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RESUMO

O presente trabalho teve como objetivo sintetizar a producao cientifica sobre desmoralizacdo e
espiritualidade no contexto da oncologia. Trata-se de uma revisdo sistematica integrativa,
conforme proposto por Whittemore and Knalf e foi relatada de acordo com as diretrizes
PRISMA 2020. As bases de dados MEDLINE via PubMed, Scopus, Web of Science, APA
PsycNet, CINAHL, Cochrane Library, EMBASE e LILACS foram pesquisadas sem limites de
idioma ou ano depublicacdo. Os estudos foram avaliados para inclusdo de acordo com critérios
de elegibilidade pré-definidos. A extracdo de dados e a avaliacdo de qualidade da evidéncia
foram realizadas. De 1579 artigos avaliados, 9 estudos foram incluidos nesta revisdo. De
maneira geral identificamos que a desmoralizacdo tende a aumentar com a proximidade da
morte e parece estar inversamente relacionada a espiritualidade, sendo que o bem-estar
espiritual se apresenta como fator protetor contra a desmoralizacdo, enquanto 0 nao
atendimento das necessidades espirituais esta relacionado a maior desmoralizagdo em pessoas
com cancer. Ainda, mesmo entre cuidadores de pessoas com cancer avangado, a desmoralizagdo
parece associada, dentre outros fatores, ao sofrimento espiritual. Estes resultados devem ser
analisados com cautela, considerando-se que os estudos incluidos nesta revisdo sdo todos
estudos observacionais, 0 que ndo permite o estabelecimento de relacbes de causa e efeito.
Concluimos que a desmoralizacdo tende a aumentar com a proximidade da morte em pessoas
com cancer e parece estar inversamente relacionada a espiritualidade, tanto nestes pacientes

guanto em seus cuidadores.

Palavras-chave: cancer; desmoralizagéo; sofrimento existencial; espiritualidade.



ABSTRACT

This study aimed to synthesize the scientific production on demoralization and spirituality in
the oncology context. Its about an integrative systematic review, in line with the PRISMA 2020
guidelines, as proposed by Whittemore and Knalf. The MEDLINE via PubMed, Scopus, Web
of Science, APA PsycNet, CINAHL, Cochrane Library, EMBASE, and LILACS databases
were searched without limitations regarding language or year of publication. The studies were
screened for inclusion according to the predefined eligibility criteria. Data extraction and
evidence quality assessment were performed. Out of the 1579 articles evaluated, 9 studies were
included in this review. In general, it was found that demoralization tends to increase with the
proximity of death and seems to be inversely related to spirituality, with spiritual well-being
being a protective factor against demoralization, while the non-fulfillment of spiritual needs is
related to increased demoralization in people with cancer. Furthermore, even among caregivers
of people with advanced cancer, demoralization seems to be associated, among other factors,
with spiritual suffering. These results should be analyzed with caution, considering that the
studies included in this review are all observational studies, which prevents establishing cause
and effect relationships. It is concluded that demoralization tends to increase with the proximity
of death in people with cancer, and it seems to be inversely related to spirituality, both in these
patients and in their caregivers.

Keywords: cancer, demoralization, existential distress, spirituality.
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1 INTRODUCAO

A desmoraliza¢do, uma importante expressdo de sofrimento existencial em cuidados
paliativos, trata-se de uma sindrome caracterizada por sentimentos de desamparo, desesperanca,
incompeténcia por perda de significado ou proposito e diminuicdo da autoestima, normalmente
associada a doengas graves como o cancer (KISSANE; CLARKE; STREET, 2001; CLARKE;
KISSANE, 2002, p. 733-742). A sindrome da desmoralizacdo tem sido proposta como um
diagnostico importante que pode orientar o manejo de circunstancias dificeis (KISSANE;
CLARKE; STREET, 2001, p. 12-21), como quando, na proximidade da morte, o individuo se
percebe sem valor e diante de uma vida futil e sem significado, o que pode resultar em desespero
(KISSANE, 2014, p. 255-258).

Entre pacientes com cancer, esta sindrome apresentou uma prevaléncia média de 24 a
36% entre os anos de 2014 e 2020 em todo o mundo, prevaléncia maior do que a encontrada
em estudos envolvendo populagfes ndo-oncoldgicas (24 a 32%) (GAN; GONG; KISSANE,
2021, p. 1104-1129). De acordo com a literatura, a desmoralizacdo esta associada a maior
ansiedade de morte (EGGEN et al., 2020, p. 422-429), maior sofrimento existencial
(BOVERO et al., 2018, p. 2631-2637), pior bem-estar psicologico (PENG et al., 2021, p. 1-9;
NIKOY KOUHPAS et al., 2020, p. 175-182), depresséo (LIN et al., 2022, p. 10019-10030),
ideacdo suicida (CHANG et al., 2022, p. 2-9) e diminuicdo da qualidade de vida (GHIGGIA et
al., 2021, p. 7775-7783; LIN et al., 2022, p. 10019-10030).

Apesar da desmoralizacdo estar entre uma das condi¢cdes mais debilitantes em pessoas
com doengas graves, este ainda é um assunto negligenciado no contexto dos cuidados paliativos
devido a varios fatores, dentre eles, a escassez de interven¢des documentadas para o tratamento
desta condicdo (BOSTON; BRUCE; SCHREIBER, 2011, p. 604-618). No entanto, vale
ressaltar que estudos apontam para uma associacdo inversa entre espiritualidade e
desmoralizacdo, de modo que quanto maior 0s niveis de espiritualidade, menor a
desmoralizacéo entre pessoas com cancer (GHIGGIA et al., 2021, p. 7775-7783; LIU; HSIAO,
2019, p. 48-59; LIN et al., 2022, p. 10019-10030).

Neste estudo, entendemos espiritualidade como “um aspecto dinamico e intrinseco da
humanidade por meio do qual as pessoas buscam significado, propdsito e transcendéncia,
vivenciam relacionamentos consigo mesmos, com a familia, com os outros, com a comunidade,

com a sociedade, com a natureza e com o que é significativo ou sagrado. A espiritualidade é
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expressa através de crengas, valores, tradi¢oes e praticas” (PUCHALSKI et al., 2014, p. 642-
656).

Neste contexto, este protocolo foi desenvolvido a partir da seguinte questdo norteadora:
“Quais sdo as evidéncias disponiveis na literatura sobre desmoralizagdo e espiritualidade em

oncologia?”.

1.1 OBJETIVO

O objetivo desta revisdo foi sintetizar a producédo cientifica sobre desmoralizacdo e

espiritualidade no contexto da oncologia.
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2 REVISAO DE LITERATURA

A desmoralizagdo é uma construcdo complexa. Frank (1961 apud FRANK 1974)
introduziu o termo para identificar um estado de sentimento persistente de incompeténcia
subjetiva, que resultava de uma experiéncia individual relacionada a incapacidade de lidar com
estressores considerados faceis de administrar. Klein e Davis (1969) viam a desmoraliza¢cdo como
uma mudanca generalizada na autoimagem.

Kissane et al. (2004) defendiam que a desmoralizacédo € especificamente caracterizada por
“disforia inespecifica, desanimo, perda de confianca e desenvolvimento de incompeténcia
subjetiva, perda de significado, desesperanca e desamparo, desconexao social e desejo de morrer”.
Na mesma linha, Li et al. (2015) viam a desmoralizagdo como um estado de dor psicoldgica em que
os individuos perdem o controle, a certeza, o significado e o proposito diante dos estressores.

Nos ultimos anos, o estudo da desmoralizacdo surgiu como resultado do crescente
interesse por esta sindrome como uma dimensdo clinica relevante em pacientes com cancer. A
desmoralizacdo geralmente surge de eventos ou situagfes como doengas cronicas, médicas ou
psiquiatricas. Nesses momentos criticos, o sentimento subjetivo de incapacidade de lidar
adequadamente com o evento leva a pessoa a se perceber bloqueada e incapaz de reagir
(GHIGGIA et al., 2021). A desmoralizacdo inclui sintomas em cinco dominios: perda de
significado, disforia, desdnimo, desamparo e sensacao de fracasso, que podem ser avaliados por
meio de escalas de avaliacdo (CHANG et al., 2022). E necessario distinguir a desmoralizacio
de outros estados psicoldgicos negativos e explorar ainda mais os fatores psicologicos positivos
que influenciam a desmoralizacdo entre pacientes com cancer (HONG et al., 2022).

Foram desenvolvidos critérios para o diagndstico da sindrome de desmoralizacao
considerando dois conceitos da literatura. Os critérios da International Statistical Classification
of Diseases and Related Health Problems sdo baseados na definicdo proposta pelo psiquiatra
italiano Fava et al (1995) em que o individuo sente que ndo consegue se adaptar a doenca ou ao
estresse, tem sentimentos subjetivos ou cognicdes de fracasso, desamparo, desesperanca ou
desisténcia. Além disso, todos esses sentimentos devem ter durado pelo menos um més. Ja os
critérios do Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders sdo baseados na definigdo
proposta por Clarke e Kissane (2001): sentimentos de incapacidade de adaptacdo, desamparo,
falta de sentido, auto-impoténcia e baixa auto-estima, que devem perdurar pelo menos 14 dias.
Sendo a sindrome de desmoralizagcdo uma condicao psicopatologica tratavel, o estabelecimento
de tais critérios para o seu diagndstico clinico permite um melhor enfoque em possiveis
intervencdes terapéuticas (ROBINSON et al., 2015).
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Em sua esséncia, a desmoralizacdo é um processo pessoal de desadaptacédo e de alienacao
dos outros e do mundo. E dimensional, ou seja, apresenta varias expressdes de gravidade e nem
todos os graus de desmoralizacdo podem ser considerados patologicos. (OWEN et al., 1994;
BARBOSA et al, 2011). Um estudo realizado na Espanha mostrou que 52,5% dos pacientes em
cuidados avancados e que estdo na fase final da doenca apresentam desmoralizacdo
(RUDILLA et al., 2016).

Numerosos estudos foram conduzidos para avaliar os correlatos da desmoralizacdo (por
exemplo, caracteristicas demogréficas e fatores fisicos, psiquiatricos e psicossociais) a fim de
desenvolver intervengdes eficazes para remediar esta significativa preocupagao mundial (LI et
al., 2020; ROBINSON et al., 2015). Nesse sentido, a espiritualidade entra como fator
importante, considerando que a espiritualidade e a religiosidade costumam ser estratégias de
enfrentamento positivas utilizadas pelas pessoas em momentos de estresse, que tendem a dar
esperanca e sentido a sua existéncia. Também pode ajudar a aliviar sua sensacdo de desamparo
e dar proposito as suas vidas.

A espiritualidade pode facilitar a adaptacdo dos pacientes com cancer a doenca,
aumentando suas atitudes positivas de enfrentamento. A espiritualidade de um individuo é uma
medida do significado e propdsito que ele atribui a vida (TASAN; CITLIK SARITAS, 2021).
Com base nessa premissa, apoiar a espiritualidade pode ser especialmente Gtil ao enfrentar uma
série de sintomas relacionados ao cancer.

Além disso, as experiéncias espirituais podem ter uma influéncia benéfica no bem-estar
do paciente através das necessidades existenciais, como o sentido da vida e a esperanca ou
emoc0es positivas. As experiéncias espirituais podem preencher muitas func¢des no ajustamento
a doenca, promovendo a esperanca e facilitando a descoberta de significado na dor, nas
limitacGes fisicas e psicoldgicas. As facetas espirituais da vida podem apoiar a luta com o
estresse diario dos pacientes com cancer (WNUK, 2022).

Alguns pesquisadores sugeriram que, em pacientes oncoldgicos, 0s aspectos religiosos-
espirituais da vida estdo diretamente relacionados a saude mental por meio do aumento da
esperanga, enfrentamento religioso/espiritual eficaz, recebimento de apoio social e descoberta
de proposito e significado na vida (CRANE, 2009). A desmoralizacdo € um problema comum
em pessoas com doencas terminais e € um fator importante que afeta o bem-estar espiritual
nesta populacdo de pacientes. Na préatica clinica, a avaliagdo precoce e a identificacdo da
desmoralizacdo em pacientes, bem como o0 estabelecimento de modelos relevantes de
atendimento para a desmoralizagéo, s@o necessarios para ajudar os pacientes a alcancar o bem-

estar espiritual no final da vida (LIU, 2019).
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Um estudo recente de Delgado-Guay et al. (2021) relataram que a espiritualidade foi
positivamente associada ao enfrentamento da doenga e ao manejo de sintomas fisicos e
emocionais entre uma grande amostra de pacientes latino-americanos com cancer avancado,
apoiando a hipdtese de que o apoio espiritual é benéfico ao enfrentar varios sintomas
relacionados ao cancer.

De acordo com as Diretrizes de Préatica Clinica da National Comprehensive Cancer
Network as necessidades espirituais estdo positivamente associadas a salde mental em
pacientes com cancer. As necessidades espirituais podem incluir a busca pelo significado e
propdsito da vida; a busca de sentido na vivéncia de uma doenga como o cancer; estar conectado
a outros; manutencdo do acesso a préaticas religiosas/espirituais; bem-estar espiritual; falar
sobre a morte e o morrer, etc (RIBA et al., 2019). Na pesquisa de Balboni et al. (2007) os

pacientes que receberam apoio espiritual relataram uma melhor qualidade de vida.



18

3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE ESTUDO

Uma abordagem integrativa sistematica foi utilizada para o desenvolvimento desta
revisdo com o intuito de permitir a analise e sintese de dados de um campo emergente de
pesquisa (WHITTEMORE; KNALF, 2005, p. 546-553; TORRACO, 2016, p. 404-428).
Utilizou-se uma abordagem sistemética e orientada pela teoria, incluindo: 1) Pesquisa
sistematica de literatura publicada revisada por pares; 2) As cinco etapas da metodologia de
revisao integrativa da literatura proposta por Whittemore e Knafl (2005): identificacdo do
problema, pesquisa na literatura, avaliacdo dos dados, analise dos dados e apresentacdo; 3)
Orientacdo PRISMA 2020 (Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-
Analyses) para o relato desta revisdo (PAGE et al., 2021, p. 1-9)

O protocolo dessa revisao esta registrado na Open Science Framework (https://osf.io/)
disponivel em: DOI 10.17605/OSF.10/94T67.

3.1.1 IDENTIFICACAO DO PROBLEMA

Com o objetivo de sintetizar a producdo cientifica disponivel sobre desmoralizacédo e
espiritualidade no contexto da oncologia, este protocolo foi desenvolvido a partir da seguinte
questao norteadora: “Quais sdo as evidéncias disponiveis na literatura sobre desmoralizacao e

espiritualidade em oncologia?”.

3.1.2 BUSCA NA LITERATURA

Com o intuito de se conseguir uma busca abrangente que identifique o nimero maximo
de fontes primérias elegiveis foram utilizadas duas estratégias para a recuperagéo de estudos de
interesse para esta revisdo: bancos de dados bibliograficos e fontes de pesquisa manual
(JADAD; MOHER; KLASSEN, 1998; WHITTEMORE; KNALF, 2005, p. 546-553).

Uma pesquisa preliminar foi realizada no banco de dados PubMed (US National Library

of Medicine) para determinar as palavras-chave e descritores mais comumente usados para
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indexar estudos relacionados aos temas de interesse desta reviséo. Descritores e palavras-chave
foram combinados por meio dos operadores Booleanos AND and OR para a construcéo da
estratégia de busca, a qual foi adaptada de acordo com as especificidades de cada base de dados
consultada: MEDLINE via PubMed, Scopus, Web of Science, APA PsycNet, CINAHL,
Cochrane Library, EMBASE e LILACS (Supplementary Material).

A lista de referéncias dos estudos incluidos também foi verificada com o intuito de se
identificar possiveis estudos que pudessem se enquadrar nos critérios de elegibilidade desta
revisdo (JADAD; MOHER; KLASSEN, 1998).

Foram definidos os seguintes critérios de elegibilidade:

e Tipos de estudos: esta revisdo incluiu apenas estudos primarios (experimentais ou
observacionais, quantitativos ou qualitativos). Estudos secundarios, relatos de caso,
série de casos, estudos de caso, comentarios, opinides, cartas ou editoriais foram
excluidos. N&o houve limitacdes quanto ao ano ou idioma de publicacao.

e Tipos de participantes: Foram incluidos estudos cuja populacdo foi composta por
pacientes com cancer e/ou seus cuidadores familiares e/ou profissionais de saude. Nao
foram estabelecidos limites de idade, sexo e origem étnica.

e Tipos de resultados: Os resultados de interesse para esta revisdo foram aqueles
relacionados a espiritualidade e a desmoralizacdo no contexto da oncologia.

3.1.3 AVALIACAO DOS DADOS

Os resultados recuperados das bases de dados foram exportados para o EndNote
(EndNote Web, Clarivate, Philadelphia - https://www.myendnoteweb.com) para a remocéo dos
artigos duplicados. Posteriormente, os artigos foram carregados no software Rayyan
(OUZZANI et al., 2016) para a realiza¢do da selecdo dos estudos.

A selecdo dos estudos foi realizada por meio da avaliagdo dos titulos, resumos e
palavras-chave de acordo com os critérios de elegibilidade. Os artigos relevantes foram lidos
na integra e, aqueles que ndo atenderam aos critérios de elegibilidade desta revisdo foram
excluidos.

O processo de selecdo dos estudos foi realizado de forma independente por dois
revisores (KSM and MS). No descegamento, quando ocorreram divergéncias entre 0s revisores
guanto a inclusdo/exclusdo dos estudos, estas foram discutidas e acordadas e, quando

necessario, um terceiro revisor (ACMG) foi envolvido para que se chegasse a um acordo. Os
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revisores ndo foram cegados quanto ao periddico de publicacdo, autores ou instituicdes durante
nenhuma etapa do processo de selecéo.

Os dados foram extraidos por meio de um instrumento desenvolvido e testado pelos
autores, que contemplava os seguintes itens: autoria, ano de publicacéo, objetivo, populagéo e
amostra, medidas relacionadas a espiritualidade e a desmoralizacdo, principais resultados e
conclusdes referentes a relacdo entre espiritualidade e desmoralizagéo.

3.1.4 ANALISE DOS DADOS

A analise dos dados desta revisao foi realizada conforme proposto por Whittemore and
Knalf (2005), seguindo as etapas de data reduction, data display, data comparison, conclusion
drawing, and verification (MILES; HUBERMAN, 1994). Para a reducédo de dados realizamos
a extracdo e a codificacdo de dados de fontes primarias para organizar os dados em uma
estrutura gerenciavel, de modo a facilitar a comparacdo sistematica de fontes primarias sobre
questBes especificas, no caso deste estudo, aquelas referentes a desmoralizacdo e
espiritualidade.

A etapa de exibicdo de dados envolveu a conversdo dos dados extraidos das fontes
individuais em um Unico quadro de exibicdo em torno das variaveis desmoralizacdo e
espiritualidade com o objetivo de facilitar a comparacao entre os dados.

Na etapa de comparagdo os dados da fonte priméaria foram examinados a fim de se
identificar padrdes, temas, ou relagcdes entre os dados coletados. Finalmente, os padrdes

identificados proporcionaram o estabelecimento das conclusfes desta revisao.

3.2 AVALIACAO CRITICA DOS ESTUDOS

A avaliagédo da qualidade e dos niveis de evidéncia dos estudos incluidos foi realizada
por uma das pesquisadoras (MS), por meio do Evidence Level and Quality Guide - Johns
Hopkins Nursing Evidence-Based Practice (DEARHOLT; DANG, 2017, p. 360).
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4 RESULTADOS

Foram avaliados 1579 artigos, 9 estudos foram incluidos nesta revisdo (Figura 1).
Dentre os artigos incluidos, apenas um foi publicado em 2006 (JACOBSEN et al., 2006, p. 8),
os demais foram publicados entre 2019 e 2022. Os dados extraidos dos estudos estdo

apresentados na Tabela 1 de forma sintetizada.



Figura 1 — Fluxograma do PRISMA 2020 para novas revisdes sistematicas (PAGE et al., 2021)
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Tabela 1 - Dados extraidos dos estudos selecionados™.
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Authorship Design

Population (sample) Objective Measurements related to

spirituality and demoralization Main results

Conclusions

- Demoralization: potential
indicators of demoralization
stemmed  from the following
scales: helplessness, from the
SCID, McGill Quality of

Life Questionnaire (MCG), and the
Brief COPE (BC); hopelessness,
from the Complicated Grief
Assessment (CGA); despair, from

. The demoralization/despair
the MCG,; sense of failure, from the factor consisted of seven

. symptoms, namely : loss of
meaning, from the CGA and the

. . a cluster of symptoms

diagnosis of advanced

. . To determine whether SCID and the MCG; loss of
Patients with a

MCG:; inability to cope, from the control, loss of hope,
i ' ' anger/bitterness, sense of
cancer (presence of Interp ret.ed as CGA, the Yale Evaluation of d P
i : demoralization could L failure, feeling life was a
Jacobsenet  Cross-sectional  distant metastases and be identified and Suicidality (YES), the General burden, loss of meaning, and a
al., 2006 study failure of first-line distinguished from a Self-Efficacy Scale (GSES), and  pjiof that life’ s meaning is
the Brief Cope; anger/bitterness, dependent on health
chemotherapy) i from the CGA dded P ralivat '
(n=242): cluster of depressive rom the CGA were added as Demoralization was
o symptoms they would reflect the lack of significantly associated with
acceptance of the patient” S

) . . the patient” s reported level
terminal disease  ; and brooding,

. - of inner peacefulness.
self-pity, or pessimism

from the SCID was added as it
reflected hopelessness.

- Spirituality: The NIA/Fetzer
Multidimensional Measurement of
Religiousness/Spirituality for Use

in Health Research

The demoralization
symptoms  are
distinct from
depressive symptoms
and seem  to be
associated with the
patient” s level
of inner peacefulness.




24

End-of-life cancer
patients with

To investigate the
prevalence of
demoralization in end-

- Demoralization: Demoralization

Scale-Italian version (DS-IT)

The data could
suggest that
demoralization could
increase with the
proximity of  death
and with impaired
clinical conditions. In
particular, the five
demoralization

Factor analysis evidenced a
five factor solution that
identified the following

. a Karnofsky of-life cancer demoralization factors: dimensions that
Bov;roolgt al., Crosss:[izilonal performance status _ _ N _ Emotional Distress and emerged could
(KPS) lower than 50 patients and its - Spirituality: The Functional Inability to Cope, Loss of represent the typical
and a life expectancy  associations with the Assessment C.)f.ChI’OﬂIC IIIne_ss Purpose and Meaning, concerns around
of a few weeks medical and Therapy — Spiritual Well-Being Worthlessness, Sense of which the syndrome
(n=235) psychosocial variables (FACIT-Sp-12) Failure, and Dysphoria. evolves in end-of-life
cancer patients.
Finally, spiritual well-
being could play a
protective role
regarding
demoralization.
Of the 82 participants Demoralization is a
surveyed, 81.7% had high common problem in
levels of demoralization. The  people with terminal
average spiritual well-being diseases  and is an
To investigate the score for the participants was important factor
demoralization and 31.7 (moderate). A significant  affecting the spiritual
spiritual-well-being and negative correlation was well-being in this
Terminally ill vatients status of terminally ill - Demoralizatic_)n: Demor_alization found between the level ~ of  patient population. In
. _ whgwer% patients and to Scale (Chinese version) demoralization and the level of ~ clinical practice, early
Liu and Cross-sectional .o\ L e determine the value of spiritual well-being (r = -.600, assessment and
Hsiao, 2019 study g hosp demographic data, p <.01). Regression analysis identification of

at the time of the

study (n=82) disease

characteristics, and

demoralization in

predicting spiritual
well-being.

- Spirituality: Spiritual well-being

scale (Chinese version)

showed that, after adjusting
for demographic
characteristics, disease
characteristics, and other
variables, demoralization
scores were shown to predict
the spiritual-well-being score,
explaining 12.7% of the total
variance (f = -.41, p <.001). In
other words, higher

demoralization in
patients as well as
establishing relevant
models of care for
demoralization are
necessary to help
patients attain
spiritual well-being at
the end of life.




demoralization was associated
with lower spiritual well-being.

To determine the
prevalence of hope in
a sample of end-of-

End-of-life oncology
patients, with a
presumed life

expectancy of life patients and to

investigate the

The average level of
spirituality was high. However,
most patients had clinically
relevant anxious and

depressive symptomatology
and high levels of
demoralization. Other than the
pain scale, the total Herth

- Demoralization: Demoralization
Scale-Italian version (DS-IT)

Since hope represents
a core need and a tool
for patients coping
with their disease
it is essential to
implement stage-
specific and realistic
hope-facilitating
interventions

Boveroetal., Cross-sectional
2021 study 4 months or lessand a  possible relationships - Spirituality: The Functional _Hc_Jp_e Index (HHI) score
Karnofsky between ho_p‘? and a Assessment of Chronic 1liness significantly correlated vylth and support patients
Performance Status set of clinical Therapy — Spiritual Well-Being the total scores of all rating in their search for
(KPS) of 50 or lower ) (FACIT-Sp-12) scales and their subscales, as meanina. which
(n=350) and psychosocial well as with the measurement romotegls iritual
measurements of personal religious practice. wgll-bein ar?d Seems
The “Meaning” FACIT-Sp g :
tobe relevantin
subscale was found to be the romotin hope
main predictor of hope. P g pe.
To understand the impact of
To investigate the o o thes:ai f\g aal:a}glce_srf)g)qualgy of These data underlined
relationship between - Demoralization: Demoralization hierarchical mljlti e how both the
personality, Scale (DS) regression was carrie dpout' i neuroticism trait and
. . spirituality, and : o demoralization are
I . End-of-life Italian O the final model, demoralization .
Ghiggia et Cross-sectional - demoralization : correlated with a
cancer patients - o ) remained the strongest
al., 2022 study (n=210) through the Big Five - Spirituality: The Functional contributing factor (B = - worse  health status
Inventory (BFI), and Assessment of Chronic 1lIness & in terminal cancer
. o . 0.509, p < 0.001), followed by ;
to explore thelr_ Therapy — Spiritual Well-Being neuroticism (B = - 0.175, p < patients, \{vhe_reas
impact on quality (FACIT-Sp-12) 0.001), spirituality (B = 0’.163 splrltu_allty isa
of life. 0= 0.615) and the Karnofsk); protective factor.
index (8 =0.115, p=0.012).
Taiwanese oral cancer  To provide insights ; ; ; ; it
inpationts in the Pnto possiblg - Demoralization: Demoralization Fifty-five (35.5%) patients ~ High demoralization
Changetal.,  Cross-sectional Taich Vet , Scale Mandarin Version (DS-MV) were categorized as having is associated with low
2022a study aichung veterans connections high demoralization (DS-MV satisfaction with
General Hospital, between scale score > 30), with scores  spiritual needs, poor

Taiwan (n=155) demoralization

for DS-MV for all patients

quality of life, and a
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among oral cancer
patients and its effects

on patients’
spiritual needs,
quality of life, and
suicidal ideation.

- Spirituality: Spiritual Interests
Related to Iliness Tool

found

high risk of suicidal
ideation. DS-MV may
potentially be an
effective tool for
achieving holistic
health care among
oral cancer patients.

being 27.2 + 16.8. The
logistic regression analysis
significant effects of
spiritual needs and global
health status on the DS-MV
scores (p < 0.001).
Multivariate analyses further
confirmed that only overall
quality of life scores < 62.5
and spiritual needs < 3.7
significantly predicted the
occurrence of high
demoralization.

Chang et al.,
2022b

Breast cancer patients

hospitalized in

medical care for
surgery,
chemotherapy,
symptom relief, and
radiotherapy at the
Taichung Veterans
General Hospital
(Taichung, Taiwan)
(n=121)

Cross-sectional
study

To evaluate

demoralization and its

association with
quality of life, sleep

quality, spiritual
interests, and suicide
risk in breast cancer

inpatients

- Demoralization: Demoralization
Scale Mandarin Version (DS-MV)

- Spirituality: Spiritual Interests
Related to IlIness Tool Chinese
Version (C-SpIRIT)

High demoralization was
associated with a reduced
quality of life, sleep quality,
and spiritual interests.
Multivariate analyses found
that the scores of the European
Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire 62.5 (OR =
0.21, p = 0.002) and the
Spiritual Interests Related to
Iliness Tool Chinese Version
3.66 (OR =0.11, p < 0.001)
were associated with low
demoralization. Cancer
patients with both depression
and demoralization had the
worst prognosis. Breast cancer
patients presented
demoralization when they had
unmet bio-psycho-social-
spiritual needs.

Demoralization in
breast cancer patients
is associated with a
reduced quality of
life, sleep quality, and
spiritual interests. In
the future,
demoralization and its
causal or bidirectional
relationship with
quality of life, sleep
quality, and spiritual
interests should be
established.

Bovero et al.,
2022

Family caregivers

Cross-sectional
study

were included if they
were providing care to
a  cancer patient in
palliative care with a

To evaluate the
prevalence of
demoralization in a
sample of caregivers
of end-of-life cancer
patients  and to

- Demoralization: Demoralization

Scale (DS)

The average total
demoralization score was
29.04 (SD=13.62),

The results show that
not only end-of-life
patients, but also
19.50% of the caregivers family caregivers may

presented  mild




investigate the
association between
demoralization and
different factors, such
as distress, hope,
quality of life, and
caregiver burden.

limited life
expectancy (n=142)

- Spirituality: Distress
Thermometer (DT)

demoralization, 27.50%
presented moderate
demoralization, and 39.00%

presented  severe
demoralization.

Moreover, an association
emerged between
demoralization

and emotional (t=3.78; p
=.002) and spiritual problems

(t=12.43; p=.001), assessed
through the DT.

experience
demoralization. This

demoralization seems
to be more closely
associated with
spiritual and
psychological distress
rather than difficulties
relating to caregivers’

personal time, social
roles, physical states,
and financial
resources.

Linetal.,
2022

Cross-sectional
study

To identify latent
classes of
demoralization and
examine their
associations with
depression and

quality of life (QOL)
among patients with
cancer.

Patients with cancer
(n=874)

- Demoralization: Chinese version
of the Demoralization Scale-II
(DS-11-CV)

- Spirituality: McGill Quality of
Life Questionnaire (MQOL): a
multidimensional questionnaire
that measures QOL across four

domains (physical, psychological,
existential or spiritual, and social)

Class 1 - low levels of
demoralization: Existential
score = 37.19+13.20;

Class 2 - moderate levels of
demoralization: Existential
score = 25.17+13.19;

Class 3 - high levels of
demoralization: Existential
score = 22.54+11.04

This study found
three heterogeneous
classes of
demoralization in
Chinese patients with
cancer and indicated
that increased classes
were associated with
more severe
depression and
decreased QOL.

*Qs dados foram extraidos para manter a maior equivaléncia possivel com os estudos originais.
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Com excecéo de um estudo que foi realizado com cuidadores familiares de pessoas com
cancer em fim de vida (n=142) (BOVERO et al., 2022, p. 332-339), os demais foram realizados
em pacientes com cancer, em um total de 2269 pacientes estudados. Destes, cinco foram
realizados com pessoas em fase terminal da doenca/fim de vida (JACOBSEN et al., 2006;
BOVERO et al., 2019; LIU; HSIAO, 2019; BOVERO et al., 2021; GHIGGIA et al., 2021).
Nos demais ha a informacdo de que a amostra se trata de pacientes com céncer, mas sem
especificagdes quanto ao estagio de avanco da doenca (CHANG et al., 2022; LIN et al., 2022).

Quanto ao nivel de evidéncia, todos os estudos incluidos foram considerados como nivel
de evidéncia Ill, ou seja, estudos ndo experimentais (do tipo transversal). Em relacdo a
qualidade da evidéncia, os estudos foram classificados como A (alta qualidade) (JACOBSEN et
al., 2006; BOVERO et al., 2019; BOVERO et al., 2021; LIN et al., 2022) e B (boa qualidade)
(L1U; HSIAO, 2019; GHIGGIA et al., 2021; CHANG et al., 2022).

De acordo com os resultados dos artigos incluidos, a desmoralizacdo tende a aumentar
com a proximidade da morte e é inversamente relacionada a espiritualidade, sendo que a
espiritualidade se apresenta como fator protetor contra a desmoralizacdo, como representado na

Figura 2.

N
t/ _

ESPIRITUALIDADE

__>
FIM DE VIDA

Figura 2 - Espiritualidade como fator protetor contra a desmoraliza¢éo no fim da vida.
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De acordo com o estudo de Jacobsen et al. (2006), sete sentimentos constituem o fator
desmoralizacdo: 1) falta de controle sobre a vida, 2) a vida é um fardo e ndo um presente, 3) a
vida tem sido inutil, 4) a vida carece de sentido e proposito (estes quatro primeiros se
apresentaram mais preocupantes nos altimos dois dias de vida), 5) sentir raiva/amor sobre o
diagndstico do cancer, 6) sem sua salde a vida é vazia, e 7) que o futuro ndo tem sentido
(Cronbach's a =0.78). A regressdo logistica revelou que a histdria anterior de Major Depressive
Disorder (MDD) previa MDD atual (OR = 4.6, 95% CI = 1.85-9.36, p = 0.0006), mas néo
desmoralizacdo (OR = 0.82, 95% CI = 0.23-2.89, p = 0.75). Analises de regressao adicionais
demonstraram que a sindrome de desmoralizacdo estava significativamente associada a um
nivel diminuido de paz interior (OR = 0.63, 95% CI = 0.47-0.82, p = 0.0008), associa¢do ndo
identificada em relacdo a MDD (OR = 0.91, 95% CI = 0.66-1.24, p = 0.55) (JACOBSEN et al.,
2006, p. 8)

No estudo de Bovero et al. (2019), 27.2% dos participantes (n=64) apresentaram baixa
desmoraliza¢do, 50.2% (n = 118) média e 22.6% (n = 53) alta desmoralizacdo. Estes
pesquisadores discutem que os pacientes de seu estudo - pessoas em fim de vida (expectativa
de vida média de 27 dias e um valor médio de Performance Status de Karnofsky de 39,72) -
apresentaram niveis mais altos de desmoralizacdo do que o relatado em outros estudos em
pessoas com cancer avancado, mas ndo necessariamente em fim de vida. Assim, o0s
pesquisadores sugerem que a desmoralizacdo pode aumentar a medida que a morte se aproxima
e que a condicado clinica se torna mais comprometida (BOVERO et al., 2019, p. 596-603). A
analise fatorial indicou cinco fatores relacionados a desmoralizacao, que podem representar as
preocupacdes tipicas em torno das quais a sindrome da desmoraliza¢do evolui em pacientes
com cancer em fim de vida: 1) angustia emocional e incapacidade de enfrentar, 2) perda de
propdsito e significado, 3) inutilidade, 4) sensacdo de fracasso e 5) disforia. Os pesquisadores
encontraram também uma associacdo significativa entre a gravidade da desmoralizacdo e
indicadores de espiritualidade, de modo que quanto maior a gravidade da desmoralizacéo,
menor o nivel de bem-estar espiritual (BOVERO et al., 2019, p. 596-603). Ainda, neste mesmo
estudo os pesquisadores sugerem a fungdo protetora do bem-estar espiritual quanto a
desmoralizacdo e perda de proposito e significado relacionada & dignidade e angustia
existencial.

Liu and Hsiao (2019) apontam que dos 82 participantes em fim de vida pesquisados,
81.7% apresentaram altos niveis de desmoralizagdo com bem-estar espiritual moderado
(M=31.7). Uma correlagdo significativa e negativa foi encontrada entre o grau de

desmoralizacéo e o nivel de bem-estar espiritual (r = - 0.600, p < 0.01). A analise de regressédo
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mostrou que, apds o controle de caracteristicas demogréficas, caracteristicas da doenca e outras
variaveis, os escores de desmoralizagdo foram capazes de predizer o escore de bem-estar
espiritual, explicando 12.7% da variancia total (§ = -0.41, p < 0.001). Assim, os pesquisadores
concluiram que maior desmoralizacdo foi associada a menor bem-estar espiritual.

No estudo de Bovero et al. (2021) os pacientes apresentaram alto nivel de
espiritualidade, mas também altos niveis de desmoralizagdo. O fator “Significado” da escala de
bem-estar espiritual utilizada foi o principal preditor de esperanca (f = 0.490, p < 0.01). Os
pesquisadores concluem que uma vez que a esperanca representa uma necessidade central e
uma estratégia de enfrentamento para lidar com a doenga, é essencial a implementacdo de
intervencdes facilitadoras de esperanca realista de acordo com o quadro do paciente, além de
apoiar os pacientes em sua busca de significado para a promoc¢do do bem-estar espiritual
(BOVERO et al., 2021, p. 1-7).

Por meio de uma regressdo multipla hierarquica Ghiggia et al. (2021) identificaram que
a qualidade de vida dos pacientes com cancer em fim de vida investigados teve a
desmoraliza¢do como fator contribuinte mais forte (B = — 0.509, p < 0.001), seguido pelo
neuroticismo (B = — 0.175, p < 0.001), espiritualidade (B = 0.163, p = 0.015) e indice de
Karnofsky (B = 0.115, p=0.012). A partir destes dados, os pesquisadores concluem que tanto
0 traco de neuroticismo quanto a desmoralizacgdo estéo correlacionados com um pior estado de
salde em pacientes com cancer terminal, enquanto a espiritualidade é um fator de protecéo
(GHIGGIA et al., 2021).

Em 35.5% dos pacientes do estudo de Chang et al. (2022) foram identificados altos
niveis de desmoralizacéo (escore da Demoralization Scale versdao em Mandarim > 30). As taxas
de ideacéo suicida foram de 29.1% (16/55) no grupo de alta desmoralizacéo e 2% (2/100) no
grupo de baixa desmoralizacdo, com odds ratio de 20.10 (95% CI: 4.41 - 91.55). A andlise de
regressao logistica revelou efeitos significativos das necessidades espirituais e do estado de
salde global nos escores de desmoralizagdo (p < 0,001). Analises multivariadas confirmaram
que apenas 0s escores gerais de qualidade de vida < 62.5 e necessidades espirituais < 3.7
predisseram significativamente a ocorréncia de alta desmoralizacdo (CHANG et al., 2022). Os
pesquisadores concluiram que a alta desmoralizacdo foi associada a baixa satisfagdo das
necessidades espirituais, ma qualidade de vida e alto risco de ideacdo suicida entre pacientes
com cancer bucal (CHANG et al., 2022).

Noutro estudo de Chang et al. (2022) a alta desmoralizacdo foi associada a reducéo da
qualidade de vida e baixa satisfacdo de interesses espirituais. Os escores médios de

desmoralizacdo foram 25.12+14.89 para todos os participantes, 18.02+9.34 para o grupo de
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baixa desmoralizacdo e 43.29+10.29 para o grupo de alta desmoralizagdo. As pontuacoes
médias referentes a qualidade de vida foram 60.20+24.03, 65.80+22.17 e 45.85+22.88 para
todos os participantes, para 0 grupo de baixa desmoralizacdo e para o grupo de alta
desmoralizacéo, respectivamente (p < 0.001). A alta desmoralizacdo foi associada a escores
mais baixos de qualidade de vida nos fatores papel, funcionamento emocional, cognitivo e
social; fadiga; dor; insbnia; e perda de apetite. Quanto a espiritualidade, os escores médios de
satisfacdo de interesses espirituais foram de 3.85+0.58 para todos os participantes, 3.98+0.48
para o grupo de baixa desmoralizacéo e 3.50+0.66 para o grupo de alta desmoralizacdo (p <
0.001). A alta desmoralizacdo foi associada com baixa satisfacdo em todos os dominios da
escala de satisfacdo de interesses espirituais. As analises multivariadas revelaram que os escores
de qualidade de vida > 62.5 (OR = 0.21, p = 0.002) e de satisfagdo de interesses espirituais
relacionados a doenga > 3.66 (OR =0.11, p < 0.001) foram associados a baixa desmoralizacéo.
Os pesquisadores sugerem que pacientes com cancer de mama apresentavam desmoralizagao
quando n&o tinham suas necessidades bio-psico-sociais-espirituais atendidas (CHANG et al.,
2022).

Lin et al. (2022) investigaram a desmoralizacdo entre pacientes com cancer e
examinaram a associacdo desta varidvel com depressdo e qualidade de vida. O dominio
existencial/espiritual foi um dos dominios avaliados quanto a qualidade de vida. De acordo com
um dos resultados do estudo, a medida que o nivel de desmoralizacdo aumentava, menor era a
qualidade de vida no dominio existencial/espiritual (Classe 1 - baixos niveis de desmoralizacéo:
Escore existencial = 37,19+13,20, Classe 2 - niveis moderados de desmoralizacdo: Escore
existencial = 25,17£13,19, Classe 3 - altos niveis de desmoraliza¢do: Escore existencial =
22,54+11,04). Para os pesquisadores, pacientes pertencentes com altos niveis de
desmoralizacdo podem se beneficiar de intervencgdes psicoldgicas positivas (como a terapia da
esperanca), as quais podem ser fornecidas com o objetivo de facilitar o aumento da resiliéncia
e de atender as preocupacOes espirituais de pessoas com cancer, reduzindo sua sensacao de
desespero (LIN et al., 2022, p. 10019-10030).

No Unico estudo realizado com cuidadores, (BOVERO et al., 2022, p. 332-339), 0s
resultados apontam para uma pontuacao média de desmoralizacdo de 29.04 (£13.62), sendo que
19.5% dos cuidadores apresentaram escores baixos para esta variavel, 27.5% escores médios e
39% escores altos. Foi identificada uma associacdo entre desmoralizacdo e problemas
emocionais (t = 3.78, p = 0.002) e espirituais (t = 12.43, p = 0.001). De acordo com 0s
resultados, os pesquisadores concluem que os cuidadores familiares de pessoas em fim de vida

podem sofrer desmoralizagdo. A desmoralizacdo parece estar mais associada ao sofrimento
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espiritual e psicoldgico do que as dificuldades relacionadas ao tempo pessoal dos cuidadores,
papéis sociais, estados fisicos e recursos financeiros (BOVERO et al., 2022, p. 332-339).

Para a mensuracgédo da desmoralizacao o instrumento mais utilizado foi a Demoralization
Scale (DS), nas versdes em chinés (LIU; HSIAO, 2019; LINet al.,, 2022), mandarim
(CHANG et al., 2022) e italiano (BOVERO et al., 2019; 2021; 2022; GHIGGIA et al., 2022).
Quanto a espiritualidade, a Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy — Spiritual Well-
Being (FACIT-Sp-12) foi o instrumento mais usado entre os artigos incluidos (BOVERO et al.,
2019; 2021; 2022; GHIGGIA et al., 2022).
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5 DISCUSSAO

De acordo com os resultados, identificamos que a desmoralizacéo tende a aumentar com
a proximidade da morte e parece estar inversamente relacionada a espiritualidade, sendo que o
bem-estar espiritual se apresenta como fator protetor contra a desmoralizacdo, enquanto o ndo
atendimento das necessidades espirituais esta relacionado a maior desmoralizagdo em pessoas
com cancer. Assim, como Zimmermann and Mathews (2022) propde que a oferta precoce de
cuidados paliativos pode ser apresentada, metaforicamente, como um guarda-chuva para se ter
em mdos em caso de chuva, n6és propomos que a espiritualidade pode funcionar como um
guarda-chuva que protege o paciente da tempestade causada pela desmoralizagéo (Figura 2).

Ainda, mesmo entre cuidadores de pessoas com cancer avanc¢ado, a desmoralizacéo
parece associada, dentre outros fatores, ao sofrimento espiritual. Contudo, estes resultados
devem ser analisados com cautela, considerando-se que os estudos incluidos nesta revisao sdo
todos estudos observacionais, 0 que ndo permite o estabelecimento de relagdes de causa e efeito.
Bovero et al., (2019) indicam que pessoas com cancer em fim de vida podem apresentar niveis
mais altos de desmoralizacdo do que pessoas com cancer avangado, mas ndo necessariamente
em fim de vida. De fato, o sofrimento no final da vida pode ser muito angustiante, considerando
por exemplo, o sofrimento mental que um paciente sofre no final de sua vida causado pela
consciéncia da iminéncia de sua morte, pelo conhecimento de que ele logo perdera
permanentemente tudo o que considera valioso na vida e de que sua vida em breve terminara
para sempre (Varelius, 2019). Como agravante desta situacéo, geralmente o paciente tem que
conviver com uma doenca, como no caso do cancer, que pode levar a deficiéncia, desfiguracdo
corporal, medo da perda da dignidade, isolamento social e sentimentos de maior dependéncia
de outros ou a percepcao de ser um fardo, o que pode acarretar o desenvolvimento da sindrome
da desmoralizacdo - um diagnoéstico valido para pessoas em fase de terminalidade (KISSANE;
CLARKE; STREET, 2001, p. 12-21).

Em uma revisdo sistematica seguida de meta-analise realizada com o objetivo de
investigar a prevaléncia de desmoralizacdo e sua relacdo com fatores sociodemogréaficos e
psicologicos, cancer avancado foi associado a niveis mais elevados de desmoralizagdo (GAN;
GONG; KISSANE, 2021, p. 1104-1129). Em um estudo de método-misto sobre o sentimento
de sofrimento em pacientes com cancer avancado, as analises de regressdo indicaram que
sintomas fisicos, sofrimento psiquico e preocupacdes existenciais contribuiram para a previséo
do sentimento de sofrimento (WILSON et al., 2007, p. 1691-1697). An et al. (2018) propde que
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a desmoralizacdo, que engloba a sensacdo de fracasso, desesperanca e perda de sentido, pode
refletir uma relativa falha no mecanismo tripartite (sentido de sentido da vida, auto-estima e
relacionamento social) de protecéo contra o sofrimento existencial no doente em terminalidade,
como proposto pela teoria de gerenciamento do terror (MAXFIELD; PYSZCZYNSKI;
SOLOMON, 2013, p. 41-60). O diagnostico de uma doenga terminal forca o individuo a
enfrentar a realidade de sua prépria mortalidade ndo como um problema abstrato para um futuro
distante, mas como uma preocupacdo imediata e urgente (MAXFIELD; PYSZCZYNSKI,;
SOLOMON, 2013, p. 41-60). O impacto emocional dessa consciéncia é tipicamente atenuado
por uma série de defesas psicolégicas que neutralizam o potencial de terror que esse
conhecimento acarreta (MAXFIELD; PYSZCZYNSKI; SOLOMON, 2013, p. 41-60). Ainda
de acordo com esta teoria, a consciéncia da inevitabilidade da morte tem uma profunda
influéncia em muito do que as pessoas pensam, sentem e fazem, e é o principal impulso para a
busca humana de significado, valor e amor (MAXFIELD; PYSZCZYNSKI; SOLOMON,
2013, p. 41-60).

Interessante observar que tanto o conceito de desmoralizacdo quanto o de espiritualidade
se referem a falta e a busca de significado/propdosito, respectivamente. A desmoralizagdo, um
estado mental moérbido persistente, resultante de um evento estressor - como uma doenga
avancada, denota uma perda consideravel de significado, esperanca e proposito (KISSANE,
2014, p. 255-8). Ja a espiritualidade é um aspecto dindmico e intrinseco da humanidade através
do qual as pessoas buscam significado, propdsito e transcendéncia (PUCHALSKI et al.,
2014, p. 642-656). Assim, enquanto a desmoralizacdo implica em sofrimento advindo, dentre
outros fatores, da auséncia de significado/propésito, a espiritualidade pode ser uma estratégia
para o (re)encontro de significado/propdsito na vida ou mesmo na experiéncia da doenca. A
perda de significado e propdsito precipita a perda de moral, uma luta para lidar com a situacéao
e o desenvolvimento potencial de desespero e desmoralizacdo (KISSANE, 2014, p. 255-8).
Neste sentido, o enfrentamento baseado no significado pode ser um importante caminho
adaptativo para lidar com situacdes estressantes (FOLKMAN, 1997, p. 1207-21). Evidéncias
apontam que crengas religiosas e espirituais podem influenciar a maneira como 0s pacientes
lidam com o estresse e a sobrecarga da doenca, aléem de como se ajustam ao adoecimento,
proporcionando um sentido de significado, proposito e esperanca (PUCHALSKI, 2012;
DELGADO-GUAY, 2014; GARSSEN; VISSER; DE JAGER MEEZENBROEK, 2016).

Contudo, Bovero et al. (2022) afirmam que ndo apenas pacientes com cancer em fase
terminal, mas também seus cuidadores podem experimentar desmoralizacdo. Em cuidadores de

pacientes com cancer em fim de vida, a sindrome da desmoralizacdo estd mais associada ao
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sofrimento espiritual e psicoldgico do que a sobrecarga de atividades decorrentes da tarefa de
cuidar (BOVERO et al., 2022, p. 332-339). Aparentemente a sobrecarga do cuidador pode
desempenhar um papel mais indireto no que diz respeito a desmoralizacdo, causando sofrimento
psicoldgico e espiritual, a partir do qual a desmoralizacdo pode ser gerada (BOVERO et al.,
2022, p. 332-339). Para além da sobrecarga do cuidador, Kissane (2014) chama aten¢éo para a
existéncia de processos interacionais complexos entre paciente e cuidador, incluindo a
identificacdo projetiva (mecanismo de defesa no qual a pessoa que é alvo da projecdo comeca
a se comportar, pensar e sentir de acordo com o aquilo que foi projetado nela).

Dentre os estudos incluidos nesta revisdo, os instrumentos mais utilizados para
mensuracdo da desmoralizacédo e de indicadores de espiritualidade foram a DS (KISSANE et
al., 2004, p. 269-276) e a FACIT-Sp-12, respectivamente. A DS é uma escala Likert de 24 itens
(escore de 0 - 96) divididos em cinco subescalas: perda de significado e propdsito, disforia,
desénimo, desamparo e sensacao de fracasso (KISSANE et al., 2004, p. 269-276). A escala foi
desenvolvida em populagdes tipicas do contexto da psico-oncologia e dos cuidados paliativos,
com a inten¢do de criar uma medida capaz de captar de forma confiavel as varias dimensdes da
desmoralizacdo, além de permitir que elas fossem acompanhadas ao longo do tempo
(KISSANE et al., 2004, p. 269-276). A DS foi validada em diversas culturas. Em nosso estudo
a DS foi utilizada em suas versdes em italiano (BOVERO et al., 2019; 2021; 2022; GHIGGIA
et al., 2022), chinés (L1U; HSIAO, 2019; LIN et al., 2022) e mandarim (CHANG et al., 2022).
Atualmente nossa equipe de pesquisa esta trabalhando na validacdo da DS para a cultura
brasileira. Uma revisdo sistematica que teve como um de seus objetivos avaliar as propriedades
psicométricas da DS, indicou que o instrumento apresentou propriedades psicométricas
avaliadas como aceitaveis a boas (ROBINSON et al., 2015, p. 595-610). Ainda assim, 0s
pesquisadores apontam a necessidade de se refinar ainda mais as propriedades psicométricas
das medidas da desmoralizacao para se determinar mais claramente os melhores meios para sua
avaliagdo (ROBINSON et al., 2015, p. 595-610).

A Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy-Spiritual Well-Being Scale
(FACIT-Sp) tornou-se uma medida de espiritualidade amplamente utilizada para avaliar o bem-
estar espiritual em pacientes com cancer (PETERMAN et al., 2002, p. 49-58). A escala foi
desenvolvida com o intuito de suprir a escassez de instrumentos devidamente validados e
psicometricamente solidos para medir aspectos da espiritualidade (PETERMAN et al.,
2002, p. 49-58). Globalmente, esta escala foi utilizada em diferentes contextos culturais, como
por exemplo, no Japdo (NOGUCHI et al., 2004, p. 240-245), na Turquia (AKTURK; ERCI;
ARAZ, 2017, p. 684-692), no Brasil (PEREIRA et al., 2011, p. 37-45), Alemanha (DAMEN et
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al., 2021) dentre outros paises. A FACIT-Sp-12 (https://www.facit.org/) € uma versao
abreviada da FACIT-Sp, composta por 12 itens divididos em trés subescalas: significado, paz
e fé. As respostas sdo dadas em uma escala likert de cinco pontos.

Embora esta revisdo tenha seguido um método sistematico e rigoroso, é possivel que
existam estudos que ndo tenham sido identificados pela estratégia de busca utilizada. Esse risco
foi minimizado através da busca manual de dados bibliograficos dos estudos incluidos.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Por fim, nossos achados séo consistentes com a visdo de que a espiritualidade esta
inversamente relacionada a desmoralizacdo e que a desmoralizacdo tende a aumentar com a
proximidade da morte em pessoas com cancer. A conceituacdo dominante de desmoralizacéo
se concentra em um processo de desadaptacdo dos outros e do mundo. Ainda que as pesquisas
nessa area evoluiram com o desenvolvimento de medidas de avaliagdo, o uso clinico da
desmoralizacdo ainda ndo esta muito presente. As medidas de avaliacdo poderiam ser utilizadas
como uma ferramenta de triagem adjunta na avaliacdo do estado emocional dos pacientes,
considerando uma abordagem biopsicossocial (ROBINSON et al., 2014)

De modo geral, o reconhecimento da desmoraliza¢cdo como uma sindrome psiquiatrica
ajudara no estabelecimento de uma intervencdo especializada, que, em Ultima analise, tem o

potencial de melhorar a qualidade de vida e bem-estar espiritual do paciente terminal.
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