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RESUMO

Enquadramento Tedrico: O sofrimento existencial (SE) na pessoa em situa¢éo paliativa aborda questdes
fundamentais relacionadas ao sentido da vida, medo da morte e perda de propdsito. Apesar da sua importancia,
aavaliagdo adequadado SE permanece subexploradanapraticaclinica. Aliteratura existente aponta paraaneces-
sidade de métodos e instrumentos robustos para a avaliagéo do SE em contextos paliativos. Este estudo visa
preencher esta lacuna, revisando os métodos e instrumentos utilizados na avaliagdo do SE na pessoa em cuida-
dos paliativos (CP). Objetivo: Identificar métodos e instrumentos utilizados para avaliar o SE na pessoaem
situacéo paliativa. Metodologia: Foi realizado um estudo qualitativo através de uma reviséo narrativa nas bases
de dados PubMed, Cochrane Library e EBSCOhost. Foram selecionados onze artigos que d&o resposta ao obje-
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AVALIAGAO DO SOFRIMENTO EXISTENCIAL NA PESSOA EM SITUAGAO PALIATIVA:
UMA REVISAO NARRATIVA

tivodo estudo. Resultados e Discusséo de Resultados: Arevisdo identifica a Escala de Sofrimento
Existencial (EDS), o Inventario de Dignidade do Paciente (PDI-IT) e a Escala de Desmoralizagéo (DS-I) como fer-
ramentas eficazes para a avaliagdo abrangente do SE em CP. Adicionalmente, a Cuidado, Assisténcia/Ajuda,
Stress, Esperangas/Medos (CASH) e Significado e Propésito Existencial (EMAP) sdo valorizadas pela sua eficécia
na facilitagdo da comunicagao e na tomada de decisdes complexas. No entanto, & imperativo que estas ferramen-
tas sejam continuamente desenvolvidas e validadas paramanter a suarelevancia e eficacia em contextos culturais
e clinicos variados, garantindo adaptages constantes face a diversidade cultural e praticas clinicas distintas.
Conclusdo: A avaliagdo precisa do SE é essencial para melhorar a qualidade dos cuidados. Este estudo sublinha
a abrangéncia de alguns instrumentos na simplificagéo da avaliagdo do SE e na tomada de decis@es complexas.
Contudo, é crucial continuar a desenvolver e adaptar estes instrumentos para garantir a sua aplicabilidade e efi-
cacia nos diversos contextos culturais e clinicos.

Palavras-chave:sofrimento existencial; angUstia psicoldgica; cuidados paliativos; assisténcia terminal

ABSTRACT

Assessing Existential Suffering In People In Palliative Care: A Narrative Review

Theoretical Framework: Existential suffering (ES) in palliative care patients addresses fundamental
issues related to the meaning of life, fear of death and loss of purpose. Despite its importance, the adequate
assessment of ES remains underexplored in clinical practice. The existing literature points to the need for robust
methodsandinstrumentsforassessing ESin palliative contexts. This studyaimstofillthisgap by reviewing the
methods and instruments used to assess ES in people in palliative care (PC). Objective: To identify the methods
and instruments used to assess ES in palliative care patients. Methodology: A qualitative study was carried out
through a narrative review in the PubMed, Cochrane Library and EBSCOhost databases. Eleven articles respond-
ing to the study’s objective were selected.

Results and Discussion of Results: The review identifies the Existential Distress Scale (EDS), the
Patient Dignity Inventory (PDI-IT) and the Demoralization Scale (DS-II) as effective tools for the comprehensive
assessment of ES in PC. Additionally, the Care, Assistance/Help, Stress, Hopes/Fears (CASH) and Meaning and
Existential Purpose (EMAP) are valued for their effectiveness in facilitating communication and complex decision-
making. However, it is imperative that these tools are continually developed and validated to maintain their rele-
vance and effectiveness in varied cultural and clinical contexts, ensuring constant adaptations in the face of cul-
tural diversity and different clinical practices.

Conclusion: Accurate assessment of ES is essential for improving the quality of care. This study highlights
the comprehensiveness of some instruments in simplifying the assessment of ES and in making complex deci-
sions. However, itis crucial to continue developing and adapting these instruments to ensure their applicability
and effectiveness in different cultural and clinical contexts.

Keywords: existential suffering; psychological distress; palliative care; terminal care

INTRODUCAO

As preocupagdes existenciais e espirituais no final de vida témrecebido crescente atencdo ao longo dos
anos. Quando confrontadas comdoencas potencialmente fataise ameagadorasavida, as pessoas frequentemente
enfrentam desafios psicolégicos profundos e questdes existenciais complexas (Bovero etal., 2018).

Em 2020, a Organiza¢do Mundial da Satde (OMS) definiu os CP como uma abordagem cujo principal obje-
tivo € melhorar a qualidade de vida da pessoa doente, adultos e criancas, bem como das suas familias, que
enfrentam problemas decorrentes de doengas incuraveis com prognostico limitado ou que ameagam a vida. Esta
melhoria é alcangada através da prevencao e do alivio do sofrimento, mediante aidentificagdo precoce, avaliagdo
adequada e tratamento da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais (WHO, 2020).

De acordo com Cassell (1991), o sofrimento é um estado de desconforto severo, causado por uma ameaca,
real ou percecionada, a integridade ou continuidade da existéncia da pessoa como um todo. Travelbee (1971)
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descreve o sofrimento como um sentimento de desprazer que pode variar de um desconforto temporario, seja ele
mental, fisico ou espiritual, até uma angustia extrema. Além disso, Travelbee observa que o sofrimento pode evo-
luir para um estado de desespero profundo, caracterizado por um sentimento de abandono e um comportamento
autonegligente, culminando num estado terminal de indiferenca apatica.

Nos CP, a progresséo da doenga pode intensificar o sofrimento, levando a pessoa a sentir-se abandonada e
adesistir de lutar, resultando no esgotamento de recursos emocionais e sociais e gerando uma sensagao de
desamparo, solidao e vazio emocional (Cerqueira, 2010; Sapeta, 2007).

Diante de uma doenga cronica, progressiva e terminal, tanto a pessoa doente como a sua familia enfrentam
um sofrimento intenso. A medida que a pessoa perde autonomia, os familiares sentem um peso crescente e uma
impoténcia diante da deterioragdo da salide do ente querido. Este sofrimento pode ser avassalador, exigindo apoio
tanto da familia como de uma equipa multidisciplinar, além de recursos internos para enfrentar a situacdo
(Barbosa, 2016; Sapeta, 2007).

Relativamente ao SE, ndo existe uma definicdo amplamente aceite nemumtermo especifico para o descrever.
Alguns autores referem-se ao SE como um estado de desespero incapacitante, resultante da perce¢ao de que a
vidaéfitile sem sentido (Grech & Marks, 2017). Etambém descrito como umador provocada pelaexting&o do
ser e da sensagdo de identidade, onde o sofrimento surge da perda de relacionamentos, autonomia ou tempora-
lidade (Murata & Morita, 2006). Apesar da falta de consenso, ha elementos comuns nas descri¢des de SE,
incluindo afalta de significado pessoal ou prop6sito de vida, pensamentos sobre o processo de morte e medo
damorte, ansiedade, perda de conexao com os outros, solidao, desesperanga, perda de autonomia, perda de tem-
poralidade e perda de dignidade (Bates, 2016; Bolmsjo et al., 2002).

Face as diversas formas de sofrimento, as reagdes das pessoas perante a doenca ou a suarecorréncia podem
manifestar-se como desespero existencial. Este desespero inclui reagdes significativas, como sentimentos de
desmoralizagao, incerteza, medo e terror (Barbosa, 2016).

A desmoralizagdo, uma expressdo significativa do SE nos CP, pode variar desde um sentimento inicial de
desanimo até um sentido profundo de desesperanga e fracasso, culminando numa forte sensacéo de perda de
significado e propdsito (Kissane, 2004).

O SE ¢é uma das condi¢des mais debilitantes para as pessoas em fase terminal. Apesar das tentativas de o
compreender melhor como uma necessidade fundamental dos CP, este sintoma angustiante continua a ser uma
area pouco compreendida e negligenciada, devido a confusdo sobre a sua definicéo, falta de entendimento con-
ceptual, dificuldades na perce¢do do sofrimento pelas pessoas, escassez de intervencdes documentadas e forma-
¢do especifica para os prestadores de CP (Boston et al., 2011).

Na fase terminal de vida, quando as questdes existenciais se tornam inevitaveis, é essencial dar especial
atencéo a esta dimenséo, com o objetivo de humanizar os cuidados, combater o vazio existencial e aliviar efeti-
vamente o sofrimento (Gameiro, 1999). Dada a escassez de estudos sobre a percecéo e avaliagdo do SE em pes-
soas em CP, e considerando a importancia reconhecida desta dimens&o nesta etapa de vida (Boston et al., 2011),
é crucial uma avaliagdo adequada deste sofrimento para proporcionar cuidados integrados e eficazes. Existem
diversos métodos e instrumentos para avaliar este sofrimento, e uma reviséo narrativa pode oferecer uma com-
preensdo abrangente e critica sobre esses instrumentos. Assim, o presente estudo visa realizar uma revisao nar-
rativadaliteraturasobre os métodos einstrumentos utilizados paraavaliaro SEem pessoasem CP.

METODOLOGIA

Considerando a argumentac&o apresentada, procedeu-se a uma revisdo narrativa da literatura. Este método
revela-se especialmente adequado para fornecer uma descri¢do abrangente sobre um tema, permitindo delinear
e discutir o desenvolvimento ou 0 “estado da arte” de uma area especifica, tanto de uma perspetiva tedrica como
contextual (Rother, 2007).

Dada a natureza do tema em anélise, foi formulada a seguinte questéo de investigacéo: “Quais sdo 0s méto-
dos e instrumentos utilizados para avaliar o SE em doentes em CP?”.
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Para a recolha dos artigos relevantes na literatura, realizou-se uma pesquisa nas bases de dados PubMed,
Cochrane Library e EBSCOhost. Utilizou-se uma combinacéo de termos MeSH/DeCS e palavras-chave livres,
como “sofrimentoexistencial’, “angustiapsicologica’, “cuidados paliativos”, “cuidados de fimde vida”e “assis-
ténciaterminal” emportugués, inglés e espanhol. Foramincluidos estudos publicados nos tltimos nove anos
e redigidos em portugués, inglés ou espanhol.

Oscritérios de inclusdo definidos para a sele¢do dos estudos foram: a) adultos (idade superiora 18 anos);
b) estudos que abordem métodos ou instrumentos onde seja possivel avaliar o SE em pessoas em CP ou com
doenca limitante de vida; c) estudos publicados nos Ultimos nove anos, redigidos em portugués, inglés ou espa-
nhol,tendoemcontaacompeténcialinguisticadosinvestigadores; e d) Todos os tipos de estudos.

Como critérios de excluséo, foram considerados: a) estudos que abordem apenas as dimensdes do sofri-
mento fisico, psicossocial e espiritual, sem referéncia especifica ao SE; b) artigos de opiniéo, editoriais, cartas ao
editor e protocolos de revisao; e c¢) estudos focados na populacéo pediétrica.

Apesquisarealizadaresultou naidentificacdo de umtotalde 101 artigos. Destes, 11 foram considerados
relevantes e sdo discutidos nestareviséo.

RESULTADOS

Aavaliagdo do SE na pessoa em CP é fundamental paraa compreens&o profunda das dimensdes deste sofri-
mento e para o desenvolvimento de intervencdes adequadas. Diversos instrumentos tém sido identificados e ana-
lisados com este propdsito. Estes instrumentos s&o essenciais para capturar acomplexidade do SE e para orientar
os cuidados prestados. No quadro 2, encontra-se uma exposi¢do detalhada da prevaléncia dos mesmos e a com-
pilacdo destes instrumentos.

Quadro 1. Distribui¢do dos artigos incluidos na anlise da reviséo narrativa.

Autore .
';l s, Ano/ T'At\UI.O do Objetivos Ar.“‘?s"a’ Principais Conclusoes
Pais rtigo Participantes
Alesi, Development | Criar uma Meédicos que - Identificacéo de Preocupacdes
E. et of the CASH | ferramenta seguem as Existenciais: A ferramenta CASH é
al., assessment de avaliacdo | pessoas eficaz para identificar preocupacdes
2015/ tool to existencial avaliadas e existenciais em pessoas com
USA address com4 consultores de | doencas graves;
existential perguntas CP que usaram | - Melhoria no Atendimento: Facilita
concerns in para a ferramenta a melhoria do atendimento por parte
patients with | identificar CASH das equipas de cuidados primarios e
1 serious fontes de SE, de CP;
illness pontos fortes - Mnemonica Pratica: CASH é uma
e desafios na mnemonica facil de recordar,
gestédo do adequada para consultas
SE. movimentadas;
- Justificacdo para Avaliacoes
Futuras: Os resultados positivos
obtidos sugerem a necessidade de
avaliacbes mais rigorosas no futuro.
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Lo, C. | Preliminary | Examinara |21 pessoas - Propriedades Psicométricas: A
etal., psychometric | viabilidade e | com cancro Escala de Sofrimento Existencial
2016/ s of the aceitabilidad | avancado (EDS) demonstrou propriedades
Canada | Existential e da escala internados psicométricas robustas;
Distress de SE em numa UCP - Associacdes Significativas: A EDS
Scale in pessoas com mostrou associacoes significativas
patients with | cancro com ansiedade de morte e
advanced avancado depressao;

2 cancer numa UCP; - Avaliagdo do SE: A EDS ¢ eficaz
descrever as na medi¢do do SE em pessoas com
propriedades cancro avancado;
psicométrica - Utilidade Clinica: A EDS pode ser
S uma ferramenta valiosa para se
preliminares iniciarem discussdes estruturadas
e informar sobre o SE.
futuras
pesquisas de
validade.

Robins | Refinement | Executar o 211 pessoas - Estrutura da Escala: A DS-11 é uma
on,S., |and refinamento | com cancro ou | escala de autorrelato com 3 pontos,
etal., Revalidation | ea outras doengas | composta por 16 itens e 2

2016/ of the revalidagéo progressivas subescalas;

Austréli | Demoralizati | daDSpara | em CP - Revalidacéo e Fortalecimento

32 on Scale: formar a DS- Psicométrico: A revalidacéo da

The DS-I1 - | II, relatando escala resultou no seu
Internal especificame fortalecimento psicométrico;
Validity nte a - Simplificacdo da Ferramenta: A
validade DS-II foi simplificada, tornando-se
interna da mais fécil de aplicar;
nova escala.
- Aplicagdo Aprimorada: A DS-I1 é
agora uma medida melhorada de
desmoralizacéo, adequada tanto
para investigacéo quanto para uso
clinico.
Grassi, | Dignityand | Examinara | 194 pessoas - Validade do Instrumento: O PDI-
L.et Psychosocial | estrutura com cancro IT foi confirmado como um
al., -Related fatorial e a avancado e instrumento valido;
2017/ Variables in | correlagdo da | ndo avancado | - Fatores da Dignidade: Mede
Itélia Advanced PDI-IT com | recrutadas em | fatores essenciais da dignidade:
and variaveis ambulatorios existencial, psicolégico e fisico;
Nonadvance | psicossociais | de cancro de - Validacéo Transcultural: Validado
d Cancer entre pessoas | duas unidades | em estudos transculturais,
Patients by de de oncologia garantindo sua aplicabilidade em
4 Using the ambulatério | clinica de dois | diferentes contextos culturais;
Patient com cancro | hospitais - Apoio para Profissionais de Saude:
Dignity avancgado e italianos. Auxilia na identificacéo de questdes
Inventory- néo emocionais, espirituais e
Italian avancado, existenciais relacionadas a
Version em duas dignidade;
unidades de - Facilitacdo da Avaliagdo: Facilita a
oncologia avaliacdo, monitorizacéo e
clinica. tratamento dessas dimensdes em
pessoas com doengas graves.
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Hvidt, Development | Descrever o | 31 médicos de | - Ferramenta Desenvolvida: A

E.et of the EMAP | desenvolvim | clinica geral ferramenta EMAP foi criada para
al., tool ento da da Dinamarca | apoiar médicos na comunicagdo
2017/ facilitating ferramenta e 24 pessoas com pessoas com doenga

Dinama | existential EMAP para | com oncolégica sobre problemas e

rca communicati | facilitar a diagnostico de | recursos existenciais;
on between comunicagéo | cancro. - Natureza da Ferramenta: E
general acerca de semiestruturada e abrangente,

5 practitioner problemas e focada em questdes existenciais;
and cancer recursos - Objetivo: Visa reduzir o SE e
patients existenciais melhorar a satde e o bem-estar

entre clinicos geral da pessoa doente;

gerais e - Beneficio na utilizagéo: Utilizar a

pessoas com EMAP para abordar questoes

cancro. sensiveis provavelmente aumentara
a satisfagdo da pessoa doente e do
médico.

Bovero, | Dignity- Avaliar a 207 pessoas - SE relacionado com a Dignidade:

A., et related frequéncia com cancro O SE relacionado com a dignidade é

al., existential do SE em fim de vida | um problema significativo para

2018/ distress in relacionado com pessoas em fim de vida;

Italia end-of-life coma expectativa de | - Fatores subjacentes ao SE: A
cancer dignidade em | vida igual ou autodescontinuidade e a perda de
patients: pessoas com | inferior a 4 autonomia séo identificadas como
Prevalence, cancro em meses numa fatores principais do SE;
underlying fim de vida. | unidade de - Intervengdes Relevantes:
factors, and Explorar a internamento Reenquadramento positivo e estilos
associated estrutura adaptativos autoculpabilizadores

6 coping interna da sd0 elementos clinicamente
strategies subescala relevantes para intervencgdes no SE.

"SE" do PDI-
IT.
Analisar as

estratégias
adaptativas
associadas ao

SE
relacionado
coma
dignidade.
Nanni, | Relationship | Ampliar o 195 pessoas - Importancia da Desmoralizagéo: O
M., et | of conheciment | com doenga estudo confirma a relevancia da
al., demoralizati | o sobre oncolégica de | desmoralizagdo em pessoas com
2018/ on with desmoraliza¢ | dois centros de | cancro;
Itdliae | anxiety, donosulda | oncologia (102 | - Distingéo da Depresséo: A
Portuga | depression, europa, de Lisboa, desmoralizacéo é uma condigdo
| and quality investigando | Portugal e 93 | distinta da depressao;
of life: A asua de Ferrara, - Impacto na Qualidade de Vida: A
Southern prevaléncia | Itélia). desmoralizacéo esta associada a
7 European com métodos uma baixa qualidade de vida;
study of variados, - Relagéo com a ldeacéo Suicida:
Italian and relacéo com Existe uma correlacéo significativa
Portuguese ansiedade e entre desmoralizacéo e ideagdo
cancer depressdo e 0 suicida.
patients impacto na
qualidade de
vida de
pessoas com
cancro.
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Bovero, | Exploring Investigara | 235 pessoas - Niveis Elevados de
A et demoralizati | prevaléncia | com cancro Desmoralizacdo: Pessoas com
al., on in end-of- | de em fim de vida | cancro em fim de vida mostraram
8 2019/ life cancer desmoraliza¢ | com niveis mais elevados de
Italia patients: doem expectativa de | desmoralizacdo em comparagao
Prevalence, pessoas com | vida de com estudos anteriores sobre cancro
latent cancro em algumas avangado;
dimensions, | fimdevidae | semanas,
and suas numa unidade | - Desmoralizacéo e Proximidade da
associations | associagdes | de Morte: A desmoralizagao tende a
with other com internamento. | aumentar a medida que a morte se
psychosocial | varidveis aproxima e com o0 agravamento do
variables médicas e quadro clinico;
psicossociais - Dimensdes da Desmoralizacéo:
; explorar as Foram identificadas cinco
dimensdes dimensdes que podem representar
latentes da preocupagdes centrais relacionadas
desmoralizag com a desmoralizagéo nestas
&o que pessoas;
emergem - Papel do Bem-Estar Espiritual: O
nesta bem-estar espiritual pode atuar
populagéo como um fator protetor contra a
distinta. desmoralizacéo.
Trandel | Symptom Determinar a | 164 pessoas de | - Necessidades Existenciais em
,E.et |Burdenand | prevaléncia | um centro Adultos com FC: Adultos com FC
al., Unmet de SE em multidisciplina | apresentam necessidades
2019/ Existential pessoas com | r de FC. existenciais significativas, que nao
USA Needs in Fibrose estdo diretamente relacionadas aos
Adults With | Cistica (FC) sintomas;
Cystic identificando - Correlagdo com Carga de
Fibrosis necessidades Sintomas: necessidades s&o mais
existenciais €omuns em pessoas com uma carga
nao elevada de sintomas;
atendidas e - Associagdo com SE: A carga
9 investigar subjetiva de sintomas esta associada
associacoes a um aumento do SE;
potenciais - Suporte Especifico de CP:
entre a carga Profissionais de satde de cuidados
de sintomas e de FC e CP devem desenvolver e
essas oferecer suporte especifico de CP
necessidades para FC;
nao - Foco nas Necessidades
atendidas. Existenciais: O suporte deve
concentrar-se nas necessidades
existenciais ndo atendidas para
melhorar a qualidade de vida e
reduzir o SE.
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Higgins | The CASH Determinar 30 pessoas em | - Viabilidade da Ferramenta CASH:
,E.et assessment sea CP deum A ferramenta CASH é eficaz para
al., tool: A ferramenta hospital explorar preocupacdes existenciais;
2022/ | window into | CASH académico de | - Suporte em Decisdes Dificeis:
1 USA existential identificaas | um grande Deve ser investigada mais a fundo
0 suffering preocupagdes | centro urbano. | como apoio para pessoas que
existenciais enfrentam decisdes complexas;
das pessoas - Facilidade de Aplicagéo: E facil de
doentes; aplicar e integrar em avaliacdes de
explorar CP;
temas
comuns entre - Necessidade de Pesquisas Futuras:
eles; avaliar SA&0 necessarias mais pesquisas para
s} avaliar se 0 uso da CASH por
reconhecime equipas interdisciplinares de CP
nto da resulta em encaminhamentos mais
angustia precisos.
existencial.
Xiao, J. | Effects of Examinar a 120 pessoas Avaliacdo: Utilizou-se o PDI, PHQ-
etal, family- eficécia da com cancro do | 9 e FACIT-SP-12 para avaliar
2022/ | oriented terapia da pulméo, de um | sofrimento relacionado com a
China | dignity dignidade hospital dignidade, depressao e bem-estar
therapy on orientada oncoldgico em | espiritual;
dignity, paraa Changsha, Terapia da Dignidade: A avaliagao
depression familia na submetidas a | foi realizada em pessoas com cancro
and spiritual | melhoriado | quimioterapia, | do pulmdo em Changsha, antes e
well-being of | sofrimento, cada uma apos a terapia da dignidade;
patients with | da depressdo | acompanhada | Redugdo do SE e Depresséo: A
1 lung cancer | e do bem- por um terapia demonstrou potencial para
1 undergoing estar cuidador reduzir o SE e o0s sintomas
chemotherap | espiritual familiar depressivos;
y: A relacionados | significativo. Melhoria do Bem-Estar Espiritual:
randomized | a dignidade A terapia da dignidade também
controlled em pessoas melhorou o bem-estar espiritual;
trial chinesas com Importancia do Papel da
cancro do Enfermagem: Estes resultados
pulméo sublinham a importancia de a
submetidas a enfermagem facilitar dialogos entre
quimioterapi enfermeiros, pessoas e cuidadores
a. para mitigar o sofrimento
psicossocial durante o tratamento.
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Quadro 2. Distribui¢do dos Instrumentos de avaliagdo do SE utilizados nos artigos.

INSTRUMENTO SIGLA ESPECIFICO ARTIGO
DO SE

Care, Assistance/Help, Stress, CASH sim 1,10
Hopes/Fears
Existential Meaning and Purpose EMAP Sim 5
Existential Distress Scale EDS Sim 2
Demoralization Scale DS Sim 7
Demoralization Scale — Italian Version DS-IT Sim 4,6,8
Demoralization Scale 11 DS-II Sim 3
Patient Dignity Inventory PDI Né&o 11
Patient Dignity Inventory — Italian Version| PDI-IT Né&o 468
Hospital Anxiety and Depression Scale HADS Né&o 7
Hospital Anxiety and Depression Scale - x
Italian Version HADS-IT Ndo 8
Patient Health Questionnaire-9 PHQ-9 Nao 2,4,7,11
Brief Coping Orientation to Problem Brief- Nio 6
Experienced COPE
Functional Assessment of Chronic Iliness | FACIT-SP- N 8 11
Terapy — Spiritual Well-Being 12 do '
Supportive Care Needs Survey-Short x
Form 34 SCNS-34 Né&o 9
Mini-Mental Adjustment to Cancer Mini-MAC Né&o 4
Edmonton Symptom Assessment System ESAS Néo 2
Edr_nonton S_ymptom Assessment System - ESAS _ IT Nio 8
Italian Version
Visual Analog Scale VAS Né&o 8

Assim sendo, sinteticamente, 0s instrumentos sao:

1. Care, Assistance/Help, Stress, Hopes/Fears (CASH): A ferramenta CASH destacou-se em dois estudos
(Higginsetal.,2022; Alesietal., 2015). Estes estudos demonstraram que a CASH é eficaz naidentificagdo de
preocupacdes existenciais e no apoio as pessoas na tomada de decisdes dificeis. A facilidade de aplicacdo da
CASH e asuaintegragdo na avaliacdo por equipas de CP foram enfatizadas, recomendando-se investigagdes adi-
cionais para validar e expandir 0 seu uso.

2. Existential Meaning and Purpose (EMAP): Desenvolvida por Hvidt et al. (2017), a EMAP foi concebida para
facilitar a comunicagao sobre questdes existenciais entre médicos e pessoas com doenga oncoldgica. Os resul-
tados indicam que a EMAP contribuiu significativamente para a redugdo do SE e para a melhoria da satisfagéo
tantodas pessoas doentes como dos médicos, sendo considerada umsuporte essencial na pratica clinica.
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3. Existential Distress Scale (EDS): A EDS, avaliada por Lo et al. (2016), apresentou propriedades psicomé-
tricas promissoras, incluindo associages significativas com a ansiedade relacionada com a morte e a depressao.
Este instrumento mostrou-se Util para medir o SE em pessoas com cancro avangado, facilitando discussdes
estruturadas sobre este sintoma.

4. Patient Dignity Inventory — Italian Version (PDI-IT): O PDI-IT foi utilizado em trés estudos (Bovero et al.,
2018, 2019; Grassi et al., 2017) e demonstrou ser um instrumento robusto para medir as dimensdes do SE, psico-
l6gicoefisico. Adicionalmente, aterapiadadignidade orientada paraafamilia, avaliada através do PDI, mostrou-se
eficaz na mitigacdo do SE, dos sintomas depressivos e na melhoria do bem-estar espiritual (Xiao et al., 2022).

5. Demoralization Scale (DS) e Demoralization Scale - Italian Version (DS-IT): A DS foi refinada e revalidada
por Robinson et al. (2016), resultando na DS-Il, uma versao otimizada para pesquisa e uso clinico. A DS-IT, ver-
sdo italiana, foi utilizada para avaliar a desmoralizagdo em pessoas em fim de vida, correlacionando niveis eleva-
dos de desmoralizagdo com a proximidade da morte e deterioracéo clinica. Estudos indicaram que o bem-estar
espiritual atua como um fator protetor significativo, ampliaram o entendimento sobre a desmoralizac&o no sul da
Europa, destacando a sua relevancia em pessoas com doenga oncoldgica e a sua ligagdo com uma baixa quali-
dade devida eideacdo suicida (Boveroetal., 2018,2019; Grassietal., 2017; Nannietal., 2018).

6. Brief Coping Orientation to Problem Experienced (Brief-COPE): O Brief-COPE foi utilizado por Bovero et
al. (2018) paraidentificar estratégias adaptativas relevantes paraintervengdes no SE, oferecendo insights valiosos
sobre como as pessoas lidam com o SE.

7. Hospital Anxiety and Depression Scale — Italian Version (HADS-IT): AHADS-IT foi aplicada para avaliar a
ansiedade e a depressdo, correlacionando estes fatores com os niveis de SE nas pessoas (Bovero et al., 2019).

8. Functional Assessment of Chronic lliness Therapy - Spiritual Well-Being (FACIT-SP-12): Este instrumen-
tofoiutilizado para avaliar o bem-estar espiritual, salientando a suarelevancia na gestdo do SE (Boveroetal.,
2019;Xiao et al., 2022).

9. Supportive Care Needs Survey-Short Form 34 (SCNS-34): O SCNS-34 foi utilizado para identificar neces-
sidades existenciais ndo atendidas em pessoas com fibrose cistica, relacionando uma alta carga de sintomas com
um maior SE (Trandel et al.,2019).

10. Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9): Utilizado para avaliar sintomas depressivos, 0 PHQ-9 mostrou
uma correlagao significativa com o SE (Grassi etal., 2017; Xiao etal., 2022).

11. Mini-Mental Adjustment to Cancer (Mini-MAC): O Mini-MAC foi aplicado para avaliar a adaptagdo men-
tal ao cancro, incluindo fatores como desesperanca e desamparo (Grassi etal., 2017).

12. Edmonton Symptom Assessment System —Italian Version (ESAS-IT) e Visual Analog Scale (VAS): Estas
ferramentas foram utilizadas para avaliar sintomas fisicos e a intensidade do sofrimento percebido pelas pessoas
doentes (Bovero et al., 2019).

Cada um destes instrumentos oferece uma abordagem distinta para a avaliagdo do SE em pessoas em CP. A
selecdo do instrumento mais adequado deve ser guiada pelas caracteristicas especificas do contexto clinico e
pelas necessidades das pessoas doentes, com o objetivo de proporcionar uma avaliagao precisa e apoiar inter-
vencdes terapéuticas eficazes.

DISCUSSAO

Aandlise dos instrumentos de avaliacdo do SE em CP revela que cada ferramenta possui caracteristicas dis-
tintas, refletindo abordagens especificas e contextos de aplicagédo variados. Essa diversidade é essencial para
abordar a complexidade do SE, uma dimensa&o critica do cuidado a pessoa.

As ferramentas qualitativas, como a CASH e a EMAP, concentram-se em facilitar a comunicagao entre as pes-
soase os profissionais de saude. ACASH, conforme evidenciado por Higgins etal. (2022) e Alesi etal. (2015),
é eficaz para expor preocupagdes existenciais e auxiliar as pessoas na tomada de decisdes dificeis. A sua simpli-
cidade e facilidade de uso s&o vantajosas em consultas movimentadas. No entanto, a abordagem qualitativa da
CASH limita a sua capacidade de quantificagdo precisa e de comparacéo entre diferentes estudos ou populagées.
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Por sua vez, a EMAP, desenvolvida por Hvidt et al. (2017), é uma ferramenta semiestruturada destinada a
apoiar a comunicagdo sobre problemas existenciais em pessoas com cancro. Ela promove beneficios no bem-
estar geral através do dialogo profundo sobre questdes existenciais. No entanto, semelhante a CASH, a EMAP
tem a sua aplicabilidade quantitativa restrita devido a sua natureza qualitativa.

Entre as ferramentas estruturadas, a EDS destaca-se pelas suas propriedades psicométricas promissoras em
pessoas com cancro avancado, facilitando discusses estruturadas sobre o SE (Lo et al., 2016). Apesar da sua
eficacia, a EDS pode ser limitada em contextos onde a comunicagéo com a pessoa é dificil ou inviavel. A versdo
italiana do PDI é amplamente utilizada e validada para medir dimensdes do SE, psicoldgico e fisico, conforme
observado nos estudos de Bovero et al. (2018), Bovero et al. (2019) e Grassi et al. (2017). Embora eficaz, a com-
plexidade e o tempo necessario para a sua aplicagdo podem representar barreiras em ambientes clinicos de alta
complexidade.

As ferramentas DS e a sua versdo refinada, DS-1, sdo valiosas para a pesquisa e uso clinico na avaliagéo da
desmoralizagéo. No entanto, a correta interpretacéo dos resultados destas ferramentas pode requerer formagéo
especifica, 0 que pode limitara suaadogdo mais ampla (Robinsonetal.,2016; Nannietal., 2018).

O Brief-COPE é instrumental naidentificacdo de estratégias adaptativas relevantes para intervengdes no SE,
mas pode ndo captar completamente a profundidade do SE em pessoas em CP (Bovero etal., 2018). Instrumentos
como a versdo italiana da HADS e o PHQ-9 séo eficazes para avaliar sintomas de ansiedade e depresséo e cor-
relaciond-los com o SE. No entanto, por ndo terem sido desenvolvidos especificamente para medir o SE, a sua
precisdo nesta area € limitada (Bovero et al., 2019; Xiao et al., 2022).

O FACIT-SP-12 é til para avaliar o bem-estar espiritual, um componente vital do SE, com ampla aplicabili-
dade (Bovero etal., 2019; Xiao et al., 2022). No entanto, pode ndo abranger todas as dimensdes do SE. De forma
semelhante, 0 ESAS-IT e a VAS séo eficazes para avaliar sintomas fisicos e a intensidade do sofrimento, mas
podem falhar em captar as dimensdes existenciais do sofrimento (Bovero etal., 2019).

0O SCNS-34 concentra-se na identificagéo de necessidades ndo atendidas, ajudando a direcionar interven-
¢Bes especificas, embora possando fornecer uma medida direta do SE (Trandel etal., 2019).

Aescolhado instrumento adequado deve ser baseada nas necessidades especificas da pessoa e no contexto
clinico. Por exemplo, a CASH e a EMAP séo ideais para facilitar a comunicacéo e atomada de decisdes em situa-
¢Oes complexas (Higgins et al., 2022; Hvidt et al., 2017). A EDS é apropriada para iniciar discussdes estruturadas
sobre o0 SE em pessoas com cancro avancado (Lo et al., 2016). O PDI-IT e o DS-II s&o recomendados para uma
avaliacdo abrangente do SE, embora possam exigir mais tempo e recursos (Bovero et al., 2018, 2019; Robinson
etal., 2016).

Ferramentas como o Brief-COPE, HADS-IT e PHQ-9 podem complementar a compreensao das estratégias
adaptativas e dos sintomas psicoldgicos associados ao SE (Bovero etal., 2018, 2019; Nannietal., 2018). O
FACIT-SP-12 é particularmente Util para integrar a avaliagcdo do bem-estar espiritual nos CP (Bovero et al., 2019;
Xiao etal., 2022), enquanto 0 SCNS-34 pode ajudar a identificar e abordar necessidades néo atendidas das pes-
soas, melhorando a personalizagdo dos cuidados (Trandel et al., 2019).

Aintegragdo desses instrumentos na pratica clinica pode proporcionar uma visao holistica do sofrimento da
pessoa, especialmente do SE, permitindo intervengdes mais eficazes e personalizadas. Esta abordagem contribui
significativamente paraamelhoriadaqualidade de vida e dobem-estar geral das pessoasem CP.

CONCLUSOES OU CONSIDERAGOES FINAIS

Apesar dos avancos significativos na avaliagdo do SE em CP, persistem lacunas na literatura que necessitam
deinvestigacéo mais aprofundada. E essencial conduzir estudos adicionais que validem os diversos instrumentos
de avaliagdo em diferentes populagdes e contextos culturais, assegurando assim a sua aplicabilidade e relevancia
a nivel global (Robinson et al., 2016). Pesquisas que analisem o impacto de intervengdes especificas, baseadas
emavaliagdes detalhadas do SE, sdo fundamentais para delinear as melhores praticas paraos CP (Loetal., 2016).
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Além disso, estudos longitudinais que acompanhem as pessoas ao longo do tempo podem oferecer insights
valiosos sobre a evolugéo do SE e a eficacia das intervengdes em varias fases da doenca. Estas investigagdes séo
cruciais para compreender como o SE se desenvolve e como pode ser atenuado com o0 passar do tempo e com
diferentes abordagens terapéuticas.

Futuros estudos devem concentrar-se na criagéo de protocolos padronizados para a implementagdo e utili-
zacdo destes instrumentos na pratica clinica diaria. Isto inclui garantir que os profissionais de sadde estejam ade-
quadamente treinados e capacitados para realizar essas avaliacdes de maneira eficiente. A padronizagéo destes
protocolos ndo s6 assegura a consisténcia nas avaliagdes, como também melhora a qualidade dos dados reco-
Ihidos, permitindo uma comparacdo mais precisa e significativa entre diferentes contextos e populagdes.

A colaboracéo entre diversas unidades de CP é também essencial, pois facilita a troca de conhecimentos e
experiéncias, promovendo a melhoria continua das praticas clinicas e dos resultados para as pessoas em CP. Esta
cooperagao pode conduzir ao desenvolvimento de abordagens inovadoras e & adogéo de melhores praticas
baseadas em evidéncias, beneficiando uma gama mais ampla de pessoas.

Os instrumentos mais promissores para avaliar o SE em pessoas em situagdo paliativa incluem a EDS, a ver-
sdo italiana do PDI e a DS-II. Estes instrumentos séo destacados pelas suas propriedades robustas e pela capa-
cidade de avaliar mltiplos parametros do SE de forma abrangente. A CASH e a EMAP sdo notaveis pela sua efi-
caciaem facilitara comunicagdo e atomada de decisdes complexas em contextos clinicos.

No entanto, & imperativo que haja um desenvolvimento continuo e validag¢ao destes instrumentos para asse-
gurar a sua aplicabilidade em diferentes contextos culturais e clinicos. A diversidade cultural e as variaveis espe-
cificas de cada populagdo podem influenciar significativamente como o SE é percebido e experienciado, tornando
essencial a adaptacao e a validagdo local dos instrumentos.

Aintegracdo complementar destes diversos instrumentos na pratica clinica pode proporcionar uma avaliagdo
holistica do SE. Esta abordagem integrada permite intervencdes mais eficazes e personalizadas, com o potencial
de melhorar significativamente a qualidade de vida e o bem-estar das pessoas em CP. Em ultima anélise, 0 uso
eficaz destes instrumentos pode transformar o cuidado paliativo, tornando-o mais centrado na pessoa e melhor
adaptado as suas necessidades existenciais e emocionais.
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