quem presta ajuda, tiver uma idade inferir a 16 anos ou por
qgualquer motivo a sua capacidade de valoragdo ou determinagdao se encontre
sensivelmente diminuida, o agente é punido com 1 a 5 anos de prisdo (Gongalves, 2009;

Assembleia da Republica, 2016; DATAJURIS, 2016; Assembleia da Republica, 2016a).

3.5 Perspetiva da Religidao

A palavra religido tem origem no latim “religar”, que significa ligar ou pér em conjunto,
referindo-se quer a um constrangimento/sanc¢do sobrenatural quer a uma pratica
religiosa. Significa a relacdo ou manifestacdo de fé/devog¢do a uma realidade ultima ou
divindade, através de uma pratica e obediéncia a um sistema organizado de crencas e
culto sobre a vida, que estabelece um quadro de referéncia para o comportamento
guotidiano (e.g. o cristdo confia no amor a Deus para iluminar e orientar a vida, o budista
centra-se no interior, valorizando o autodominio para eliminar o desejo (Barbosa,

2010a).

Os paragrafos que se seguem servirdo para apresentar as diferentes perspetivas de

diversas religiGes em relacdo a morte e as formas de morte assistida.

Budismo
Segundo o ensinamento Buda, a vida humana é o bem mais valioso que o Homem

possui. Assim a sua preservacao é vista como um ato que se encontra envolto em muito
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mérito, pelo contrdrio, o ato deliberado de encurtar a vida encontra-se envolto em
sofrimento para todas as partes envolvidas quer de forma direta como indireta. Os
budistas utilizam a meditacao para se preparem para a morte e é ainda através desta
gue é possivel facilitar a compreensao de que tudo é transitdrio e interligado. Segundo
Dali Lama, para morrermos bem, devemos aprender a viver: se estamos a espera de
morrer em paz entdo temos que cultivar a paz na mente e no nosso modo de vida (Unido

de Budistas, 2018; Saporetti & Silva, 2012).

Devido a crenga na reencarnacgao, os budistas acreditam que a morte é uma experiéncia
que ocorrera diversas vezes. A compaixdo invocada frequentemente como a justificacdo
para a morte assistida é um valor moral muito importante para os Budistas, no entanto
é considerado como imoral qualquer acdo que vise a destruicdo da vida humana,
independentemente da sua razdo. Ndo obstante, no entanto, que a vida ndo deva ser
preservada a todo o custo, devendo existir a suspensdao dos tratamentos de
prolongamento de vida quando estes se mostram demasiado agressivos ou inuteis com
base no progndstico do doente. Assim, os cuidados paliativos sdo vistos como o caminho
a seguir quando se aborda o problema da morte assistida (Goncalves, 2009; Kewn,

2005).

Hinduismo
Para os Hindus, a boa morte ocorre na idade avangada, em tempo e lugar certo, com

todos os assuntos resolvidos no que diz respeito a amigos e familia, bem como os
aspetos materiais. A boa morte Hindu fornece um modelo valioso de como a morte pode
ser abordada de maneira positiva e sem apreensdo. Para que seja encarada como uma
boa morte esta deve ser consciente e voluntdria, reconhecida pela expressao serena.
Pelo contrario, uma ma morte é aquela que ocorre de forma prematura, violenta ou de
forma desagradavel. No que diz respeito a morte assistida ndo existe unanimidade pois
o hinduismo ndo possui uma estrutura institucional nem exige a adog¢ao de uma doutrina
propria. Contudo e de uma forma global a morte assistida ndo é aceite pois s6 Deus pode
tirar a vida. Se alguém tirar a vida a outrem, esse acontecimento terd um efeito carmico
na préxima vida de todos os envolvidos, sendo assim o sofrimento visto como

purificador. Como ndo existe uma posicao uniforme, é defendido por alguns a eutanasia
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para pessoas com doengas terminais e com grandes sofrimentos dado que Ihes permite
uma morte sem consciéncia obnubilada por drogas e que o sofrimento pode interferir
com a tranquilidade desejada nos ultimos momentos, impedindo assim uma boa morte

(Gongalves, 2009; Firth, 2005).

Islamismo

Para o islamismo a morte assistida quer na forma de eutanasia como na forma de
suicidio assistido é proibida, sendo estes julgados como um ato de uma desobediéncia
contra Deus. Para os mugulmanos a vida é encarada como algo sagrado pois a sua
origem e o seu destino é Deus. Dai a expressdo presente no alcordo “Deus faz viver e
morrer”. Para estes morrer ndo significa o fim da existéncia, mas o comeco da
eternidade, ndo fazendo parte das obrigacdes dos médicos mugulmanos decisGes no
gue concerne ao fim de vida de um doente terminal a seu pedido, este apenas tem de
tratar o doente. No entanto estes também defendem que a vida ndo pode ser mantida
a todo o custo, podendo assim ser interrompidos os tratamentos para prolongar a vida
quando estes ndo se mostrem benéficos, pois o sofrimento humano deve ser aliviado. E
aceite por estes o controlo sobre a dor ou suspensdo ou abstencdo de tratamento de
suporte de vida quando n3o ha duvida de que a doenca esta a causar um sofrimento
intratdvel, estas medidas sdo admissiveis, mesmo que isso leve ao encurtamento da vida
desde que o mesmo ndo ocorra de forma intencional. A utilizacdo de sedativos e
opioides é permitida desde que para tal exista uma explicagdo clara dos seus objetivos.
A sedacdo para conforto pode afectar as praticas religiosas sé sendo aceite se
efectivamente for necessdria para aliviar o paciente da dor (Gongalves, 2009; Saporetti

& Silva, 2012; Sachedina, 2005).

Judaismo

O judaismo mostra-se contra a eutanasia considerando que o corpo é propriedade de
Deus. Para os judeus, a morte é o fim do corpo material sendo a verdadeira pessoa a
alma, que é eterna. Assim, a morte é considerada como parte da criacdo, para o

pensamento judaico, a vida e a morte concebem um todo sendo aspetos dispares da
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mesma realidade e complementares uma da outra. A morte nao representa a dissolugao
do ser, mas o comeco de uma nova fase. Estes afirmam que o doente ndo tem o direito
de cometer suicidio nem de requerer o auxilio de outros para esse fim, assumindo esta
ajuda como homicidio. No entanto ndo existe qualquer obrigacdo no que diz respeito a
manter a vida a todo o custo podendo existir a suspensao e absten¢ao de tratamentos
gue prolonguem a vida quando apenas estes impedem a partida da alma. Nao sendo
assim aceite o principio do duplo efeito, ndo existem no entanto restricbes de
medicamentos nem de quantidades desde que ndo seja perspetivada a morte como

consequéncia destes (Gongalves, 2009; Saporetti & Silva, 2012; Doff, 2005).

Cristianismo

Para o cristdo a morte é o despertar para a vida eterna, € um momento de passagem,
no qual a pessoa atravessa de uma vida finita para uma vida eterna, pois a alma é
imortal. Assim, a morte é a separagdo do corpo da alma. A compreensdo da igreja
catdlica sobre a doenca, o sofrimento e a morte estd baseada na crenca de que Jesus
Cristo, como encarnacdo de Deus, sofreu, morreu e ressuscitou. Assim e a luz dessa fé e
esperanca da vida apds a morte, os catélicos aceitam que, embora seja necessario fazer
um esforco para eliminar a doencga, o sofrimento e a morte podem apresentar um

significado positivo (Markwell, 2005).

Posto isto, a Igreja Catdlica considera a eutandsia moralmente inaceitavel. Para esta a
vida das pessoas é criada a imagem e semelhanca de Deus sendo a vida algo sagrado. As
pessoas sdo apenas administradoras e ndo proprietarias da sua vida sendo responsaveis
por esta, que lhe foi concedida perante Deus. Contudo, afirmam que a vida ndo deve ser
preservada a todo custo. Assim a igreja aceita o alivio do sofrimento usando as técnicas
médicas adequadas, ainda que ponha em risco a vida dos doentes desde que ndo seja

essa a intencdo, segundo o principio do duplo efeito (Gongalves, 2009; Markwell, 2005).

Tendo em conta que o catolicismo se mantém como a religido predominante no nosso
pais, apesar de existirem diferencas regionais ao nivel do territério nacional. Achou-se
por bem analisar alguns documentos elaborados pelo Conselho Permanente da
Conferéncia Episcopal Portuguesa no ano 2016. Assim e apds a analise dos mesmos,
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foram possiveis retirar algumas ilacbes em relagdo a posicao da igreja catdlica
portuguesa sobre o topico da morte assistida. Entre os principais argumentos referidos
por estes estdo a indisponibilidade e inviolabilidade da vida humana até a sua morte
natural, referindo, que mesmo com o consentimento da pessoa nao é justificdvel mata-
la, ndo deixando assim de ser um homicidio, pois e como esta explicito num dos
mandamentos da Igreja “Nao Mataras”. “Para os crentes, a vida nGo é um objeto de que
se possa dispor arbitrariamente, é um dom de Deus e uma missdo a cumprir. E é no
mistério da morte e ressurrei¢cGo de Jesus que os cristdos encontram o sentido do
sofrimento.” Estes afirmam ainda que ndo existe nenhuma maneira de garantir de forma
absoluta e inequivoca que essa é uma vontade voluntdria e livre da pessoa, podendo se
tratar de uma vontade momentanea, de estados depressivos ou de um pedido por
atencao, tudo situagdes que poderiam padecer de tratamento. Sdo ainda apologistas de
gue a aceitacdo destas medidas vao contra o principio de que a vida humana tém
sempre a mesma dignidade, independentemente das condi¢des externas circundantes.
Remetendo até para a prépria Constituicdo Portuguesa que afirma que “a vida é
inviolavel” (art.24, n212). A vida humana deixa assim de ser uma qualidade intrinseca
dado que ird variar consoante o grau ou as condi¢Oes externas, criando situacées em
gue a vida ndo merece protecdo por ndo ter dignidade. Para finalizar defendem que
nenhuma destas formas acaba com o sofrimento, acabam simplesmente com a vida pois
“eliminar a pobreza, ndo é eliminar a vida dos pobres” ressalvam que os Cuidados
Paliativos sdo o caminho a seguir. S3o ainda apologistas de que a legalizacdao de medidas
como a eutanasia ou suicidio assistido defendem a ideia de que uma pessoa doente e
em sofrimento ndao é merecedora de prote¢cdo, nem tem uma vida digna de ser vivida,
algo que ndo é aceitavel, pois ndo se deve medir a dignidade das pessoas pela sua
utilidade na sociedade, muito menos ird diminuir o sofrimento com o aproximar da
morte, ndo dependendo a dignidade da vida humana das circunstancias externas e esta
nunca se perde. “A legalizagdo da eutanasia e do suicidio assistido contribuira para atenuar
a consciéncia social da importancia e urgéncia de alterar esta situacdo, porque podera ser
vista como uma alternativa mais facil e econdmica”. “Devemos defender a vida humana
até ao fim. E nunca provocar a morte” (Conselho Permanente da Conferéncia Episcopal
Portuguesa, 2016, 2016a e 2018).
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4. Cuidados Paliativos

“Os cuidados paliativos sGo um direito de todos e ndo um
privilégio de alguns”. Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos

A medicina no século XX foi alcancando feitos incalculaveis, que levaram a que a morte
apds um curto periodo de doenga fosse pouco provavel. Impondo-se o sucesso e a cura
especialmente em doencas agudas. Os progressos que foram obtidos levaram ao
aumento da longevidade originando no mundo ocidental, a emergéncia das doengas
crénicas ndo transmissiveis, passando a morte a acontecer com mais intensidade no fim
de uma doenga crdénica evolutiva. Passou-se a viver mais anos, ndo implicando contudo

que se passasse a morrer melhor (Neto, 2010).

Com o aumento das doencas crdnicas incapacitantes e irreversiveis, mostra-se
fundamental encontrar respostas biopsicossociais e espirituais que promovam a
qualidade de vida dos doentes, pois é estimado pela OMS, que anualmente mais de 40
milhdes de pessoas carecam de cuidados paliativos em todo o mundo. Os cuidados
paliativos sdo hoje, o padrao de referéncia dos cuidados para os doentes que padecem
de doencas crdénicas avancadas e para as suas familias. Contudo, e no caso de Portugal
a cobertura pelas equipas de cuidados paliativos é ainda muito deficiente (Gongalves,

2009).
4.1. Origem e conceito

O historial de personalidades e grupos, sobretudo religiosos que desde o século XIX, se
dedicou aos cuidados dos moribundos e dos mais carenciados para tentar ultrapassar a
negligéncia de que eram alvo por parte da sociedade, é vasto. Estes cuidados gerais,
compassivos com uma enorme importancia, ndo devem ser confundidos com outros
mais abargantes e especificos no ambito da saude, que surgiram na década de 60 do
século passado em Inglaterra por Cecily Saunders. Nesta altura, e devido a caréncia de

cuidados de saude prestados a doentes em fim da vida, o objetivo foi o de chamar a
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atencdo para a necessidade de oferecer cuidados rigorosos, cientificos e de qualidade,
a um grupo crescente, os doentes de doencas incurdveis, progressivas e avancadas. Foi
assim que através de Cecily Saunders que nasceu em 1965 o St. Christopher Hospice, o
marco da inauguracdo dos Cuidados Paliativos como uma area especifica da medicina
moderna. Este foi a primeira instituicdo destinada a dar apoio a doentes terminais (Neto,

2010; Osswald, 2013; Marques, 2014).

Foi como reagao aos cuidados desumanizastes da medicina moderna que surgiu a partir
de 1968, o “movimento dos cuidados paliativos” que teve como pioneiras a Cecily
Saunders em Inglaterra, e um pouco mais tarde Elisabeth Kubler-Ross nos EUA. Estes
cuidados foram associados ao termo “paliativos”, que provém do vocdbulo pallium, o
manto, fazendo alusdo ao ato de aliviar os sintomas de sofrimento. Na realidade, em vez
de cuidados curativos, neste tipo de assisténcia ndo se procura a recuperacdo da saude,
mas antes, o agasalho, o conforto, a protecdao do doente, o respeito pela dignidade e
autonomia e o acompanhamento solicitado no seu processo de morrer (Neto, 2010;

Osswald, 2013; Marques, 2014).

Foi apresentada no ano de 1990, a primeira definicdo de cuidados paliativos, contudo,
esta foi posteriormente reformulada para aquela que é hoje a definicdo consensual.
Assim e segundo a OMS, os cuidados paliativos sdao “uma abordagem que pretende
melhorar a qualidade de vida do doente e familia, que enfrenta um problema associado
a uma doenga ameacadora da vida, através de prevencao e do alivio do sofrimento por
meios de intervencdo precoce e avaliacdo impecavel e do tratamento da dor e de outros
problemas fisico, psicolégicos e espirituais” (Saporetti & Silva, 2012; Neto, 2010; CNCP,
2016; Osswald, 2013; Marques, 2014; WHO, s.d.).

A European Association for Palliative Care (EAPC) em 2010, definiu CP como: “cuidados
ativos e totais ao doente cuja doenca ndo responde a terapéutica curativa, sendo
primordial o controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais, psicoldgicos e
espirituais. Sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, a familia e a
comunidade nos seus objetivos. Devem ser prestados onde quer que o doente deseje

ser cuidado, seja em casa ou no hospital e afirmam a vida e assumem a morte como um
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processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a morte assim como procuram

preservar a melhor qualidade de vida possivel até a morte” (Gongalves, 2009).

E possivel definir paliagdo como o alivio do sofrimento do doente, assim as agdes
paliativas sdo medidas terapéuticas sem o intuito de curar e que servem para reduzir as
repercussoes negativas da doenca no bem-estar global do doente em situacdo incuravel
ou grave em fase avancgada e progressiva. Estes cuidados ndo sdao destinados a doentes
em situacbes clinicas agudas, em recuperacdio ou em convalescenca ou com
incapacidades de longa duragao. Estes cuidados dirigem-se prioritariamente a fase final
da vida mas ndo apenas a doentes agodnicos (Didrio da Republica n252/2012; Direcdo

Geral da Saude, 2004).

A assisténcia em cuidados paliativos rege-se pelos seguintes pontos orientadores:
“prevencdo e o controlo de sintomas; intervengao psicossocial e espiritual; paciente e
familia como unidade de cuidados; autonomia e independéncia, comunicacdo e
trabalho em equipa multidisciplinar” (Gomes & Othero, 2016). Contudo o alivio do
sofrimento é a preocupacdo central dos profissionais de saude de cuidados paliativos,
que deverdao ser capazes de assegurar o suporte e valorizagdo, promover o
conhecimento continuo, manutencdo da esperanca, proporcionar conforto, ser

empatico e estar presente (Magalhaes, 2009).
4.2. Filosofia e valores

A filosofia dos cuidados paliativos afirma o valor de cada pessoa e as suas prioridades
até ao fim, encarando a morte como um acontecimento natural que ndo deve ser
antecipado ou retardado (separando-se assim da eutanasia, do suicidio assistido e da
futilidade diagndstica e terapéutica). Estes enaltecem a vida e os aspetos positivos
desta, encarando a doenga como a causa do sofrimento e promovendo o alivio da dor e
de outros sintomas angustiantes, sendo o sofrimento e o medo perante a morte uma
realidade que deve ser apoiada quer a nivel médico quer a nivel humano. Estes
providenciam um sistema de apoio para que os pacientes vivam o mais ativamente
possivel até a sua morte, utilizando equipas interdisciplinares a fim de avaliar as

necessidades dos doentes e das suas familias através da integracdo de componentes
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psicossociais e espirituais nos cuidados e no acompanhamento ao luto, proporcionando
assim a melhoria da qualidade de vida. Para que estes sejam verdadeiramente eficazes
devem ser aplicados o mais precocemente possivel no decorrer da doenga em
conjuncdo com outras terapéuticas. A investigacdo é utilizada para a uma melhor
compreensdo e para abordar os problemas dos doentes (Dire¢do Geral da Saude, 2004;

Galushko et al., 2015, Marques et al., 2009).

Os cuidados paliativos tém na sua génese valores e principios préprios. Assim sendo, a
autonomia é um valor intrinseco a qualquer pessoa, sendo muito reconhecida e
respeitada em CP, pois estes cuidados sé devem ser fornecidos quando doente e familia
estiverem preparadas para os aceitar, mantendo-se a autodeterminacao do doente e o
respeito a tomada de decisdo sobre o lugar de cuidados, op¢Ges de tratamento e acesso
a especialistas, sendo ara isso fundamental que este seja munido de toda a informacao

(Goncgalves, 2009; Serrdo 1999).

A dignidade é também um valor tido em grande considera¢cdo. Em CP o doente deve ser
reconhecido e aceite pelos seus proprios valores e prioridades, devendo os cuidados ser
prestados de uma forma respeitosa, aberta e sensivel aos valores, crencas, culturas,
religido, praticas e leis de cada area a regido dos pais. A relacdo entre profissionais de
saude e o doente/familiares deve ser uma relagdo colaborativa dado que os pacientes e
os familiares sdo parceiros fundamentais durante este processo. A qualidade de vida
também se apresenta como fator de extrema importancia nesta matéria, sendo vista
como o objetivo central deste tipo de cuidados, promovendo posteriormente também
a sua manutencdo. A posicao destes cuidados face a vida e a morte, é a de que esta é
inviolavel, a morte é vista ao mesmo nivel da vida, pois tanto a vida como o processo
natural da morte fornecem oportunidades de crescimento pessoal e reconciliacdo. Por
fim, a comunicacdao outro pilar dos principios em CP, pois as boas capacidades
comunicativas sdo um pré-requisito nesta area, a comunicacdo remerece-entdo a
interacdo entre profissionais de salde e o seu paciente, mas também a interacdo com a
sua familia e com os diversos profissionais envolvidos nos cuidados (Diario da Republica

n2172/2012; Direcdo Geral da Saude, 2004; Serrdo, 1999).

4.3. Os Cuidados Paliativos em Portugal
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Os cuidados paliativos no nosso pais sdo uma especialidade muito recente, surgindo
somente no inicio dos anos 90. Contudo a visdo paliativa perante uma doenca incuravel,
com uma perspetiva que lembra a modernidade, foi encontrada em textos médicos do
século XVI. No entanto a implementacao destes cuidados no nosso pais comparando
com a realidade de outros paises europeus foi muito tardia. Neste sentido, o inicio
destes cuidados deu-se em 1992 no Hospital do Fundao na Unidade de Tratamento da
Dor Crénica com camas de internamento. Até entdo ndo existiu qualquer referenciacao
a uma organizacdo estruturada de CP no nosso pais. Sendo que depois surgiram para
doentes oncolégicos CP nos institutos do Cancro do Porto e de Coimbra. No ano de 1996,
foi iniciada a atividade da primeira equipa domiciliaria de cuidados continuados que
incluia a prestacdo de cuidados paliativos (Centro de Saude de Odivelas). Desta forma,
é possivel afirmar que a introducdo da CP em Portugal se deveu ao interesse de alguns
pioneiros pelo tratamento da dor Crdnica dos doentes com doenca oncoldgica avancada
e também pela necessidade de garantir a continuidade dos cuidados a doentes em fase
terminal. Até aos dias de hoje é possivel afirmar que a expansdo destes servicos e
programas é ainda muito limitada face as necessidades reais (Marques et al., 2009;
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, sd.; Associacao Portuguesa de Cuidados

Paliativos,2014).

No ano de 2004 foi publicado pelo Ministério da Saude o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, documento esse que considera os CP como constituintes essenciais dos
cuidados de saude gerais. No entanto e face as crescentes demandas populacionais
(aumento do envelhecimento e das doengas crénicas) houve a necessidade de criar
estratégias surgindo assim em 2006 a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI). A RNCCI abarca um conjunto de instituicdes (publicas ou privadas)
gue visam ou pretendem prestar cuidados continuados ao nivel da saude e social, em
casos de pessoas que se encontram em situacdes de dependéncia tanto em sua casa,
como em instalagbes proprias para o efeito. A RNCCI envolve varias unidades de
internamento, tais como os cuidados continuados de convalescenca, de média duracdo
e reabilitacdo, de longa duracdo e manutencao. Para além do exposto também inclui

unidades de ambulatério (centro de dia),equipas Intra-Hospitalares de Suporte em
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Cuidados Paliativos e Equipas Comunitdrias e por fim, equipas de cuidados continuados

integrados (ECCI) (Instituto da Seguranga Social, 2017).

Dentro da RNCCI estavam incluidos os cuidados paliativos até a lei n252/2012, de 5 de
Setembro, Lei de Bases De Cuidados Paliativos, que veio definir a responsabilidade ao
Estado em matéria de Cuidados paliativos e criou a Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(RNCP). Esta foi definida como uma rede funcional integrada no Ministério da Saude que
visa devolver, fomentar, articular e coordenar a prestacdao de cuidados paliativos no
ambito do SNS, sendo complementar da rede hospitalar, rede de cuidados de saude
primarios e da rede de cuidados continuados e integrados. Posteriormente, e face a
andlise do artigo depreende-se que segundo o Decreto-lei n.2 173/2014 de 19 de
novembro, que veio clarificar que as unidades e equipas em cuidados paliativos deixam
de estar integradas na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI),
assegurando a necessdria articulacdo entre as duas Redes. O objetivo geral da RNCP
(Rede Nacional de Cuidados Paliativos) é a prestacdo de cuidados paliativos a pessoas
doentes que, independentemente da idade e patologia, estejam numa situagdao de
sofrimento decorrente de doencga grave ou incurdvel, com progndstico limitado e em

fase avancada e progressiva (Diario da Republica n250/2012).

No entanto os servicos qualificados e devidamente organizados sdo escassos e
insuficientes face as necessidades populacionais, dado que o cancro é a segunda causa
de morte em Portugal e apresenta uma clara tendéncia para aumentar, sendo estes
cuidados prestados tendo por base as necessidades e ndo o diagnostico, ndo sendo
apenas doentes oncoldgicos a necessitar deste tipo de cuidados. Para finalizar, os
cuidados paliativos sdo hoje uma resposta essencial para os problemas do final da vida
(Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, sd. Associacdo Portuguesa de Cuidados

Paliativos,2014).

Um estudo realizado no ano de 2017 e que englobou todos os adultos que morreram
entre 2003 e 2012 em Portugal revelou que 3 em 4 mortes (70,7%) sdo causadas por
condicdes que poderiam beneficiar de cuidados Paliativos. Este estudo mostrou ainda
que das mortes que tiveram como causa condi¢des que necessitavam de CP se deram

maioritariamente em hospitais (61,9%) com valores anuais que acrescem cerca de 1%
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por ano. Esta tendéncia é contraria a paises onde a cultura de CP esta mais enraizada e
mais desenvolvida como Inglaterra, Estados Unidos e Canadd, nestes as mortes em casa
estdo a aumentar. Embora um padrao cultural de apoio a familia ampliada possa
persistir, parece coexistir com a dependéncia de hospitais como provedores dos
melhores cuidados disponiveis em um sistema de saldde centrado no hospital. Os
doentes mais jovens e pessoas casadas correm maior risco de morrer no hospital. Nesse
contexto, a disponibilidade de leitos hospitalares, o nivel de urbanizacdo e a privacao

ndo parecem muito influentes (Gomes et al.,2017).

“Os cuidados paliativos constituem hoje uma resposta indispensdvel
aos problemas do final da vida. Em nome da ética, da dignidade e
do bem-estar de cada Homem é preciso tornd-los cada vez mais uma
realidade” APCP

5. Desejo de antecipar a morte

5.1 Defini¢ao

O termo “desejo” normalmente é associado a esperanca de que algo aconteca. O desejo
de morrer pode ser definido como a inclinagdo para que a morte ocorra, enquanto o
desejo de viver é uma inclinacdo para que a vida continue. Os desejos sdo assim atitudes
interiores, que podem ser expressadas através de palavras, de sinais ndo-verbais ou que

podem ser mantidos por revelar (Ohnsorge, Gudat, & Rehmann-Sutter, 2014).

Nas ultimas décadas, tém sido varios os estudos que se tém focado em perceber o
porqué de o individuo desejar antecipar a sua morte. Este desejo refere-se a uma
vontade de morrer mais rapidamente do que ocorreria segundo o processo natural,
tipicamente em contexto de progressdo de doenca (Kolva, Rosenfeld, Liu, Pessin, &

Breitbart, 2017; Hudson et al., 2006; Chochinov et al., 1995; Mishara, 1999).

Este € um conceito muito abrangente que pode subentender a ideacdo suicida, os
pedidos de suicidio assistido e eutanasia, e pode ser manifestado de diferentes formas,

através de um desejo passivo (passageiro ou persistente dependendo dos fatores),
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através do pedido de assisténcia para antecipar a morte ou através do desejo ativo pleno

e letal (Barbosa, 2010b; Parpa, Tsilika, Galanos, Nikoloudi, & Mystakidou, 2019).

O desejo de antecipar a morte é experienciado por alguns pacientes que padecem de
doengas avangadas e é um fendmeno complexo para o qual nao existia uma defini¢cdo
amplamente aceite. A falta de uma definicdo comum tende a dificultar a compreensao
e a cooperacgao dos investigadores e dos profissionais de saude. Foi por este motivo que
em 2016 um grupo de investigadores chegou ao consenso internacional sobre a
definicao do desejo de antecipar a morte, sendo definido por estes que o DAM é uma
reacao ao sofrimento, no contexto de uma condigdo ameagadora da vida no qual o
paciente ndo consegue perspetivar outra alternativa do que antecipar a sua morte. Pode
ser expressado de uma forma espontanea ou apds existir um questionamento sobre
este, no entanto deve distinguido da aceitacdo da morte eminente ou de um desejo de
morrer naturalmente apesar de existir a preferéncia de que esta acontega com

brevidade (Balaguer et. al., 2016).

Sdo vdrios os fatores referidos na literatura como estando associados a estes desejos de

antecipar a morte. Entre estes encontram-se perda de autonomia (e com esta surge um

desejo associado de controlar as circunstancias da morte), sintomas fisicos (e.g.

presentes ou previstos, dor), sofrimento existencial (e.g. significado, propdsito e

dignidade) fatores sociais (e.g. suporte social, sobrecarga, sentimento de “fardo”),

fatores psicoldgicos (e.g. depressdo e desespero, angustia), fatores psiquidtricos (e.g.

histéria psiquiatrica, personalidade prévia) e fatores organicos (e.g. delirium) (Balaguer

et. al., 2016; Breibart et al., 2000; Hudson et al., 2006; Parpa et al., 2019; Kelly et al.,
2003; Morita, Sakaguchi, Hirai et al. 2004; Branigan, 2015; Breibart, Rosenfeld, Pessin,
2000).

O DAM apresenta uma relagdo com o desespero e com a depressdo, assim podem
envolver fatores relacionados com a doenca e (e.g. sintomas fisicos, estado funcional,
dor) fatores individuais (seguranca de vinculacdo, auto-estima, bem- estar espiritual,
idade, género). Estes fatores podem ser associados tanto a depressdo como ao
desespero e podem levar ao desejo de antecipar a morte por ideacdo suicida, suicidio

assistido ou eutanasia. O desejo de antecipar a morte nas fases avancadas e terminais
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da doenga encontra-se correlacionado a um estado depressivo, de desespero (Barbosa,

2010b).

Sdo varios os estudos que demostraram correlacdes do desejo de antecipar a morte com
sentimentos e sintomas de depressao, falta de esperancga, baixo bem-estar, faltos de
apoio social, problemas cognitivos e uma pobre funcao fisica (Kolva et al., 2017; Hudson,

Kristjanson, Ashby,et.al. 2006; Macleod, 2012).

O desejo de antecipar a morte significa verdadeiramente a sensa¢do de “basta” um
pedido de ajuda (“cry for help”), um plano hipotético de saida ou um 'suicidio racional'.
Por isso é fundamental que exista uma resposta com eficacia e com compaixdo por parte
daqueles que lhe prestam cuidados. Para isso, perceber a sua prevaléncia, correlaciona-
la e avaliar o desejo de morte antecipada é vital, para ajudar os profissionais a responder
as revelagGes dos pacientes em relacdo a este desejo, podendo assim identificar uma
o6tima abordagem terapéutica para as intervencdes clinicas. Pois um tratamento
centrado no paciente e o planeamento de cuidados pode ser melhorado através do
aprofundamento da compreensado do desejo de morrer. A investigacao sobre a presente
temadtica podera ser do maior interesse para a compreensao de diversos problemas que
tendem a surgir em CP. Entre estes encontram-se a aceitagdo da morte, o
desenvolvimento da ideagdo suicida e de fatores que levam a que estes doentes
contemplem a eutandsia ou suicidio assistido (Barbosa, 2010b; Bellido-Pérez, Crespo,
Wilson et al., 2018; Kolva et al. 2017; Breibart,Rosenfeld, Pessin et al., 2000; Ohnsorge
etal., 2014).

Com envelhecimento populacional é esperado que o DAM aumente, ndo se tratando
muitas das vezes de uma questdao de niumeros, pois muitas vezes podemos prolongar a
vida, sem necessariamente aumentar a qualidade desta. Ao mesmo tempo, ao procurar
por uma vida mais longa estamos a aumentar a nossa probabilidade de existir uma
reducdo de fung¢des ou dependéncia de outros. E tendo em conta que cada vez mais as
familias se encontram fragmentadas e vivem a um ritmo de vida frenético o cuidar de
adultos dependentes vai-se tornar numa funcdo desafiadora, e a possibilidade de que

estes se venham a sentir como um fardo serd muito mais provavel (Morita, Sakaguchi,
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Hirai, Tsuneto, & Shima, 2004; Macleod, 2012; Boudreau & Somerville, 2014; MacLeod,
Wilson & Malpas, 2012).

O desejo de antecipar a morte é um fendmeno reativo comum mas complexo, que surge
como resposta ao sofrimento emocional que muitas das vezes varia com o tempo e que
nem sempre indica um desejo de morrer. De uma forma geral, os fatores espirituais e
psicossociais apresentam-se como os maiores fatores para este. Embora a identificacdo
dos fatores de risco seja tida como fundamental, deve ser explorado o que o paciente
realmente quer e o porqué de o desejar é visto como essencial. A consideragao das
intencdes, razdes, motivacdes e fungdes como elementos separados podem trazer mais
clareza. Os pacientes geralmente precisam de assisténcia para explorar DAM como
forma de ser entendido e acompanhado e para identificar fatores que sao
potencialmente remedidveis. O desejo persistente de morrer pode estar associado a
pacientes que desejem exercer controlo sobre a sua morte mas que ndo é posto em
pratica através da voluntdaria recusa de alimentos e liquidos ou envolvimento no suicidio

medicamente assistido ou suicidio (Branigan, 2015).

No que concerne aos profissionais de saude, existem varios estudos que demonstram
gue os profissionais de salide estdo pouco preparados para se depararem com o desejo
de antecipar a morte. Sendo este um constante no que diz respeito aos profissionais de

salde especializados em cuidados paliativos (Galushko et al., 2015).

A falta de questionamento sobre este desejo, o desligar da conversa de forma
consciente ou inconsciente, pode levar a que o paciente se sinta isolado, abandonado e
julgado. Estes podem servir como “triggers” (gatilhos) para aumentar o DAM e
potencialmente levar a mortes prematuras. Neste sentido, é crucial perceber o que o
paciente apresenta, se um desejo de viver, se a aceitacdao da morte ou um se desejo de
antecipar morrer. Os gatilhos subjacentes incluem fatores biopsicossociais-espirituais e

também razdes especificas exclusivas individuais (Branigan, 2015).

E visto como fundamental o desenvolvimento pessoal e profissional para responder aos
desafios inerentes apresentados pelo DAM. Assim os profissionais de saude

especializados em CP devem maximizar as suas capacidades em estabelecer e manter
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relacionamentos, bem como fortalecer a sua prépria resiliéncia, possivelmente em

cursos de treinamento especificos (Galushko et al., 2015).

Existe a possibilidade dos profissionais de saude poderem receber ou testemunhar
alguma declaracdo sobre o desejo de morrer, por isso estes deveriam ter uma
preparacao para responder de forma adequada. Algumas das recomendacdes
apresentadas apontam para que os profissionais deveriam, de forma urgente, procurar
uma consulta psiquiatrica para os pacientes que apresentem risco de suicidio. Pode
ainda existir a necessidade de desenvolver capacidades e confianga entre a equipa que
trabalha com pacientes terminais, ndo apenas ao nivel da avaliacdo dos aspetos
psicolégicos e psiquidtricos comumente associados ao desejo de morrer, mas também
na discussao do importante papel do profissional no aconselhamento e avaliacdo da

salde mental com o paciente e familia (Hudson et al., 2006).

Apesar das ferramentas de triagem poderem ser usadas para detetar o provavel stress
psicolégico, um disgndstico preciso requer uma entrevista clinica estruturada. Estas
entrevistas podem ser dificeis de conduzir neste tipo de populacdo e a confiabilidade e
validade destes medidas tém que ser analisadas. Consequentemente, é necessario
explorar abordagens de rastreio praticaveis que sejam validas, confidveis e clinicamente
aplicaveis. A competéncia do paciente também é um fator importante de ter em

consideracdo (Hudson et al., 2006).

Um estudo realizado em 2015 aferiu que um terco dos profissionais de saude
especializados em cuidados paliativos inquiridos evitou abordar os possiveis desejos de
antecipar a morte, o que por um lado pode proteger tanto os pacientes e os profissionais
de saude especializados em cuidados paliativos de discussdes e de emogdes
desafiadoras, ou por outro a falha em discutir este desejo poderd ter um impacto
negativo no esforco de estabelecer relacbes por parte destes profissionais e
consequentemente na sua capacidade de fornecer suporte efetivo a estes pacientes.
Nas diretrizes do desejo de antecipar a morte deveriam incluir a criacdo e manutencao
de relacionamentos e a autoprotecao, estes poderiam ajudar a gerir mesmo os aspectos
mais dificeis de responder em relacdo ao desejo de antecipar a morte (Galushko et al.,
2015).
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Como lidar como o desejo de antecipar a morte pode ser visto como algo desafiador
para os profissionais de salde especializados em CP, é necessario o profundo
desenvolvimento pessoal e profissional para além dos cuidados basicos. A fim de
maximizar as capacidades em estabelecer e manter uma relacdo com o paciente e no
fortalecimento da sua prépria resiliéncia, devem ser incluidas nas diretrizes de como
lidar como o desejo de antecipar a morte programas especificos de treino, bem como
informacgdes sobre relacionamentos e autoprotecao quando confrontados com o desejo
de antecipar a morte dos pacientes A tentativa para entender as razdes do paciente para
o desejo de antecipar a morte deve ser sempre considerada em primeiro lugar (Galushko

etal, 2015).

Alguns dos erros comumente associados a avaliagdo do DAM, passam por assumir que
este é permanente e ndo-tratavel, pela falha de avaliacdo na auséncia de uma expressao
manifesta de desejo, pelo medo de que a avaliagdo do desejo de morte incite a ideagao
ou comportamentos suicidas e pela minimizacdo do papel das caracteristicas da

personalidade do doente (Barbosa, 2010b).

Para a presente investigacdao foi ainda feito um levantamento dos instrumentos
existentes para a avaliacdo do desejo de antecipar a morte, sendo que foram
encontrados 3 instrumentos, o Desire for Death Rating Scale (DDRS), o Structured
Interview for Symptoms and Concerns (SISC) e o The schedule of attitudes toward
hastened death (SAHD)(Chochinov et al., 1995; Wilson et. al., 2004; Rosenfeld,
1999;2000).

Assim o instrumento mais utilizado e que foi alvo da presente investigacao foi o The
schedule of attitudes toward hastened death (SAHD). Um instrumento de
autopreenchimento composto por 20 questdes de verdadeiro /falso utilizado para
medir o desejo de antecipar a morte, que valia potenciais aspetos associados ao desejo
de morrer, incluindo preocupacdes em relacdo a qualidade de vida futura, fatores
pessoais ou sociais que possam influenciar o desejo de morrer e pensamentos diretos
ou medidas com vista a facilitar a prépria morte. Este instrumento foi devolvido e

validado nos Estados Unidos da América por Rosenfeld, et al., nos finais dos anos 90.
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Inicialmente validado para pacientes com VIH / AIDS (Rosenfeld et al., 1999) e depois

para pacientes oncoldgicos terminais (Rosenfeld et al., 2000; Mystakidou et al., 2004).

E descrito como tendo boas propriedades psicométricas em termos de confiabilidade e
validade. O seu score varia entre 0 e 20, em que quanto maior for o score maior é o
desejo do paciente. Para obter o score é atribuido 1 ponto "quando a resposta apresenta
uma tendéncia para antecipar a morte e 0 pontos quando a resposta apresenta uma
tendéncia para continuar a viver. E o instrumento muito utilizado para medir o desejo
de antecipar a morte entre pacientes hospitalizados e ambulatério. Ndo se encontrando
entdo validado para a populagdo portuguesa. Além da escala Desire for Death Rating
Scale (DDRS) avaliada pelo médico (Chochinov et al., 1995), existe apenas um
instrumento de autoadministracdo para medir o desejo de antecipar a morte o SAHD
(Rosenfeld et al., 2000). A primeira validacdo linguistica e cultural para um pais Europeu
foi realizada na Grécia e revelou propriedades psicométricas comparaveis as do original

(Mystakidou et al., 2004).
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Parte B — Parte Empirica

6.Métodos

Para a investigacdo da presente dissertacdo seguiu-se os passos enunciados no diagrama
1., sendo este o esquema que serviu de base para toda a investigacdo. Assim e numa
primeira fase foi enviado um pedido de autorizacdo para o autor original do instrumento
(Anexo 1), depois passou-se ao processo de adaptacdo cultural e linguistica do
questionario e aos pedidos de autorizacdo das comissdes de ética quer da FMUC (Anexo
2), quer do IPO de Coimbra(Anexo 3). Apds as respetivas autorizagdes deu-se a recolha

dos dados e, por fim, o estudo da fiabilidade e da validade do instrumento.

Diagrama 1: Sintese dos procedimentos realizados

6.1. Adaptagdao cultural e linguistica
Para a traducdo e validacdo para a populacdo portuguesa do SAHD foram seguidos

determinados pressupostos adaptados da proposta realizada por Beaton et al. (2000).
Assim e numa primeira instancia, existiu o contacto com o autor original do instrumento
a fim de obter a autorizacdo deste para a realizacdo da presente investigacdo. Apds
obter esta autorizacdo passou-se ao processo de traducdo e validacdo, a traducdo,

sintese, retroversao, andlise e fase de teste.

A primeira fase do processo passou pela tradugao (passagem da lingua original para a

lingua de destino) realizada por dois tradutores independentes com competéncias sobre
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a lingua original e oriundos da lingua de destino que traduziram o instrumento. Deste
processo advieram duas traducdes a T1 e a T2. Depois de as duas traducdes realizadas,
existiu a analise destas por parte dos investigadores e posterior elabora¢cdo de uma
sintese que teve por base o instrumento original e as duas traducgdes, criando assim a
versao final T1 2. Seguiu-se a retroversdo (passagem da lingua de destino para a lingua
original) realizada por uma pessoa bilingue que nao possuia competéncias sobre o texto
original o que originou uma retroversao (BT1) para detetar quaisquer erros de traducdo
e obter imperfei¢es. Estas retroversdes foram posteriormente comparadas com o
documento original e sintetizadas numa so versao pelos investigadores. Todo o material
produzido foi analisado (todas as versdes do questiondrio) e foi desenvolvido a versao
preliminar para o teste de campo.

Ap0ds esta fase existiu um processo de revisdao por um perito, com o intuito de detetar
erros de traducdo ou sugestdes de mudanca de algum aspeto, antes da fase do teste de
compreensdo, tentando obter 4 tipos de equivaléncias: a semantica (sentido das
palavras), idiomatica (expressGes ou itens), experimental (integracdo no contexto
cultural) e conceptual (adaptacdo dos conceitos a cultura a que se destina). Para este
fim, foi enviado um documento onde constavam todos os itens originais e o de consenso
do processo de traducdo, tende este que indicar para todos os itens se concorda com a
traducdo realizada, se estd mal traduzido ou se acha que poderia estar melhor (podendo
sugerir uma possivel alteracdo). Foi ainda realizado por este um pequeno comentdrio
geral sobre a traducdo. A fase seguinte correspondeu ao teste de compreensao, com o
intuito de perceber a clareza do questionario, se este apresentava pertinéncia para a
populacdo a que se destinava e se existia algum aspeto ou alguma dificuldade no
preenchimento do mesmo. Neste sentido e numa primeira fase, foi equacionada a
possibilidade de estas entrevistas serem realizadas em grupo, contudo por uma questdo
de logistica e pela sensibilidade do tema em causa optou-se por entrevistas individuais.

Segue abaixo todo este processo de uma forma esquematica (Diagrama 2).
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Diagrama 2: Sintese do processo de tradugdo

6.2. Fiabilidade

A fiabilidade corresponde a concordancia das respostas obtidas através de medi¢des
repetidas e do grau de independéncia dos resultados alcangados. A este conceito estdo
associadas duas definicGes, a de que a liberdade de um instrumento tem de estar isenta
de erro aleatdrio, prossupondo a homogeneidade do conteudo e da coeréncia interna e
a de que esta estd associada a reprodutibilidade ou estabilidade intertemporal de um
instrumento (reprodutibilidade teste-reteste), bem como a existéncia de uma

concordancia entre avaliadores num determinado periodo de tempo (CEISUC,1998).

A reprodutibilidade de teste-reteste tem a ver com o grau em que o instrumento de
medicdo fornece resultados estaveis no tempo, medido através de um teste repetido.
Por meio deste método é possivel obter uma estimativa da fiabilidade de qualquer
medicdo, através de uma nova medi¢cdo com o mesmo instrumento e com as mesmas
pessoas apos um determinado periodo de tempo. Contudo existe a necessidade de
garantir que estas pessoas ndo sofreram alteragdes que ponham em causa ou que

alterem os dominios que estdo a ser medidos (CEISUC, 1998)

O teste da fiabilidade do instrumento Schedule of Attitudes Towards Hastened Death
(SAHD), que em portugués passou a “Planos ou Atitudes Relativamente a Antecipar a

Morte” foi adquirida por meio de teste-reteste.
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6.3 Validade
O teste da validade de um instrumento é visto como a capacidade de medir aquilo que

se prende que este meca. Para tal é importante saber o que estd a ser medido e através
de que varidveis, existindo assim varios tipos de validades, sendo que serdo enunciadas

3 (CEISUC, 1998; Souza, Alexandre & Guirardello, 2017).

6.3.1. Validade de conteudo
E a avaliagdo do quanto uma amostra de itens é representativa de um dominio do

contetido ou de um universo definido. E a verificagdo de que um teste contém todos os
itens necessdarios para que o conceito seja medido (CEISUC, 1998; Souza et al., 2017).
Esta validade foi testada através das entrevistas de compreensdo e através da revisdo
por um perito, que comparou item a item as questdes do questiondrio original com a
traducdo apresentada para a fase final do questionario em Portugués. Para testar esta

validade foi definida uma hipétese:
H1 - Questiondrio bem aceite e capaz de avaliar o desejo de antecipar a morte.

6.3.2 Desenho do estudo
Os dados foram recolhidos as segundas, tercas e sextas no horario da manha durante as

consultas de medicina interna e cuidados paliativos do IPO de Coimbra, tendo inicio no
dia 18 de outubro e o seu término no dia 29 de novembro de 2019. Para além das
consultas foram recolhidos dados de alguns pacientes no internamento do servico ja
enunciado. Para a participa¢dao neste estudo foram criados os seguintes critérios de
inclusao e de exclusao.

Critérios de inclusdo:

e Doentes da consulta de Cuidados Paliativos do Servico de Medicina Interna e
Cuidados Paliativos do IPO de Coimbra;

e Que confirmem a sua participa¢ao voluntaria no estudo, através da assinatura
do consentimento informado (Anexo 5).

Critérios de exclusao:

e Menores de idade ou imputaveis.
Os doentes foram abordados através de um contacto direto no local. E ainda de referir

gue existiu sempre o acompanhamento do diretor de servico e dos médicos encargues
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das consultas, que encaminhavam os doentes/familias que apresentavam condigdes
para responder ao questiondrio. Os questionarios foram preenchidos num local calmo e
reservado para que se sentissem mais a vontade. Apds o consentimento informado e o
esclarecimento em relacdo ao estudo foi entregue o questiondrio para seu
autopreenchimento, existindo sempre o reforgo da possibilidade de nao participar ou
desistir a qualquer momento caso fosse essa a vontade do paciente bem como o facto
de ndo existirem respostas certas nem erradas.

6.3.3.Validade do constructo

Esta procura responder a questdo - em que medida o instrumento mede o constructo
gue procura medir. Para estabelecer a validade do constructo sdo criadas previsoes,
tendo por base a criacdo de hipdteses, sendo testadas essas previsGes para dar apoio a
validade do instrumento (CEISUC, 1998; Souza et al., 2017). Para testar esta validade

procedeu-se a criagdo e comprovacao de hipéteses. Sendo definidas 5 hipdteses.

H. - Diferentes auto-avaliagdes sobre o estado de saude apresentam diferentes scores

de SAHD.

Hs - Quanto menor for a funcionalidade maior serd o valor de SAHD.

Ha- O género nao influéncia os scores SAHD.

Hs - Quanto mais velho o individuo maior sera o score de SAHD.

He - Individuos que vivem sozinhos apresentam um maior valor de SAHD.

Estas hipoteses foram testadas através dos dados sociodemograficos, da pergunta de
auto-avaliacdo do estado de saude e pela Escala de Desempenho de ECOG que foi
publicada no ano de 1982 pelo Eastern Cooperative Oncologic Group. Esta é uma escala
gue descreve o nivel funcional do paciente ao nivel da sua capacidade para tomar conta
de si, de realizar as suas atividades didrias e da sua capacidade fisica (e.g. andar,
trabalhar). E composta por 6 afirmagdes variando assim o score entre 0 e 5 (o zero indica
gue o paciente é completamente ativo e capaz de realizar as suas atividades sem
qualquer restricdo e o 5 corresponde a um paciente que se encontra morto) (Oken et

al., 1982; ECOG-ACRIN Cancer Research Group, s.d).
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6.3.4. Validade de Critério
Esta validade corresponde a relagdo entre as pontua¢gdes de um determinado

instrumento e um critério externo, demonstrando assim até que ponto os valores
alcangados com o instrumento se encontram relacionados com uma medida de critério
(CEISUC, 1998; Souza et al., 2017). A validade de critério foi realizada através da
correlagdo dos scores do SAHD com outros instrumentos como o HADS (Hospital Anxiety
and Depression Scale) e o EQ-5D-5L, passando-se a descrever os instrumentos

enunciados.

O HADS foi desenvolvido por Zigmond e Snaith no ano de 1983 com o intuito de detetar
estados de depressdo e ansiedade reconhecendo os aspetos emocionais da doenca
fisica num contexto geral de ambulatério médico hospitalar. A escala é composta por
duas subescalas, uma que mede a depressdo e outra que mede a ansiedade, sendo que
cada uma destas é composta por sete itens classificados separadamente. Cada item
apresenta 4 opgOes de resposta que variam entre 0 a 3 pontos, variando assim o score
entre 0 a 21 para cada uma das subescalas. Estas subescalas dividem a depressdo e a
ansiedade em 4 categorias: “Normal” (0-7), “Leve” (8-10), “Moderada” (11-15) e
“Severa” (16-21). Esta encontra-se traduzida e validada para vérios paises incluindo
Portugal, sendo validada por Pais Ribeiro no ano 2006 (Zigmond & Snaith ,1983; Pais-
Ribeiro et al., 2007).

O EQ-5D foi desenvolvido pelo Grupo EuroQol em 1990 e é uma medida genérica para a
medicdo da qualidade de vida relacionada a salde, que permite criar um indice através
da representacdo do valor do estado de satde de um individuo. Esta medida é dividida
em duas partes, um indice e numa escala visual analdgica (VAS). No indice estdo
compreendidas cinco dimensdes: mobilidade, cuidados pessoais, atividades habituais,
dor / mal-estar e ansiedade / depressdo. Esta escala encontra-se validada para varios
paises, nomeadamente para Portugal, apresentando varias versdes, sendo que foi
utilizada o EQ-5D-5L. O score desta é apresentado por um numero de 1 digito que
expressa o nivel selecionado para essa dimensao. Os digitos das cinco dimensdes podem
ser combinados em um numero de cinco digitos que descrevem o estado de saude do

paciente. O sistema de VAS é uma autoavalia¢do da saude do paciente em uma escala
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visual analégica vertical, na qual os pontos de extremidade sdao rotulados como "A
melhor salde que vocé pode imaginar"” e "A pior saude que vocé pode imaginar". O VAS
pode ser usado como uma medida quantitativa do resultado de saude que reflete o
proprio julgamento do paciente (EuroQol, s.d.; Reenen & Janssen, 2015; Ferreira,
Ferreira, & Pereira, 2013; Ferreira, Antunes, Ferreira, Pereira, & Ramos-Goii, 2019;

EuroQol Group, 1990; Herdman et al., 2011).

Foram ainda criadas as seguintes hipdteses para estas relagdes:
H; - Existe relacdo entre a qualidade de vida e o desejo de antecipar a morte.

Hs - Existe relacdo entre a ansiedade e a depressdao com o desejo de antecipar a morte.

6.4. Procedimentos formais e éticos
O primeiro passo efetuado para o inicio do processo de traducdo e adaptacdo cultural

da Escala SAHD, foi a solicitagdo de aprovag¢ao ao autor original da mesma, que
concordou de imediato e se prontificou a colaborar e auxiliar no que fosse necessario.
Seguiu-se a autorizacdo a comissdo de ética da FMUC (Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra) que emitiu um parecer favordvel. Depois passou-se ao
processo de traducdo e adaptacao cultural e linguistica do questiondrio, bem como o
pedido de autorizacdo a Comissdo de Etica do IPO de Coimbra (que também emitiu um
parecer favoravel) para a aplicacdo junto dos doentes que correspondiam aos critérios
ja enunciados. Antes da entrega do questionario aos doentes, era explicado o objetivo
do estudo apresentado e lido um termo de consentimento informado, foi redigido
segundo as recomendacgdes da Declaracéo de Helsinquia para a experimentagao em
seres vivos, que no final o dente assinava, se consentisse participar. O preenchimento
do questionadrio teve lugar num ambiente apropriado e foi realizado de forma individual,
sempre garantindo o anonimato dos seus participantes. Toda a informacao pessoal foi
gerida de acordo com o Regulamento Geral de Protecdo de Dados (RGPD) em vigor
desde o dia 25 de maio de 2018. Os consentimentos informados assinados e os
guestionarios preenchidos pelos participantes foram guardados e mantidos em lugares

seguros e separados, apos terem sido devidamente numerados.
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7. Apresentagdo e analise dos resultados

O presente ponto é destinado a apresentacao e analise dos resultados obtidos neste
estudo através dos instrumentos de colheita de dados. Para uma melhor organizacao e
sintetizagdo dos dados estes serdao apresentados por meio de quadros e de tabelas.
Recorrendo a estatistica descritiva como meio de resumir os dados adquiridos e permitir
uma leitura objetiva e esclarecedora dos mesmos e analisa-los, recorreu-se ainda a

estatistica inferencial para estabelecer as relagdes entre as varidveis.

7.1. Adaptagao cultural e linguistica
Este ponto pretende demonstrar os resultados da adaptacdo cultural e linguistica,

nomeadamente no que diz respeito ao teste de compreensdo e analise de um perito,
dado que todo o restante processo se encontra discriminado no ponto 6 dos Métodos.
Assim, e comegando pela analise do perito, foi realizado um pedido a um dos médicos
da consulta de Cuidados Paliativos do IPO, que o aceitou de imediato. Para este, foi
enviado um documento onde constavam todos os itens originais e o consenso do
processo de tradugao, sendo que este indicou para todos os itens se concorda com a
traducdo realizada, se estd mal traduzido ou se acha que poderia estar melhor (podendo
sugerir uma possivel alteracdo). Foi ainda realizado por este um pequeno comentdario
geral sobre a traducdo. Apds uma andlise detalhada do relatério entregue, existiu uma
discussdo entre os investigadores e chegou-se ao consenso de que seriam aceites
algumas das sugestbes dadas por este, sugestées essas ao nivel do portugués. Neste
sentido, foram 6 as alteracdes levadas a cabo nomeadamente nas alineas 1, 4, 8, 12, 13

e 18.

A fase seguinte foi o teste de compreensdo, com o intuito de perceber a clareza do
guestionario, se este apresentava pertinéncia para a populacdo a que se destinava e se
exista algum aspeto ou alguma dificuldade no preenchimento do mesmo. Estas
entrevistas foram realizadas a 8 pessoas que frequentavam a consulta de Cuidados
Paliativos do IPO de Coimbra, 4 do sexo masculino e 4 do sexo feminino com uma média
de idades de 76 anos (idades variavam entre os 57 e os 90). Assim e com entrevistas
médias de 6 minutos chegou-se a conclusdo de que ndo existiam dificuldades no
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preenchimento do questiondrio, razdo pela qual ndao foram necessdrias mais alteragdes
no questiondrio. O quadro que se segue mostra algumas das informacdes genéricas

recolhidas no processo de entrevista.

Doente Data Sexo | Idade Profissdo Duracido
1 23-09-2019 M a0 Fundidor de vidro 9 min
2 23-09-2019 M 57 Pescador 6 min
3 04-10-2019 F 86 Domeéstica 5 min
4 04-10-2019 M 66 Distribuidor de Pao 4 min
5 07-10-2019 F 73 Domeéstica 7 min
6 07-10-2019 M 79 Pedreiro 5 min
7 07-10-2019 F 82 Domestica 5 min
8 07-10-2019 F 74 Domeéstica 5 min

Quadrol - Informagdes genéricas das pessoas entrevistadas para a fase do teste de compreensao.

Por fim e apds todo este processo, foi criado um pequeno relatério que foi enviado ao
autor original do instrumento de medicdo a fim de obter a sua aprovacdo relativamente

a versao portuguesa final do instrumento.

7.2.Descrigdao da amostra
A amostra em estudo é constituida por 73 doentes do servico de medicina interna e

cuidados paliativos do Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra.

No quadro 2 que se segue, podemos observar a distribuicio dos doentes segundo o
sexo, idade, situacdo familiar, com quem vive, situacdo profissional e habilitacdes
literarias. Apds a analise do quadro é possivel retirar algumas conclusGes em relacdo as
caracteristicas sociodemograficas. Em relacdo ao sexo, a amostra em estudo apresenta
uma ligeira predominancia do sexo masculino, representando 60,3% dos individuos
inquiridos. A média de idades foi de 74,66 anos. Sendo que de um ponto de vista geral
as pessoas inquiridas tinham 75 ou mais anos (57,6%). A maioria encontra-se casado/a
ou em unido de facto (50,7%), vive com o parceiro ou com a familia (72,6%), encontra-
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se reformado do trabalho ou com reforma antecipada (84,9%). E ainda de referir que
nenhuma das pessoas do estudo se encontra desempregada, é estudante ou estd em
estagio /aprendizagem ndo remunerado ou presta servigo civico ou comunitario. Por fim

e no que diz respeito as habilitacdes literarias dos doentes, a grande maioria destes

completou o 19 ciclo do Ensino Basico (63%).

Variavel Valores Total
N %
Sexo Masculino | 44 60,3
Feminino | 29 39,7
<64 anos | 16 21,9
65a74 anos | 15 20,5
75a 84 anos | 24 32,9
Idade 85 ou mais anos | 18 24,7
Minimo 44
Maximo 97
Média 74,66
Desvio-padrao 12,85
Situagao familiar Solteiro | 8 11
Casado/a ou unido de facto | 37 50,7
Vitvo | 26 35,6
Separado/a ou divorciado/a | 2 2,7
Com quem vivem Vivo sozinho/a em casa | 11 15,1
Vivo com parceiro/a ou familia | 53 72,6
Vivo numa instituicao | 9 12,3
Tem um emprego ou trabalho | 4 5,5
Estd desempregado | O 0
E estudante ou esta em estagio de aprendizagem n&o | 0 0
remunerado
Situacao profissional Estd reformado do trabalho ou com reforma antecipada | 62 84
E incapacitado permanente | 1 1,4
Ocupa-se das tarefas domésticas | 2 2,7
Presto servico civico ou comunitario | 0 0
Tem outra situa¢do de inatividade | 4 5,5
Habilitagoes Nenhum | 7 9,6
literarias 12 Ciclo do Ensino Basico | 46 63,0
22 Ciclo do Ensino Basico | 8 11,0
32 Ciclo do Ensino Basico | 6 8,2
Ensino Secundario | 5 6,8
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Ensino Superior | 1 1,4

Quadro 2: Caracteristicas sociodemogréficas da amostra

Estado de saltde e qualidade de vida

Através da andlise do quadro 3 é possivel afirmar que a maioria dos doentes auto-

classificou o seu estado de saude como sendo “Razoavel” (67,1%).

A avaliacdo da qualidade de vida em relagdo a saude foi avaliada pela escala EQ-5D-5L
(descrita anteriormente).Ao nivel da mobilidade as respostas sdo um pouco dispersas,
contudo a maioria ndo tem problemas ou apresenta problemas ligeiros em andar (63%),
a maioria (52,1%) ndo tem problemas em se lavar ou vestir, existindo no entanto um
numero significativo de pessoas (15,1%) que sdo incapazes de se vestir. Nas atividades
habituais, as respostas principais foram nao ter problemas em desempenhar as suas
atividades habituais ou ter problemas ligeiros em desempenhar as atividades (61,6%). A
maioria dos doentes sentia dor ou mal-estar ligeiro ou moderado (64,4%), ninguém
sentia dor ou mal-estar extremo. Por fim, na dimensdo da ansiedade ou depressao as
principais respostas foram as afirmagdes “Sinto-me ligeiramente ansioso ou deprimido”

(38,4%), e “Nao me sinto ansioso ou deprimido” (35,6%).

O indice apresentou valores minimos 0,28, como maximo 1, apresentando uma média
de 0,6558 e um desvio-padrao de 0,29816. Em relagdo a escala visual analdgica o valor
minimo foi 10 o maximo foi 90, sendo o valor médio referido pelos doentes de 52,67 e

com desvio-padrdo de 17,87.

Variavel Valores Total
N %
Muito bom | O 0
Bom | 9 12,3
Classificagdao do Razoavel | 49 67,1
estado de saude Mau | 13 17,8
Muito mau | 2 2,7
N3o tenho problemas em andar | 21 28,8
Mobilidade Tenho problemas ligeiros em andar | 25 34,2
EQ-5D-5L Tenho problemas moderados em andar | 15 20,5
Tenho problemas graves em andar | 9 12,3
Sou incapaz de andar | 3 4,1
Cuidados pessoais Ndo tenho problemas em me lavar ou vestir | 38 52,1
EQ-5D-5L Tenho problemas ligeiros me lavar ou vestir | 12 16,4
Tenho problemas moderados me lavar ou vestir | 7 9,6
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Tenho problemas graves em me lavar ou vestir | 5 6,8
Sou incapaz de me lavar ou vestir 11 15,1
Atividades Habituais Ndo tenho problemas em desempenhar as minhas | 25 34,2
EQ-5D-5L atividades habituais
Tenho problemas ligeiros em desempenhar as minhas | 20 27,4
atividades habituais
Tenho problemas moderados em desempenhar as minhas | 8 11,0
atividades habituais
Tenho problemas graves em desempenhar as minhas | 7 9,6
atividades habituais
Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades | 13 17,8
habituais
Dor e mal-estar N3&o tenho dores ou mal-estar | 17 23,3
EQ-5D-5L Tenho dores e mal-estar ligeiros | 27 37
Tenho dores e mal-estar moderado | 20 27,4
Tenho dores e mal-estar graves | 9 12,3
Tenho dores e mal-estar extremos | 0 0
Ansiedade e N3o estou ansioso/a ou deprimido/a | 26 35,6
depressao Estou ligeiramente ansioso/a ou deprimido/a | 28 38,4
EQ-5D-5L Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a | 13 17,8
Estou gravemente ansioso/a ou deprimido/a | 3 4,1
Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a | 3 4,1
indice Minimo 0,28
Maximo 1
EQ-5D-5L Média 0,6558
Desvio-padrao 0,29816
VAS Minimo 10
Maximo 90
FQ-5D-5L Média 52,6712
Desvio-padrao 17,87461

Quadro 3: Autoavaliagdo da salde e qualidade de vida
Estado funcional e depressao e ansiedade

A avaliacao do estado funcional do paciente foi realizada através da aplicacao da Escala
de desempenho e ECOG. Através da andlise do Quadro 4 é possivel verificar que apesar
de ligeira a maioria das pessoas inquiridas (31,5%) apresenta restrigdes em atividades
fisicas extenuantes, seguindo-se as pessoas com mobilidade e capazes de executar
todos os cuidados pessoais, mas incapazes de executar atividades de trabalho, as quais

representam (28,8%).

A Avaliacdo de estados de depressao e de ansiedade foi realizada com recurso a Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS). Desta forma, é possivel afirmar que a média da
ansiedade dos doentes inquiridos esta nos 7,3% o que indica um estado “Normal” de
ansiedade. No que diz respeito a depressao a média é 9,12% o que indica que em média

os doentes estdao levemente deprimidos. Na subcategoria da ansiedade, a maioria dos
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doentes apresentou um estado normal, correspondendo a 53,4% dos inquiridos. Na
subcategoria da depressdo, a maioria dos doentes apresentou um estado normal ou
ligeiro de depressdo (67,2%). De um ponto de vista geral, é possivel afirmar que a
subescala da depressdao apresenta valores mais dispersos e mais preocupantes, dado
que os estados “Moderada” e “Grave” apresentam numeros que embora sejam
inferiores as restantes categorias sdo significativos (combinando os valores ddo 32,8%)
chegando inclusive a atingir o valor maximo para a escala. Em relagao a ansiedade, a
grande maioria dos resultados encontram-se nos patamares de “Normal” e “Leve”,
contudo e apesar de n3o serem tdo significativos como na depressao, os valores da

“Moderada” e “Grave” também sdo existentes e um pouco significativos.

Valores Valores %

Estado Completamente ativo/a, capaz de ter o desempenho que tinha antes | 8 11
funcional da doenga, sem restrigdes.

ECOG Com restricdes em atividade fisicas extenuantes, mas com mobilidade | 23 31,5

e capaz de desempenhar tarefas leves ou de natureza sedentaria como,
por exemplo, tarefas ligeiras em casa ou no emprego.

Com mobilidade e capaz de executar todos os cuidados pessoais, mas | 21 28,8
incapaz de executar atividades de trabalho.
Capaz apenas em alguns cuidados pessoais, confinado/a a camaoua | 19 26
cadeira em mais de 50% das horas em que estd acordado.
Incapaz de realizar cuidados pessoais e totalmente confinado/a a cama | 2 2,7
ou cadeira

Normal | 39 53,4
Leve | 20 27,4
Moderada | 9 12,3

Ansiedade Grave | 5 6,8
(HADS) Minimo 1
Maximo 20
Média 7,34
Desvio-padrao 4,23

Normal | 31 42,5
Leve | 18 24,7
Moderada | 15 20,5

Depressao Grave | 9 12,3
(HADS) Minimo 3
Maximo 21
Média 9,12
Desvio-padrao 3,99

Quadro 4: Estado funcional e ansiedade e depressao
Desejo de antecipar a morte

Através da andlise do quadro 5 e grafico 1 e 2 é possivel tirar algumas conclusdes em

relacdo a avaliacdo do desejo de antecipar a morte. Este desejo foi medido através da
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escala Schedule of Attitudes Towards Hastened Death (SAHD), em portugués “Planos ou
atitudes relativamente a antecipar a morte”. Os scores da escala foram obtidos segundo

o que ja foi mencionado.

Apds uma andlise atenta, item a item, dos valores da amostra em estudo (Quadro 5 e
grafico 2) é possivel destacar 4 itens, nos quais as respostas foram mais divididas. Sdo
estes o item B “Conto vir a sofrer no futuro muitos problemas emocionais por causa da
minha doenca”, em que 58,9% respondeu que sim e 41,1% respondeu que ndo. O item
F “Morrer parece ser a melhor maneira de aliviar a dor e o sofrimento que a minha
doenga provoca”, em que 21,9% respondeu que sim e 78,1% respondeu que ndo. O item
| “Quero continuar a viver, por muita dor ou sofrimento que a minha doenca provoque”,
em que 74% respondeu Sim e 26% respondeu que ndo. E por fim o item Q “Conto vir a
sofrer no futuro muitos problemas fisicos por causa da minha doenca” em que 53,4%
respondeu que sim e 46,6% respondeu que ndo. Assim, é possivel concluir que as

perguntas relacionadas com o futuro sdo as que provocam mais disparidades, seguindo-

se as perguntas que envolvem a dor e o desconforto.

E possivel concluir que a grande maioria dos doentes inquiridos apresenta valores baixos
de desejo de antecipar a morte, sendo que o mais frequente entre os inquiridos (27,4%)
é apresentarem um score de 1 seguindo-se um score de 2 (23,3%). E ainda importante
referir que existiram 7 inquiridos, o que corresponde a 9,7% do total de inquiridos, a
apresentaram scores iguais ou superiores a 9 pontos, apesar de ndo ser um numero
muito elevado é algo a ter em consideracdo, no sentido em que é significativo
especialmente devido a existéncia de um caso que atingiu a pontuacdo maxima no que

diz respeito ao desejo de antecipar a morte.

Variaveis Valores | Total
N %
A. Estou confiante em que vou ser capaz de lidar com a sobrecarga (stress) | Sim 62 84,9
emocional da minha doenca. Nao* 11 151
B. Conto vir a sofrer no futuro muitos problemas emocionais por causa da | Sim* 43 58,9
minha doenga Nao 30 41,1
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C. A minha doenga desgastou-me de tal maneira que ndo quero continuar a | Sim* 9 12,3
viver. Nao 64 94,5
D. Estou seriamente a pensar em pedir ajuda ao meu médico para acabar com | Sim* 4 55
a minha vida. Nao 69 94,5
E. A menos que a minha doenga melhore, vou considerar tomar medidas para | Sim* 4 55
acabar com a minha vida. Nao 69 94,5
F. Morrer parece ser a melhor maneira de aliviar a dor e o desconforto que a | Sim* 16 21,9
minha doenga provoca. Nao 57 78,1
G. Apesar da minha doencga, a minha vida ainda tem objetivo e faz sentido. Sim 64 87,7
Ndo* 9 123
H. Sou descuidado/a com o meu tratamento, porque quero deixar a doenga | Sim* 8 11,0
seguir o0 seu curso. Nao 65 89,0
I. Quero continuar a viver, por muita dor ou sofrimento que a minha doenga | Sim 54 74,0
provoque. Nao* 19 26,0
J. Espero que a minha doenca progrida rapidamente, porque prefiro morrera | Sim* 14 19,2
continuar a viver com esta doenga. Nao 59 80,8
K. Parei o tratamento para a minha doenga, porque prefiro deixar a doenga | Sim* 1 14
seguir 0 seu curso. Nao 72 98,6
L. Gosto da minha vida atual, mesmo com a minha doenca e ndo consideraria | Sim 62 84,9
acabar com ela. N3o* 11 15,1
M. Porque a minha doencga ndo tem cura, eu antes queria morrer mais cedo | Sim* 10 13,7
do que mais tarde. Nao 63 86,3
N. Morrer parece ser a melhor maneira de aliviar o sofrimento emocional que | Sim* 12 16,4
a minha doenga provoca. Nao 61 83,6
0. Os médicos vao ser capazes de aliviar a maior parte do desconforto que a | Sim 68 93,2
minha doenga provoca. Nao* 5 68
P. Por causa da minha doenga, a ideia de morrer parece reconfortante. Sim* 8 11,0
Néo 65 89,0
Q. Conto vir a sofrer no futuro muitos problemas fisicos por causa da minha | Sim* 39 534
doenca. Nao 34 46,6
R. Penso acabar com a minha vida quando a minha doenga se tornar | Sim* 8 11,0
insuportavel. Nao 65 89,0
S. Estou a seguir ferozmente todos os tratamentos possiveis porque farei tudo | Sim 66 90,4
0 que estiver ao meu alcance para continuar a viver. Nao* 7 9,6
T. Sou capaz de lidar com os sintomas da minha doenca, e ndo penso acabar | Sim 67 91,8
com a minha vida Ndo* 6 8.2
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Quadro 5: Respostas do SAHD item a item

*Favoravel a que exista significancia de antecipar a morte. Corresponde 1 ponto de

score.
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7.3. Estudo da Fiabilidade
O teste da fiabilidade do instrumento Schedule of Attitudes Towards Hastened Death

(SAHD), que em portugués passou a “Planos ou Atitudes Relativamente a Antecipar a

Morte” foi adquirido por meio de teste-reteste que inicialmente contou com um total

de 16 inquiridos, contudo apenas foram contados 13, dado que 3 destes sofreram
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alteragGes que puseram em causa as respostas dadas (e.g. dores, decadéncia do estado
fisico ...). A fiabilidade foi conseguida por meio do Interclass Correlation Coeficient (1CC)
que apresenta um valor de 0,823, o que segundo os parametros deste coeficiente
apresta um bom grau de confiabilidade (Koo & Li, 2016). Assim é possivel afirmar que o
instrumento apresenta boas capacidades psicométricas e que pode ser utilizado na

populacdo Portuguesa.

7.4.Estudo da Validade

A validade de conteudo foi testada através das entrevistas de compreensdo e através da

revisdo por um perito, que concordou com todas sugestdes, tendo apenas efetuado
pequenas sugestdes ao nivel do portugués. Assim e apds todo este processo é possivel
afirmar que se comprova H1 que diz que o instrumento foi bem aceite e é capaz de

avaliar o desejo de antecipar a morte.

Para testar esta validade de constructo procedeu-se a criacdo e comprovagao de

hipdteses. Sendo definidas 5 hipdteses que na sua maioria se comprovaram, alcancando

assim a validade do constructo.

e H;- Diferentes autoavaliagOes sobre o estado de satude apresentam diferentes
scores de SAHD.

A autoavaliacdo do estado de salde foi avaliada através de uma pergunta com 5 opgdes
de resposta, em que o doente teria de escolher qual a melhor resposta para o seu estado
de salde. Neste sentido e através da andlise do quadro 6 é possivel afirmar que a
maioria dos doentes auto classificou o seu estado de saude como sendo “Razoavel”
(67,1%). E ainda de referir que n3o existiu ninguém que tivesse auto classificado o seu
estado de saude como “Muito bom”. Assim e através do teste da ANOVA com um
sig.0,002<0,005 é possivel afirmar que existem diferengas. Comprova-se, a hipdtese H2
de que diferentes autoavaliacGes sobre o estado de saude apresentam diferentes scores

de SAHD.

Variavel Valores Total ANOVA
N % | Sig.

Muito bom | 0 0
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Bom | 9 12,3
Classificacdo do estado de Razodvel | 49
saude Mau | 67,1 0,002
Muito mau | 13
17,8
2 2,7
Total 73 100

Quadro 6 - Classificagdo do estado de saude

¢ Hs- Quanto menor for a funcionalidade maior sera o valor de SAHD.
Ao relacionarmos os diferentes niveis de funcionalidade com SAHD (que avalia o desejo
de antecipar a morte) através da observacdo do quadro 7, especialmente no que diz
respeito a coluna das médias apresentadas, podemos observar um crescente na média
a medida que o grau de funcionalidade diminui, pois pessoas completamente ativas
apresentam médias mais baixas (2,13) enquanto pessoas que sao incapazes de realizar
os seus cuidados pessoais e que se encontram totalmente confinadas a cama ou a
cadeira apresentam uma média mais elevada (12) de desejo de antecipar a morte.
Contudo e através da observacdo sig. da ANOVA= 0,005, é possivel confirmar que
existem diferencas significativas entre os grupos. Aceitando assim a hipdtese

apresentada.

Média | Desvio- ANOVA

Padrao Sig

N Minimo | Maximo

Completamente ativo/a, | 8 0 9
capaz de ter o desempenho
que tinha antes da doenga,
sem restri¢des.

Com restrigdes em atividade | 23 0 9
fisicas extenuantes mas com
mobilidade e capaz de
desempenhar tarefas leves
ou de natureza sedentaria
como, por exemplo, tarefas
ligeiras em casa ou no
emprego.

Com mobilidade e capaz de | 21 0 12
executar todos os cuidados
pessoais, mas incapaz de
executar  atividades de
trabalho.

2,13 2,85

2,70 2,34

0,005

3,24 3,45
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Capaz apenas em alguns | 19 1 17 3,84 3,78
cuidados pessoais,
confinado/a a cama ou a
cadeira em mais de 50% das
horas em que esta acordado.
Incapaz de realizar cuidados | 2 4 20 12 11,31
pessoais e totalmente
confinado/a a cama ou
cadeira.

Quadro7: Relagdo entre o estado funcional e o SHAD.

e Hs- O género nao influéncia os scores SAHD.
Para ver se existe relacdo entre o género e os scores de SAHD (avalia o desejo de
antecipar a morte) recorreu-se a analise descritiva e ao teste TEST-T. Através da analise
no Quadro 8 e apds uma observacao das médias apresentadas é possivel comprovar que
existe uma ligeira diferenca (masculino=2,98; feminino=3,90). Contudo e apds a analise

do sig.0,300> 0,005 é possivel afirmar que ndo existem diferencas entre os sexos.

N Média Desvio-padrao Sig. T-TEST
Masculino 44 2,98 2,70 0,300
Feminino 29 3,90 4,81

Quadro 8: Relagdo do género com o SHAD

e Hs- Quanto mais velho o individuo maior sera o score de SAHD.
Para ver se existe relacdo entre as idades mais elevadas e os scores de SAHD recorreu-
se a analise descritiva e ao teste da ANOVA. Recorrendo ao Quadro 9 e 10 para
comprovar que apesar de a média ser mais elevada nos individuos com 85 ou mais anos
(4,5%), o aumento ndo é gradual, seguindo-se inclusive as pessoas com idade igual ou
inferior a 64 anos (3,31%). Assim e através do teste de homogeneidade da ANOVA, que
relatou um sig. 0,464 > 0,005 entre grupos o que indica que ndo existem diferencas

significativas entre grupos etarios. Nao comprovando assim a hipdtese estabelecida.

N Média | Desvio- Minimo | Maximo ANOVA Sig.
padrao Entre 0,464
<64 anos 16 3,31 2,55 0 9 grupos
65a74anos | 15 | 2,67 2,85 0 12
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75 a 84| 24 2,92 2,93 0 11

anos Quadro10: ANOVA da

85 ou mais | 18 | 4,50 5,60 1 20 relacdo entre grupos
etarios e os valores de

anos SAHD

Total 73 3,34 3,68 0 20

Quadro 9: Relagdo dos grupos etarios com os valores de SHAD.

e Hg- Individuos que vivem sozinhos apresentam um maior valor de SAHD.
Para ver se existe relacdo entre com quem as pessoas vivem e os scores de SAHD
recorreu-se a analise descritiva e ao teste da ANOVA. Através da observacdo dos
Quadros 11 e 12 é possivel comprovar que esta hipétese nao se confirma dado que é
possivel constatar que o score mais elevado se encontra nas pessoas que vivem em
instituicdes (média de 5,22), seguindo-se as pessoas que vivem sozinhas (3,18) e as
pessoas que vivem com parceiro ou em casa (3,06), contudo e através do teste da
ANOVA, o qual obteve um sig. 0,264> 0,005, é possivel afirmar que ndo existem

diferencas estatisticas entre os varios grupos.

N | Média | Desvio | Minimo Maximo
padrao
Vivo sozinho/a em | 11 3,18 3,12 0 9
casa
Vivo com | 53 3,06 3,14 0 17
parceiro/a ou ANOVA Sig.
familia Entre 0,264
Vivo numa | 9 5,22 6,42 1 20 grupos
instituicdo Quadro 12: ANOVA da
relagdo entre com quem
Total 73| 3,34 3,68 0 20 vive e os valores de SAHD

Quadro 11: Relagdo entre com quem vive e os valores de SHAD.

A validade de critério foi realizada através da correlacdo dos scores do SAHD com outros

instrumentos como o HADS e o EQ-5D-5L, sendo que ambos apresentaram valores de

correlagdo semelhantes a outros estudos.
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e Relagdao do SAHD com EQ-5D-5L
Ao relacionarmos o SHAD com a qualidade de vida (EQ-5D-5L), e como é possivel
constatar no quadro 13 correspondente a correlagao de Pearson, é possivel afirmar que
existe uma correlacdo baixa, existente e significativa, (sendo mais elevada na escala
visual analégica com um r=0,397 do que no indice r=0,474). Assim, é possivel concluir
através da observacdo do grafico 3 que pessoas com menor score no SAHD apresentam
uma grande dispersdao na qualidade de vida. Comprovando-se assim a hipdtese Hy:

existe relagdo entre a qualidade de vida e desejo de antecipar a morte.

SAHD

EQ-5D-5L_indice r=0,474

EQ-5D-5L_VAS r=0,397

Quadro13: Correlagdo de Pearson do EQ-5D-5L_indice com SAHD e do EQ-5D-5L_VAS com SAHD.
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Grafico 3: Correlagdo do SAHD com o EQ-5D-5L_indice

e Relagdao do SAHD com HADS
Ao relacionarmos o score do SAHD com os valores de ansiedade e depressao recolhidos
através do instrumento HADS (correlacdo de Pearson), é possivel verificar que existem
fortes correlagdes entre o SAHD e a depressdao e ansiedade. Sendo que apds a
observacdo do Quadro 14 é possivel afirmar que este apresenta uma relagdo forte com

a depressdo (r=0,662) e moderada com a ansiedade (r=0,572).0 que comprova a
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hipétese apresentada. Comprova-se a hipdtese Hs: Existe relagdo entre o desejo de

antecipar a morte e ansiedade e depressao.

SAHD
HADS_Ansiedade r=0,572
HADS_Depressao r=0,662

Quadro 14: Correlagdo de Pearson do HADS_Ansiedade com SAHD e do HADS_Depressdao com SAHD.

8.Discussao
As preocupacbes sobre o desejo de antecipar a morte sdo tidas como um problema

controverso aquando do tratamento de doentes terminais, tendo sido notdrio o
aumento do interesse sobre a tematica do Desejo de Antecipar a Morte (DAM). Este que
é um desejo comum entre doentes terminais, razdo pela qual foram criados
instrumentos para ajudar na quantificacdo, qualificacdo e compressdao do desejo de
antecipar a morte (Rosenfeld,1999,2000; Mytakidou, et al., 2004; Villavicencio-Chavez
etal., 2014; Galushko et al., 2015a).

O presente estudo envolveu a traducdo e validacdo do SAHD (Planos ou atitudes
relativamente a antecipar a morte) em doentes portugueses em cuidados paliativos. A
versao portuguesa mostrou ser culturalmente aceite.

A amostra foi composta maioritariamente por pessoas do sexo masculino (60,3%),
casadas ou que vivem em unido de facto (50,7%), que vivem com o parceiro e/ou familia
(72,6%) (dados sociodemograficos semelhantes ao do estudo de Villavicencio-Chavez et
al.,, 2014). A média de idades é de 74,66, a qual é superior as outras validacdes do
instrumento. A nivel das habilitacdes literarias, a amostra portuguesa apresenta na sua
maioria o 12 ciclo do ensino basico (63%), o que se mostra abaixo do nivel de habilitagdes
das restantes valida¢Ges (Rosenfeld, 1999, 2000; Mystakidou et al.,2004; Galushko, et
al., 2015a; Villavicencio-Chavez et al.,2014).

A maioria classificou o seu estado de saude como razodvel, tem problemas ligeiros de
mobilidade (34,2%), ndo tem problemas em se vestir e lavar (52,1%), ndo apresenta
problemas em desempenhar as suas atividades habituais (34,2%), tem dores ou mal-

estar ligeiros (37%) e encontra-se ligeiramente ansioso e deprimido (38,4%). Ao nivel da
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funcionalidade, a maioria apresenta “ Restricdes em atividades fisicas extenuantes mas
com mobilidade e capaz de desempenhar tarefas leves ou de natureza sedentaria como,
por exemplo, tarefas ligeiras em casa ou no emprego”. Em média foram apresentados
valores que correspondem a uma depressdo leve enquanto ao nivel da ansiedade foram
apresentados niveis normais.

A amostra portuguesa apresenta uma média de desejo de antecipar a morte de 3,23
(desvio-padrao: 3,6) sendo que destes 7% obtiveram valores iguais ou superiores a 10
itens que correspondiam a tendéncia para antecipar a morte. A média da amostra é
ligeiramente mais baixa do que a maioria das valida¢des do instrumento, contudo esta
é superior a alcancada por Mystakidou et al. (2004) e Rosenfeld (1999). Os itens que
obtiveram respostas com maior tendéncia de antecipar a morte foram “Conto vir a
sofrer no futuro muitos problemas emocionais por causa da minha doen¢a”, em que
58,9 % respondeu que sim, e “Conto vir a sofrer no futuro muitos problemas fisicos por
causa da minha doenga” em que 53,4% respondeu que sim. Desta foram, estes
resultados vdo de encontro aos itens também apresentados noutras valida¢des
(Rosenfeld, 1999, 2000; Mytakidou,2004; Villavicencio-Chavez et al., 2014).

Para avaliar a fiabilidade do instrumento SAHD foi realizado o ICC (Interclass Correlation
Coefficient) através de um numero inicial de 16 retestes, contudo, apenas foram
incluidos 13, dado que que existiram altera¢des que modificaram as caracteristicas da
amostra e que levaram a que as repostas dadas fossem alteradas, pelo que se optou por
nado inclui-las, assim e com um numero final de 13 inquiridos por uma segunda vez
chegou-se ao valor final para o ICC de 0,823, o que representa um bom nivel de

confiabilidade.

As hipdteses formuladas para o presente estudo foram na sua maioria confirmadas.
Neste sentido, foi possivel aferir que diferentes auto-percepcbes da saude se traduzem
em diferentes scores de SAHD. O desempenho funcional também leva a diferentes
scores de SAHD, ou seja, quanto menor a funcionalidade maior serd o score do SAHD
(hipétese também comprovada pelo estudo de Galushko et al. (2015a). Ao nivel do
género, comprova-se que nao existem diferencas ao nivel do score, sendo que esta

hipotese também foi testada e comprovada noutros estudos, nomeadamente de
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Rosenfeld (1999,2000) e Mystakidou et al. (2004). Em relagdo a hipdtese de que quem
vive sozinho apresenta um maior score de SAHD esta nao foi comprovada, dado que o
maior score foi obtido pelas pessoas que vivem numa instituicdo, embora nao fosse o
perspetivado, era uma hipdtese que também se esperava que apresentasse uma
percentagem significativa.

Em relagdo a idade, foi possivel comprovar que os individuos mais velhos ndo sao
aqueles que apresentam os scores mais elevados (Mystakidou et al.,2004).

Quando se correlacionou os scores do SHAD com a qualidade de vida (EQ-5D-5L)
comprovou-se que esta correlacdo era fraca mas existente, tal como o que foi
comprovado por Rosenfeld no ano 2000 e com valores muito semelhantes aos
adquiridos, sobretudo pela escala visual analdgica (EUA-0,36; PT-0,397 na VAS e 0,474
no indice).

A correlacdo do SAHD com a ansiedade e a depressao (HADS) revelou valores superiores
a maioria das validagdes (Rosenfeld, 1999,2000; Galushko et al., 2014; Villavicencio-
Chavez et al., 2014), mas semelhantes a da validacdo para a populacdo grega por
Mystakidou no ano de 2004. A ansiedade alcangou um valor de 0,572 (moderada)
ligeiramente mais baixo do que a depressdo que apresentou 0,662 (forte), provando que
existe relacdo, tal como comprovado por Mystakidou (2004) que obteve 0,50 no
dominio da ansiedade e 0,61 no dominio da depressao.

Apds este trabalho, é possivel afirmar que a validacdo portuguesa, da escala SAHD,
apresenta bons valores psicométricos semelhantes a outras validagdes realizadas do

instrumento em causa.
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9.Consideragoes finais
O DAM é uma tematica muito importante e cada vez mais emergente que muito se deve

ao aumento das doengas oncoldgicas, das doencas crdnicas incapacitantes e
irreversiveis e ao aumento da soliddo muitas vezes associado ao envelhecimento. Sendo
assim espera-se que este tipo de desejos estejam cada vez mais presentes nas pessoas
que se encontrem numa das situagdes atras descritas dado que as estruturas de apoio,
como os servicos de cuidados paliativos, no nosso pais sdo ainda escassas e insuficientes
face as necessidades que existem, o que faz com que estas pessoas nao tenham o
acompanhamento necessario, e possam com mais facilidade desenvolver este tipo de
sentimentos. Embora a morte seja um assunto que se tente muito evitar falar na nossa
sociedade, nem todas as pessoas gostam da sua vida, preferindo muitas vezes por o fim
a esta, especialmente em grupos mais vulneraveis como os doentes terminais. Cabe ao
profissional de saude estar alerta para estas situacdes, e encaminhar estas pessoas para
0 para um apoio mais individualizado e centrado nas suas necessidades. A escala
apresentada, que foi objeto deste trabalho, demostra ser, por isso, fundamental, dado
gue permite aferir se existe o DAM e se este é muito ou pouco significativo.

Com este trabalho de validacdo foi possivel concluir que a maioria dos inquiridos
apresentaram scores baixos na escala de SAHD, predominantemente scores de 1
(27,4%) de 2 (23,3%), contudo é ainda importante referir que existiu uma amostra
significativa (7%) de pessoas com valores iguais ou superiores a 10, o que numa escala
de 0-20 comeca a ser um valor significativo, sendo que, inclusive, algumas pessoas
atingiram o score maximo (20) ou valores elevados como 17, o que deve ser tido em
atencado e trabalhado e explorado pelos profissionais de salde.

A escala mostrou ser um instrumento fiavel e valido para a populacdo portuguesa.
Sendo assegurada a fiabilidade por meio do ICC e testada a validade a 3 niveis: de
conteudo, de constructo e a de critério. Assim, pensasse que no futuro esta serd uma
mais-valia na avaliacdo do desejo de antecipar a morte e no acompanhamento mais
individualizado das pessoas, servindo para possivel encaminhamento/referenciacdo
para outros tipos de ajuda e acompanhamento, e assim se possam ajudar as pessoas a

tentar ultrapassar estes desejos, ou pelo menos tentar minora-los quando possivel.
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Falando agora um pouco das limita¢gdes da presente investigacdao, o tempo foi uma
delas, dado que existiram fatores que levaram a que fosse necessdrio estender a
investigagao por mais um semestre, pois todo o processo de autoriza¢des de comissdes
de ética foi um longo, sé sendo possivel comecar a aplicacdo de questiondrio no més de
outubro do ano de 2019. Outra limitagdo a ser referida passa pelas carateristicas
proprias da amostra em estudo, dado que sdo pessoas em cuidados paliativos que
apresentam varias limitacdes prdprias, algumas delas evidentes pelo que em muitos
casos os familiares foram fundamentais para o preenchimento do questionario. Para
além disso a dor, condicbes emocionais ou psicoldgicas também foram tidas em
atencdo, aquando da abordagem para o preenchimento do questiondrio o que, em
muitas ocasides, representou uma dificuldade acrescida. Por fim, o tamanho da amostra

gue apesar de ndo ser muito grande é um valor que se pensa ser bastante significativo.
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ANEXOS
Anexo 1. Autorizacao do autor

From: Barry Rosanteld <rosemisig@tonaham edu>
Sent: 10 de dezembiro de 2018 18:32

To: pedrot Ris.ui.

Subjoct: Re: Portuguess version of the SAHD

Dsar Dr Faneia

Tm happy 10 baar of your imerest in transiating the SAHD into Portuguese and will be happy 19 holp supipo your wark in any way | can The scale has not changed since cut
odginal 1995 paper Mough we hirve also developad an abbrdated varsion (as has & group of researchers from Spain. though our two Sbbraviated verslons ars slightly
diffecant from one snother) Tve sttachad the last pager we wiole. that describes the sbbreviated in case that's heiplul Plesse don't hesRtale 1o call on me Il thete is
anything | can nalp with

barry rosenfeid

On Mon. Dac 10, 2018 a1 555 AM Pedro Famers <gaaofdite uc gt> wiote
Dear Prof Basry Rosenfeld.

| am a Full Professor of Health Economics at the School of Economics af the Urivenily of Comntes Portugal and my resemrch imdereuts sre &1 the domain of health
oulcomas |'m #iso reeponsibls for he Master Courss on Health Adminssation and Health Economics of tha Univirsity of Coimibea and ™a head of e Cantrs for Health
Stutes and Ressarch of the University of Calmbes

Since 1991, mmwmmwumm»mnmmmmupm wheth incluces the lorwmd.
backward process the tests for the riterion and concaptual equivalencas as well as rellabdity | am the princpal respansitle for almast a8 me
rarsistions of the genarlc | ts 10 heatih-ralated guality of e and health status. Regarding the spacilic ones, ['ve 8880 basn kvolved in the adaptations of
circa fity of them for a variety of pathologins and conditons

f'm now advising a MS: student whe & planning 1o implement the Portugusse version of “The schadule of atttudes toward hastaned death (SAHD[. a5 presenied In
Rosardelo ot & (1999) 10 & samghs om the general population

So. please. lnmlmunywwmll’m'mommmSkmwundmhnmolmmm-ndnwm'amb
Hosendeld of al (\M)bo“hﬁhmw y

S0 pleace. Iet e know § you agres with 8 Panuguess version of the SAHD and send e the last version of your guestionnslie 3 well 38 some isferances Sor me
compare your and our peychometrc values

1 would be vary Bappy i ssoding you & teport of the sudy as soon s It iy Snished
My best repards

Pedio | Fervira
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Anexo 2.Autoriza¢do da Comissdo de Etica Da FMUC

L ) ﬂ,‘l’j L 3 1Jo FACULDADE DE MEDICINA

Nl UNIVERSIDADE DE COIMBRA
\A‘y

COMISSAO DE ETICA DA FMUC

Of. Ref? 127-CE-2018

Dat%_/l/_/zom

C/conhecimento ao aluno Exma. Senhora
Prof.2 Doutora Anabela Mota Pinto
Diretora do Gabinete de Estudos Avangados
da FMUC

Assunto: Projeto de Investigacdo no @mbito do Mestrado em Cuidados Continuados
e Paliativos (ref? CE-123/2018)
Candidato(a): Ana Catarina da Silveira Ramos

Titulo do Projeto: “Tradugdo e validacdo para a populagdo portuguesa: "The
shedule of attitudes toward hastened death death (SAHD)"".

A Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina, ap6s analise do projeto de Investigagdo supra
identificado, decidiu emitir o parecer que a seguir se transcreve:

"Parecer favordvel ndo se excluindo, no entanto, a necessidade de submissdo a
Comissdo de Etica, caso exista, da(s) Instituicao(bes) onde serd realizado o
Projeto”.

Queira aceitar os meus melhores cumprimento

O Presidente,

o

Prof. A;Jtor Joéa/ @l Pedroso de Lima
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Anexo3.Autoriza¢do da Comissdo de Etica do IPO

From: Cristina Pascoal <cristinap@ipocoimbra. min-saude. pt=

Sent: 25 de julho d= 2019 15:04

To: pedrof@fe.uc pt

Subject: Pedido de autorizacdo para realizacio de projeto de investigacéo

Exmo. Senhor
Prof. Doutor Pedro Lopes Ferreira

Em resposta ao pedido de autorizacio para realizacio do Projeto de Investigacao intitulado “Planos ou atitudes relativamente a antecipar a morte”, encarrega-me o
Conselho de Administracio de informar V. Exa. que o mesmo foi autorizado.

Mais se informa que qualquer publicacao ou divulgacdo devera fazer referéncia a colaboracio do IPO de Coimbra.

Apos a sua conclusao, os resultados do estudo deverdo ser comunicados ao Gabinete Coordenador da Investigacao.

Com os melhores cumprimentos,

Cristina Pascoal
Secretariado do Conselho de Administracac

INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DE COIMBRA FRANCISCO GENTIL, E.P.E. | PORTUGUESE INSTITUTE OF ONCOLOGY OF COIMBRA FRANCISCO GENTIL, E.P.E.

Av. Bissaya Barreto 98
3000-075 Coimbra, PORTUGAL

TEL: +351 239 400 221 - Ext: 2737 FAX: +351 239 484 317
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Anexo 4.Versao Portuguesa do Instrumento

\-—) LENTRO OF ESTUDOS PLANOS DU ATITUDES RELATIVAMENTE A
CHSUE F IMVEST c-ui M SAUGE ANTEC'PAR A MORTE

ELALLE L )

AS INFORMACOES CONTIDAS NESTE QUESTIONARIO SAQ ESTRITAMENTE CONFIDENCIAIS

O objetivo deste estudo é avaliar potenciais aspetos associados ao desejo de antecipar a morte.
Agradecemos-lhe que responda ao questionario e leve o tempo que achar necessario.
Se ndo souber muito bem como responder, escolha a resposta mais préxima da sua situagdo.
M&o ha respostas certas ou erradas.
Agrad os a sua participacdo

1. Responda as perguntas assinalando uma cruz (X) no quadrado que melhor corresponde ao seu caso.

Sim Nio
A. Estou confiante em que vou ser capaz de lidar com a sobrecarga (stress) emocional da minha O O
doenca. ! 2
B. Conto vir a sofrer no futuro muitos problemas emocionais por causa da minha O O
2
doenca. '
A minha doenca desgastou-me de tal maneira que ndo quero continuar a viver. [mp 0.
Estou seriamente a pensar em pedir ajuda ao meu médico para acabar com a minha O O
vida. ! :
E. A menos que a minha doenga melhore, vou considerar tomar medidas para acabar o O
com a minha vida. ! :
F. Morrer parece ser a melhor maneira de aliviar a dor e o desconforto que a minha o O
doenga provoca. ! .
G. Apesar da minha doenga, a minha vida ainda tem objetivo e faz sentido. O, 0.
H. Sou descuidado/a com o meu tratamento, porque guero deixar a doenga seguir o o o
2
SeL Curso. '
I.  Quero continuar a viver, por muita dor ou sofrimento que a minha doenca O o
provoque. ! ?
1. Espero que a minha doenca progrida rapidamente, porque prefiro morrer a O O
continuar a viver com esta doencga. ' ?
K. Parei o tratamento para a minha doenga, porque prefiro deixar a doenca seguir o O O
Sel Curso. ! ?
L. Gosto da minka vida atual, mesmo com a minha doenga e nllo considerana acabar o a
com ela
M. Porque a minha doenga nfo tem cura, eu antes queria morrer mais cedo do que o a
'
mais tarde, )
N. Morrer parece ser 2 melhor maneita de aliviar o sofrimento emocional que a minha o o
'
doenca provoca, ’
0. Osmédicos v3o ser capazes de allviar a maior parte do desconforto que 3 minha o o
)
doenga provoca, :
P. Por causa da minha doenga, a ideta de morrer parece reconfortante (= ] 0,
Q. Conto vir a sofrer no futuro multos problemas fisicos por causa da minha doenga. =} 0.
R. Penso acabar com a minha vida quando a minha doenga se tornar insuportived. =] Q.
S, Estou a seguir ferozmente todos os tratamentos possivels porque farel tudo o que a )
estiver 00 meu alcance pari continuar a viver, 4 .
T. Soucapaz de lidar com o5 sintomas da minha doenga, e nio penso acabar com a o o
'
minha vida, ’
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Anexo5. Consentimento informado

‘*k& ) CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE
[:E SUC vk ACAD £M SAUD PARA INVESTIGACAO CLINICA
U VTGN O (OelaR

Considerando a “Declaraco de Helsinguiz” da Associzcdo Médica Mundial {Helsinguiz 1964; Tdguio 1575; Vensza 1983; Hong Kong 1983;
Somerset West 1998, Edimburgo 2000, Seoul 2008, Fortalezs 2013)

Por favor, leia com atengdo a seguinte informagdo. Se achar que algo estd incorreto ou que ndo esta claro, ndo
hesite em solicitar mais informagdes. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira por favor assinar
este documento.

Designacdo do estudo

Planos ou atitudes relativamente a antecipar a morte.

Local

Servigo de Medicina Interna e Cuidados Paliativos, IPO de Coimbra
Objetive do estudo

Estd a ser convidadofa a participar num estudo que pretende adaptar & populagdo pertuguesa um
questiondrio gue tem, como objetivo, avaliar potenciais aspetos associados ao desejo de morrer, desde
preocupacgbes em relagdo a qualidade de vida futura, fatores pessoais/sociais e pensamentos diretos ou
medidas com vista a facilitar a propria morte. Para tal, agradecemos a sua colaboragdo no preenchimento
deste questiondrio. Vio ser seguidos os critérios metodoldgices cientificamente reconhecidos e, com eles,
pretende-se neste estudo avaliar a validade do questionario.

Explicacdo do estudo

A participacdo neste estudo pressupde o preenchimento de um questionario no contexto da sua consulta.
Prevé-se que o preenchimento deste questiondrio demore 10 minutos. Nenhum procedimento ou exame
sera adicionado 3 normal conduta médica pela sua participacéo.

Condigbes e financiamento

A participagiio neste estudo é totalmente voluntdria e, na eventualidade de ndo aceitar participar, ndo
havera qualquer prejuizo na qualidade dos cuidados médicos a si prestados. No existe qualquer beneficio
pessoal imediato ao participar neste estudo, sendo que também nio lhe acarretara qualguer custo do ponto
de vista financeiro. Se assim o desejar, ser-lhe-a fornecido maior detalhe cientifico sobre o tema abordado
e qualquer questdo que queira colocar sera prontamente esclarecida pela equipa de investigagdo. O estudo
mereceu parecer favoravel pela Comissio de Etica deste hospital.

Além disto, este estudo ndo inclui qualquer retribuigio & equipa de investigagdo pelo trabalho realizado.

Confidencialidade e anonimato
Este questionario & andnimo, ndo lhe sendo pedido que cologue qualquer identificagdo sua, e garantimos

a completa confidencialidade da informagdo. Os dados recolhidos apenas se destinam a fins académicos e
de investigagdo e as respostas obtidas serfo apenas alvo de tratamento estatistico.
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*( h CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE
CEISUC R PARA INVESTIGAGAO CLINICA

UMV RS I0AN0 B [ORak

Considerando a “Declaracio de Helsinguiz” da Associzcdo Méadica Mundial (Helsinguiz 1964; Taquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1923;
Somerzet West 1396, Edimburgo 2000, Seoul 2008, Fortalezs 2013)

» Confirmo que expliguei ao/a participante abaixo indicado/a, de forma adeguoda e
compreensivel, a investigoctio referida, os beneficios, os riscos e possiveis complicagdes
associadas & sua realizagdo.

» Respondi a todas as perguntas gue me foram colocadas e assegurei-me de que houve um
periodo suficiente de reflexdo para a tomada de decisdo.

» Também garanti que, em caso de recusa, serdo assegurados os melhores cuidados possiveis
nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.

A investigadora responsavel

Nome: Assinatura

Identificagdo da participante

Nome:

Participante

» Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacgdes verbais que me
foram fornecidas pelo/a médico/a investigador/a que o assina.

= Solicitei todas as informagdes de que necessitei, sabendo gue o esclarecimento é fundamental
para uma boa decisdo.

»  Fui informado/a da possibilidade de livremente recusar a participagdo neste estudo, sem que
isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que me € prestada.

» Desta forma, aceito participar neste estudo, de acordo com os esclorecimentos que me foram
prestados, como consta neste documento, durante as deslocagdes de rotina & consulta/
internamento, e permito a utilizagdo dos dados andnimos que, de uma forma voluntdria,
fornego.

= Confio que estes dados serfio somente utilizados para o estudo autorizado pela Comissdo de
Etica deste Hospital e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me séio dadas pelo/a
investigador/a e que as minhas respostas apenas serio alvo de tratamento estatistico neste
estudo.

Data: / / Assinatura
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