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Resumo

Segundo a Estratégia para o desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (2010) existe a necessidade de realizar um inquérito a populacdo portuguesa que
possibilite um conhecimento sobre 0 que as pessoas pensam sobre a morte digna e quais as
expetativas relativamente a propria morte. A presente investigacdo ajudou a colmatar esta
necessidade atraves do estudo do conceito de Boa Morte numa amostra de conveniéncia da
populacdo portuguesa (N=205). Para a prossecucdo deste objetivo foi necessario validar a
Escala de Conceito de Boa Morte da autoria de Carolyne E. Schwartz e colaborados (2003).
Os resultados mostram que o conceito de boa morte esta relacionado com o Sexo, Idade,
Estado Civil, Formag&o e com a Experiéncia com pacientes em fim de vida. A validade da
escala, feita nos mesmo moldes preconizados pela autora, permite-nos afirmar que é aceitavel

para a medicéo deste conceito (KMO=0,671).

Palavras-Chave: Morte, Boa Morte, Escala



Abstract

According to the Strategy for the development of the National Palliative Care Program (2010)
there is a need to conduct a survey to the Portuguese population that enables knowledge about
what people think about a dignified death and what the expectations regarding the death itself.
This research helped to fill this need by studying the Concept of Good Death in a convenience
sample of the Portuguese population (N = 205). To achieve this goal it was necessary the
validation of the Measure Concept of Good Death created by Carolyne E. Schwartz and
collaborators (2003). The results show that the concept of good death is related to Sex, Age,
Marital Status, Formation and Experience with patients at end of life. The validity of the
scale, made in the same manner advocated by the author, allows us to state that it is
acceptable to measure this concept (KMO = 0.671).

Keywords: Death, Good Death, Scale
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Introducgéo

Os rituais de morte ocorrem desde o principio da humanidade, trazendo um
pensamento sobre a vida apos a morte, sobre a religiosidade e sobre a possibilidade de superar
a morte. A idade e a cultura sdao duas das variaveis que influenciam o conceito de morte.
Enquanto uma crianga com cinco anos vé a morte como sendo algo reversivel, uma com nove
anos de idade ja compreende que o conceito ¢ algo que ndo se pode evitar. O homem ao longo
da vida tem em conta que a morte e o processo de morrer incluem dimensdes biologicas,
psicologicas e sociais (Oliveira, 2012). O tempo e a morte sdo dois conceitos intimamente
ligados, pois a passagem do tempo aproxima-nos da morte (Martens & Schmeichel, 2011).
Entre os adolescentes, o assunto da morte pode ser evitado, pois predomina a ideia de
invulnerabilidade. Quando adulto, a possibilidade de morte ¢ vista como algo que pode
efetivamente acontecer, mas ¢ com o avancar da idade que a pessoa tem a capacidade de
encarar a morte como algo natural, vendo-a como a tltima etapa do desenvolvimento humano
(Hohendorff & Vieira de Melo, 2009). A morte ¢ um fenémeno da vida que sempre despertou
um sentimento de medo no homem, e esse medo € muitas vezes exposto na dificuldade do ser

humano lidar com a finitude (Fernandes, Iglesias & Avellar, 2009).

Morrer ¢, um ato pessoal e publico que ¢ limitado por experiéncias, expetativas, acesso
a recursos, circunstancias e contexto social. Uma vida longa e uma boa morte sdo apoiadas
pelo aumento do conhecimento cientifico sobre o envelhecimento e sobre a biologia, bem
como pela possibilidade de acesso a médicos, hospitais e cuidados paliativos de qualidade
(Schenck & Roscoe, 2008). A juncao da idade avangada e de uma doenga grave pode levantar
questdes fundamentais para as pessoas levando a uma revisao da vida, a uma autorreflexdo, e
ao auxilio de um recurso esperancoso de crengas religiosas ou espirituais no fim de vida. A
morte ¢ vista como uma certeza pessoal e inevitavel, podendo representar intensos desafios
existenciais aos pacientes em fim de vida (Neimeyer, Currier, Coleman, Tomer & Samuel,
2011). Com a aproximac¢do da morte, muitos dos sujeitos fazem uma reflexdo sobre os
sucessos € os insucessos, descobrindo que as relacdes pessoais superam outro tipo de
relacdes, as relagdes profissionais e os ganhos monetarios. Existe uma ansiedade em partilhar
este tipo de conhecimento com outros (Steinhauser et al., 2000). As pessoas que se encontram
perante a morte desejam a verdade, o toque e tempo. Querem sinceridade em relagdo ao

processo da doencga, as opc¢des de tratamento e sinceridade nas relagdes pessoais. O toque,
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fisico e emocional, relembra aos pacientes que ainda estdo vivos, mas por vezes 0s amigos € a
familia distanciam-se neste momento de evolu¢do da doenga que caminha para morte. O
tempo que desejam, que por vezes existe, serve para resolver questdes pendentes (Agar et al.,

2008).

A cultura, o género, a historia pessoal, a nacionalidade e os fatores socioecondémicos
influenciam as concegdes de envelhecimento, de passagem do tempo e o proprio significado
de morte (Schenck & Roscoe, 2008). Existe um particular reconhecimento de que as familias
e o doente tém uma cultura, e trabalhar e compreender esta cultura ¢ visto como um elemento
chave para o sucesso de um tratamento. Compreender a cultura requer esforgo, pois deve ser
sensivel esta compreensdo e deve estar-se atento para a heterogeneidade dentro da cultura em
si. Também os sistemas de cuidados paliativos e cuidados em fim de vida t€ém a sua cultura,
ou seja, os cuidados proporcionam uma cultura como parte da sua atividade, existe uma
perpetuacdo e manutencdo dos valores e crencas de quem trabalha dentro dela, como por
exemplo, o ensino e a investigacao sdo manifestacdes culturais (Clark, 2012). A prestacao de
uma eficaz qualidade dos cuidados em fim de vida tornou-se uma prioridade, tanto a
tendéncia demografica que se verifica como os avangos médicos, fizeram com que
aumentassem os casos de pessoas com doencas graves cronicas. Este tipo de cuidados

pretende que os sujeitos vivam a vida o melhor possivel até a morte (Spathis & Booth, 2008).

De acordo com a revisdo do sistema de satde em Portugal, realizado pelo
Observatorio Europeu de Sistemas e Politicas de Saude, os cuidados paliativos portugueses
encontram-se ainda numa fase inicial, ndo existindo dados suficientes que permitam uma
estimativa de quais as necessidades que ainda faltam ser satisfeitas (Barros, Machado &

Simdes, 2011).

Segundo a Organizagcdo Mundial de Saude (2002), os Cuidados Paliativos tém como
objetivo melhorar a qualidade de vida dos pacientes e das suas familias que enfrentam uma
doenca que coloca em risco a vida, proporcionando o alivio da dor e de sintomas, fornecendo
apoio psicossocial e espiritual desde o momento do diagnostico até ao fim da vida, incluindo
o processo de luto. Os Cuidados Paliativos consideram a morte como um processo normal,
ndo sendo esta apressada nem adiada (OMS, 2002). O alivio da dor, a redugdo de sintomas, o
apoio psicolégico e espiritual, como referido anteriormente, devem envolver uma equipa
interdisciplinar, com capacidade para proporcionar cuidados especializados em internamento

ou em atendimento domiciliar. E importante salientar que, as necessidades paliativas ndo sao
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determinadas pelo diagnostico, mas sim pela situacao individual e necessidades do paciente
(Barros et al., 2011). Terminar a vida com dignidade, livre de dor e com apropriado apoio
psicoldgico, social, espiritual e médico, sdo usualmente aceites como atributos de bons
cuidados paliativos, mas estes atributos podem variar conforme a cultura, o contexto e as
jurisdigdes. Em determinadas sociedades existe um aparente fracasso em cuidar de pessoas
mais velhas de forma eficaz e adequada a medida que enfrentam a morte, seja em casa,
hospitais, lares, prisdes ou outras institui¢des (Clark, 2012). Mas quando criadas as condi¢des
necessarias, a maioria das pessoas tem como preferéncia ser tratada em casa, permanecer e
morrer nesta, rodeada por entes queridos e amigos, no seu ambiente familiar (Ferreira,
Antunes, Pinto & Gomes, 2012). Desde o aparecimento dos Cuidados Paliativos que a ideia
de uma boa morte ¢ considerada um conceito essencial, visto como algo que no presente
momento pode ser discutido e imaginado. Num mundo pré-cientifico o homem sentia-se
incapaz perante a morte € as suas causas, agora, com a ciéncia médica, surge o controlo
(Walters, 2004). A qualidade de morte ou boa morte emerge como uma experiéncia pessoal
na condi¢do de fim de vida (Leung, Tsai, Chui, Wu & Chen, 2010). Esta qualidade ¢ mais do
que o controlo de distress fisico e das intervengdes designadas para melhorar as circunstancias
de morte (Downey, Curtis, Lafferty, Herting & Engelberg, 2010).0 conceito de boa morte
pode mudar com o tempo, funcdo, € com a experiéncia. A comunicagao € a abertura sobre o
facto de que um paciente estd a morrer sdo atributos de uma boa morte, sendo vistos como
preferiveis, apesar de que esta comunicagdo entre a equipa de profissionais de saude e o
paciente ser muitas vezes insuficiente (Lokker, Zuylen, Veerbeek, Van Der Rijt & Van Der
Heide, 2012). O medo da morte e a inadequada gestao de sintomas pode ser diminuida pela
comunica¢cdo com os médicos. A possibilidade de participar em decisdes médicas d4 uma
sensacdo de poder aos pacientes (Steinhauser et al., 2000). Como impeditivo de uma
comunicagdo aberta surge um mecanismo de defesa muitas vezes utilizado pelos pacientes, a
negacdo. Esta deve ser respeitada, pois o paciente necessita de se sentir confortavel para
discutir as suas preferéncias e as suas opinides (Barclay & Case-Upon, 2009). A comunicagao
interpessoal reduz a ansiedade de pessoas que estdo em fim de vida. A utilizagdo de
estratégias comunicacionais verbais ¢ nao-verbais como a capacidade de escuta ativa, o
questionamento, a exploracdo de sentimentos, o feedback ¢ o toque afetivo promovem o
conforto emocional e influenciam de forma positiva o ajustamento psicologico a doenca e ao
seu processo assim como ao processo de morrer. A utilizacdo destas estratégias ¢ vista como

central no suporte emocional nos cuidados paliativos (Araujo, Martins, Silva & Julia, 2012).
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Apesar dos sintomas fisicos aumentarem de forma inevitavel em dire¢ao ao fim de
vida, sendo estes a maior preocupacdo dos pacientes e dos familiares, existem outras
condi¢cdes de qualidade de vida como o bem-estar psicoldgico, o suporte social e a
espiritualidade que poderiam melhorar, e desse modo alcangar uma boa morte (Leung et al.,
2010). O saber que a morte nao vai ocorrer nos proximos minutos ou horas ¢ um fator
importante, pois dd ao paciente uma sensacdo de esperanca (Kuhl, Stanbrook & Hébert,
2010). A esperanga, para muitos dos pacientes, pode ser apenas o usufruir os momentos finais
com os entes queridos (Agar et al., 2008). A esperanga ndo surge apenas como O
prolongamento da vida, mas também a esperanga no conforto, na real informagdo, na
possibilidade de resolver ou tratar questdes familiares, esperanca no carinho € na compaixao
(Cassileth, 2008). Esta implicita uma abordagem holistica de cuidados prestados, incluindo os
aspetos fisicos, psicologicos, sociais e espirituais, devendo ser tomadas medidas de modo a
garantir que os pacientes sejam capazes de receber um servigo de atendimento holistico

(Leung et al., 2010).

Enquanto a Sociologia e a Antropologia exploram a influéncia dos valores culturais da
morte e do morrer, a Psicologia focou-se nas respostas emocionais perante a morte. Uma boa
morte ¢ definida pelos seus atributos, que podem variar consoante a perspetiva, se a
perspetiva do paciente, se a dos profissionais de satide ou se a dos familiares (Granda-
Cameron & Houldin, 2012). Baseando-se na perspetiva e na experiéncia de cada um, o
conceito de boa morte ¢ individual, alterando-se ao longo do tempo (Kehl, 2006). E um
conceito subjetivo, sendo possivel variar de pessoa para pessoa (Granda-Cameron & Houldin,
2012). A forma mais apropriada para morrer ¢, um dilema juridico, cultural, religioso, social e
étnico. Uma boa morte ¢ como uma pessoa autdbnoma quer que seja, dentro dos limites de
valores e regras sociais (Steinberg, 2012). O conceito remete-nos para o facto de que ndo ¢
apenas a auséncia de sintomatologia fisica que faz da morte uma boa morte, mas também os
aspetos psicologicos, sociais e espirituais (Walters, 2004). Os pacientes falam sobre as
relagdes com os que amam, sobre o significado da vida, como podem ser lembrados, falam
sobre a realidade da morte, t€m a esperanca de ndo ser um fardo para os outros, surge o medo
da morte muitas vezes misturada com a crenga de que o sofrimento e a dor serdo inevitaveis
(Kuhl, Stanbrook & Hébert, 2010). As crengas errdneas presentes nos pacientes devem ser
desmistificadas, de forma a reduzir o medo da morte. Segundo os pacientes e as familias,
numa boa morte predominam atributos como, a gestdo apropriada dos sintomas e da dor, o

evitar que o morrer seja um processo prolongado, o alcance de uma sensac¢do de controlo, o
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alivio da carga/fardo e o fortalecimento das relagdes com os familiares e amigos. Ressalvando
que, os valores culturais e as crengas de origem religiosa da familia e dos pacientes tém um

papel significativo na promog¢do de uma boa morte (Granda-Cameron & Houldin, 2012).

Os cuidados em fim de vida englobam a gestdo da dor e de outros sintomas, assim
como a prestagdo de apoio psicologico, social e espiritual (Spathis & Booth, 2008). O
conceito de espiritualidade pode ser entendido como uma reagao emocional ou um sentimento
que transcende uma situacdo imediata com base na aquisi¢do de um significado, com o
objetivo de compreender uma situagdo, um objeto, uma pessoa ou um relacionamento. E o
pico de uma experiéncia emocional que deve ser consistente com os valores e com as crengas
de cada um (Cicirelli, 2011). Os cuidados em fim de vida sdo sustentados, também, pela
sensibilidade as crengas pessoais, culturais e religiosas (Spathis & Booth, 2008) dai a
importincia do conhecimento sobre a espiritualidade religiosa ou ndo religiosa do paciente. A
espiritualidade religiosa e ndo religiosa s3o consideradas dois subtipos basicos da
espiritualidade no geral. A espiritualidade religiosa implica determinadas crengas basicas
como, a existéncia de um Deus, uma possivel vida futura com Ele e a oragdo, que ¢ vista
como uma forma de comunicar com Ele. Esta espiritualidade ¢, como dito anteriormente, o
pico de uma experiéncia emocional, ¢ quando o sujeito se identifica com um Deus
sobrenatural e deseja uma vida apos a finitude na presenga desse Deus. A experiéncia deste
subtipo de espiritualidade baseia-se em critérios de fé, fé na validade de documentos sobre a
existéncia de Deus, fé na validade da Biblia. Pessoas com crengas religiosas elevadas tendem
a ter um maior grau de aceitacdo de morte, sentido de coeréncia e de vida (Cicirelli, 2011).
Pacientes que apresentam uma visdo internalizada do mundo religioso relatam menos
sofrimento emocional, uma maior aceitacdo, mas sao 0s mais propensos a evitar o tema da
morte. Para estas pessoas, mais religiosas, o estudo revela uma tendéncia nao significativa ao
verem a morte como uma fuga de uma vida considerada pesada (Neimeyer et al., 2011). A
espiritualidade ndo religiosa foca-se na obtencdo de um sentido, o sujeito pretende
compreender o universo € o mundo cientifico. Sujeitos com crencas nao religiosas elevadas
tendem a ter ideias de rejeicdo da morte e de prolongamento da vida do que os que
apresentam crengas mais baixas (Cicirelli, 2011). Pessoas que escolheram uma morte assistida
por um médico foram de algum modo mais preparadas para a morte, sendo possivel dizer
adeus aos entes queridos, mas revelando ser menos propensas a um servico espiritual antes da
morte. De facto, estudos anteriores mostram que a medida que a importancia da religido

aumenta, o interesse numa morte assistida diminui (Smith et al., 2011). As pessoas ao
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manterem as suas opinides na espiritualidade religiosa ou nao religiosa, podem de algum
modo influenciar a forma como vivem, o tipo de decisdes em fim de vida e como morrem

(Cicirelli, 2011).

Alguns elementos surgem como centrais sobre o que constituiria uma boa morte, a
consciéncia da morte, a manutencdo do sentido, a manutencdo da auto congruéncia, o
participar inteiramente na propria morte € o estar em paz com os entes queridos. A pessoa ao
refletir sobre a sua propria morte proporciona uma perspetiva mais determinada sobre o que ¢
importante na vida e leva a uma diminui¢do do medo associado a morte (Sinclair, 2011). De
acordo com Kehl (2006) os atributos de uma boa morte sdo, o ter controlo, o estar confortavel,
a presenca de um sentimento de conclusdo, o reconhecimento do valor do paciente, a
confianga nos prestadores de cuidados, o reconhecer que a morte ¢ iminente, crengas e valores
honrados, a carga/fardo minimizados, relacdes otimizadas, a adequagdo da morte, o deixar
uma heranca e a assisténcia a familia. O atributo definido como o ter controlo apresenta
diversos elementos, fazendo parte integrante a comunicacao de desejos, a tomada de decisao,
o controlo sobre o local, o tempo, a presenca ou a auséncia de outros na sua morte. Este
atributo € centrado no paciente. O atributo de estar confortavel ¢ multidimensional incluindo a
auséncia de angustia, a gestdo de sintomas fisicos, emocionais e psicossociais e a esperanga.
O atributo de presenga de um sentimento de conclusdo apresenta como elementos a ideia de se
despedir, dizer adeus, a conclusao de negdcios e a preparagao para a morte. O atributo de
reconhecimento do valor do paciente abrange conceitos como o de dignidade, integridade,
qualidade de vida e individualidade. A confianga nos prestadores de cuidados reflete o acesso
a cuidados, a boa comunicagdo entre profissionais de satude, familia e paciente, sendo este um
atributo de extrema importancia de uma boa morte. O reconhecimento de que a morte €
iminente inclui a propria consciéncia de morte € a sua aceitagdo. As crengas e valores
honrados implicam praticas de natureza individual, cultural e espiritual. A minimizagdo da
carga/fardo estd direcionada para a familia, em especial se esta for a cuidadora. Este atributo
compreende ainda uma independéncia a nivel financeiro e fisico, independéncia essa que ¢
necessaria para uma boa morte. As relagdes otimizadas baseiam-se no ter tempo para os
familiares e para os amigos, mantendo uma boa comunicacao, associando a reconciliagdo e o
perdao como elementos. A adequagdo da morte esta relacionada com a idade da pessoa, com a
utilizagdo de tecnologia e os aspetos de doenca. O deixar uma heranga inclui o paciente ser
relembrado, o ter contribuido para outros. Esta heranca pode ser financeira, social, fisica ou

emocional. A assisténcia a familia implica o envolvimento desta na morte e no cuidado (Kehl,
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2006). Segundo Granda-Cameron ¢ Houldin (2012) a boa morte envolve uma combinagao de
fatores, sendo eles a ocorréncia de sintomas fisicos, sentimentos de luto e de perda, as
preocupagdes existenciais, o apoio da familia e da comunidade, a satisfagdo com a vida e a
esperanca de uma “boa viagem” ap6s a morte. Do ponto de vista dos pacientes, familia e
profissionais de saude, os atributos que lhes sdo comuns sao, o alivio da dor e do sofrimento,
o estar ciente da morte, a aceitacio do momento da morte de alguém, a aceitagdo e a
autonomia, o manter a esperanca ‘“viva”, o preparar-se para a “partida” e ainda tomar a
decisdo sobre o local onde desejam morrer (Granda-Cameron & Houldin, 2012). A concegao
de boa morte varia entre profissionais de saude, como referido anteriormente e, de acordo
com Payne, Langley-Evans e Hillier (1996) os profissionais descrevem uma boa morte através
do controlo de sintomas, do envolvimento da familia, com tranquilidade e auséncia de
angustia, os pacientes descrevem-na como boa quando, se morre durante o sono, de forma
tranquila, com dignidade, livre de dor e repentina. Existe a necessidade de uma maior e
melhor preparagdo para o fim de vida. E comum os pacientes desejarem saber o que podem
esperar durante a doenga e que queiram planear determinados eventos que se seguiram a sua
morte. A familia sente a necessidade de recolher mais informacdo sobre quais as mudangas
fisicas e psicossociais que ocorrem com a aproximac¢ao da morte (Steinhauser et al., 2000). As
boas mortes sao aquelas em que o sujeito se encontra sem dor, com um elevado grau de
controlo, de autonomia e¢ de independéncia sobre o seu percurso. E o paciente, enquanto
sujeito autdbnomo e independente, que tem a ultima palavra sobre os tratamentos a realizar e
quando pretende terminar (Scarre, 2012). E importante afirmar o paciente como pessoa tnica,
dando-lhe a possibilidade de participar nas interagdes humanas, que apesar de serem
importantes durante toda a vida, nesta fase assumem um papel relevante (Steinhauser et al.,

2000).

Para a maioria da populagdo, o local considerado natural para morrer ¢ em casa,
refletindo dessa forma quem somos e qual o significado da casa e da familia (Barclay e
Arthur, 2008). Existem alguns fatores que influenciam o local da morte como, a doenga,
fatores pessoais que incluem as crengas, os desejos € os recursos internos existentes para lidar
com a doenca e fatores ambientais como a disponibilidade de cuidados de saude e o apoio
social (Agar et al., 2008). A coeréncia entre o local onde se deseja morrer € o local onde
realmente se morre pode ser uma componente central nos cuidados terminais. A coeréncia
pode ser afetada pelo controlo de sintomas, o apoio médico, a propria inscricdo numa casa de

repousos, o apoio da familia e a capacidade do cuidado da familia (Bell, Somogyi-Zalud &

17



Masaki, 2010). Os cuidados em domicilio podem ser vistos pelo paciente como uma forma de
independéncia, uma defesa de si proprio (Wilson, Gott & Ingleton, 2013). Determinadas
condi¢des devem ser consideradas em trés niveis para que os cuidados paliativos sejam bem-
sucedidos neste ambiente. Os niveis s3o, fatores pessoais, fatores sociais e fatores estruturais.
Relativamente aos fatores pessoais, devem ser atendidos os desejos do paciente de ficar em
casa, a atitude para a morte e o morrer, o impacto da doenga em termos de gestdo de sintomas
e a manutenc¢do da dignidade pessoal, em face do aumento da fraqueza. Os fatores sociais sao
constituidos pela presenga de cuidadores informais e a sua capacidade de lidar a nivel fisico e
emocional com a situagdo. Os fatores estruturais incluem os cuidados profissionais de satde e
sociais, sendo importante a disponibilidade dos servigos em proporcionar suporte de
seguranga aquando acontecimentos inesperados, assim como a proximidade destes servicos e
a sua disponibilidade de internamento. A preferéncia do local de morte ndo ¢ estavel ao longo
do tempo (Barclay e Arthur, 2008), pois o tipo de doenca afeta a experiencia individual de
morrer, devido a gravidade dos sintomas e a propria trajetoria da doenca e do morrer (Granda-
Cameron & Houldin, 2012). A discussdo sobre o lugar de preferéncia de cuidados com os
pacientes ¢ uma questdo mais acessivel do que discutir o lugar de preferéncia para morrer, por
vezes os pacientes e familiares encontram-se relutantes ou até mesmo incapazes de
contemplar a hora da sua morte. Para os pacientes ¢ complicado antecipar como ¢ que se
sentirdo quando alcancarem a fase final de doenga, por isto e porque os profissionais de satde
acham muitas vezes que falar diretamente sobre a morte ¢ um fator de stress, as discussdes
assentam com frequéncia sobre a localizagdo dos cuidados de satide, em vez do local para a
morte. Os dados do estudo sugerem que quando a doenca progride, a pessoa torna-se mais
recetiva a discutir o local onde deseja morrer. O estudo permite ainda verificar que ao longo
do tempo, o desejo de morrer num hospital aumenta (Gerrard et al., 2010). Mas pacientes que
morrem em hospitais ou em casas de repouso encontram-se menos cientes da iminéncia da
morte, ao contrario dos que morrem em casa (Lokker et al., 2012). E importante referir que, a
trajetoria da doenga afeta a decisdo em relacdo ao local onde as pessoas desejam morrer
(Granda-Cameron & Houldin, 2012). Mas as preferéncias do paciente podem ndo ser as
mesmas que as da familia, e nesta situacdo s3o as preferéncias do paciente que devem
predominar. A preferéncia ou o desejo de um paciente ¢ considerado um antecedente de boa
morte, enfatizando desse modo a importincia do planeamento do cuidado avancado (Kehl,
2006). O melhor local para morrer ¢ o que acompanha as necessidades do paciente. O

proporcionar informagdo e o dar apoio pode ajudar os pacientes a compreenderem as
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implicagcdes do morrer no local de preferéncia e assim melhorar a coeréncia entre o local

desejado e o local real (Bell et al., 2010).

Em Portugal cerca de 51% da populagdo prefere morrer em casa, mas este valor ¢
inferior relativamente a outros paises da Unido Europeia, onde se verificam percentagens
entre os 64% e os 84%. Esta baixa percentagem pode estar relacionada com fatores sociais,
economicos, culturais ou com o local dos cuidados prestados em fim de vida. Os resultados
portugueses podem traduzir preocupagdes com a limitada disponibilidade no apoio ao
domicilio e aos recursos da comunidade, como ¢ exemplo o acesso a medicamentos, o que
pode explicar a elevada percentagem da populagdo ao preferir unidades de cuidados paliativos
ou casas de repouso. Conhecer as preferéncias de diferentes grupos populacionais pode ajudar
os médicos que tratam pacientes com doenga terminais, como o cancro em estado avancado, a
entender as expetativas iniciais dos seus pacientes e a abordar essas expetativas como
necessarias e possiveis (Gomes et al., 2012). No presente momento, a elevada utilizagdo de
tecnologia médica, o crescimento de programas de Cuidados Paliativos, dificultam as decisdes

sobre a morte e o morrer (Granda-Cameron & Houldin, 2012).

A necessidade de lidar com a morte ¢ uma faceta fulcral quando se trabalha em
contexto hospitalar. Com a evolugdo da medicina o tema da morte foi sendo afastado do
quotidiano das pessoas, o que fez com que estas lidassem com a morte de forma diferente. O
trabalhar em contexto hospitalar e lidar com a morte sdo condi¢des suficientemente capazes

de produzir sofrimento (Fernandes et al., 2009).

\

Relativamente a conce¢do de morte, os enfermeiros indicam esta como sendo algo
natural, que faz parte da sua rotina profissional e que se encontra ligada intimamente a forma
como se enfrenta a morte e como se lida com ela. Em algumas situacdes ela ¢ vista como
sendo um alivio para a dor do paciente. Mesmo sendo vista como algo natural, existe uma
dificuldade em presencid-la e até quando se trata de profissionais experientes, o medo da
morte que presenciavam com o outro, remete-os para um medo da sua propria morte. Os
enfermeiros referem que o presenciarem a dor e o sofrimento do paciente, tornava-se mais
doloroso que a morte. Surgem entdo sentimentos como a tristeza quando existe uma relagao
mais proxima com o paciente ou um maior envolvimento no processo. Para suprimir esta
tristeza, existe a necessidade de diminuir o envolvimento, de forma a proteger os enfermeiros
de sofrimento (Fernandes et al., 2009). Segundo os enfermeiros, uma boa morte exige um

elevado padrao de cuidados que envolve, uma excelente gestdo de sintomas e um cuidado
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holistico fornecido a familia e ao paciente. Mais especificamente, estes profissionais
acreditam que para obter uma boa qualidade de morte deve existir uma antecipagdo da morte
pelo enfermeiro, ter um responsavel designado pelo paciente para a tomada de decisdes, ter
diretivas com a orientagdo de ndo reanimagdo, um controlo elevado de dor, a presenga dos
familiares do paciente no momento da morte e estar disponivel um protocolo de cuidados em
fim de vida. Os enfermeiros assumem que uma boa morte ¢ mais provavel de ocorrer em
ambiente hospitalar. Os médicos, enquanto intervenientes principais no processo de morrer e
de morte, relinem como caracteristicas de uma boa morte, uma morte esperada, oportuna e
pacifica, com cuidados apropriados de conforto, coeréncia ¢ uma boa comunicagdo com o
paciente, com a familia e com os prestadores de cuidados (Granda-Cameron & Houldin,
2012). Uma educagdo formalizada sobre o assunto da morte e do morrer nas escolas de
enfermagem, podera alterar o comportamento de estudantes e de enfermeiros, tornando-os
dessa forma mais aptos a lidar com a morte ¢ com o paciente em fim de vida (Fernandes et al.,

2009).

A relagdo existente entre a morte e a medicina € proxima, seja a prevenir, a adiar ou a
preparar um doente para a morte, ¢ algo que estd presente na vida de um médico. As reagdes
dos médicos e como estes lidam com a morte ¢ um tema ainda pouco investigado, pois 0s
estudos centram-se na quantificagdo em vez de uma tentativa de compreender como 0s
médicos reagem ao morrer € a morte. As reacoes dos médicos de clinica geral t€ém inicio
quando estes tomam consciéncia de que o doente tem uma doenga grave, de seguida na
comunicagdo do progndstico, na continuidade dos cuidados ao doente, no proprio momento
da morte e por fim, no cuidar da familia do doente. As cinco fases sdo acompanhadas por
respostas emocionais diversas, na primeira fase predominam o choque, a tristeza, a culpa ¢ a
aceitacdo, na segunda fase o stress, na terceira fase as respostas emocionais relatadas sio a
confianga e a aceita¢do, na quarta fase existe o choque, a frustracdo, a zanga e a tristeza, e na
ultima fase, que é descrita como o acompanhamento da familia do doente predominam o
alivio e a preocupagdo (Zambrano & Barton, 2011). Os médicos devem compreender que a
comunicagdo entre eles e a familia pode ser um estimulo para as familias, isto ¢, através desta
comunica¢do, a familia reconhece que a morte do seu ente querido estd eminente (Lowey,
2008). Antes da formagdo médica, os conceitos relativos a morte ja estdo definidos e
desenvolvidos com conotagdo pessoal, isto revela que o estudo na area de medicina nao
colabora nas mudangas de perspetiva dos médicos de clinica geral sobre a morte. O

significado da morte e as crencas existentes estdo relacionados com a religido e
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espiritualidade. Um dos processos que permite ao médico aceitar a morte de forma mais
ponderada ¢ a avaliagdo da situacdo de morte, esta avaliacdo estd relacionada com
determinados fatores. Um desses fatores ¢ a atualidade da morte, que se identifica como um
dos atributos mais importantes para que o médico possa assimilar melhor a morte, ou seja,
serd mais facil de entender uma morte de um idoso que teve uma doenca muito longa e que
foram realizados todos os tratamentos, do que uma morte subita em jovens ou idosos onde
pode ser experienciado por parte do médico de clinica geral uma grande angustia. Um outro
fator associado ¢ a finalidade de morte. Este fator significa que o médico foi capaz de
testemunhar o processo em que cada doente encontra um encerramento, por exemplo, o
doente foi capaz de atingir objetivos diferentes ao terem, os médicos, passado pelos seus
caminhos. Este fator torna a morte mais compreensiva e ¢ mais facil para os médicos darem
algum sentido a morte. A autoidentificacdo ¢ um fator que em alguns casos ¢ descrito como
ndo facilitador na aceitagdo da morte, pois os médicos identificam nos seus pacientes os seus
proprios familiares. A consciéncia da morte ¢ um fator que permite aos médicos que se
preparem para lidar com a morte, ¢ através da sua consciéncia e antecipagdo, ou seja, um
doente que morre apds um longo periodo de tempo permite ao médico que este se prepare
para o acontecimento, sendo a reagdo emocional mais equilibrada (Zambrano & Barton,
2011). Segundo Walden-Galusko, alunos do primeiro ano de medicina apresentam um
conceito dito tradicional, ou seja, o conceito de boa morte para estes alunos passa pelo morrer
em casa rodeado pelos entes queridos, enquanto médicos experientes, apresentam um conceito
de boa morte quando esta ¢ rapida, subita e com um bom controlo de sintomas (Schwartz et

al., 2003).

Num estudo realizado por Billings e colaboradores (2010) com 1455 estudantes de
medicina do 4° ano, verificou-se que os estudantes desta area nos Estados Unidos carecem de
uma educacdo abrangente sobre os cuidados em fim de vida, mais especificamente nos
aspetos de comunicagdo e empatia. Verificaram que os estudantes que recebem um ensino nos
dominios cognitivos do fim de vida, como ¢ o caso do tratamento da dor, sentem-se mais
preparados perante estes aspetos. Os estudantes relataram sentir-se moderadamente bem
preparados para a maioria das tarefas dos cuidados em fim de vida, assim como para falar
com um doente sobre a morte (53%) e sentem-se menos preparados para gerir 0s seus
proprios sentimentos. As experiéncias académicas ¢ o ambiente da aprendizagem parecem
contribuir de alguma forma para o desenvolvimento de capacidades deste tipo de cuidados

(Billings et al., 2010). Num outro estudo realizado com estudantes de medicina, verificou-se
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que estes confirmam a necessidade de uma preparagdo para o tema da morte durante o curso,
pois quando esta surge ¢ sentida com frustragdo e incapacidade. Os alunos sugerem ainda que
o tema da morte seja abordado de uma perspetiva ndo bioldgica, de modo a preparar os
estudantes quando confrontados com esta. Um aumento da atengdo para com o tema da morte
pode instituir nos profissionais de satide e nos estudantes, novos comportamentos, tornando-
os desta forma mais aptos a lidar com o doente em fim de vida e com a morte (Azeredo,
Rocha & Carvalho, 2011). Os alunos de enfermagem referem, num estudo realizado por
Cantidio e colaboradores, a formagao insuficiente nos conceitos e nas metodologias utilizadas
em cuidados em fim de vida, assim com a auséncia dos aspetos psicossociais associados a
morte nos cursos de enfermagem e quando abordado o tema da morte, este ocorre de forma
superficial. Quando confrontados com uma situa¢do de morte, os alunos referem sentimentos
de frustragdo, culpa e angustia, surgindo questdes sobre o que os doentes desejariam na fase
terminal (Cantidio, Vieira & Sena, 2011). Apesar dos objetivos dos cuidados paliativos serem
fundamentais, existe por parte da prestagao de cuidados uma espera pela mudanga cultural,
que visa a aceitagdo e melhoria das competéncias entre os profissionais de satde (Cassileth,
2012). Com o apoio adequado, os profissionais de satde terdo a capacidade de se ligar a
pacientes terminais para que estes se sintam sustentados em momentos de maior exigéncia
(Agar et al., 2008). Sera necessario um grande empenho a nivel cultural e institucional para
que seja possivel melhorar a educacdo na condicdo e na qualidade em fim de vida (Spathis &
Booth, 2008). E de salientar a necessidade de uma formagio especializada no tema da morte e

do morrer, referida pelos alunos de enfermagem e de medicina.

De acordo com a Estratégia para o desenvolvimento do Programa Nacional de
Cuidados Paliativos existe a necessidade de realizar um inquérito a populagdo portuguesa que
possibilite um conhecimento sobre o que as pessoas pensam sobre a morte digna e quais as
expetativas relativamente a propria morte (Servico Nacional de Saude, 2010). Deve obter-se
informagdo sobre a estabilidade concetual, através da utilizagdo de um instrumento, pois a sua
utilidade verificar-se-4& na compreensao do significado clinico de alteragdes concetuais
(Schawrtz, Mazor, Rogers, Ma & Reed, 2003). Uma avaliacio apropriada e feita
precocemente sobre o suporte social e a preferéncia torna-se crucial nos cuidados paliativos

(Agar et al., 2008).

Surge nesse sentido a presente investigacdo que por um lado, permite o conhecimento
sobre a conce¢do de boa morte e a sua estabilidade temporal e por outro, a vantagem de

avaliar os pacientes ¢ o seu contexto familiar de forma a assegurar as necessidades
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emocionais, espirituais, fisicas e sociais para que seja possivel uma resposta adequada (SNS,
2010). A presente investigacdo tem por isso como objetivo verificar a conce¢do de boa morte
na populacdo geral portuguesa e realizar um estudo preliminar de validacdo de uma medida de
conceito de boa morte. O instrumento “Concept of a Good Death” de Carolyne E. Schawrtz e
colaboradores, em 2003, destinado inicialmente a alunos de cuidados de saude, teve como
objetivo avaliar mudangas do conceito de boa morte ao longo do tempo de formagdo
académica. O trabalho foi desenvolvido com base nos conceitos de Walden-Galusko
(1997,1998), apresentando o conceito de morte tradicional vs morte moderna, incluindo
dimensdes que sdo consideradas importantes no fim de vida, como exemplo a paz espiritual, a
aceitagdo e a dor. De acordo com os autores, pode ser utilizado em prestadores de cuidados de
saide e em pessoas leigas no contexto de investigacdo, com a finalidade de melhorar a
qualidade de cuidados prestados no fim de vida e ainda, avaliar o impacto do curriculo
médico no ensino de cuidados paliativos. O instrumento apresenta trés dominios, o dominio
Encerramento reflete aspetos psicossociais e espirituais de boa morte, estando associado a
crenca de experiéncia depois da vida, ao apoio social, as crencas e praticas espirituais. O
dominio Controlo Pessoal centra-se nos aspetos fisicos da experiéncia de morte, alerta mental,
capacidade de comunicagdo e controlo de fungdes corporais. O dominio Clinico representa os
aspetos clinicos e biomédicos da experiéncia de morrer, sendo associado a uma perspetiva de
que a morte ¢ um alivio. A medida surge entdo como fidvel e valida no estudo realizado pelos
autores, tendo a vantagem de ser breve, de autopreenchimento e podendo ser utilizada numa

grande variedade de populagdes (Schawrtz et al., 2003).

Método

Participantes

A nossa amostra ¢ constituida por 205 sujeitos, dos quais 62% sdo mulheres e 38% sao
homens, com idades compreendidas entre os anos 18 e os 80 anos (M=36,12;DP=18,50),
maioritariamente de etnia caucasiana (99%) e de nacionalidade portuguesa (99%).
Relativamente ao estado civil, 62,9% sao solteiros, 29,3% casados, 3,9% divorciados e 3,9%
sao viavos. O nivel de formagao académica varia entre o 1° Ciclo e Mestrado (1° Ciclo: 7,8%;

2° Ciclo: 3,9%; 3° Ciclo: 3,4%; Ensino Secundario: 16,1%; Licenciatura: 61%; Mestrado:
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7,8%). Relativamente a atividade, 51,2% apresentam-se com sendo estudantes, 3,9% como
trabalhador/estudante, 22,9% trabalhador, 2% desempregados e 20% reformados.
Relativamente a experiéncia com pacientes em fim de vida, 49,3% afirmam que ja tiveram
essa experiéncia e 80,5% ja experienciaram a morte de alguém proximo. Dos 205
participantes, 67,3 refere ter religido. A amostra foi recolhida na zona de Lisboa e arredores,

sendo o critério de inclusdo sujeitos com idades superiores a 18 anos de idade.

Para a validacdo da escala foram selecionados 100 participantes (68% mulheres e 32%
homens), com idades compreendidas entre os 18 anos e os 59 anos (M=23,30;DP=5,916). De
forma a obedecer ao critério que presidiu a constru¢do do instrumento original, dos 100
participantes 76% sdo estudantes de Medicina, (N=12: 1° ano de Licenciatura; N=15: 2° ano
de Licenciatura; N=12: 3° ano de Licenciatura; N=17: 4° ano de Licenciatura; N=12: 5° ano
de Licenciatura; N=5: 1° ano Mestrado; N=3: 2° ano Mestrado), 8% estudantes de
Enfermagem (N=3: 1° ano de Licenciatura; N=2: 2° ano de Licenciatura; N=1: 3° ano de
Licenciatura; N=1: 4° ano de Licenciatura), 4% estudantes de Neurociéncias (N=2: 1° ano de
Licenciatura; N=2: 1° ano Mestrado), 4% estudantes de Biologia (N=1: 1° ano de
Licenciatura; N=3: 3° ano de Licenciatura) e 8% enfermeiros, com idades compreendidas
entre os 18 anos e 59 anos (M=23,30;DP=5,916). Sendo 99% de etnia caucasiana ¢ 100% de
nacionalidade portuguesa. Relativamente ao estado civil, 94% sdo solteiros, 5% casados e 1%
divorciados. 55% afirmam ter experiéncia com pacientes em fim de vida e 78% admitem ter
experiéncia com a morte de alguém proximo. 61% sdo de religido catolica, 1% islamismo, 1%
cristianismo e 37% ndo apresenta religido. Todos os participantes pertencem a zona de

Lisboa.
Material

O instrumento utilizado na presente investigagdo ¢ o “Concept of a Good Death” da
autoria de Carolyne E. Schwartz, Kathleen Mazor, Jane Rogers, Yunsheng Ma e George
Reed, de 2003 (Anexo A). Pretende medir a importancia de determinados componentes do
conceito de boa morte através de um conjunto de 17 itens, apresentando uma Escala tipo
Likert que varia entre 1 e 4, em que 1 corresponde a “Not necessary”, 2 a “Desirable”, 3 a
“Important” ¢ 4 a “Essential’. Apresenta uma pequena instrucdo “Please indicate how
important each of the following is to your conception of a ‘“good death”. O instrumento
apresenta trés dominios, “Closure”, “Personal Control” e o dominio “Clinical”. O dominio

“Closure” ¢ constituido por 9 itens (Item 4 — “That family and doctors follow the person’s
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wishes”; Item 6 — “That be peaceful”’; Item 7 — “That loved ones be present”; Item 8 — “That
the person’s spiritual needs be met”’; Item 9 — “That the person is sable to accept death”; Item
10 — “That the person had a chance to complete important tasks”; Item 11 — * That the person
had an opportunity to say “good-bye””; Item 12 — “That the person was able to remain at
home”; Item 13 — “That the person lived until a key event)). O dominio “Personal Control”, é
constituido por trés itens (Item 15 — “That there be mental alertness until the end”; Item 16 —
“That there be control of bodily functions until death”; Item 17 — “That the ability to
communicate be present until death’). O dominio “Clinical”, é constituido por 5 itens (Item 1
— “That it be painless or largely pain-free”; Item 2 — “That the dying period be short”; Item 3
— “That it be sudden and unexpected”; Item 5 — “That it occur naturally, without technical

equipment ”’; Item 14 — “That death occurs during sleep”).

Utilizou-se um questionario sociodemografico para caraterizar a amostra do presente
estudo, sendo pedido os seguintes critérios: Sexo, Idade, Etnia, Nacionalidade, Estado Civil,
Formagao, Situagdo Profissional, Experiéncia com pacientes em fim de vida, Experiéncia com

a morte de alguém proximo e Religido.
Procedimento

Com o objetivo de utilizar o instrumento, foi necessario o contato com Carolyn E.
Shwartz, autora da escala original, com o intuito de solicitar uma autorizacdo (Anexo B).
Apo6s varias adaptagdes e alteracdes da escala traduzida e da retro-traducdo, foi concedida
uma licenca que permite a utilizacdo da escala no presente estudo (Anexo E). A traducdo e
retroversdo enviadas a autora, foram produto do trabalho de juris portugueses, um dos quais
bilingue, com o objetivo de assegurar a qualidade da tradugdo/retroversdao. A tradugdo e
retroversdo sao propriedade intelectual da Fundagdo DeltaQuest, da qual a autora Carolyn E.
Shwartz ¢ presidente e cientista chefe. A tradugdo e retro-tradugdo aceites pela autora
encontram-se em anexo respetivamente (Anexo C; Anexo D), apresentando a seguinte
estrutura, numa Escala tipo Likert, que varia entre 1 € 4, o 1 corresponde a “Nado necessario”,
2 a “Desejavel”, 3 a “Importante” e 4 a “Essencial”. A instrucdo dada para o preenchimento
do questionario € a seguinte: “ Por favor assinale com um circulo o qudo importante para si é
cada um dos seguintes itens, relativamente a sua conce¢do de boa morte”. Os itens traduzidos
resultaram na seguinte versao: Item 1 — “Que seja sem dor ou maioritariamente livre de dor”;
Item 2 — “Que o periodo de morrer seja curto”; Item 3 — “Que seja repentina e inesperada’;

Item 4 — “Que a familia e médicos sigam os desejos da pessoa”; Item 5 — “Que ocorra
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naturalmente, sem equipamento médico”; Item 6 — “Que seja tranquila”; Item 7 — “Que os
entes queridos estejam presentes”; Iltem 8 — “Que as necessidades espirituais da pessoa sejam
satisfeitas”; Iltem 9 — “Que a pessoa seja capaz de aceitar a morte”; Item 10 — “Que a pessoa
tenha tido a possibilidade de completar tarefas importantes”; Item 11 — * Que a pessoa tenha
a oportunidade de se despedir”; Item 12 — “Que a pessoa tenha podido permanecer em casa’;
Item 13 — “Que a pessoa tenha vivido até um evento que considere importante”; Item 14 —
“Que a morte ocorra enquanto dorme”; Item 15 — “Que exista lucidez até ao fim”; Item 16 —
“Que exista controlo das fungoes corporais até a morte”; Item 17 — “Que a capacidade de

comunicar se mantenha até a morte”.

Para a verificacdo do conceito de Boa Morte na populaciao portuguesa, realizou-se a
distribuicao do questionario a 205 sujeitos. Com o objetivo de obter participantes com idades
superiores a 65 anos, foi necessario o contacto com o Presidente da Actis, em Sintra, com um
pedido de autorizagdo para a recolha da amostra na propria universidade (Anexo F). O pedido
foi aceite (Anexo G), sendo possivel a recolha da amostra (Anexo H). A todos os participantes
foi dito que o estudo pretendia verificar qual a concecdo de boa morte na populagdo
portuguesa e que os dados seriam anonimos e confidenciais, sendo utilizados apenas para
investigagdo. Foi dito aos sujeitos que poderiam abster-se ou desistir em participar € que isso
ndo traria qualquer consequéncia para os mesmos. A restante amostra, foi recolhida por

conveniéncia na zona de Lisboa, sendo transmitidas as mesmas informagdes.

Para a validacdo do instrumento, a distribui¢do de questionarios foi realizada online a
100 participantes, através do Google Docs, devido a disponibilidade dos estudantes e dos
profissionais de saude (Anexo I). E constituida por 76 estudantes de medicina, 8 estudantes de
enfermagem, 4 estudantes de neurociéncias, 4 estudantes de biologia e 8 enfermeiros. A todos
os participantes foi transmitida a informag¢ao de que a investigacao tratava-se da adaptagdo de
uma medida de “Conceito de Boa Morte” para a populagdo portuguesa, explicando que, o
instrumento era constituido por 17 itens e por um questiondrio sociodemografico. Os
questionarios foram enviados e posteriormente identificados pelos participantes por um
codigo de cinco digitos definido pelos mesmos. O segundo momento de recolha ocorreu cerca
de 10/15 dias apds o primeiro momento, tendo sido conciliado com a disponibilidade dos
estudantes/profissionais. Em anexo encontra-se a escala enviada no segundo momento aos
100 participantes (Anexo J). Para a andlise estatistica realizada no presente estudo, foi

utilizado o Programa PASW — Statistics 18.

26



Resultados

Resultados de validacédo do instrumento

Sensibilidade

Procedeu-se a uma analise descritiva dos resultados nos 17 itens que constituem esta
medida para avaliar a qualidade métrica da mesma. Foi considerado um conjunto de critérios
de analise descritiva, tais como, medidas de tendéncia central (mediana e moda), de dispersao
(minimo ¢ maximo) e de distribuicao (assimetria e curtose). Nao tendo sido removido

qualquer item, pois cumpriam os critérios anteriormente descritos.
Validade Fatorial do Instrumento

Com o intuito de verificar a estrutura da escala, realizou-se uma andlise fatorial pelo
método de componentes principais. Na extracdo inicial os indicadores estatisticos (analise da
variancia e método de Catell) mostraram-se favoraveis a existéncia de 3 fatores. Foi realizada
uma segunda extracdo a 3 fatores, onde foram removidos quatro itens (3, 4, 6, 9) por serem
saturados em mais que um fator ou por terem um indice de saturacdo insuficiente (inferior a
0,40). Foram realizadas mais duas extragdes a trés fatores, onde foi detetado que o item 10 (na
primeira extragdo) e o item 12 (segunda extracdo) saturavam em mais que um fator. Na
extracdo final a trés fatores, a analise de componentes principais revelou-se adequada aos
dados. O critério KMO revelou-se mediocre (KMO=0,671) de acordo com Mardco (2010) e
rejeitou-se o pressuposto de esfericidade [X? (55) =336,631; p=0,000] no teste de Bartlett,
indicando que as variaveis se encontram correlacionadas de forma significativa. O total de
variancia explicada pelos trés fatores ¢ de 59,9%, em que o primeiro fator explica 25,8% e ¢
composto por 5 itens (1, 2, 15, 16, 17), o segundo fator explica 17,9% e é composto por 3
itens (5, 13, 14), explicando o terceiro fator 16,2% e é composto por 3 itens (7, 8, 11). O
primeiro fator ¢ denominado por Controlo, visto incluir aspetos fisicos da experiéncia de
morrer tais como a capacidade de comunicagao, alerta mental, controlo de fungdes corporais e
controlo da dor. O segundo fator ¢ referido como Esperanga, pois nesta dimensao encontram-
se dois itens (item 5, item 13 e item 14) que nos remetem para momentos importantes, assim

como o conforto de uma morte sem sofrimento. No caso do terceiro fator, manteve-se a
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designacdo da escala original, Encerramento, visto incluir alguns itens dessa mesma
dimensdo, o item 7, item 8 e item 11. Estes itens refletem os aspetos psicossociais €

espirituais de boa morte.
Fidelidade

A andlise da consisténcia interna, avaliada pelo método de alpha de Cronbach, revelou
indices aceitaveis, para os dois primeiros fatores; para o primeiro fator observou-se um o
=0,79 (correlagdes inter-itens variam entre 0,196 ¢ 0,712 com uma média de 0,434); para o
segundo fator verificou-se um a = 0,69 (correlagdes inter-itens variam entre 0,341 e 0,526
com uma média de 0,433), no terceiro fator obteve-se um a =0,58 (correlagdes inter-itens
variam entre 0,284 ¢ 0,392 com uma média de 0,322) revelando assim uma fraca consisténcia

interna.

De forma a avaliar a estabilidade do instrumento ao longo do tempo, utilizou-se o
Paired-Samples T Test. Verificaram-se diferencas significativas apenas do dominio Esperanga
(p=0,010). No dominio Esperanca a média encontra-se mais elevada no segundo momento

(M=2,363;DP=0,712) do que no primeiro (M=2,257;DP=0,735).

Resultados referentes a populacéo portuguesa

Serd apresentada uma tabela com as descritivas das medidas em estudo. Como se pode
verificar, a variavel Controlo ¢ a que apresenta uma média mais elevada, sendo que as trés

dimensdes apresentam valores superiores ao ponto médio (2) (Tabela 1).

Tabela 1- Descritivas dos dominios da Escala de Conceito de Boa Morte.

M DP Min Max
Escala de Conceito de Boa Morte
Controlo 3,2712 0, 583 1,60 4
Esperanga 2,442 0,767 1 4
Encerramento 3,014 0,810 1 4

Com objetivo de justificar o uso de teste paramétrico ou ndo paramétrico, verificou-se
a normalidade da distribui¢do das varidveis quantitativas em estudo, através do teste One

Sample Kolmogorov Smirnov.
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Ao analisar a tabela 2, pode-se verificar que ndo existe distribuicdo normal nas trés
dimensdes da Escala de Conceito de Boa Morte, pelo que se ird recorrer a testes nao

paramétricos na andlise estatisticas destas trés dimensoes.

Tabela 2 — Analise da normalidade da distribuicdo.

V4
Controlo 2,055%%*
Esperanca 1,827**

Encerramento 2,371***

*p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001

Com objetivo de verificar as possiveis diferengas entre sexos em relacdo as trés
dimensdes em estudo foi usado o teste Man-Whitney apos verificar que os pressupostos de

aplicacdo nao estavam cumpridos (distribuicao normal).

Como se pode verificar na tabela 3, ndo existem diferencas entre sexos para a
dimensdo Controlo (U=4758; p=0,633) e na dimensdo Esperanca (U=4790; p=0,690). No
entanto, verifica-se que pessoas do sexo feminino (M=3,137;DP=0,787) apresentam valores
de Encerramento significativamente mais elevados que sujeitos do sexo masculino (M=2,814;

DP=0,811), pois U=3725; p=0,003 (p <0,01).

Tabela 3 — Diferencas entre sexos relativamente as dimensoes Controlo, Esperanca e
Encerramento.

Masculino Feminino
M DP M DP U
Controlo 3,264 0,552 3,276 0,603 4758
Esperanga 2,474 0,824 2,423 0,732 4790
Encerramento 2,814 0,811 3,137 0,787 3725%*

*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001

Com objetivo de verificar as possiveis diferengas entre Religido em relacao as
dimensdes em estudo foi usado o teste Man-Whitney. Ap6s a anélise de resultados, observou-
se que ndo existem diferencas entre quem tem religido e quem ndo tem para a dimensdo
Controlo (U=4030; p=0,133), Esperanca (U=4276; p=,380) e para a dimensdo Encerramento
(U=4331,5; p=0,460) (Tabela 4).
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Tabela 4 — Diferencas entre Religido relativamente as dimensoes Controlo, Esperanga e
Encerramento.

Sim Nao
M DP M DP U
Controlo 3,223 0,609 3,370 0,516 4030
Esperanga 2,473 0,754 2,378 0,795 4276
Encerramento 3,056 0,767 2,928 0,892 4331,5

*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001

Para se proceder a comparagdo de médias dos diferentes graus de Formacao
relativamente as dimensoOes da escala de conceito de boa morte, efetuou-se o teste nao-

paramétrico Kruskall-Wallis.

Apds a observar os resultados, verificou-se que os valores da variavel Controlo nao
diferem significativamente entre os diferentes graus de Formacao [¢*(5) = 4,149; p=0,528], no
entanto verificou-se que a dimensdo Esperanca varia significativamente entre graus de
Formagdo [¢*(5) = 18,400; p=0,002], verificando-se uma significancia marginal (p=0,065),
entre quem tem licenciatura (M=2,304; DP=0,741) e quem tem segundo ciclo (M=3,083;
DP=0,792), apos a utilizacdo da correcao de Bonferroni nao ter sido conclusiva quanto as
diferengas entre as categorias da variavel Formagdo. Verificou-se também que o
Encerramento varia significativamente em fun¢ao dos diferentes graus de Formacgao [¥*(5) =
14,790; p=0,011], onde quem tem como Formagdo o Ensino Secundario (M= 2,510;
DP=0,878) apresenta valores significativamente inferiores quando comparado com pessoas
que possuem o grau de Licenciatura (M=3,133;DP=0,727) e Mestrado (M=3,292; DP=0,529),
tendo sido utilizado a corre¢do de Bonferroni para a comparagdo entre Ensino Secundario e

Licenciatura (p=0,001) e Ensino Secundario e Mestrado (p=0,036) (Tabela 5).

Em relagdo ao dominio Controlo, Esperanca e Encerramento foi usado o teste Man-
Whitney para verificar possiveis diferengas entre pessoas que possuem Experiéncia com

pacientes em fim de vida e pessoas que nao possuem essa experiéncia.

Verificou-se que ndo existem diferencas entre quem tem Experiéncia com pacientes
em fim de vida e quem ndo tem para a dimensdao Controlo (U=1254; p=0,626) e para a

dimensdo Encerramento (U=1160,500; p=0,270).
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No entanto constatou-se que pessoas que t€ém Experiéncia com pacientes em fim de
vida (M=2,323; DP=0,787) apresentam niveis significativamente inferiores de Esperancga
quando comparados com pessoas que ndo tém essa experiéncia (M=2,558; DP=0,733), pois

U=4255; p=0,018 (p <0,05) (Tabela 6).

Tabela 6 — Diferengas entre Experiéncia com pacientes em fim de vida relativamente as
dimensoes Controlo, Esperanga e Encerramento.

Sim Nao
M DP M DP U
Controlo 3,230 0,618 3,312 0,547 4868
Esperanga 2,323 0,787 2,558 0,734 4255
Encerramento 3,023 0,822 3,005 0,801 5124,5

#p=0,05; **p<0,01; ***p=0,001

Em relagdo ao dominio Controlo, Esperanca e Encerramento foi usado o teste Man-
Whitney. Verificou-se que ndo existem diferencas entre quem tem Experiéncia com a morte
de alguém proximo e quem ndo tem para a dimensdo Controlo (U=2752,5; p=0,101),
Esperanca (U=3197; p=0,758) e para a dimensao Encerramento (U=3194,5; p=0,752) (Tabela
7).

Tabela 7 — Diferencas entre Experiéncia com a morte de alguém proximo relativamente as
dimensoes Controlo, Esperanca e Encerramento.

Sim Nao
M DP M DP U
Controlo 3,301 0,584 3,150 0,571 2752
Esperanga 2,451 0,767 2,408 0,779 3197
Encerramento 2,910 0,829 3,079 0,730 3194,5

#p=0,05; **p<0,01; ***p=0,001

Para se proceder a comparacdo de médias dos diferentes Estados Civis relativamente
as dimensdes Controlo, Esperanga e Encerramento, efetuou-se o teste ndo-paramétrico
Kruskall-Wallis. Apos observar os resultados, verificou-se que os valores da variavel
Controlo [¥*(3) = 6,171; p=0,104], da variavel Esperanca [¥*(3) = 4,980; p=0,173] ndo

apresentam diferengas para os diferentes Estados Civis. No entanto na dimensao
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Encerramento, os solteiros (M=3,167; DP=0,700) apresentam niveis significativamente
superiores quando comparados com os casados (M=2,650; DP=0,871) pois, ¥*(3) = 16,456;
p=0,001 (Tabela 8).

Para observar a relagdo existente entre Escala de Conceito de Boa Morte ¢ a Idade foi
utilizado o teste de correlagdo de Spearman, apos a verificagdo de um dos pressupostos de
aplica¢do ndo acontecer, nomeadamente a normalidade da distribuigcdo. Apds verificar a tabela
9, observou-se que a idade ndo se relaciona significativamente com o Controlo
(p=0,100,p=0,154), no entanto relaciona-se de forma positiva e fraca com Esperanca
(p=0,176,p=0,012), e de forma negativa e moderada com o Encerramento

(p=—0,288;p=0,000).

Tabela 9 - Relagdo entre Escala de Conceito de Boa Morte e Idade

Idade
Escala de Conceito de Boa Morte
Controlo 0,100
Esperanga 0,176*
Encerramento -0,288***

#p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001
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Tabela 5 — Verificagdo dos niveis de Controlo, Esperan¢a e Encerramento na Formagdo.

1° Ciclo 2° Ciclo 3° Ciclo Secundario Licenciatura Mestrado
M DP M DP M DP M M DP M DP v
Controlo 3325 0,692 3,575 0518 3257 0,586 3291 0,472 3232 0,586 3338 0,707 4149
Esperanga 2688 0,802 3,083 0,792 3,095 0,897 2,626 0,644 2,304 0,741 2291 0,769 18,400%*
Encerramento 2813 1,040 3,042 0,967 3,048 0,870 2,510 0,878 3,133 0,727 3291 0529 @ 14,790%
*p<0,05; **p=0,01; ***p=0,001
Tabela 8 — Diferengas entre Estado Civil nas dimensées Controlo, Esperanga e Encerramento.
Solteiro/a Casado/a Divorciado/a Vitvo/a
M DP M DP M DP M DP X
Controlo 3,264 0,564 3,203 0,627 3,525 0,555 3,650 0,438 6,171
Esperanca 2,357 0,755 2,550 0,715 2,833 0,854 2,626 1,119 4,980
Encerramento 3,167 0,698 2,650 0,871 3,042 0,983 3,250 1,095 16,456%*

*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001
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Discussao

Os resultados de valida¢do do instrumento mostram que a escala ¢ constituida por 11
itens. Os itens sdo, item 1 “Que seja sem dor ou maioritariamente livre de dor”, item 2 “Que
o periodo de morrer seja curto”, item 3 “Que ocorra naturalmente, sem equipamento
médico”, item 4 “Que os entes queridos estejam presentes”, item 5 “Que as necessidades
espirituais da pessoa possam ser satisfeitas”, item 6 “Que a pessoa tenha oportunidade de se
despedir”, item 7 “Que a pessoa tenha vivido até um evento que considere importante”, item
8 “Que a morte ocorra enquanto dorme”, item 9 “Que exista lucidez até ao fim”, item 10
“Que exista controlo das funcoes corporais até a morte”, item 11 “Que a capacidade de
comunicar se mantenha até a morte”. Os itens agrupam-se em trés fatores, no primeiro fator,
denominado por Controlo estdo incluidos os itens 1, 2,9, 10, 11. A designagdao Controlo deve-
se a esta dimensao refletir aspetos fisicos da experiéncia de morrer, tais como o controlo da
dor, controlo do periodo de morrer, o controlo das funcdes corporais, a capacidade de
comunicagdo ¢ o estado de alerta mental. O segundo fator, denominado por Esperanca, ¢
constituido pelos itens 3, 4 e 5. Este fator estd relacionado com o usufruir de momentos
importantes, assim como o conforto de uma morte sem sofrimento. O terceiro fator,
constituido pelos itens 6, 7, 8 denomina-se por Encerramento. Esta dimensao, reflete aspetos
psicossociais e espirituais de boa morte. Os trés fatores, Controlo, Esperanca e Encerramento

explicam 59,9% de variancia.

No estudo de validacdo do instrumento, o primeiro fator (¢=0,79) e o segundo fator
(a=0,69) apresentam uma consisténcia interna aceitavel, enquanto o terceiro fator (a=0,58)
apresenta uma consisténcia interna inadequada. Os baixos valores encontrados podem ser
justificados pelo nimero reduzido de itens da escala. Perante a verificacdo dos valores
obtidos, pode afirmar-se que a Escala de Conceito de Boa Morte apresenta condigdes para ser
utilizada na populacao portuguesa (KMO=0,671). Seriam de esperar diferencas significativas
quanto a estabilidade do instrumento ao longo do tempo em todos os dominios, mas apenas se
observou no dominio Esperanca (p=0,010). Neste dominio a média encontra-se mais elevada
no segundo momento (M=2,363;DP=0,712) do que no primeiro (M=2,257;DP=0,735) estando
o dominio relacionado com o usufruir de momentos importantes € com o conforto de uma
morte sem sofrimento. O conceito de boa morte pode mudar com o tempo (Kehl, 2006; Lokke

et al.,, 2012) variando de acordo com a perspetiva de cada um, tornando-se um conceito

34



subjetivo (Granda-Cameron & Houldin, 2012), sendo por isso de esperar diferengas
significativas ao longo do tempo. Relativamente ao dominio Controlo e Encerramento a nio
existéncia de diferengas significativas pode ser devido a aprendizagem das respostas ou pelo
tempo decorrido entre o primeiro e o segundo momento ndo ser suficiente para as diferengas

se fazerem notar.

No estudo referente a populagdo portuguesa, foi possivel observar que as mulheres
obtiveram valores significativamente mais elevados do que os homens no dominio
Encerramento, valorizando o fato de que, ter oportunidade para se despedir, que a pessoa
tenha vivido até um evento que considere importante € que a morte ocorra enquanto dorme,
contribui para uma boa morte. A ndo existéncia de diferencas entre os sexos no dominio
Controlo e no dominio Esperanca pode indicar que tanto homens como mulheres veem estas

duas dimensdes com a mesma pertinéncia.

Quanto a Religido, ndo se verificam diferencas entre quem tem Religido e quem nao
tem Religido nos dominios Controlo, Esperanca e Encerramento. Seria de esperar existirem
diferengas entre estas variaveis, pois as opinides na espiritualidade religiosa ou ndo religiosa
podem de algum modo influenciar a forma como se vive, a tomada de decisdes em fim de
vida e como se morre (Cicirelli, 2011), sabendo que o significado da morte e as crengas
existentes estdo relacionados com a religido e espiritualidade (Zambrano & Barton, 2011). O
motivo pelo qual ndo se fizeram notar diferengas, pode ser pelo fato de pessoas que tém uma
visdo internalizada do mundo religioso sdo os mais propensos a evitar o tema da morte
(Neimeyer et al., 2011) e sujeitos com crengas nao religiosas elevadas tendem a ter ideias de

rejeicdo da morte (Cicirelli, 2011).

Relativamente a Formagdo ¢ de notar que, o dominio Esperanca varia
significativamente entre os graus de formagdo, verificando uma significincia marginal entre
quem tem Licenciatura ¢ quem tem o 2° Ciclo. O dominio Encerramento varia
significativamente, ou seja, quem tem o grau de Ensino Secundério apresenta valores
significativamente inferiores quando comparado com pessoas que tém o grau de Licenciatura
e o grau de Mestrado. A medida que o grau de formagio aumenta, os aspetos psicossociais e
espirituais ganham uma maior importancia na conce¢do de boa morte. O dominio Controlo

nao difere entre os graus de Formagao.

A Experiéncia com pacientes em fim de vida remete-nos para pessoas que

possivelmente trabalham em contexto de satide. A ndo existéncia de diferengas significativas
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entre quem tem Experiéncia com pacientes em fim de vida no dominio Controlo e
Encerramento, pode indicar que os dois dominios sdo considerados como relevantes para uma
boa morte. Pessoas que tém Experiéncia com pacientes em fim de vida apresentam niveis
significativamente inferiores no dominio Esperanca, quando comparados com pessoas que
nao tém Experiéncia com pacientes em fim de vida. De forma a justificar os niveis inferiores
de Esperanca podemos indicar que, os enfermeiros, ao assumirem que uma boa morte ¢ mais
provavel de ocorrer em contexto hospitalar, desvalorizam o fato desta ocorrer naturalmente
sem equipamento médico (Granda-Cameron & Houldin, 2012), isto porque presenciarem a
dor e o sofrimento do paciente, ¢ algo mais doloroso do que a propria morte (Fernandes et al.,
2009). Segundo Granda-Cameron ¢ Houldin (2012), enfermeiros ¢ médicos incluem como
atributo de uma boa morte a presenca dos entes queridos. Os resultados do presente estudo
indicam que este atributo ndo ¢ valorizado por sujeitos que tém experiéncia com pacientes em

fim de vida, assim como as necessidades espirituais.

A ndo existéncia de diferencas significativas entre quem tem Experiéncia com a morte
de alguém proximo e quem nao tem nos dominios Controlo, Esperanca e Encerramento, pode
indicar que quando um sujeito tem a experiéncia de perda de uma pessoa ou ndo tem essa
experiéncia, isso ndo influéncia a forma como carateriza uma boa morte, ndao influenciando a

sua concegao.

Os valores do dominio Controlo e Esperanca ndo apresentam diferengas significativas
para os diferentes Estados Civis, indicando que sujeitos solteiros, casados, divorciados ou
viuvos, consideram as duas dimensdes de igual forma. No dominio Encerramento, os sujeitos
solteiros apresentam niveis significativamente superiores quando comparados com o0s
casados. Sujeito solteiros respondem aos itens do dominio Encerramento com conotagdo mais
elevada, valorizando que a pessoa tenha oportunidade de se despedir, que tenha vivido até um
evento importante e que a morte ocorra enquanto dorme, enquanto sujeitos casados atribuem

valores de resposta mais baixos.

E idade ndo se relaciona significativamente com o dominio Controlo, mas relaciona-se
de forma significativa, positiva e fraca com a Esperanga e de forma significativa, negativa e
fraca com o dominio Encerramento. Pode concluir-se que, a medida que a idade aumenta, a
Esperan¢a aumenta e o Encerramento diminui. A idade ¢ uma das variaveis que influencia o
conceito de morte (Oliveira, 2012), pois a passagem do tempo aproxima-nos desta (Martens &

Schmeichel, 2011).
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Verificou-se que 73,7% da amostra referiu como essencial uma boa morte sem dor ou
maioritariamente livre de dor. Este item, considerado como essencial, surge como atributo
comum entre pacientes, familiares e profissionais de satde (Spathis & Booth, 2008; Granda-
Cameron & Houldin, 2012). A boa morte ¢ entdo atingida quando o sujeito se encontra sem
dor (Scarre, 2012), sendo o alivio da dor e de sintomas, visto como objetivo nos bons
Cuidados Paliativos (OMS, 2002;Clark, 2012). O segundo item ¢ considerado por 49,8% dos
sujeitos como sendo essencial. Este fato vai de encontro ao estudo realizado por Granda-
Cameron & Houldin (2012), que indica que pacientes e familiares, consideram como atributo
de uma boa morte o evitar que esta seja um processo prolongado. Médicos experientes
apresentam um conceito de boa morte quando esta ¢ rapida e subita (Schwartz et al., 2003).
Segundo estes autores, conforme a perspetiva de pacientes, familiares e profissionais de satide
experientes, a boa morte pode ser considerada quando o processo de morrer € curto, rapido e
subito. No item 3, 34,6% dos sujeitos consideraram ndo necessario que a boa morte ocorra
naturalmente, sem equipamento médico. E entdo de referir que os enfermeiros, enquanto
profissionais de saude, de acordo com Granda-Cameron & Houldin (2012), relatam que uma
boa morte ¢ mais provavel de acontecer em contexto hospitalar, com cuidados apropriados de
conforto, envolvendo um cuidado holistico fornecido a familia e ao paciente. O item 4 ¢
respondido como essencial que os entes queridos estejam presentes por 39,7% da amostra.
Segundo alguns autores, os profissionais de saude descrevem uma boa morte quando existe o
envolvimento da familia, quando os familiares do paciente estdo presentes no momento da
morte e ainda ¢ considerado pelos alunos do 1° ano de medicina que o paciente esteja rodeado
pelos entes queridos (Payne, Langley-Evans & Hillier, 1996; Walden-Galusko, 1997, 1998;
Granda-Cameron & Houldin, 2012). De acordo com Kehl (2006) como atributos de uma boa
morte surgem o ter controlo, ou seja, poder controlar a presenca de outros no momento da
morte, ¢ a assisténcia a familia, que implica que esta esteja envolvida na morte e no cuidado.
A percentagem observada pode ser por este item se centrar no proprio sujeito, tendo este o
controlo sobre a decisdo de ter ou ndo os entes queridos presentes. Quanto ao item 5, 41% da
amostra indica ser essencial que as necessidades espirituais possam ser satisfeitas. Tém
religido 67,3% da amostra. Como forma de alcancar uma boa morte surge a espiritualidade
como condi¢do (Leung et al., 2010). Em que os cuidados em fim de vida sdo sustentados além
de crencas culturais e pessoais, por crencas religiosas (Spathis & Booth, 2008), sendo por isso
importante conhecer a espiritualidade religiosa ou ndo religiosa do sujeito, em que as crengas
de origem religiosa da familia e dos pacientes tém um papel significativo na promocao de

uma boa morte (Granda-Cameron & Houldin, 2012). Segundo Neimeyer e colaboradores
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(2011) os sujeitos que apresentam uma visao internalizada do mundo religioso sdo os mais
propensos a evitar o tema da morte. O item 6 ¢ considerado por 39,5% da amostra como
essencial que a pessoa tenha oportunidade de se despedir. De acordo com Kehl (2006), um
atributo de boa morte é a presenga de um sentimento de conclusdao que implica a ideia de se
despedir e de dizer adeus. O Item 7 € visto por 38% da amostra como importante. Este item
remete-nos para a importincia da consciéncia da morte e a sua aceitacdo (Kehl, 2006), o
alcance de uma sensacdo de controlo, e a manutencdo de esperanca (Granda-Cameron &
Houldin, 2012). Colocando a hipotese que, os sujeitos evitam o tema da morte, também
evitaram o tomar consciéncia desta, assim como a possibilidade de a aceitar. No Item 8,
34,1% da amostra refere ser desejavel que a morte ocorra enquanto dorme. Segundo Payne,
Langley-Evans e Hillier (1996), os pacientes descrevem uma boa morte quando se morre
durante o sono. Possivelmente, a preferéncia de morrer enquanto se dorme, pode indicar uma
auséncia de sofrimento para o proprio e para os outros, de um processo curto de morrer € um
conforto na propria morte. Pode remeter-nos para além da sintomatologia fisica, podendo
estar envolvidos aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais (Walters, 2004). Quanto ao item 9,
42% da amostra refere ser essencial que exista lucidez até ao fim. Segundo Scarre (2012) as
boas mortes sdo aquelas em que o sujeito apresenta um elevado grau de controlo, de
autonomia e de independéncia sobre o seu percurso. Este fato pode dar a possibilidade de
participar nas interagdes humanas, que nesta fase assumem um papel relevante (Steinhauser et
al., 2000). Ao manter a lucidez até ao fim, existe a possibilidade de o sujeito manter as suas
capacidades e desse modo transmitir as suas preferéncias durante o seu percurso, tendo a
possibilidade de tomar decisdes. O item 10 ¢ considerado essencial para 41,5% dos
participantes. Além deste item indicar um atributo de controlo, pensa-se que esteja implicita a
autonomia, dignidade pessoal e a qualidade de vida. Segundo Kehl (2006) o atributo de
reconhecimento do valor do paciente abrange os conceitos de dignidade, integridade,
qualidade de vida e individualidade. O item 11 ¢ visto como e essencial para 44,9% dos
sujeitos, ou seja, ¢ essencial que a capacidade de comunicar se mantenha até¢ a morte. A
comunicagdo e a abertura sobre o facto de que um paciente estd a morrer sdo atributos de uma
boa morte (Lokker, Zuylen, Veerbeek, Van Der Rijt & Van Der Heide, 2012), sendo que a
comunicagdo com os médicos pode diminuir o medo da morte e a inadequada gestdo de
sintomas. O participar em decisdes médicas dd uma sensacdo de poder ao paciente
(Steinhauser et al., 2000). A comunicagdo interpessoal reduz a ansiedade de pessoas que estdo
em fim de vida e estratégias comunicacionais verbais ¢ ndo-verbais promovem o conforto

emocional e influenciam de forma positiva o ajustamento psicoldgico ao processo de doenca,
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assim como ao processo de morrer. A utilizacdo destas estratégias ¢ vista como central no
suporte emocional nos cuidados paliativos (Araujo, Martins, Silva & Julia, 2012). Perante
estes autores, ¢ possivel afirmar a importancia da comunicagdo entre o paciente, a familia e os

profissionais de saude.

Com vista aos objetivos da presente investigacdo, o estudo de validacio de uma
medida de conceito de boa morte € o objetivo de verificar a concegdo de boa morte na
populagdo geral portuguesa, ¢ possivel concluir que, o instrumento de Conceito de Boa Morte
para a Populacdo Portuguesa, apresenta uma estrutura de 11 itens, com uma op¢ao de resposta
tipo Likert que varia entre 1 “Ndo necessdrio” e 4 “Essencial”, avaliando trés dominios, o
Controlo, Esperanga ¢ Encerramento, sendo considerado valido para medir o conceito de boa
morte na populagdo portuguesa. Quanto ao segundo objetivo da investigacdo, pode afirmar-se
que se obteve conhecimento sobre a conce¢do de boa morte da populacdo portuguesa. Para as
mulheres a conce¢do de boa morte, de forma distinta dos homens, passa pela valorizacao de
ter oportunidade para se despedir, que a pessoa tenha vivido até um evento que considere
importante e que a morte ocorra enquanto dorme. Mas esta valoriza¢ao diminui a medida que
a idade aumenta para ambos os sexos. Pessoas que tenham experiéncia com pacientes em fim
de vida demonstram menor interesse no usufruir momentos importantes assim como no
conforto de uma morte sem sofrimento, sendo que estes aspetos sdo valorizados com o
avangar da idade para a populacdo em geral. Sujeitos solteiros apresentam niveis mais
elevados, que sujeitos casados, nos aspetos psicossociais e espirituais de boa morte. De
salientar serd o fato de que a maioria da populacdo portuguesa considera essencial para uma

boa morte, a auséncia de dor.

Serd necessario adequar o tema estudado a cultura, pois ¢ abordado de forma exigua
em Portugal, assim como a literatura que se encontra disponivel. As duavidas quanto a
interpretagdo dos itens sdo reais, pois alguns sujeitos ndo compreendem o significado do
conceito ou ndo tém conhecimento suficiente sobre o mesmo, sendo notavel a pouca
aceitabilidade da populacdo perante o tema sobre a morte no momento da entrega do
instrumento. Devido a aplicabilidade do instrumento, tal como a autora refere, apresentando a
vantagem de ser breve, de autopreenchimento e podendo ser utilizada numa grande variedade
de populagdes (Schawrtz et al., 2003), sugere-se novos estudos que abordem o tema de
conceito de boa morte, para que seja possivel uma melhor compreensdo sobre o conceito e

sobre quais as necessidades da populacao portuguesa.
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Anexo A

Instrumento original — New Measure of Concept of a Good Death (2003).

The Concept of a Good Death Measure

Please indicate how important each of the following is to your conception of a "good" death.

Not Desirable Important Essential
necessary
1. That it be painless or largely pain-free 1 2 3 4
2. That the dying period be short 1 2 3 4
3. That it be sudden and unexpected. 1 2 3 4
4. That family and doctors follow the person's 1 2 3 4
wishes.
5. That it occur naturally, without technical 1 2 3 4
equipment
6. That it be peaceful 1 2 3 4
7. That loved ones be present. 1 2 3 4
8. That the person's spiritual needs be met. 1 2 3 4
9. That the person is able to accept death. 1 2 3 4
10. That the person had a chance to complete 1 2 3 4
important tasks.
11. That the person had an opportunity to say 1 2 3 4
"good-bye"
12. That the person was able to remain at home, 1 2 3 4
13. That the person lived until a key event. 1 2 3 4
14. That death occurs during sleep. 1 2 3 4
15. That there be mental alertness until the end, 1 2 3 4
16. That there be control of bodily functions 1 2 3 4
until death.
17. That the ability to communicate be present 1 2 3 4

until death.
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Anexo B

Pedido para a utilizagdo do instrumento “Concept of a Good Death”.

Authorization: Preliminary study of validation of the New Measure of Concept of a Good Death for the Portuguese population rdx

Para ver mensagens relacionadas com esta, deve agrupar mensagens por conversaio.

Joana Jorddo 03012013
‘Y ooy mam:«mw ]

Dear Sirs,

Tam a student in the University Instinute of Psvchological, Social and Life Sciences (Instituto Universitirio de Ciéncias Psicologicas, Sociais ¢ da Vida, ISPA) in Lisbon, Portugal, finishing a
master of Health Psychology.

At the moment ] am doing a dissertation where the chosen subject is the concept of “good death”, and when I discovered the instrument “New Measure of Concept of 2 Good Death” I had
the idea of developing a preliminary study of validation of this instrument for the Portuguese population. So I come for this way, to ask you for authorization to use the mstrument, as well, if
the sending of the following articles would be possible, because they aren't available in the databases:

1. Walden-Galuszko KD, Majkowicz M and Trzebiatowska [A: A comparative studie of the views of the medical staff, medical students and non-health professionals (abstract). Acta
Oncolog 1998
2. Walden-Galuszko KD, Majkowicz M and Trzebiatowska IA. Pojécie dobrej imierci u peronelu mdyeznego. Psychoonkologia 1997, 1:39-43

Thank you for your time.
Best Regards,

Joana Jordio
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Anexo C

Tradugdo do instrumento “Concept of Good Death”.

ESCALA DE CONCEITO DE BOA MORTE
(Schwartz et al, 2003; Jordao & Leal, 2012)

Por favor assinale com um circulo o qudo importante para si é cada um dos seguintes itens,

relativamente a sua concecéo de boa morte:

Néo Desejd  Importa Essenci

Necessario vel nte al
1. Que seja sem dor ou maioritariamente livre de dor 1 2 3 4
2. Que o periodo de morrer seja curto 1 2 3 4
3. Que seja repentina e inesperada 1 2 3 4
4. Que a familia e médicos sigam os desejos da pessoa 1 2 3 4
5. Que ocorra naturalmente, sem equipamento médico 1 2 3 4
6. Que seja tranquila 1 2 3 4
7. Que os entes queridos estejam presentes 1 2 3 4
8. Que as necessidades espirituais da pessoa sejam satisfeitas 1 2 3 4
9. Que a pessoa seja capaz de aceitar a morte 1 2 3 4
10. _Que a pessoa tenha tido a possibilidade de completar tarefas 1 2 3 4

importantes
11. Que a pessoa tenha oportunidade de se despedir 4
12. Que a pessoa tenha podido permanecer em casa 4
13. _Que a pessoa tenha vivido até um evento que considere 4
importante

14. Que a morte ocorra enquanto dorme 1 2 3 4
15. Que exista lucidez até ao fim 1 2 3 4
16. Que exista controlo das fungdes corporais até a morte 1 2 3 4
17. Que a capacidade de comunicar se mantenha até a morte 1 2 3 4
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Anexo D
Retro-tradugdo do instrumento “Concept of Good Death”.

CONCEPT OF GOOD DEATH SCALE
(Schwartz et al, 2003; Jordao & Leal, 2012)

Please mark with a circle how important each of the following items is to you, regarding

your concept of good death:

Not Desirabl Importa  Essenti

necessary e nt al
1. That it is without pain or mostly pain-free 1 2 3 4
2. That the dying period is short 1 2 3 4
3. Thatitis sudden and unexpected 1 2 3 4
4. That the family and doctors follow the person’s wishes 1 2 3 4
5. That it occurs naturally, without medical equipment 1 2 3 4
6. Thatitis peaceful 1 2 3 4
7. That the loved ones are present 1 2 3 4
8.  That the person’s spiritual needs be satisfied 1 2 3 4
9. That the person is able to accept his/her death 1 2 3 4
10. That the person has had a chance to complete important 1 2 3 4

tasks

11. That the person has the chance to say goodbye 1 2 3 4
12. That the person was able to remain at home 1 2 3 4
13. That the person lived until an important event 1 2 3 4
14. That it happens when they are asleep 1 2 3 4
15. That the person is lucid until the end 1 2 3 4
16. That the person has control of bodily functions until death 1 2 3 4
17. That the ability to communicate remains until death 1 2 3 4
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Anexo E

2

Autorizagdo para utilizagdo do instrumento “Concept of a Good Death

RE: Translation and back-translation - Concept of a Good Death measure X

Para ver mensagens relacionadas com esta, deve agrupar mensagens por conversagio.

Carolyn Schwartz 04-03-2013
Para: 'Joana Jorddo' ¥

Dear Ms. Jordao,

Thank you for your email and for your continued efforts on the Portuguese translation of the Concept of a Death measure, We accept that your translation is
acceptable. We are granting you a royalty-free license to use this translation of our measure in your master's thesis study. Please confirm that you understand
that the Portuguese translation remains the intellectual property of DeltaQuest Foundation, and that we would like you to send us the manuscript
summarizing your results.

Thank you and best of luck on your research project.

Kind regards,

Carolyn Schwartz, S¢..
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Anexo F

Pedido de autorizagdo para recolha de amostra na ACTIS

ISPA

INSTITUTO UNIVERSITARIO

CIENCIAS PSICOLOGICAS, SOCIAIS E DA VIDA

Lishoa, 20 de Fevereiro de 2013
Exmo. Sr. Diretor Fernando Figueira,

Solicito a Vossa Exceléncia autorizagio para a que a licenciada Joana da Silva
Jord#o, orientada por mim, possa recolher na Universidade da Terceira Idade de Sintra,
Rua José Bento Costa, Portela 2710-428, dados para o desenvolvimento de um projecto
de investigagiio, no ambito da dissertagdo de mestrado, sobre “Estudo preliminar de
uma Medida de Conceito de Boa Morte”.

A recolha de dados, a decorrer entre Fevereiro e Margo de 2013, implicard o
preenchimento de um questiondrio por parte dos alunos. constituido pelos dados
sociodemogréficos e por questdes relacionadas com o conceito de boa morte. Os dados
recolhidos apenas serfio divulgados no relatorio final do estudo. sendo o anonimato dos

inquiridos salvaguardado.

Ao vosso dispor, apresento os melhores cumprimentos,

Professora Doutora Isabel Leal
Professora Associada do ISPA
Coordenadora da UIPES

RUA JARDIM DO TABACO, 34 1149-041 LISBOA | TEL.: 218 811 700 | FAX: 218 860 954 | E-MAIL:INFO@ISPA.PT | WWW.ISPA.PT
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Anexo G

Autorizagdo para recolha de amostra na ACTIS

Questionario relativo ao Mestrado r X

Para ver mensagens relacionadas com esta, deve agrupar mensagens por Conversacao.

ACTIS_UTI Universidade 32 Idade de Sintra 21-02-2013 >

Para: joana_jordao@hotmail.com ¥

Boa tarde,

No temos objecBes a realizacdo do questiondrio nas nossas instalagdes.

Algumas recomendactes e indicacdes:

0 resultado do trabalho elaborado devera ser entregue na ACTIS, para registo de trabalho feito com entidades ou pessoas do exterior.
Para um universo de 100 pessoas, deverd haver um acompanhamento muito pessoal e presente da autora ao longo do processo.

A ACTIS funciona apenas com voluntariado o que limita o nosso envolvimento direto, embora possamos dar a ajuda possivel,
Alertamos para o muito variavel fluxo de associados, muito ao sabor dos variados horérios de funcionamento da ACTIS.

Sugeria ainda uma pequena reunido prévia para acerto de pormenores,

Com os nossos cumprimentos,

Fernando Figueira (Presidente Direcdo)
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Anexo H

Estudo de uma Medida de Conceito de Boa Morte

E l
! 4 INSTITUTO UNIVERSITARIO
ETRMETA PIICORERTRCAS, OCTATY KA YA

'\ Unidade de lnvestipacio 180

Psicologia & Saude

<)

A Unidade de Investigacdo em Psicologia e Saude (UIPES) do Instituto Superior de Ciéncias

Psicologicas, Sociais e da Vida encontra-se a realizar um estudo que tem como objetivo

compreender o conceito de “boa morte”.

Agradecemos a sua colaboracdo e pedimos-lhe que responda o mais sinceramente possivel ao

pequeno questionario que se segue.

” |Data:

codigol |1l
F:
SEXO: I:I IDADE:___
W]
Caucasiana:l:l Asiatica: I:I
ETNIA:

Negra:

[]

Outra: I:I Qual:

NACIONALDIDADE:

Portuguesa: I:I

Outra:

I:I Qual:

ESTADO CIVIL: Solteiro/a: [ ] Divorciado/a: [ |
Casado/a: I:I Viuvo/a: I:I

FORMACAO: 12 Ciclo: I:I Licenciatura: I:IAno:_
22 Ciclo: I:I Mestrado: I:IAno:_
32 Ciclo: I:I Doutoramento:l:l
Ensino Secundario: I:I

SITUACAO Estudante: I:I De: Desempregado:l:l

PROFISSIONAL:
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Trabalhador-Estudantel:I Reformado: I:I

Trabalhador: I:I

EXPERIENCIA: Experiéncia com pacientes em Experiéncia com a morte de alguém
fim de vida: proximo:

Sim: I:I Sim: I:I
Nao: I:I Nao: I:I

RELIGIAO: Sim: I:IQualz

Nao: I:I
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ESCALA DE CONCEITO DE BOA MORTE
(Schwartz et al, 2003; Jordédo & Leal, 2012)

Por favor assinale com um circulo o quao importante para si é cada um dos seguintes itens,

relativamente a sua conce¢do de boa morte:

N&o necessario Desejavel Importante Essencial

1. Que seja sem dor ou maioritariamente 1 2 3 4
livre de dor

2. Que o periodo de morrer seja curto 1 2 3 4

3. Que seja repentina e inesperada 1 2 3 4

4.  Que a familia e médicos sigam os 1 2 3 4
desejos da pessoa

5. Que ocorra naturalmente, sem 1 2 3 4
equipamento médico

6. Que seja tranquila 1 2 3 4

7. Que os entes queridos estejam presentes 1 2 3 4

8. Que as necessidades espirituais da 1 2 3 4
pessoa sejam satisfeitas

9. Que a pessoa seja capaz de aceitar a 1 2 3 4
morte

10. Que a pessoa tenha tido a possibilidade 1 2 3 4
de completar tarefas importantes

11. Que a pessoa tenha oportunidade de se 1 2 3 4
despedir

12. Que a pessoa tenha podido permanecer 1 2 3 4
em casa

13. Que a pessoa tenha vivido até um 1 2 3 4
evento que considere importante

14. Que a morte ocorra enquanto dorme 1 2 3 4

15. Que exista lucidez até ao fim 1 2 3 4

16. Que exista controlo das funcGes 1 2 3 4
corporais até a morte

17. Que a capacidade de comunicar se 1 2 3 4

mantenha até a morte

MUITO OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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Anexo I

Estudo de uma Medida de Conceito de Boa Morte — Google Docs

Estudo de Uma Medida de Conceito de Boa Morte

A Unidade de Investigacdo em Psicclogia e Saude (UIPES) do Instituto Superior de Ciéncias
Psicolégicas, Sociais e da Vida encontra-se a realizar um estudo que tem como objetivo
compreender o conceito de "boa morte".

Agradecemos a sua colaboragdo e pedimos-lhe que responda o mais sinceramente possivel ao
pequenc questionario que se segue.

*Obrigatdrio

Codigo *

Por favor coloque um cédigo de 5 digitos para que possa ser identificado no préximo questionario
(Ex: As duas primeiras letras do seu nome e os trés Ultimos nimeros do telemével;deve guardar o
codigo consigo)

Sexo*
© Feminino

© Masculino

Idade *

Etnia *

) Caucasiana
' Negra

© Asiatica

5 Cigana

5 Outra

Nacionalidade *
> Portuguesa
. Brasileira
. Italiana
> Inglesa
 Espanhola
> Angolana
> Cabo Verdiana
> Mogambicana
. Francesa
> Alemé
> Qutra
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Estado Civil *
 Solteiro/a
 Casado/a
» Divorciado/a

© Viuvola

Escolaridade *
> 1°Ciclo
2° Ciclo
3° Ciclo
© Ensino Secundario
© Licenciatura
© Mestrado

= Doutoramento

Se frequenta Licenciatura ou Mestrado indique o ano *

1° Ano de Licenciatura
2% Ano de Licenciatura
3° Ano de Licenciatura
4° Ano de Licenciatura
5% Ano de Licenciatura
1° Ano de Mestrado

2° Ano de Mestrado

Nao frequento

Area de Formacéo *
Medicina
Enfermagem
Biologia

Neuropsicologia
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Profissdo *

© Estudante

> Trabalhador - Estudante
- Trabalhador

- Desempregado

© Reformado

Teve experiéncia com pacientes em fim de vida: *
5 Sim

- Néo

Teve experiéncia com a morte de alguém préximo: *
@ Sim

5 Néo

Religido *

© Catolicismo
> Cristianismo
- Ortodoxo

> Protestante
- Budismo

. Islamismo
© Judaismo

> Hinduismo

5 Néo

Escala de Conceito de Boa Morte (Schwartz et al, 2003; Jordao & Leal,
2012)

Por favor indique o quéo importante para si é cada um dos seguintes itens, relativamente & sua
concegdo de boa morte:

Nao

L Desejavel Importante Essencial
Necessario

1. Que seja sem dor ou
maioritariamente livre de
dor

2. Que o periodo de morrer
seja curto

3. Que seja rapida e
inesperada

4. Que a familia e medicos
sigam os desejos da
pessoa
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5. Que ocorra
naturalmente, sem
equipamento médico

6. Que seja tranquila

7. Que os entes queridos
estejam presentes

8. Que as necessidades
espirituais da pessoa
possam ser satisfeitas

9. Que a pessoa seja
capaz de aceitar a morte
10. Que a pessoa tenha
tido a possibilidade de
completar tarefas
importantes

11. Que a pessoa tenha
tido a oportunidade de se
despedir

12. Que a pessoa tenha
tido condigdes para
permanecer em casa

13. Que a pessoa tenha
vivido até um momento que
considere importante (Ex:
Natal, Casamento de um
filho, etc)

14. Que a morte ocorra
enquanto dorme

15. Que exista lucidez até
ao fim

16. Que exista controlo das
fun¢des corporais até a
morte

17. Que a capacidade de
comunicar se mantenha até
a morte

Enviar
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Anexo J

Escala de Conceito de Boa Morte — Google Docs

Escala de Conceito de Boa Morte (Schwartz et al,
2003; Jordao & Leal, 2012)

Por favor assinale o quio importante para si € cada um dos seguintes itens, relativamente a sua
concecdo de boa morte.
*Obrigatcrio

Codigo *
O codigo sera o mesmo que colocou no questionario anterior (Ex: As duas primeiras inicias do seu
nome e os frés dltimos numeros de telemével)

Nao

. Desejavel Importante Essencial
necessario

1. Que seja sem dor ou
maioritariamente livre de
dor

2. Que o periodo de morrer
seja curto

3. Que seja rapida e
inesperada

4. Que a familia € médicos
sigam os desejos da
pessoa

5. Que ocorra
naturalmente, sem
equipamento médico

6. Que seja tranquila

7. Que os entes queridos
estejam presentes

8. Que as necessidades
espirituais da pessoa
possam ser satisfeitas

9. Que a pessoa seja
capaz de aceitar a morte
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10. Que a pessoa tenha
tido a possibilidade de
completar tarefas
importantes

11. Que a pessoa tenha
tido a oportunidade de se
despedir

12. Que a pessoa tenha
tido condigdes para
permanecer em casa

13. Que a pessoa tenha
vivido até um momento que
considere importante (Ex:
Natal, casamento de um
filho, etc.)

14. Que a morte ocorra
enguanto dorme

15. Que exista lucidez ate
ao fim

16. Que exista controlo das
funcbes corporais até a
morte

17. Que a capacidade de
comunicar se mantenha até
a morte
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Anexo L

Output referente a caraterizagcdo da amostra do estudo de validagao do instrumento.

Sexo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid feminino 68 68,0 68,0 68,0
masculino 32 32,0 32,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
Statistics
Idade
N Valid 100
Missing 0
Mean 23,30
Median 22,00
Mode 21
Std. Deviation 5,916
Minimum 18
Maximum 59
Etnia
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Caucasiana 99 99,0 99,0 99,0
Negra 1 1,0 1,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
Nacionalidade
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Portuguesa 100 100,0 100,0 100,0
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Estado civil

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid  solteiro 94 94,0 94,0 94,0

casado 5 5,0 5,0 99,0

divorciado 1 1,0 1,0 100,0

Total 100 100,0 100,0

Formacdo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid lic 1°anos 15 15,0 15,0 15,0

lic 2°anos 21 21,0 21,0 36,0

Lic 3° ano 16 16,0 16,0 52,0

Lic 4° ano 23 23,0 23,0 75,0

Lic 5° ano 14 14,0 14,0 89,0

Mestrado 1° ano 7 7,0 7,0 96,0

Mestado 2° ano 4 4,0 4,0 100,0

Total 100 100,0 100,0

Situacdo Profissional
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid  estudante bio 4 4,0 4,0 4,0

estudante medicina 76 76,0 76,0 80,0

estudante neuro 4 4,0 4,0 84,0

estudante de enfermagem 8 8,0 8,0 92,0

enfermeiro 8 8,0 8,0 100,0

Total 100 100,0 100,0

Experiéncia com pacientes em fim de vida
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid sim 55 55,0 55,0 55,0

nédo 45 45,0 45,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Experiéncia com a morte de alguém préximo

Frequency | Percent | Valid Percent | Cumulative Percent
Valid sim 78 78,0 78,0 78,0
nao 22 22,0 22,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
Religido
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  catalocismo 61 61,0 61,0 61,0
cristianismo 1 1,0 1,0 62,0
islamismo 1 1,0 1,0 63,0
Né&o 37 37,0 37,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Anexo M

Output referente a analise descritiva do estudo de validacao do instrumento.

Statistics

ECEM1 | ECBM2 | ECEM3 | ECBM4 | ECEMS | ECEMG | ECEM? | ECEMS | ECEMI | ECEMIO | ECEM11 | ECEM12 | ECEMI3 | ECBM14 | ECBMI5 | ECEMIE | ECEMIT

N Walidd 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Missing i 0 0 0 0 i i i i i i 0 0 0 0 0 0

Mean 3,78 310 1,81 3,53 1,08 3,63 2,23 2,34 313 3,06 33 2,40 2,7 2,08 3,09 2,98 3,23
Median 4,00 3,00 2,00 4,00 2,00 4,00 2,00 4,00 3,00 3,00 3,00 3,00 3,00 2,00 3,00 3,00 2,00
Made 4 3 1 4 1 4 4 4 3 3 4 3 3 2 4 3 3
Std. Deviation a4 882 965 674 1,005 562 897 781 Rart! 750 880 05 08 981 854 410 802
Skewness -2,154 -a29 871 -1,326 geg | 1,227 - 387 -342 - 630 -,09g y: 1| - 04 -128 522 -,823 - 535 -922
Std. Error of Skewness 241 241 241 241 241 241 241 241 241 241 241 241 241 241 241 241 241
Kurtosis 4,011 0@ 174 1,325 - BA7 562 137 132 il 41,198 - 054 -T48 - 463 -a71 -293 - 346 a09
Std. Errar of Kurtosis 478 478 478 478 478 478 478 478 478 478 478 478 478 478 478 478 478
Minimum 2 1 1 1 1 2 1 1 1 2 1 1 1 1 1 1 1
Maximurn 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
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Anexo N

\

Output referente a andlise fatorial pelo método de componentes principais do estudo de

valida¢ao do instrumento.

Descriptive Statistics

Mean Std. Deviation | Analysis N
ECBM1 3,78 ,484 100
ECBM2 3,10 ,882 100
ECBMS5 1,98 1,005 100
ECBM7 3,23 ,897 100
ECBM8 3,34 ,781 100
ECBM11 3,21 ,880 100
ECBM13 2,71 ,808 100
ECBM14 2,08 ,981 100
ECBM15 3,09 ,954 100
ECBM16 2,98 ,910 100
ECBM17 3,23 ,802 100
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Correlation Matrix

ECB | ECB | ECB | ECB | ECB | ECBM | ECBM | ECBM | ECBM | ECBM | ECBM
M1 M2 M5 M7 M8 11 13 14 15 16 17
Correlati ECBM | 1,000| ,455| -,030| ,164| -014| -,009 ,094 ,186 ,196 ,265 ,262
on 1
ECBM 4551 1,000 ,116| ,022| -,006 -,158 ,240 376 325 ,531 424
2
ECBM | -,030| ,116( 1,000| ,173| ,125 ,096 ,341 ,432 ,055 ,110| -,057
5
ECBM 164 ,022] ,173] 1,000| ,392 ,284 A77 ,025 ,164 -,081 ,024
7
ECBM -014( -006| ,125| ,392] 1,000 ,292 334 ,109 -,041 -,076 ,035
8
ECBM | -,009| -,158( ,096| ,284( ,292| 1,000 ,143| -,078 ,110| -,146 ,045
11
ECBM ,094| ,240| ,341| ,177| ,334 , 1431 1,000 ,526 ,205 171 ,213
13
ECBM ,186| ,376| ,432| ,025| ,109 -,078 ,526 | 1,000 ,208 ,420 ,143
14
ECBM ,196 | ,325( ,055| ,164| -,041 ,110 ,205 ,208| 1,000 ,637 ,632
15
ECBM 2651 ,531| ,110| -,081| -,076 -,146 171 ,420 ,537| 1,000 712
16
ECBM 262 | ,424] -,057| ,024| ,035 ,045 ,213 ,143 ,632 ,712( 1,000
17
KMO and Bartlett's Test
Kaiser-Meyer-Olkin Measure of Sampling Adequacy. ,671
Bartlett's Test of Sphericity ~ Approx. Chi-Square 336,631
df 55
Sig. ,000

68




Communalities

Initial Extraction
ECBM1 1,000 ,269
ECBM2 1,000 ,566
ECBMS5 1,000 ,575
ECBM7 1,000 ,556
ECBMS8 1,000 ,548
ECBM11 1,000 ,546
ECBM13 1,000 ,617
ECBM14 1,000 , 764
ECBM15 1,000 ,621
ECBM16 1,000 ,761
ECBM17 1,000 , 768

Extraction Method: Principal

Component Analysis.
Total Variance Explained
Component Extraction Sums of Squared Rotation Sums of Squared
Initial Eigenvalues Loadings Loadings
% of Cumulative % of Cumulative % of
Total | Variance % Total | Variance % Total | Variance | Cumulative %
1 3,196 29,051 29,051 | 3,196 29,051 29,051 ( 2,842 25,838 25,838
2 1,975 17,959 47,010] 1,975 17,959 47,010 1,966 17,871 43,708
3 1,419 12,904 59,914 ] 1,419 12,904 59,914 1,783 16,206 59,914
4 1,035 9,406 69,320
5 , 787 7,158 76,477
6 ,686 6,240 82,718
7 ,553 5,024 87,742
8 434 3,949 91,691
9 ,404 3,673 95,364
10 ,336 3,058 98,422
11 174 1,578 100,000

Extraction Method: Principal Component Analysis.
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Scree Plot

@
=
©
g 27
@
R
1]
1
o
| | | | | I | | I I
1 2 3 5 6 7 8 9 10 11
Component Number
Component Matrix®
Component
1 2 3
ECBM16 ,803
ECBM17 , 741
ECBM2 , 718
ECBM15 ,684
ECBM14 ,621 -,568
ECBM13 524 523
ECBM1 478
ECBM8 ,699
ECBM7 ,604 ,404
ECBM11 ,549 ,495
ECBM5 ,487 -,501

Extraction Method: Principal Component

Analysis.

a. 3 components extracted.
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Rotated Component Matrix®

Component
2 3

ECBM17 ,871
ECBM16 ,819
ECBM15 ,769
ECBM2 ,658
ECBM1 ,514
ECBM14 ,825
ECBMS , 745
ECBM13 ,701
ECBM7 , 736
ECBM11 734
ECBM8 ,692
Extraction Method: Principal Component
Analysis.
Rotation Method: Varimax with Kaiser
Normalization.
a. Rotation converged in 5 iterations.

Component Transformation Matrix
Component 1 2 3

1 874 ,480 ,076

2 -,343 ,498 797

3 ,344 -, 723 ,600

Extraction Method: Principal Component Analysis.

Rotation Method: Varimax with Kaiser

Normalization.
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Component Plot in Rotated Space
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Anexo O

Output referente a andlise de fidelidade do estudo de validac¢do do instrumento nos trés

fatores, através da analise da Consisténcia Interna e Teste-Reteste.

Andlise para o primeiro fator:

Case Processing Summary

N %
Cases Valid 100 100,0
Excluded® 0 ,0
Total 100 100,0

a. Listwise deletion based on all variables in the

procedure.
Reliability Statistics
Cronbach's
Alpha Based on
Cronbach's Standardized
Alpha Iltems N of Items
,796 , 793 5
Item Statistics
Mean Std. Deviation N
ECBM17 3,23 ,802 100
ECBM16 2,98 ,910 100
ECBM15 3,09 ,954 100
ECBM2 3,10 ,882 100
ECBM1 3,78 484 100
Inter-ltem Correlation Matrix
ECBM17 | ECBM16 | ECBM15 ECBM2 ECBM1
ECBM17 1,000 712 ,632 424 ,262
ECBM16 712 1,000 ,537 ,531 ,265
ECBM15 ,632 ,537 1,000 ,325 ,196
ECBM2 424 ,531 ,325 1,000 ,455
ECBM1 ,262 ,265 ,196 ,455 1,000
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Summary Item Statistics

Maximum /
Mean Minimum | Maximum | Range Minimum Variance | N of ltems
Inter-ltem Correlations 434 ,196 ;712 ,516 3,624 ,028 5
Item-Total Statistics
Scale Mean if Scale Variance if | Corrected Item- | Squared Multiple | Cronbach's Alpha
Item Deleted Item Deleted Total Correlation Correlation if Item Deleted
ECBM17 12,95 5,886 722 ,598 ,710
ECBM16 13,20 5,455 ,720 ,580 , 706
ECBM15 13,09 5,800 ,572 416 ,762
ECBM2 13,08 6,175 ,545 ,389 ,768
ECBM1 12,40 8,101 ,365 ,213 ,813
Scale Statistics
Mean Variance | Std. Deviation [ N of Iltems
16,18 9,341 3,056 5
Analise para o segundo fator:
Case Processing Summary
N %

Cases  Valid 100 100,0

Excluded? 0 0

Total 100 100,0

a. Listwise deletion based on all variables in the

procedure.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha

Alpha Based on

Cronbach's

Standardized

Iltems

N of Items

,691

,696

3

74




Item Statistics

Mean Std. Deviation N
ECBMS 1,98 1,005 100
ECBM13 2,71 ,808 100
ECBM14 2,08 ,981 100
Inter-ltem Correlation Matrix
ECBM5 ECBM13 | ECBM14
ECBMS5 1,000 341 432
ECBM13 ,341 1,000 ,526
ECBM14 432 ,526 1,000
Summary Item Statistics
Maximum /
Mean Minimum | Maximum | Range Minimum Variance | N of Items
Inter-ltem Correlations ,433 ,341 ,526 ,185 1,543 ,007 3
Item-Total Statistics
Scale Mean if Scale Variance if | Corrected Item- | Squared Multiple | Cronbach's Alpha
Item Deleted Item Deleted Total Correlation Correlation if Item Deleted
ECBM5 4,79 2,450 447 ,204 ,681
ECBM13 4,06 2,825 ,511 ,293 ,603
ECBM14 4,69 2,216 577 ,349 ,500
Scale Statistics
Mean Variance | Std. Deviation | N of Items
6,77 4,866 2,206 3

75




Andlise para o terceiro fator:

Case Processing Summary

N %
Cases  Valid 100 100,0
Excluded? 0 0
Total 100 100,0

a. Listwise deletion based on all variables in the

procedure.
Reliability Statistics
Cronbach's
Alpha Based on
Cronbach's Standardized
Alpha Iltems N of Items
,585 ,588 3
Item Statistics
Mean Std. Deviation N
ECBM7 3,23 ,897 100
ECBMS8 3,34 ,781 100
ECBM11 3,21 ,880 100

Inter-ltem Correlation Matrix

ECBM7 ECBMS8 ECBM11
ECBM7 1,000 ,392 ,284
ECBM8 ,392 1,000 ,292
ECBM11 ,284 ,292 1,000
Summary Item Statistics
Maximum /
Mean Minimum | Maximum | Range Minimum Variance | N of Items
Inter-ltem Correlations ,322 ,284 ,392 ,108 1,380 ,003 3
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Item-Total Statistics

Scale Mean if Scale Variance if | Corrected Item- | Squared Multiple | Cronbach's Alpha
Item Deleted Item Deleted Total Correlation Correlation if Item Deleted
ECBM7 6,55 1,785 416 ,185 ,449
ECBMS8 6,44 2,027 427 ,189 442
ECBM11 6,57 1,965 ,344 ,119 ,559
Scale Statistics
Mean Variance | Std. Deviation [ N of Iltems
9,78 3,587 1,894 3
Paired Samples Statistics
Mean N Std. Deviation | Std. Error Mean
Pair1  Controlo 3,2360 100 ,61126 ,06113
Controlo2 3,3100 100 ,57022 ,05702
Pair 2  Clinico 2,2567 100 ,73528 ,07353
Clinico2 2,3633 100 , 71240 ,07124
Pair 3 Encerramento 3,2600 100 ,63135 ,06314
Encerramento2 3,2600 100 ,66258 ,06626
Paired Samples Correlations
N Correlation Sig.
Pair1  Controlo & Controlo2 100 ,791 ,000
Pair2  Clinico & Clinico2 100 ,842 ,000
Pair 3 Encerramento & 100 ,765 ,000
Encerramento2
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Paired Samples Test

Paired Differences

Std. 95% Confidence Interval
Std. Error of the Difference Sig. (2-
Mean Deviation Mean Lower Upper t df | tailed)

Pair Controlo - -,07400 ,38419 | ,03842 -,15023 ,00223 | -1,926 |99 ,057
1 Controlo2
Pair Clinico - Clinico2 -,10667 ,40723 ,04072 -,18747 -,02586 | -2,619199 ,010
2
Pair Encerramento - ,00000 44444 ,04444 -,08819 ,08819 ,000 | 99 1,000
3 Encerramento2
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Output referente a caraterizagdo da amostra do estudo da populacao portuguesa

Anexo P

Sexo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  Feminino 127 62,0 62,0 62,0
Masculino 78 38,0 38,0 100,0
Total 205 100,0 100,0
Statistics
Idade
N Valid 205
Missing 0
Mean 36,12
Median 26,00
Std. Deviation 18,503
Minimum 18
Maximum 80
Etnia
Cumulative
Freqguency Percent Valid Percent Percent
Valid Caucasiana 203 99,0 99,0 99,0
Negra 2 1,0 1,0 100,0
Total 205 100,0 100,0
Nacionalidade
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Portuguesa 203 99,0 99,0 99,0
Outra 2 1,0 1,0 100,0
Total 205 100,0 100,0

79




Estado civil

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  Solteiro/a 129 62,9 62,9 62,9
Casado/a 60 29,3 29,3 92,2
Divorciado/a 8 3.9 3.9 96,1
Viavo 8 3,9 3,9 100,0
Total 205 100,0 100,0
Formacéo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid 1°Ciclo 16 7,8 7,8 7,8
2°Ciclo 8 3,9 3,9 11,7
3°Ciclo 7 3,4 3,4 15,1
Ensino Secundario 33 16,1 16,1 31,2
Licenciatura 125 61,0 61,0 92,2
Mestrado 16 7,8 7,8 100,0
Total 205 100,0 100,0
Situacdo Profissional
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Estudante 105 51,2 51,2 51,2
Trabalhador/Estudante 8 3,9 3,9 55,1
Trabalhador 47 22,9 22,9 78,0
Desempregado 4 2,0 2,0 80,0
Reformado 41 20,0 20,0 100,0
Total 205 100,0 100,0
Experiéncia com pacientes em fim de vida
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  Sim 101 49,3 49,3 49,3
Né&o 104 50,7 50,7 100,0
Total 205 100,0 100,0
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Experiéncia com a morte de alguém préximo

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  Sim 165 80,5 80,5 80,5
Né&o 40 19,5 19,5 100,0
Total 205 100,0 100,0
Religido
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Sim 138 67,3 67,3 67,3
N&o 67 32,7 32,7 100,0
Total 205 100,0 100,0
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Anexo Q

Output referente a analise descritiva dos dominios Controlo, Esperanca ¢ Encerramento

Statistics
Controlo | Esperanca | Encerramento
N Valid 205 205 205
Missing 0 0 0
Mean 3,2712 2,4423 3,0138
Std. Deviation ,58293 , 76736 ,80976
Minimum 1,60 1,00 1,00
Maximum 4,00 4,00 4,00
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Anexo R

Output referente a andlise de distribuicdo da normalidade através do teste One Sample

Kolmogorov Smirnov.

One-Sample Kolmogorov-Smirnov Test

Controlo Esperanca Encerramento
N 205 205 205
Normal Parameters®® Mean 3,2712 2,4423 3,0138
Std. Deviation ,58293 , 76736 ,80976
Most Extreme Differences Absolute ,144 , 128 ,166
Positive ,106 ,128 112
Negative -,144 -,088 -,166
Kolmogorov-Smirnov Z 2,055 1,827 2,371
Asymp. Sig. (2-tailed) ,000 ,003 ,000

a. Test distribution is Normal.

b. Calculated from data.
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Output referente as diferencgas entre sexos em relagdo as dimensdes Controlo, Esperanca e

Anexo S

Encerramento através do teste Man-Whitney

Ranks
Sexo N Mean Rank [ Sum of Ranks
Controlo Feminino 127 104,54 13276,00
Masculino 78 100,50 7839,00
Total 205
Esperanca Feminino 127 101,72 12918,00
Masculino 78 105,09 8197,00
Total 205
Encerramento Feminino 127 112,67 14309,00
Masculino 78 87,26 6806,00
Total 205
Test Statistics®
Controlo Esperanca Encerramento
Mann-Whitney U 4758,000 4790,000 3725,000
Wilcoxon W 7839,000 12918,000 6806,000
z -477 -,399 -3,007
Asymp. Sig. (2-tailed) ,633 ,690 ,003

a. Grouping Variable: Sexo
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Anexo T

Output referente as diferencas entre Religido relativamente as dimensdes Controlo, Esperanca

e Encerramento através do teste Man-Whitney e média de Religido relativamente as

dimensdes Controlo, Esperanca e Encerramento.

Ranks
Religido N Mean Rank | Sum of Ranks
Controlo Sim 138 98,70 13621,00
N&o 67 111,85 7494,00
Total 205
Esperanca Sim 138 105,51 14561,00
Né&o 67 97,82 6554,00
Total 205
Encerramento Sim 138 105,11 14505,50
Né&o 67 98,65 6609,50
Total 205
Test Statistics®
Controlo Esperanca Encerramento
Mann-Whitney U 4030,000 4276,000 4331,500
Wilcoxon W 13621,000 6554,000 6609,500
z -1,501 -,878 -, 739
Asymp. Sig. (2-tailed) ,133 ,380 ,460

a. Grouping Variable: Religido

Case Processing Summary

Cases
Included Excluded Total
N Percent N Percent N Percent
Encerramento * Religido 205 100,0% ,0% 205 100,0%
Controlo * Religido 205 100,0% ,0% 205 100,0%
Esperanca * Religido 205 100,0% 0 ,0% 205 100,0%
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Report

Religido Encerramento | Controlo Esperanca
Sim Mean 3,0556 3,2232 2,4734
N 138 138 138
Std. Deviation ,76690 ,60897 , 75435
Né&o Mean 2,9279 3,3701 2,3781
N 67 67 67
Std. Deviation ,89152 ,51552 ,79539
Total Mean 3,0138 3,2712 2,4423
N 205 205 205
Std. Deviation ,80976 ,58293 ,76736
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Output referente a

Formagao através do teste ndo-paramétrico Kruskall-Wallis e da correcdo de Bonferroni.

\

Anexo U

verificagdo dos niveis de Controlo, Esperanca e Encerramento na

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Formacé&o

87

Ranks

Formagéo N Mean Rank

Controlo 1°Ciclo 16 113,63
2°Ciclo 8 134,56
3°Ciclo 7 98,14
Ensino Secundario 33 99,74
Licenciatura 125 99,22
Mestrado 16 114,94
Total 205

Esperanca 1°Ciclo 16 121,09
2°Ciclo 8 150,81
3°Ciclo 7 149,29
Ensino Secundario 33 119,14
Licenciatura 125 92,11
Mestrado 16 92,53
Total 205

Encerramento 1°Ciclo 16 93,91
2°Ciclo 8 108,69
3°Ciclo 7 105,21
Ensino Secundario 33 69,09
Licenciatura 125 110,49
Mestrado 16 119,69
Total 205

Test Statistics®”
Controlo Esperanca Encerramento

Chi-square 4,149 18,400 14,790

df 5 5 5

Asymp. Sig. ,528 ,002 ,011




Descriptives

95% Confidence
Interval for Mean
Std. Std. Lower Upper
N Mean | Deviation | Error Bound Bound | Minimum | Maximum
Controlo 1°Ciclo 16| 3,3250 ,692341,17308 2,9561 3,6939 2,00 4,00
2°Ciclo 813,5750 ,51755(,18298 3,1423 4,0077 2,80 4,00
3°Ciclo 713,2571 ,58554 | ,22131 2,7156 3,7987 2,40 4,00
Ensino 3313,2909 47194 1,08215 3,1236 3,4583 2,40 4,00
Secundério
Licenciatura 125 3,2320 ,58552 |,05237 3,1283 3,3357 1,60 4,00
Mestrado 16 | 3,3375 ,70699 | ,17675 2,9608 3,7142 1,60 4,00
Total 205]3,2712 ,582931,04071 3,1909 3,3515 1,60 4,00
Esperanca 1°Ciclo 16 |2,6875 ,80248 | ,20062 2,2599 3,1151 1,33 4,00
2°Ciclo 83,0833 ,79182|,27995 2,4214 3,7453 1,33 4,00
3°Ciclo 73,0952 ,89679 | ,33895 2,2658 3,9246 1,33 4,00
Ensino 3312,6263 ,644191,11214 2,3978 2,8547 1,67 3,67
Secundério
Licenciatura 125 | 2,3040 ,74055 | ,06624 2,1729 2,4351 1,00 4,00
Mestrado 16 | 2,2917 ,76860 | ,19215 1,8821 2,7012 1,00 3,67
Total 205 | 2,4423 ,76736 | ,05359 2,3366 2,5479 1,00 4,00
Encerramento 1°Ciclo 16]2,8125| 1,03972],25993 2,2585 3,3665 1,00 4,00
2°Ciclo 813,0417 ,96671 |,34178 2,2335 3,8499 1,33 4,00
3°Ciclo 713,0476 ,86984 | ,32877 2,2432 3,8521 2,00 4,00
Ensino 3312,5101 ,87791 1,15282 2,1988 2,8214 1,00 3,67
Secundério
Licenciatura 125 3,1333 , 72710 | ,06503 3,0046 3,2621 1,00 4,00
Mestrado 16 | 3,2917 ,52880 |,13220 3,0099 3,5734 2,33 4,00
Total 2051 3,0138 ,80976 | ,05656 2,9023 3,1253 1,00 4,00
Test of Homogeneity of Variances
Levene Statistic dfl df2 Sig.
Controlo ,551 199 , 738
Esperanca ,380 199 ,862
Encerramento 2,801 199 ,018
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ANOVA

Sum of Squares df Mean Square F Sig.
Controlo Between Groups 1,061 5 212 ,619 ,686
Within Groups 68,259 199 ,343
Total 69,320 204
Esperanca Between Groups 11,104 5 2,221 4,054 ,002
Within Groups 109,018 199 ,548
Total 120,122 204
Encerramento Between Groups 12,056 5 2,411 3,943 ,002
Within Groups 121,710 199 ,612
Total 133,766 204

Multiple Comparisons

Bonferroni
Dependent (I) Formacéo (J) Formagéo 95% Confidence
Variable Interval
Mean Std. Lower Upper
Difference (I-J) | Error Sig. Bound Bound
Controlo 1°Ciclo 2°Ciclo -,25000| ,25360] 1,000 -1,0035 ,5035
3°Ciclo ,06786 | ,26540] 1,000 -, 7207 ,8564
Ensino ,03409 | ,17842] 1,000 -,4960 ,5642
Secundério
Licenciatura ,09300| ,15551] 1,000 -,3690 ,5550
Mestrado -,01250| ,20707] 1,000 -,6277 ,6027
2°Ciclo 1°Ciclo ,25000 | ,25360] 1,000 -,5035 1,0035
3°Ciclo , 31786 | ,30311] 1,000 -,5827 1,2184
Ensino ,28409 | ,23080] 1,000 -,4016 ,9698
Secundario
Licenciatura ,34300| ,21359( 1,000 -,2916 9776
Mestrado ,23750| ,25360 | 1,000 -,5160 ,9910
3°Ciclo 1°Ciclo -,06786 | ,26540| 1,000 -,8564 71207
2°Ciclo -,31786| ,30311| 1,000 -1,2184 ,5827
Ensino -,03377| ,24371| 1,000 -, 7578 ,6903
Secundéario
Licenciatura ,02514 | ,22748] 1,000 -,6507 ,7010
Mestrado -,08036 | ,26540] 1,000 -,8689 ,7082
Ensino 1°Ciclo -,03409| ,17842] 1,000 -,5642 ,4960
Secundario 2°Ciclo -,28409 | ,23080| 1,000 -,9698 /4016
3°Ciclo ,03377| ,24371] 1,000 -,6903 , 7578
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Licenciatura ,05891 | ,11462] 1,000 -,2816 ,3995
Mestrado -,04659 | ,17842] 1,000 -,5767 ,4835
Licenciatura 1°Ciclo -,09300| ,15551] 1,000 -,5550 ,3690
2°Ciclo -,34300| ,21359] 1,000 -,9776 ,2916
3°Ciclo -,02514 | ,22748] 1,000 -, 7010 ,6507
Ensino -,05891 | ,11462] 1,000 -,3995 ,2816
Secundéario
Mestrado -, 10550 | ,15551] 1,000 -,5675 ,3565
Mestrado 1°Ciclo ,01250 | ,20707 ] 1,000 -,6027 6277
2°Ciclo -,23750| ,25360] 1,000 -,9910 ,5160
3°Ciclo ,08036 | ,26540] 1,000 -, 7082 ,8689
Ensino ,04659 | ,17842] 1,000 -,4835 ,5767
Secundario
Licenciatura ,10550 | ,15551| 1,000 -,3565 ,5675
Esperanca 1°Ciclo 2°Ciclo -,39583 | ,32050| 1,000 -1,3480 ,5564
3°Ciclo -, 40774 ,33541] 1,000 | -1,4043 ,5888
Ensino ,06124 | ,22548] 1,000 -,6087 , 7311
Secundario
Licenciatura ,38350 | ,19652| ,786 -,2004 ,9674
Mestrado ,39583 | ,26168| 1,000 -,3816 1,1733
2°Ciclo 1°Ciclo ,39583 | ,32050] 1,000 -,5564 1,3480
3°Ciclo -,01190| ,38307] 1,000 -1,1500 1,1262
Ensino ,45707 | ,29168 | 1,000 -,4095 1,3237
Secundéario
Licenciatura ,77933| ,26993| ,065 -,0226 1,5813
Mestrado ,79167| ,32050] ,215 -,1605 1,7439
3°Ciclo 1°Ciclo 407741 ,33541] 1,000 -,5888 1,4043
2°Ciclo ,01190| ,38307 ] 1,000 -1,1262 1,1500
Ensino ,46898 | ,30800| 1,000 -,4461 1,3841
Secundario
Licenciatura , 79124 | ,28748| ,097 -,0629 1,6454
Mestrado ,80357 | ,33541| ,263 -,1930 1,8001
Ensino 1°Ciclo -,06124 | ,22548 | 1,000 -, 7311 ,6087
Secundario 2°Ciclo -,45707 | ,29168| 1,000 -1,3237 ,4095
3°Ciclo -,46898 | ,30800| 1,000 -1,3841 4461
Licenciatura ,32226 | ,14486| ,408 -,1081 , 7526
Mestrado ,33460 | ,22548 | 1,000 -,3353 1,0045
Licenciatura 1°Ciclo -,38350 | ,19652| ,786 -,9674 ,2004
2°Ciclo -, 77933 | ,26993| ,065| -1,5813 ,0226
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3°Ciclo -, 79124 | ,28748| ,097 -1,6454 ,0629
Ensino -,32226 | ,14486| ,408 -, 7526 , 1081
Secundério
Mestrado ,01233| ,19652] 1,000 -,5716 ,5962
Mestrado 1°Ciclo -,39583| ,26168| 1,000 -1,1733 ,3816
2°Ciclo -, 79167 | ,32050| ,215 -1,7439 , 1605
3°Ciclo -,80357| ,33541| ,263 -1,8001 , 1930
Ensino -,33460 | ,22548| 1,000 -1,0045 3353
Secundario
Licenciatura -,01233| ,19652 | 1,000 -,5962 ,5716
Encerramento  1°Ciclo 2°Ciclo -,22917| ,33864| 1,000 -1,2353 , 7769
3°Ciclo -,23512| ,35440( 1,000| -1,2881 ,8178
Ensino ,30240 | ,23824] 1,000 -,4054 1,0102
Secundéario
Licenciatura -,32083| ,20765] 1,000 -,9378 ,2961
Mestrado -, 47917 | ,27650] 1,000 -1,3007 ,3423
2°Ciclo 1°Ciclo ,22917 | ,33864 ] 1,000 -, 7769 1,2353
3°Ciclo -,00595| ,40475] 1,000 -1,2085 1,1966
Ensino 53157 | ,30820| 1,000 -3841| 11,4472
Secundério
Licenciatura -,09167 | ,28521] 1,000 -,9390 , 7557
Mestrado -,25000 | ,33864 ] 1,000 -1,2561 , 7561
3°Ciclo 1°Ciclo ,23512 | ,35440] 1,000 -,8178 1,2881
2°Ciclo ,00595 | ,40475] 1,000 -1,1966 1,2085
Ensino ,53752 | ,32543] 1,000 -,4294 1,5044
Secundario
Licenciatura -,08571| ,30375| 1,000 -,9882 ,8167
Mestrado -,24405| ,35440( 1,000| -1,2970 ,8089
Ensino 1°Ciclo -,30240| ,23824( 1,000| -1,0102 ,4054
Secundario 2°Ciclo -,53157 | ,30820| 1,000 | -1,4472 3841
3°Ciclo -53752| ,32543| 1,000| -1,5044 4294
Licenciatura -,62323" ,15306| ,001| -1,0780 -,1685
Mestrado -78157' | ,23824| ,018| -1,4894| -0737
Licenciatura 1°Ciclo ,32083 | ,20765| 1,000 -,2961 ,9378
2°Ciclo ,09167 | ,28521| 1,000 -, 7557 ,9390
3°Ciclo ,08571( ,30375]| 1,000 -,8167 ,9882
Ensino ,62323"| ,15306| ,001 ,1685 1,0780
Secundéario
Mestrado -, 15833 | ,20765] 1,000 -, 7753 ,4586
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Mestrado 1°Ciclo
2°Ciclo
3°Ciclo
Ensino
Secundério

Licenciatura

47917
,25000
24405

78157

,15833

,27650
,33864
,35440
,23824

,20765

1,000
1,000
1,000

,018

1,000

-,3423
-, 7561
-,8089

,0737

-,4586

1,3007
1,2561
1,2970
1,4894

, 7753

*. The mean difference is significant at the 0.05 level.
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Anexo V

Output referente as diferencas entre Experiéncia com pacientes em fim de vida relativamente
as dimensdes Controlo, Esperanca e Encerramento através do teste Man-Whitney e média de

Experiéncia com pacientes em fim de vida para com as dimensdes Controlo, Esperanca e

Encerramento
Ranks
Exp-fimvida N Mean Rank | Sum of Ranks

Controlo Sim 101 99,20 10019,00

Nao 104 106,69 11096,00

Total 205
Esperanca Sim 101 93,13 9406,00

N&o 104 112,59 11709,00

Total 205
Encerramento Sim 101 104,26 10530,50

Nao 104 101,77 10584,50

Total 205

Test Statistics®
Controlo Esperanca | Encerramento
Mann-Whitney U 4868,000 4255,000 5124,500
Wilcoxon W 10019,000 9406,000 10584,500
Z -,912 -2,367 -,303
Asymp. Sig. (2-tailed) ,362 ,018 , 762
a. Grouping Variable: Exp-fimvida
Case Processing Summary
Cases
Included Excluded Total
N Percent N Percent N Percent

Encerramento * Exp- 205 100,0% 0 ,0% 205 100,0%
fimvida
Controlo * Exp-fimvida 205 100,0% 0 ,0% 205 100,0%
Esperanca * Exp-fimvida 205 100,0% 0 ,0% 205 100,0%
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Report

Exp-fimvida Encerramento | Controlo Esperanca
Sim Mean 3,0231 3,2297 2,3234
N 101 101 101
Std. Deviation ,82227 ,61799 ,78663
N&o Mean 3,0048 3,3115 2,5577
N 104 104 104
Std. Deviation ,80131 ,54671 ,73360
Total Mean 3,0138 3,2712 2,4423
N 205 205 205
Std. Deviation ,80976 ,58293 ,76736
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Anexo X

Output referente a diferengas entre Experiéncia com a morte de alguém proximo
relativamente as dimensdes Controlo, Esperanga e Encerramento através do teste Man-
Whitney e média de Experiéncia com a morte de alguém proximo para com as dimensoes

Controlo, Esperanga e Encerramento

Ranks
Exp morte N Mean Rank | Sum of Ranks

Controlo Sim 165 106,32 17542,50
N&o 40 89,31 3572,50
Total 205

Esperanca Sim 165 103,62 17098,00
N&o 40 100,43 4017,00
Total 205

Encerramento Sim 165 102,36 16889,50
N&o 40 105,64 4225,50
Total 205

Test Statistics®

Controlo Esperanca | Encerramento
Mann-Whitney U 2752,500 3197,000 3194,500
Wilcoxon W 3572,500 4017,000 16889,500
z -1,641 -,309 -,317
Asymp. Sig. (2-tailed) ,101 , 758 752

a. Grouping Variable: Exp_morte

Case Processing Summary

Cases
Included Excluded Total
N Percent N Percent N Percent
Encerramento * Exp_morte 205 100,0% 0 ,0% 205 100,0%
Controlo * Exp_morte 205 100,0% 0 ,0% 205 100,0%
Esperanca * Exp_morte 205 100,0% 0 ,0% 205 100,0%
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Report

Exp_morte Encerramento Controlo Esperanca
Sim Mean 2,9980 3,3006 2,4505
N 165 165 165
Std. Deviation ,82926 ,58377 ,76669
Né&o Mean 3,0792 3,1500 2,4083
N 40 40 40
Std. Deviation ,72989 ,57065 ,77895
Total Mean 3,0138 3,2712 2,4423
N 205 205 205
Std. Deviation ,80976 ,58293 ,76736
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Anexo Z

Output referente a diferengas entre Estado Civil nas dimensdes Controlo, Esperanca e
Encerramento através teste ndo-paramétrico Kruskall-Wallis e média de Estado Civil para as

dimensdes Controlo, Esperancga e Encerramento através do teste de corregdo de Bonferroni.

Ranks

Est civil N Mean Rank

Controlo Solteiro/a 129 101,74
Casado/a 60 96,74
Divorciado/a 8 130,19
Viavo 8 143,13
Total 205

Esperanca Solteiro/a 129 96,46
Casado/a 60 112,32
Divorciado/a 8 130,31
Viavo 8 111,25
Total 205

Encerramento  Solteiro/a 129 112,61
Casado/a 60 77,76
Divorciado/a 8 109,25
Viavo 8 131,13
Total 205

Test Statistics®”

Controlo Esperanca Encerramento

Chi-square 6,171 4,980 16,456
df 3 3 3
Asymp. Sig. , 104 ,173 ,001

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Est_civil
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Descriptives

95% Confidence
Interval for Mean
Std. Std. Lower Upper
N Mean | Deviation | Error Bound Bound | Minimum | Maximum
Controlo Solteiro/a 129 | 3,2636 ,56402 | ,04966 3,1653 3,3618 1,60 4,00
Casado/a 60 ] 3,2033 ,62652 | ,08088 3,0415 3,3652 1,60 4,00
Divorciado/a 83,5250 ,55485[,19617 3,0611 3,9889 2,60 4,00
Viavo 83,6500 ,43753 | ,15469 3,2842 4,0158 2,80 4,00
Total 20513,2712 ,58293 |,04071 3,1909 3,3515 1,60 4,00
Esperanca Solteiro/a 129 | 2,3566 ,75483 | ,06646 2,2251 2,4881 1,00 4,00
Casado/a 60 ] 2,5500 ,71525 | ,09234 2,3652 2,7348 1,33 4,00
Divorciado/a 812,8333 ,85449 |,30211 2,1190 3,5477 1,67 4,00
Viavo 812,6250( 1,11892 (,39560 1,6896 3,5604 1,33 4,00
Total 205 |2,4423 ,76736 | ,05359 2,3366 2,5479 1,00 4,00
Encerramento Solteiro/a 129 | 3,1667 ,69846 | ,06150 3,0450 3,2883 1,00 4,00
Casado/a 60 ] 2,6500 ,87101 | ,11245 2,4250 2,8750 1,00 4,00
Divorciado/a 83,0417 ,98299 | ,34754 2,2199 3,8635 1,67 4,00
Viavo 813,2500| 1,09472(,38704 2,3348 4,1652 1,33 4,00
Total 205]3,0138 ,80976 | ,05656 2,9023 3,1253 1,00 4,00
Test of Homogeneity of Variances
Levene Statistic dfl df2 Sig.
Controlo 1,021 201 ,385
Esperanca 1,877 201 , 135
Encerramento 3,105 201 ,028

98




ANOVA

Sum of Squares df Mean Square F Sig.
Controlo Between Groups 1,947 3 ,649 1,936 , 125
Within Groups 67,373 201 ,335
Total 69,320 204
Esperanca Between Groups 3,134 3 1,045 1,795 ,149
Within Groups 116,989 201 ,582
Total 120,122 204
Encerramento Between Groups 11,408 3 3,803 6,247 ,000
Within Groups 122,358 201 ,609
Total 133,766 204
Multiple Comparisons
Bonferroni
Dependent (I) Est_civil  (J) Est_civil Mean 95% Confidence Interval
Variable Difference (I- |  Std. Lower Upper
J) Error Sig. Bound Bound
Controlo Solteiro/a Casado/a ,06023 | ,09047 1,000 -,1808 ,3013
Divorciado/a -,26143( ,21094 1,000 -,8235 ,3007
Vidvo -,38643 ,21094 411 -,9485 , 1757
Casado/a Solteiro/a -,06023 | ,09047 1,000 -,3013 ,1808
Divorciado/a -,32167( ,21791 ,849 -,9023 ,2590
Viavo -,44667 ,21791 ,250 -1,0273 ,1340
Divorciado/a Solteiro/a ,26143 | ,21094 1,000 -,3007 ,8235
Casado/a 32167 ,21791 ,849 -,2590 ,9023
Vilvo -, 12500 ,28948 1,000 -,8963 ,6463
Vilvo Solteiro/a ,38643 | ,21094 411 -,1757 ,9485
Casado/a 44667 | ,21791 ,250 -,1340 1,0273
Divorciado/a ,12500 | ,28948 1,000 -,6463 ,8963
Esperanca Solteiro/a Casado/a -,19341 , 11922 ,638 -,5111 ,1243
Divorciado/a -, 47674 27797 527 -1,2174 ,2639
Viavo -,26841 27797 1,000 -1,0091 4723
Casado/a Solteiro/a ,19341| ,11922 ,638 -,1243 ,5111
Divorciado/a -,28333( ,28715 1,000 -1,0485 ,4818
Viavo -,07500( ,28715 1,000 -,8401 ,6901
Divorciado/a Solteiro/a 47674 27797 ,527 -,2639 1,2174
Casado/a ,28333| ,28715 1,000 -,4818 1,0485
Viavo ,20833| ,38146 1,000 -,8081 1,2248
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Viavo Solteiro/a ,26841 27797 1,000 -, 4723 1,0091
Casado/a ,07500 ,28715 1,000 -,6901 ,8401

Divorciado/a -,20833 ,38146 1,000 -1,2248 ,8081
Encerramento Solteiro/a Casado/a ,51667* ,12192 ,000 ,1918 ,8415
Divorciado/a , 12500 ,28428 1,000 -,6325 ,8825

Vidvo -,08333 ,28428 1,000 -,8408 ,6742

Casado/a Solteiro/a -,51667* ,12192 ,000 -,8415 -, 1918
Divorciado/a -,39167 ,29367 1,000 -1,1742 ,3908

Vidvo -,60000 ,29367 ,254 -1,3825 ,1825

Divorciado/a Solteiro/a -,12500 ,28428 1,000 -,8825 ,6325
Casado/a , 39167 ,29367 1,000 -,3908 1,1742

Vidvo -,20833 ,39011 1,000 -1,2478 ,8312

Viavo Solteiro/a ,08333 ,28428 1,000 -,6742 ,8408
Casado/a ,60000 ,29367 ,254 -,1825 1,3825

Divorciado/a ,20833 ,39011 1,000 -,8312 1,2478

*. The mean difference is significant at the 0.05 level.
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Anexo AA

Output referente a relagdo entre a Escala de Conceito de Boa Morte ¢ a Idade através do teste

de correlagdo de Spearman.

Correlations

Controlo | Esperanca | Encerramento Idade

Spearman's rho Controlo Correlation Coefficient 1,000 ,262“ ,069 ,100

Sig. (2-tailed) . ,000 324 154

N 205 205 205 205

Esperanca Correlation Coefficient 262" 1,000 1165 176"

Sig. (2-tailed) ,000 |. ,018 ,012

N 205 205 205 205

Encerramento  Correlation Coefficient ,069 165" 1,000 -,288"

Sig. (2-tailed) 324 ,018]. ,000

N 205 205 205 205

Idade Correlation Coefficient ,100 176" -,288" 1,000
Sig. (2-tailed) 154 ,012 ,000

N 205 205 205 205

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
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Anexo AB

Output referente a frequéncia dos itens da Escala Conceito de Boa Morte

ECBM1
Frequency Percent Valid Percent | Cumulative Percent
Valid Desejavel 15 7,3 7,3 7,3
Importante 39 19,0 19,0 26,3
Essencial 151 73,7 73,7 100,0
Total 205 100,0 100,0
ECBM2
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  N&o Necessario 11 54 54 54
Desejavel 24 11,7 11,7 17,1
Importante 68 33,2 33,2 50,2
Essencial 102 49,8 49,8 100,0
Total 205 100,0 100,0
ECBM5
Cumulative
Freguency Percent Valid Percent Percent
Valid Nao Necessario 71 34,6 34,6 34,6
Desejavel 46 22,4 22,4 57,1
Importante 45 22,0 22,0 79,0
Essencial 43 21,0 21,0 100,0
Total 205 100,0 100,0
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ECBM7

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o Necessario 28 13,7 13,7 13,7
Desejavel 34 16,6 16,7 30,4
Importante 61 29,8 29,9 60,3
Essencial 81 39,5 39,7 100,0
Total 204 99,5 100,0
Missing 999 1 5
Total 205 100,0
ECBMS8
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  N&o Necessario 15 7.3 7.3 7.3
Desejavel 35 17,1 17,1 24,4
Importante 71 34,6 34,6 59,0
Essencial 84 41,0 41,0 100,0
Total 205 100,0 100,0
ECBM11
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Nao Necessario 23 11,2 11,2 11,2
Desejavel 36 17,6 17,6 28,8
Importante 65 31,7 31,7 60,5
Essencial 81 39,5 39,5 100,0
Total 205 100,0 100,0
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ECBM13

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  N&o Necessario 28 13,7 13,7 13,7
Desejavel 61 29,8 29,8 43,4
Importante 78 38,0 38,0 81,5
Essencial 38 18,5 18,5 100,0
Total 205 100,0 100,0
ECBM14
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Nao Necessario 51 24,9 24,9 24,9
Desejavel 70 34,1 34,1 59,0
Importante 31 15,1 15,1 74,1
Essencial 53 25,9 25,9 100,0
Total 205 100,0 100,0
ECBM15
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Nao Necessério 21 10,2 10,2 10,2
Desejavel 28 13,7 13,7 23,9
Importante 70 34,1 34,1 58,0
Essencial 86 42,0 42,0 100,0
Total 205 100,0 100,0

104




ECBM16

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  N&o Necessario 10 4,9 4,9 4,9
Desejavel 46 22,4 22,4 27,3
Importante 64 31,2 31,2 58,5
Essencial 85 41,5 41,5 100,0
Total 205 100,0 100,0
ECBM17
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Nao Necessario 6 2,9 2,9 2,9
Desejavel 29 14,1 14,1 171
Importante 78 38,0 38,0 55,1
Essencial 92 44,9 44,9 100,0
Total 205 100,0 100,0
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Escala de Conceito de Boa Morte

ESCALA DE CONCEITO DE BOA MORTE

(Schwartz et al, 2003; Jordédo & Leal, 2012)

Anexo AC

Por favor assinale com um circulo o quao importante para si € cada um dos seguintes itens,

relativamente a sua concecéo de boa morte:

N&o necessario Desejavel Importante Essencial

1. Que seja sem dor ou maioritariamente 1 2 3 4
livre de dor

2. Que o periodo de morrer seja curto 1 3 4

3. Que ocorra naturalmente, sem 3 4
equipamento médico

4.  Que os entes queridos estejam presentes 1 2 3 4

5. Que as necessidades espirituais da 1 2 3 4
pessoa sejam satisfeitas

6. Que a pessoa tenha oportunidade de se 1 2 3 4
despedir

7. Que a pessoa tenha vivido até um 1 2 3 4
evento que considere importante

8. Que a morte ocorra enquanto dorme 1 2 3 4

9. Que exista lucidez até ao fim 1 2 3 4

10. Que exista controlo das funcGes 3 4
corporais até a morte

11. Que a capacidade de comunicar se 1 2 3 4

mantenha até a morte

MUITO OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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