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RESUMO

Os cuidados paliativos estdo em desenvolvimento no nosso pais e no mundo,
fornecendo resposta humanizada e interdisciplinar aos doentes e familias, tanto nas
unidades de internamento, como pela a¢ao das equipas intra-hospitalares e de apoio
domicilidrio. Assumindo cada vez mais importancia no contexto dos cuidados de saude,
face ao crescente aumento das doengas crénicas, incapacitantes e oncoldgicas,
predominantes na sociedade atual, e consequéncia direta do aumento da esperanca de
vida e envelhecimento da populacdo. A prestacdo de cuidados paliativos encerra no seu
amago cuidados globais e humanizados que visam oferecer a maxima qualidade de vida
possivel de acordo com as preferéncias e necessidades do individuo com doenga avangada.
Neste sentido, torna-se necessario poder monitorizar a qualidade de vida percebida por
esses doentes, contribuindo para a sua satisfacdo e, ao mesmo tempo, avaliando a
qualidade dos cuidados prestados. A Palliative Care Outcome Scale (POS) é uma escala de
avaliagdo de qualidade de vida de pessoas em cuidados paliativos, desenvolvida
originalmente em Inglaterra e que apresenta trés versdes: uma destinada ao préprio
doente, outra destinada ao cuidador ou familiar e outra destinada ao profissional de saude
gue cuida do doente. A primeira versdao ja se encontra validada para a populacdo
portuguesa por Ferreira & Pinto (2008). O objetivo deste trabalho foi de comparar a
percecdo de qualidade de vida de doentes internados em unidades de cuidados paliativos,
sob a perspetiva de trés observadores diferentes: o proprio utente, o familiar / cuidador e
o profissional. Tendo-se realizado um estudo natureza observacional, exploratorio-
descritivo e transversal, na unidade de cuidados paliativos do Hospital do Arcebispo Jodo
Crisdstomo, em Cantanhede, aplicando um instrumento de colheita de dados composto
por perguntas de caracterizacdo sociodemograficas, a Escala EQ-5D e a Escala POS. Este
instrumento foi aplicado a cada uma das trés amostras referentes aos diferentes
observadores constituidas, respetivamente, por 46 utentes, 44 cuidadores e 46
profissionais. Os dados recolhidos foram analisados através do programa SPSS v.22. Sendo

de realgar que nas respostas a pergunta 9 da POS: “Nos ultimos 3 dias, quanto tempo acha




que tem sido perdido com consultas e/ou cuidados de saude do doente?” tem uma
concentragao de respostas em nenhum tempo gasto, correspondendo a 100% das
respostas dos profissionais, 93,5% dos utentes e 90,5% dos cuidadores refletindo a
realidade dos utentes se encontrarem em internamento. Analisando a consisténcia interna
da POS obteve-se um alfa de Cronbach de 0.825, 0.822 e 0.837, nas suas versoes do utente,
cuidador e profissional, valores superiores aos obtidos pelo autor da traduc¢do da Escala
(Ferreira & Pinto, 2008) com um alfa de 0.68 para uma amostra de 104 pacientes, ou da
autora da escala (Hearn & Higginson, 1999) com um alfa de 0.65 para uma amostra de 148
pacientes. Da andlise inferencial observamos uma corelagdo positiva e significativa entre
os trés observadores e nado existir diferengas estatisticamente significativas entre elas.
Verificando-se ainda uma correlagdo negativa e estatisticamente significativa na relagdo da
POS com a escala EQ-5D em todos os trés observadores, traduzindo uma melhor percecao
de qualidade de vida associada a um melhor estado de saude.

Os resultados obtidos, ndo evidenciaram as diferencas que eram esperadas entre
as trés fontes de observagdo, contribuindo para esse facto o tamanho da amostra ser
pequena, todos os doentes de cuidados paliativos se encontrarem internados e possuirem
diferentes patologias. A proximidade dos resultados entre profissionais e doentes podera
explicar-se por a amostra dos profissionais ser constituida apenas por enfermeiros que
contactam com o utente por longos periodos ao longo do ciclo didrio. O mesmo estudo,

sob condig¢des diferentes podera conduzir a resultados diferentes.

Palavras Chave: Qualidade de Vida, Cuidados Paliativos, Palliative Care Outcome Scale (POS)
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SUMMARY

Palliative care is developing in our country and the world, providing humane and
interdisciplinary response to patients and families, both in inpatient units, as by the action
of intra-hospital and home care teams. Assuming increasing importance in the context of
health care, given the growing number of chronic, disabling and oncology diseases,
prevalent in society today, and a direct consequence of increased life expectancy and an
aging population. The provision of palliative care closes at its core global and
compassionate care that aims to offer the highest quality of life possible according to the
preferences and needs of the individual with advanced disease. In this sense, it is necessary
to be able to monitor the quality of life perceived by these patients, contributing to their
satisfaction and at the same time, assessing the quality of care. The Palliative Care Outcome
Scale (POS) is a scale for assessing quality of life of people in palliative care originally
developed in England that features three versions: one for the patient himself, one for a
caregiver or family member and one for a health professional who cares for the sick. The
first version is already validated for the Portuguese population by Ferreira & Pinto (2008).
The aim of this study was to compare the perception of quality of life of patients in palliative
care units, under the perspective of three different observers: the wearer himself, familiar
/caregiver and health professional. A study of observational nature, exploratory-
descriptive and transversal was held on palliative care unit of the Hospital of Arcebispo
Jodo Criséstomo, in Cantanhede, by applying an instrument of data collection consists of
questions of socio-demographic characteristics, the EQ-5D Scale and POS Scale. This
instrument was applied to each of the three samples relating to different observers
constituted, respectively, by 46 wearers, 44 caregivers and 46 professionals. The data
collected were analyzed using the SPSS v.22 program. Highlighting that the responses to
guestion 9 of the POS: "Over the past three days, how long do you think has been lost with
inquiries and / or health care of the patient?” there is a concentration of responses in no
time spent, corresponding to 100% of the responses of professionals, 93.5% of patients and
90.5% of caregivers, reflecting the reality of wearers they are hospitalized. Analyzing the

internal consistency of POS, we obtained a Cronbach's alpha of 0.825, 0.822 and 0.837 in
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their versions of the wearer, familiar and professional, values higher than those obtained
by the author of translation of the scale (Ferreira & Pinto, 2008) with a alpha of 0.68 for a
sample of 104 patients, or by the author of the scale (Hearn & Higginson, 1999) with an
alpha of 0.65 for a sample of 148 patients. Of inferential analysis we observe a positive and
significant correlation among the three observers and not there be statistically significant
differences between them. Still we verify a negative and statistically significant correlation
in the relationship of POS with the EQ-5D scale in all three observers reflecting a better
perception of quality of life associated with better health. With this results obtained The
results showed no differences that were expected between the three sources of
observation, contributed to the fact that the sample size is small, the sample of patients in
palliative care be composed of inpatients and have different pathologies. The closeness of
the results between professionals and patients may be explained by the sample of
professionals solely composed of nurses who come into contact with the user for long
periods throughout the day. The same study under different conditions can lead to

different results.

Keywords: Quality of life, palliative care, Palliative Care Outcome Scale (POS)
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INTRODUCAO

As Ultimas décadas foram marcadas, na drea da salde, por um avanco técnico-
cientifico, que a par da melhoria das condi¢des de vida, se traduziu numa diminuicao da
mortalidade por doencas infeciosas e no aumento da esperanca média de vida. (Correia,
2012; Direcao Geral da Saude, 2010). Estas varidveis, associadas a uma baixa taxa de
natalidade, tém-se traduzido num envelhecimento demogridfico com as alteracdes
subsequentes e esperadas da estrutura etdria da populacdo, predominando as faixas
etarias mais elevadas. (Carneiro, 2012)

As doencas crdnicas, incapacitantes e as doencas oncoldgicas tornaram-se, pelos
motivos expostos, mais frequentes, assumindo por isso uma expressao francamente mais
significativa nas populacdes. O desconforto, exigéncias e tarefas que acompanham o
doente e a respetiva familia tornaram-se, paralela e concomitantemente, naturalmente
maiores (Direcao Geral da Saude, 2010b).

Reforgcando os dados prévios e aumentando a necessidade de uma resposta na
area da saude mais ajustada, efetiva, concertada e, claro esta, mais consonante com as
reais necessidades de quem sofre, doente e familia, as projecées demograficas preveem
um aumento significativo da popula¢ao idosa com mais de 65 anos até 2050, passando a
expressao dessa populacdo de 19,2% em 2011 para 32,0% no ano 2050. Acredita-se,
adicionalmente, que o aumento da populagdao com mais de 80 anos mais do que duplica,
passando de 4,5% em 2011 para 10,9% em 2050 (Carneiro, 2012), antecipando-se um
aumento das referidas patologias e, como referido, desconforto associado, ndo sé do
doente como da proépria familia.

O aumento da esperanca de vida e o envelhecimento da popula¢do, ndo tém
implicado, legitimado ou garantido, todavia, uma melhor vivéncia, com maior qualidade ou
sensacdo de bem-estar. De facto, e segundo autores diversos, pode questionar-se a
qualidade de vida da extensdo da sobrevida alcancada. Este aumento traduziu-se, até ha
poucas décadas, num prolongamento do periodo de doenca, sofrimento e limitacdo fisica
(Garcia, et al., 2002), situacdo que embora menos frequente e intensa nos ultimos anos,

continua a caracterizar alguns processos de doenca e finais de vida de varios doentes e




respetivos cuidadores e familiares. A intensidade da luta pela busca da cura de muitas
doencgas e a sofisticagdo dos meios utilizados, levaram, de algum modo, a uma cultura de
negacdo da morte, de triunfalismo heroico sobre a mesma, de ilusdo de pleno controlo
sobre a doencga, relegando para segundo plano as intervengdes na saude que, longe de
garantir a cura, promovessem um final de vida condigno (Clark, 2002). Atualmente, em
pleno século XXI, e apesar de todos os progressos da medicina, a morte continua a ser uma
certeza para cada ser humano. A morte ndo é pois, uma possibilidade, algo de eventual,
mas um facto inexoravel da prépria vida (Barbosa & Neto, 2006), é inevitdvel e sentida
regularmente pelos profissionais de sadde como um fracasso dos seus esforgos
predominantemente centrados na cura (Cerqueira, 2005).

Assim, e devido a este facto os cuidados paliativos tém muitas vezes dificuldade
em se afirmarem; eles sdo um assumir de um caminho em que ndo se procura a cura, mas
a melhor qualidade de vida até ao ultimo momento (Cerqueira, 2005).

Os Cuidados Paliativos inserem-se numa etapa da vida onde a reflexdao do cuidar,
as relagdes humanas e o trabalho pluridisciplinar tém um papel crucial. A eficiéncia dos
cuidados paliativos depende de uma verdadeira interacao entre
doente/cuidador/profissional de satde, todos eles com necessidades e fungées especificas
gue conduzem a necessidade e satisfagdo também Unicas.

Para alcancar um estado de bem-estar, o doente deve ter a percec¢do que as suas
necessidades sdo satisfeitas (Cerqueira, 2005).

A definicdo de Cuidados Paliativos da Organizacdo Mundial de Saude em 1990 faz
referéncia a necessidade de oferecer a maxima qualidade de vida possivel ao individuo com
doenca avancada, incuravel e progressiva e aos seus familiares no processo de confronto
ou vivéncia do fim de vida, por identificacdo precoce, prevencao e alivio do sofrimento,
avaliacdo e tratamento adequados da dor, assim como os outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais (Ferreira & Pinto, 2008).

Para garantir um apoio global aos doentes, proporcionando-lhes cuidados de
saude rigorosos e humanizados, que contribuam para o seu conforto, dignidade e

gualidade de vida e tendo em consideracao a complexidade e multidimensionalidade dos




Cuidados Paliativos, torna-se necessario avaliar o cuidado disponibilizado no sentido de se
promover procedimentos mais adequados e individualizados.

Nesse sentido, a Palliative Care Outcome Scale (POS); (Hearn & Higginson, 1999),
atualmente validada para a populagdo portuguesa (Ferreira & Pinto, 2008) deu
continuidade a investigacbes na drea dos cuidados paliativos ao contribuir para um
conhecimento mais vasto e integrado acerca da medi¢ao da qualidade de vida para doentes
em cuidados paliativos. No entanto, embora saibamos que a monitorizacdo da qualidade
de vida por parte do doente que beneficia de cuidados paliativos seja de extrema
importancia, é também assumido ao nivel da investigacdao que os cuidadores, familiares e
até a equipa que presta cuidados sdo agentes envolvidos em todo o processo, podendo
contribuir para essa monitorizagao.

Assim, propomo-nos com esse trabalho contribuir para a descricdo da qualidade
de vida de doentes internados em cuidados paliativos, sob a perspetiva de trés
observadores diferentes: o préprio doente, o familiar/cuidador e o profissional que cuida
dele, tendo como objetivo observar se ha concordancia entre estas trés fontes diferentes
de informacao, por forma a poder ser avaliada a qualidade de vida em doentes de cuidados
paliativos com alterag¢des cognitivas, com o fim ultimo de melhorar os cuidados prestados.

O trabalho encontra-se dividido em trés partes: a primeira parte consiste na
fundamentacdo tedrica que aborda os temas cuidados paliativos e qualidade de vida e
doencga crdnica. A segunda parte corresponde a fase metodoldgica que explica o tipo de
estudo, a populacdo e amostra, os instrumentos de colheita de dados, os procedimentos e
consideragdes éticas e legais. A terceira parte consiste na fase empirica que expde a

apresentacdo e analise dos dados e sua discussao.







1. CUIDADOS PALIATIVOS

1.1. - ORIGEM E CONCEITOS

O termo paliativo tem a sua origem no étimo latino palliare cujo sentido remete
para acolher, abrigar, proteger. Paliacdo &, assim, definida como o alivio do sofrimento do
doente e daquele com quem o mesmo mantém relagdes de proximidade afetiva. A origem
dos Cuidados Paliativos remonta a Civilizacdo Grega, ao Séc. IV a.C., em que alguma da
atividade social era denominada de xenodochium, ou seja, hospitalidade. Durante o
Império Romano o termo xenodochium, foi traduzido para o latim como hospitium. Durante
a ldade Média construiram-se muitos hospicios que se destinavam a acolher os peregrinos,
com o objetivo de alimentd-los e proporcionar-lhes alguns cuidados médicos. Porém, com
o movimento da Reforma, os hospicios foram extinguidos e s na segunda metade do Séc.
XIX em Franca, nomeadamente em Lyon, ressurgiu o movimento de apoio aos doentes
terminais.

Nos anos 50-60, do século passado, com o aparecimento dos citostaticos, pensava-
se que grande parte dos tumores teriam cura, facto que ndo se verificou, o que levou a um
movimento destinado a apoiar doentes terminais. Reflexo deste movimento surge na
década de 60, no Reino Unido, mais precisamente em Londres, o Movimento Moderno de
Cuidados Paliativos liderado por Cicely Saunders, enfermeira que trabalhava no St. Lukes
Hospital, em Londres. Inconformada com o sofrimento humano e da escassez de cuidados
de saude que eram prestados aos doentes em fim de vida, dedicou-se ao estudo e ao
cuidado e alivio da dor nos doentes terminais, tendo como objetivo de chamar a atencao
para a necessidade de oferecer cuidados rigorosos, cientificos e de qualidade, a um grupo
cada vez mais numeroso de pessoas com doencas incuraveis, progressivas e avangadas, a

guem ja nada havia a fazer. (Barbosa & Neto, 2006; Correia, 2012)




Em 1967 fundou o famoso hospicio Le Saint Christopher’s Hospital, considerado
um marco no aparecimento do moderno movimento de cuidados paliativos,
essencialmente destinado a apoiar doentes em fase terminal (Cerqueira, 2005). Embora,
os cuidados paliativos aqui praticados mantivesse a tradicdo de compaixao pelo sofrimento
dos doentes em fim de vida, Cicely Saunders introduziu uma filosofia realista de aliviar os
sintomas e, deste modo, o sofrimento, permitindo uma melhor adaptacao a fase terminal
do doente e familia e, consequentemente, uma morte mais digna. Este movimento
conduziu o aparecimento de instituicGes prestadoras de cuidados de saude que aliavam a
capacidade técnica e cientifica de um hospital com um ambiente acolhedor e hospitaleiro
de um lar/casa. (Capelas & Coelho, 2014b). O movimento da autora alargou-se a outros
hospicios e hospitais levando-o a implementar-se rapidamente nos Estados Unidos, no
Canada e s6 mais tarde no resto da Europa.

No ano de 1988, foi criada a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos que
marcou o alargamento deste movimento a Europa e, a 9 de Junho de 1999, o Parlamento
Francés votou por unanimidade uma lei que visava a garantia do direito de acesso aos
cuidados paliativos para todos os cidadaos.

Algumas das razbes que levaram ao aparecimento e desenvolvimento dos
cuidados paliativos foram:

1. oenvelhecimento da populacdo associado ao aumento de doencas crénicas, com a
morte a acontecer no final de um periodo prolongado e de grande dependéncia por
parte dos doentes;

2. a diminuicdo da capacidade da familia em prestar cuidados, consequéncia das
alteragdes sociofamiliares da sociedade moderna;

3. aatitude da Medicina e da sociedade a exacerbar o paradigma curativo e a cultivar
uma “negacdo da morte”, conduzindo, por um lado, a uma incapacidade de prestar
cuidados adequados aos doentes com doenca incuravel, progressiva e causadora
de grande sofrimento e, por outro, levando-as a responder a essas pessoas de
forma errada e mesmo discriminatéria com o “ja ndo ha mais nada a fazer” ou
“obstinando” os cuidados numa tentativa de impedir a morte. (Barbosa & Neto,

2010)




Apds a sua génese, em doentes oncoldgicos terminais, os cuidados paliativos
foram evoluindo e expandindo-se para doengas nao oncoldgicas e fases mais precoces de
evolugdao da doenga oncoldgica, centrando-se agora nas necessidades dos doentes e
familias e ndo tanto no seu diagndstico ou progndstico.

Deste modo, pode-se entender por Cuidados paliativos os cuidados ativos e totais
prestados a pacientes com doengas que constituam risco de vida, e as suas familias,
realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doenca do paciente
ja ndo responde aos tratamentos curativos ou que prolongam a vida (Direcao Geral da
Saude, 2004), com o grande objetivo de melhorar a qualidade de vida dos doentes e
familiares, através da prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo
adequada e tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, psicolégicos, espirituais
e sociais, decorrentes de uma doenca potencialmente fatal. Acrescenta-se que esta
definicao foi adotada no contexto nacional pelo Plano Nacional de Cuidados Paliativos
(Barbosa & Neto, 2010; Direcdo Geral da Saude, 2004).

Os cuidados descritos devem, assim e de forma complementar a informacao ja
exposta, ser prestados em qualquer periodo da doenca, desde o diagndstico até a fase
terminal, incluindo o apoio no luto, tendo em atencdo o grau de sofrimento associado.

Barbosa e Neto (2006) acrescentam, a este respeito, que os cuidados paliativos:
Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural, ndo pretendendo provoca-
la ou atrasa-la, através da eutanasia ou de uma “obstinacao terapéutica” desadequada;
tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade de vida do doente, pelo que se deve
disponibilizar tudo aquilo que va de encontro a essa finalidade, sem recorrer a medidas
agressivas que ndo tenham esse objetivo em mente; promovem uma abordagem global e
holistica do sofrimento dos doentes, pelo que é necessaria formacao nas diferentes areas
em que os problemas ocorrem — fisica, psicologica, social e espiritual — e uma prestacdo de
cuidados de saude verdadeiramente interdisciplinar. Médico, enfermeiro e assistente
social serdo os elementos bdsicos da equipa, mas sdo desejaveis outros contributos,
equacionados sempre em funcdo das necessidades do bindmio doente — familia; sdo
oferecidos com base nas necessidades, e ndo apenas no prognéstico ou do diagndstico,

pelo que podem ser introduzidos em fases mais precoces da doenca, qualquer que ela seja,




guando o sofrimento é intenso e outras terapéuticas, cuja finalidade é prolongar a vida,
estdo a ser utilizadas; prolongam-se pelo periodo do luto, pois tem a preocupagao de
abranger as necessidades das familias e cuidadores, considerando-se os mesmos a unidade
recetora de cuidados, ndo devendo ser consideradas realidades desligadas; pretendem ser
uma intervencao rigorosa no ambito dos cuidados de salde, pelo que utilizam ferramentas
cientificas e integram-se no sistema de saude, ndo devendo existir a margem do mesmo.

Os mesmos autores (Barbosa & Neto, 2006) referem ainda que sdo classicamente
guatro as areas ou dimensdes a ter em linha de consideracdo nos Cuidados Paliativos,
nomeadamente: 1) Controlo de Sintomas: saber reconhecer, avaliar e tratar
adequadamente os multiplos sintomas que surgem e que tém repercussodes diretas sobre
o bem-estar no doente; 2) apoio emocional e comunicacdo adequados: com o doente,
familia e equipa terapéutica, de forma a permitir o estabelecimento de uma relacdo
empatica, aberta, honesta, e de apoio; 3) apoio a familia: dadas as rapidas altera¢ées que
se produzem, hd necessidade de uma monitorizacdo constante dos “sintomas”, e de uma
frequente reavaliacdo terapéutica, visto que a familia vive e partilha o sofrimento do
doente, existe a necessidade de se lhe dedicar uma maior atengdo e disponibilidade, no
sentido de esclarecer, informar, desmistificar, devolver estratégias para lidar/resolver os
problemas que possam surgir; e 4) trabalho em equipa multi e interdisciplinar: a Unica
forma de responder integralmente as diferentes caréncias de cada paciente.

Estas quatro vertentes devem ser encaradas numa perspetiva de igual
importancia, pois ndo é possivel praticar cuidados paliativos de qualidade se alguma delas
for subestimada (Barbosa & Neto, 2006). Por exemplo, e neste contexto, o controlo
inadequado dos sintomas ao longo da trajetdria da doenca, para além de gerar sofrimento,
podera ter um efeito adverso na sua progressao. Quer-se entao reforgar que ao controlar
adequadamente os sintomas, poder-se-a estar a favorecer, para além da qualidade de vida,
a quantidade da mesma. O rigor e a qualidade da atuacdo dos técnicos, tera uma tradugao

evidente no nivel de bem-estar dos doentes (Neto, 2006).




1.2 — OS CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

Em Portugal, hd registos de uma abordagem paliativa perante a doenca incurdvel,
em textos médicos do século XVI. (Capelas & Coelho, 2014a). No entanto, os cuidados
paliativos sdo uma atividade recente no pais, tendo as primeiras iniciativas surgido apenas
no inicio dos anos 90 do século XX, com a criagdao de uma Unidade de dor com camas de
internamento, no Hospital do Funddo, passando a constituir a primeira unidade de
cuidados paliativos do pais, e teve a sua origem em 1992 (Marques, et al., 2009).

Em 1994 é inaugurada a primeira unidade de cuidados paliativos, englobada num
centro de oncologia, no Instituto Portugués de Oncologia (IPO), do Porto, tendo,
posteriormente, sido complementada com uma Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos e mais tarde com uma Equipa de Cuidados Paliativos Domicilidria.
(Capelas & Coelho, 2014a). No entanto, a primeira Equipa de Cuidados Paliativos
Domiciliarios foi fundada em 1996, no Centro de Saude de Odivelas.

Posteriormente, no inicio deste século (2001) foi criada a unidade de Cuidados
Paliativos do IPO de Coimbra. E, nesse mesmo ano, foi fundada a primeira equipa de
cuidados paliativos fora do sistema nacional de salde, na Santa Casa da Misericérdia de
Azeitdo. (Capelas & Coelho, 2014a)

Na ultima década Portugal mostra um enorme avang¢o no que diz respeito a
implementacdo dos Cuidados Paliativos como darea integrante do Sistema Nacional de
Saude, e a criacdo de documentacdo especifica que visava legislar a sua pratica. Ainda em
2001 é publicado, em Diario da Republica, o Plano Oncolédgico Nacional aprovado pela
resolucdo do Conselho de Ministros 129/2001 definindo o desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos (Direcdo Geral da Saude, 2004) e onde é delineada uma estratégia de politica
global sobre o tratamento do cancro, ndo a limitando apenas aos aspetos do tratamento e
todas as agdes e intervencgles, cujo Unico objetivo é tratar nas melhores condicdes as
pessoas com neoplasias malignas, mas englobando a continuidade de cuidados, adequados
as necessidades e repercutindo-se na satisfacdo e conforto dos doentes oncoldgicos. Um
dos objetivos estratégicos (o 62) é: “Dar continuidade aos cuidados paliativos na fase

terminal da doenca;” (Portugal, 2001, p. 5241)




No mesmo ano, foi aprovado o Plano Nacional da Luta Contra a Dor, tendo como
objetivo fundamental o desenvolvimento de unidades de dor, nos servigcos de saude, de
forma a proporcionarem alivio na dor aguda ou crdnica, independentemente da causa.
(Direcgao Geral da Saude, 2001). Tendo sido revisto em 2008. Posteriormente o Ministério
da Saude publica o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (2004), considerado uma
area prioritdria do Plano Nacional de Saude 2004-2010. Reconhece os cuidados Paliativos
como elemento essencial dos cuidados de saude, sendo uma necessidade em salde publica
e um imperativo ético que defende e promove os direitos humanos fundamentais. (Dire¢ao
Geral da Saude, 2004). Tinha como objetivo a criacdo e implementa¢do de novas unidades
de cuidados paliativos, de forma a responder progressivamente as necessidades e
promover o facil acesso dos doentes a cuidados paliativos e tdo préximo quanto possivel
da residéncia do doente, de acordo com as suas preferéncias. Promover condi¢des para a
formacao diferenciada e oferta de cuidados paliativos diferenciados, quer em
internamento, quer no domicilio, de forma a garantir cuidados de continuidade e de
gualidade.

Por esta altura a oferta de cuidados paliativos era composta por 4 unidades de
internamento (Hospital do Fundao, IPO do Porto, IPO Coimbra e Santa Casa da Misericérdia
de Azeitdo), 3 equipas de Apoio Domicilidrio e 2 equipas intra-hospitalares (que davam
apoio quase em exclusivo aos utentes provenientes dos servigcos do proprio hospital.

Em 2005, profissionais de saude que trabalhavam na sua maioria na unidade de
Cuidados Paliativos do IPO do Porto, fundam a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos,
com a finalidade de promover o desenvolvimento, o estudo, a investigacdo e o ensino dos
cuidados paliativos prestados aos doentes com doenca crénica avancada e progressiva com
o objetivo de obter a melhor qualidade possivel, integrando os aspetos psicoldgicos, sociais
e espirituais e englobando as necessidades basicas da familia tanto em vida como para além
da morte. (Marques, 2014)

Criada pelo Decreto-Lei n? 101/2006 de 6 de Julho surge a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) que tem por objetivo geral a prestacdo de
cuidados continuados integrados, incluindo a prestacdo de Cuidados Paliativos, segundo os

niveis de diferenciacdo recomendados no Programa Nacional de Cuidados Paliativos
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(Direcdo Geral da Saude, 2010b). Esta rede é constituida por equipas e unidades de saude,
e/ou apoio social e de cuidados a¢des paliativas, com origem nos servicos comunitarios de
proximidade, abrangendo os hospitais, os centros de salde, os servicos locais e distritais
de seguranga social, a rede de solidariedade (como as Instituicdes Particulares de
Seguranca Social e as Misericérdias) e as autarquias locais.

O Ministério da Saude em 2007 determinou pelo Despacho n2119/2007 que o
Plano Nacional de Cuidados Paliativos passaria a ser coordenado pela Unidade de Missao
para os Cuidados Continuados Integrados (UMCCI). Assim, foi nomeado um Grupo de
Trabalho de Cuidados Paliativos (GTCP) pelo Despacho n2 28941/2007 de 22 de Novembro
pelo Ministério da Saude, adequando-o a recomendac¢des da Organizacdo Mundial de
Saude. Este grupo de trabalho sugere que o Plano Nacional de Cuidados Paliativos fosse
revisto anualmente de forma a adaptar os objetivos e respetivos financiamentos a evolucao
das necessidades, ja que considerava que os cuidados paliativos se encontravam numa fase
inicial de desenvolvimento no nosso pais.

A revisdo do Plano Nacional de Cuidados Paliativos, por despacho da Ministra da
Saude, é aprovada a 29 de Marco de 2010 (Direcdo Geral da Saude, 2010a), tendo-se
adoptado a estratificacdo dos tipos de cuidados em quatro niveis: (i) Palliative Care
Approach, (ii) General Palliative Care, (iii) Specialist Palliative Care e (iv) Centres of
Excellence, como proposto pela Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC),
adoptando, respectivamente, as designacdes de Accao Paliativa e Cuidados Paliativos de
Niveis I, Il e lll (Quadro 1). Estes quatro niveis de cuidados distinguem-se entre si pela
aptidao de responder a situagdes mais ou menos complexas e pela especializagao e

formacdo dos profissionais.
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Quadro 1 - Niveis de tipo de cuidados paliativos

Acao Paliativa

Nivel basico dos cuidados paliativos correspondendo a prestacdo de
acoes paliativas sem o recurso a equipas ou estruturas
diferenciadas.

Este tipo de cuidados é definido como qualquer medida terapéutica
sem intuito curativo, que visa minorar, em regime de internamento
ou em domicilio, as repercussdes negativas da doencga sobre o bem-
estar geral do doente.

Cuidados Paliativos
Nivel |

Prestados por equipas multidisciplinares com formacao
diferenciada em cuidados paliativos (prestados diretamente ou
indiretamente dando apoio técnico a outras equipas).

Podem ser prestados em vdrios regimes: internamento,
ambulatdrio ou domicilio.

Este tipo de equipas designam-se por: Equipas Intra-hospitalares ou
Domicilidrias de Suporte em Cuidados Paliativos e sdo compostas
no minimo por: 1 Médico; 1 Enfermeiro; 1 Assistente social; 1
Secretaria.

Cuidados Paliativos
Nivel I

Prestados por equipas multidisciplinares alargadas de forma direta
e/ou de forma efetiva durante 24 horas.

Os elementos que comp&em a equipa devem ter formacgao
diferenciada e os que desempenham func¢des de chefia, formacao
avangada em cuidados paliativos.

Prestados por unidades de cuidados paliativos, com internamento
préprio, podendo incluir o regime de ambulatério e domiciliario.

A dotacdo média é entre 10 a 15 camas e a equipa domicilidria tem
a seu cargo entre 10 a 15 doentes.

Mais especificamente, a equipa é multidisciplinar, incluindo:
(Médicos, enfermeiros e auxiliares de acdo médica, que asseguram
a visita diaria e a assisténcia efetiva ao longo de todos os dias da
semana, incluindo a urgéncia durante a noite; Auxiliares de acdo
médica que assegurem, em regime de internamento, a sua
permanéncia efetiva durante as 24 horas; Apoio psicolédgico que
assegure a visita didria dos doentes e o apoio as familias e aos
profissionais; Fisioterapeuta que assegure os planos terapéuticos
individuais; Técnico de servigo social; Apoio espiritual estruturado;
Secretariado; Gestdo da unidade; Coordenacdo técnica da unidade).

Cuidados Paliativos
de Nivel llI

Englobam os cuidados de nivel Il e tém recursos que permitem nao
so desenvolver programas estruturados e regulares de formacao
especializada como também a atividade regular de investigacdo em
cuidados paliativos.

As equipas multidisciplinares possuem capacidade de resposta a
situagcOes de maior exigéncia e complexidade, designando-se como
as Unidades de referéncia em Cuidados Paliativos.

Fonte: (Direcdo Geral da Saude, 2010a)
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A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) constitui-se como
um novo modelo criado pelos Ministérios do trabalho e da Solidariedade Social e da Saude,
é formada por um conjunto de instituicdes publicas e privadas que prestam cuidados
continuados de saude e de apoio social. Estas novas respostas promovem a continuidade
de cuidados de forma integrada a pessoas em situacdo de dependéncia e com perda de
autonomia. Os objetivos da RNCCI sdo: a prestacdo de cuidados de saude e de apoio social
de forma continuada e integrada a pessoas que, independentemente da idade, se
encontrem em situacdo de dependéncia. Os Cuidados Continuados Integrados estdo
centrados na recuperagao global da pessoa, promovendo a sua autonomia e melhorando
a sua funcionalidade, no dmbito da situacdo de dependéncia em que se encontra. No
entanto, apesar dos Cuidados Paliativos apresentarem algumas destas caracteristicas,
estes diferem na intencionalidade curativa e de recuperacdo intencionalmente proposta
pelos Cuidados Continuados.

A RNCCI inclui Unidades de Internamento, Unidades de Ambulatdério e Equipas
Hospitalares e Domicilidrias. No que diz respeito ao regime de Internamento a RNCCI conta
com as Unidades de Convalescenca, de Média Duracdo e Reabilitacdo, de Longa Duracao e
Manutencdo e de Cuidados Paliativos. Neste regime a Unidade de Cuidados Paliativos
conta com um espaco fisico préprio, preferencialmente localizado num hospital, para
acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica a doentes em situacao clinica complexa
e de sofrimento decorrentes de doenca severa e/ou avancada, incurdvel e progressiva nos
termos do consignado no Programa Nacional de Cuidados Paliativos no Plano Nacional de
Saude (n21 do Art.2 do Decreto-Lei n2 101/2006, de 6 de Junho). As suas instalagées devem
cumprir com os requisitos estabelecidos pela legislacdo em vigor, de forma a proporcionar
o conforto e o bem-estar necessarios a permanéncia dos doentes e dos seus familiares. A
sua coordenacdo técnica deve ser assegurada por um médico que reuna formacdo
avancada em Cuidados Paliativos. Os técnicos que prestam cuidados devem ter formacao
diferenciada em Cuidados Paliativos (numa fase inicial ndo é obrigatério, no entanto é
recomendavel que pelo menos 60% tenham formacédo basica).

Este tipo de unidades deve procurar desenvolver e integrar outros tipos de apoio,

consultadoria e suporte noutros servicos, consultas externas e apoio domiciliario em casos
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em que seja necessario. Devem igualmente fomentar a articulagdo com outros servicos
clinicos nomeadamente Unidade de Dor, Servigos de Oncologia, Radioterapia, Reabilitacdo,
Dietista, Psiquiatria e acesso a realizacdo de exames complementares de diagnéstico e
tratamentos sempre que se verifique necessario. Este tipo de Unidades devem instituir
programas proprios de monitorizacdo e avaliacdo dos seus processos e resultados, no
sentido de permitir o diagndéstico atempado das dificuldades e avaliar de forma regular a
gualidade dos cuidados prestados. De forma complementar, devem desenvolver formacao
diferenciada e projetos de investigacdo na drea de Cuidados Paliativos. As Unidades de
Cuidados Paliativos devem incluir o corpo profissional atras enumerado.

Em regime de ambulatério constam as Unidades de Dia e Promogao da Autonomia
gue prestam cuidados integrados de suporte, de promog¢ao de autonomia e apoio social a
pessoas com diferentes niveis de dependéncia que ndo reunam condi¢cbes para ser
cuidadas no domicilio (n.21 do Art. 21.2 do Decreto-Lei n.2101/2006, de 6 de Junho). Em
termos de Respostas Domicilidrias, existem dois tipos de equipas as Equipas de Cuidados
Continuados Integrados (ECCI) e as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP).

As ECCI sao equipas multidisciplinares da responsabilidade dos cuidados de saude
e das entidades de apoio social, que prestam servicos domiciliarios, a pessoas em situacao
de dependéncia funcional, doenca terminal ou em processo de convalescenca, cuja
situacdo ndo requer internamento, mas que nao podem deslocar-se do domicilio (n.21 do
Art. 27.2 do Decreto-Lei n.2 101/2006, de 6 de Junho).

As ECSCP sdo equipas multidisciplinares que prestam apoio e aconselhamento
diferenciado em cuidados paliativos (n.22 do Art. 29.2 do Decreto-Lei n.2 101/2006, de 6 de
Junho). Estas equipas sdo equipas moveis, centradas em centros de saude ou em outros
servicos de salde ndo hospitalares, com espaco fisico adequado a coordenacdo e
estruturacdo da sua atividade e com programa funcional estruturado. Apoiam doentes e
os seus familiares que carecem de cuidados paliativos fora dos centros hospitalares, e as
suas principais areas de atuacdo passam pelo suporte de doentes em regime de
ambulatdrio, doentes que requerem de cuidados domicilidrios e doentes que se encontram

internados em UCP. As equipas tém como principal funcdo o apoio a familia, consultadoria
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técnica, formacdo de outros técnicos e prestacdo direta de cuidados. As suas acdes devem
ser articuladas com outros recursos comunitdrios e hospitalares, garantindo a cooperagao
de forma a promover e facilitar a continuidade e a articulacdo efetiva dos cuidados.

Assim, em Portugal, a prestacdo de Cuidados Paliativos divide-se em duas
modalidades as Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) e as Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) (Dire¢ao Geral da Saude, 2010b).

Para o bom funcionamento destas estruturas, a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados definiu determinados requisitos estruturais e funcionais a serem
desenvolvidos, de acordo com as suas caracteristicas e grau de atuacdao na Comunidade

gue foram referidos acima (Direcdo Geral da Saude, 2010b).

1.2.1 — A OFERTA E PROCURA DE CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

A legislacdo em vigor em Portugal sobre cuidados paliativos, prevé uma
implementagao progressiva de novas unidades e servigos de cuidados paliativos com vista
a responder as necessidades e promover o facil acesso dos doentes a cuidados paliativos e
tdo préximo quanto possivel da residéncia do doente, de acordo com as suas preferéncias.
Promover condi¢cdes para a formacdo diferenciada e oferta de cuidados paliativos
diferenciados, quer em internamento, quer no domicilio, de forma a garantir cuidados de
continuidade e de qualidade. Encontra-se previsto a existéncia de uma equipa intra-
hospitalar de suporte em cuidados paliativos em todos os hospitais do sistema nacional de
saude, assim como o desenvolvimento de equipas de cuidados paliativos domiciliarios, para
além dos servicos de internamento em cuidados paliativos.

No entanto, e apesar do desenvolvimento que esta area tem tido nos ultimos
anos, a resposta existente ainda é escassa. Na pagina da Associacdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos sdo referenciadas as equipas que prestam cuidados paliativos e sdo
reconhecidas como tal por esta associacao, traduzindo o panorama nacional. Neste ano de
2014, sao referenciadas 10 unidades de Internamento de Cuidados Paliativos, 9 Equipas
Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos e 9 Equipas Cuidados Paliativos
Domicilidrios (Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2014), muito aquém das

estimativas das necessidades nesta area.
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De forma a garantir a acessibilidade aos cuidados paliativos, a todos os utentes do
sistema nacional de saude, é necessario conhecer as suas necessidades ou, na sua
impossibilidade, as estimativas das mesmas (Capelas, 2009). Os estudos de estimacdo das
necessidades, elaborados por Capelas (2009 e 2010a), utilizaram dados demograficos da
populacdo portuguesa relativos aos anos de 2007 e 2009, e foram calculados utilizando os
métodos de estimacdo de Gomez-Batiste et al. estimando a necessidade de 1 a 1,5 Equipas
de Cuidados Paliativos Domicilidrios por cada 100 mil habitantes, enquanto a European
Association for Palliatieve Care, recomenda o rdcio de 1 equipa por 100 mil habitantes e o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos aponta para uma equipa para 140 a 200 mil
habitantes. Devera existir uma equipa intra-hospitalar de cuidados paliativos por hospital.
No que respeita a unidades de internamento é recomendado o racio de 80 a 100 camas
por milhdo de habitantes, sendo que 20 a 40% deverdo estar localizadas em unidades de
agudos, 40 a 60% em instituices de média-longa duragdo ou para doentes crénicos e as
restantes 10 a 30% em lares ou residéncias com assisténcia médica.

Assim, Capelas (2009, 2010a) estimou serem necessarias, em média, cerca de 133
equipas de cuidados paliativos domiciliarios, 102 equipas intra-hospitalares de cuidados
paliativos e 1062 camas de internamento em cuidados paliativos, distribuidas por 28
unidades (319 camas) em institui¢cdes de agudos e 46 unidades (531 camas) em instituicdes
de crénicos.

Confrontando os resultados com as equipas inscritas e reconhecidas pela
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, verificamos que nos encontramos muito
aquém do que é necessario.

Por outro lado, num inquérito europeu que visava coordenar prioridades de
investigacao e de pratica de cuidados em fim de vida na Europa e na Africa, realizado pelo
King’s College London e pelo Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da Universidade
de Coimbra (CEISUC), o qual incluiu Portugal, e analisando a preferéncia para o local da
morte, destaca-se que cerca de 60% dos inquiridos referiram que morrer no sitio onde se
guer é a primeira ou segunda prioridade para os cuidados a prestar em fim de vida (Gomes,

et al., 2013). Metade da amostra utilizada expressou a sua preferéncia por morrer na sua
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propria casa, sendo a segunda op¢do uma unidade de cuidados paliativos (36%), sendo o
local para morrer menos desejado o hospital.

Estes dados contrastam com a realidade em Portugal, que segundo os dados de
mortalidade do INE apenas 30% dos ébitos foram em domicilios (préprio ou de outro) ou
em lares / residéncias, enquanto que os Obitos em hospitais ou clinicas representaram

cerca de 62% (Gomes, et al., 2013).

1.3. - ALTERACOES DO ESTADO DE CONSCIENCIA EM CUIDADOS PALIATIVOS

Mais de metade dos doentes mantém a consciéncia até ao ultimo dia de vida.
Porém, a medida que a morte se aproxima, a disfuncdo neuroldgica torna-se mais evidente
(Pautex, et al., 2009). A nivel sensorial € um dos primeiros sentidos a ser afetado,
acreditando-se que a audicdo e o tato sejam mantidos até ao final. Consecutivamente,
verifica-se uma perda progressiva da consciéncia com diminuicdo da capacidade de
comunicacdo (Bardn, et al., 2006).

Alguns dos sintomas que caracterizam os internamentos em cuidados paliativos e
gue se materializam amiude naquilo que os principais manuais de diagndstico designam de
delirium (ICD-10, DSM-IV-TR, 2002), incluem desorientacdo, ansiedade, irritabilidade,
agitacao, falta de atencao e perturbac¢des do sono. Esta constela¢do de sintomas é, muitas
vezes, designada como confusdo e efetivamente os doentes podem apresentar-se com
periodos de desorientacdao no tempo, no espaco, em si enquanto individuo, acompanhado
de um discurso confuso, pouco percetivel, disperso e incoerente, inclusivamente podem
ter ilusdes e alucina¢des, predominantemente visuais (Gongalves, 2011).

Gama e Barbosa (2010) referem, a este respeito, que entre as caracteristicas do
delirium hiperativo, hipoativo e misto, a confusao estd sempre presente.

Lawlor e colaboradores (2000) apontam, neste seguimento, para percentagens
significativas de pacientes que efetivamente apresentam sintomas semelhantes aos
descritos, percentagens que variam entre 42% (admissdo no internamento) e 45% (periodo

de internamento) e os 70% (valor global).
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Os sintomas descritos, em particular os periodos de confusdo e/ou desorientacao,
condicionam, de forma natural e significativa, a obtengcdo de uma avaliagdo precisa e
objetiva da qualidade de vida percebida pelo paciente, tornando, por isso, fundamental a
recolha deste tipo de dados por outras vias, recursos ou fontes. A familia, a qual se dedicard

0 ponto seguinte, constitui um desses recursos ou fontes privilegiadas.

1.4. - A VIVENCIA DA FAMILIA E DO CUIDADOR FACE A HOSPITALIZACAO DO DOENTE
PALIATIVO

E na familia e com a familia que cada individuo procura o apoio necessario para
ultrapassar os momentos de crise que surgem ao longo do ciclo vital. Numa situacdo de
doenca, por exemplo, da-se a rutura com toda uma vida anterior a mesma, provém uma
dificil adaptacdo a sua nova situacao social, familiar e espiritual, o que implica um processo
de reajustamento da sua estrutura, papéis, padrdes de comunicac¢ao e das relagdes afetivas
dos seus membros. A doenca de um dos seus membros torna-se, desta forma, em doenca
familiar (Cerqueira, 2005).

Desde sempre, o envolvimento da familia no “cuidar” constitui uma atitude
natural na vida das pessoas. O cuidar nascia em casa em que a familia estava envolvida em
todo o processo. A enfermagem nasceu em casa porque a enfermagem e o cuidar
encontram-se entrelacados e o cuidar parece ser o nucleo de tudo o que é enfermagem
(Cerqueira, 2005).

E, pelos motivos expostos, normalmente na familia que emerge o cuidador e é
nela que emergem os cuidados. Assim, o cuidador pode vir a ser o membro mais afetado
pelo stress até mais do que o doente que esta hospitalizado.

A importancia do apoio a familia e a outros cuidadores, enquanto grupo de
pessoas afetivamente significativas para determinado doente, detém um papel
fundamental no apoio aos doentes terminais que sofrem também o impacto dessa doenca
(Christakis, 2004; Singer, et al., 1999; Steinhauser, et al., 2000). Nesta fase da vida, ela é

simultaneamente prestadora e recetora de cuidados (Christakis, 2004), sendo que se
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considera extremamente pertinente em cuidados paliativos que os técnicos incluam a
familia no plano de cuidados tragado, monitorizando frequentemente o seu nivel de stress
e identificando problemas que possam ser resolvidos pela equipa profissional (Barbosa &
Neto, 2006).

De facto, a questdo da abordagem a familia é fulcral quando se trata de cuidar de
doentes em fim de vida, pois as vivéncias que a mesma experiencia sdao, muitas vezes,
traumatizantes e acarretam sofrimento. Estando a familia mais vulneravel neste momento
final da vida do doente, e acabando ela por ser quem dd muito suporte ao doente e a si
propria, pode percecionar, também, a sua prépria saude como estando fragilizada e em
perigo (Neto, 2006).

Na fase final da vida de um doente é frequente o nucleo familiar sentir-se mais
ansioso e necessitar tanto ou mais de apoio do que o préprio doente. O cansaco e o
esgotamento intensificam-se quando a familia coloca as necessidades do doente a frente
das suas, surgindo com frequéncia sentimentos de desespero e de intenso sofrimento
(Moussin & Landmark, 2011).

Face ao turbilhdo de sentimentos a que as familias estdo sujeitas, e em particular
se 0os mesmos nao forem devidamente geridos e resolvidos, os familiares podem vir a
desenvolver, apds a morte do paciente mas nao se circunscrevendo a mesma, reagoes de
luto patoldgico (Neto, 2006).

N3o é igualmente rara a ocorréncia de outros quadros psicopatoldgicos, em
particular episédios depressivos major, perturbacGes de adaptacdo, perturbacdes de
ansiedade, entre outros de igual relevancia. Muitas vezes, alids, este periodo constitui um
fator precipitante para a ocorréncia dos mesmos.

A familia, em jeito de conclusdo, continua a ser um dos recursos primordiais que
a equipa de saude tem e deve utilizar para um melhor atendimento do doente paliativo.
Cuidar de doentes paliativos visa uma assisténcia humana compreensiva, assegurando uma
gualidade a vida que lhe resta, dependendo esta qualidade da sensibilidade a sociedade e

a civilizacdo (Moreira, 2001).
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1.5. - AEQUIPA DE ENFERMAGEM EM MEDICINA PALIATIVA

Atualmente, o tratamento da doenca ndo é o Unico objetivo das equipas de saude,
uma vez que estas estdao envolvidas em evitar que a doenca interfira no desenvolvimento
humano e que afete de forma negativa a familia. Quando o prestador de cuidados
transmite ao doente que se preocupa com a sua singularidade, confere significado a vida
dessa pessoa (Twycross, 2003).

A atuacdo da equipa de enfermagem, em medicina paliativa, pretende dar
resposta as diversas necessidades dos doentes e das suas familias, onde algumas das
medidas implementadas tém por objetivo o controlo dos sintomas, a comunicacdo
adequada, o trabalho em equipa multidisciplinar e o apoio a familia (Cerqueira, 2005).

A relagdo interpessoal enfermeiro/doente e familia é condigdo determinante para
a qualidade de cuidados prestados ao doente, pois é através das capacidades relacionais
no cuidar que contribuimos para uma maior autonomia e satisfagao profissional.

Para abordarmos as relagdes interpessoais em Cuidados de Saude Diferenciados,
é necessario atendermos a qualidade dessas relagdes, que devem assentar em trés
principios: 1) na colaboracado que implica uma capacidade de trabalhar em conjunto, com
uma mesma finalidade, o cuidar, e que envolve uma comunicagao terapéutica, ajudando a
familia a ultrapassar as dificuldades de hospitalizacdo, ja que um internamento supode
sempre momentos de grande angustia e ansiedade; 2) a confianga, no sentido de respeito
e reconhecimento do outro; 3) a complementaridade, pois é na coesao necessaria que se
promove a qualidade dos cuidados e 0 acompanhamento do doente terminal.

J4 para Firmino (2009) as intervencbes ao nivel da enfermagem devem ser
direcionadas para: 1) a avaliacdo sistematica dos sinais e sintomas; 2) intervencdes
farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas para o seu controlo (avaliagdo, monitorizacdo e
registo das mesmas); 3) auxiliar a equipa interdisciplinar no estabelecimento de prioridades
para cada doente bem como para a prépria equipa e instituicdo; e 4) intervir na dindmica
familiar, de forma a ajudar o doente e a familia nesta fase da vida.

Na fase de doenca terminal, sendo os enfermeiros os profissionais de saude que

mais tempo permanecem junto do doente e da sua familia, sdo aqueles de quem se espera

20



uma maior disponibilidade e proximidade, e que estdo aptos para acompanhar esta diade
que se encontra em situa¢do de vulnerabilidade (Sapeta & Lopes, 2007).

Aqui o profissional de saude deve ser capaz de ir mais além, ser um verdadeiro
“healer”, o cuidador do doente, e este é facilitado pelo reconhecimento do sofrimento do
mesmo e pelo apoio prestado nesta fase da sua vida (Neto, 2006). Desta forma, o
enfermeiro deve assumir este papel com vigor, dedicacao e muito empenho, de forma a
atingir a verdadeira concecdo desta ideologia. “Healin” é o cerne e a esséncia dos cuidados
paliativos, sendo mandatario a sua interiorizacao, para proporcionar uma étima qualidade
de vida ao doente, quando a ciéncia médica ndo consegue alterar o curso natural da doenca
(Mont & Kearney, 2003).

A qualidade dos cuidados durante a fase terminal da vida contribui, acredita-se
que em larga escala, grande parte para uma morte pacifica e digna. E fundamental, como
atrds foi destacado, ndo esquecer a familia e mesmo apds a morte do doente apoiar os seus
membros, para que se consigam lidar com a sua perda e com o processo de luto.

Para além destes aspetos considera-se ainda que, em cuidados paliativos, a
comunicagao é uma componente extremamente importante no tratamento sistematico de
apoio a familia.

A comunicacdo é, assim, o pilar da relacdo enfermeiro, doente,
familia/cuidadores, onde deve ser contemplada uma postura de recetividade, empatia,
serenidade e compreensao, que se transmite através da comunicac¢ao verbal e ndao-verbal
em consonancia (Cerqueira, 2005).

A comunicagdo entre os profissionais de saude e as familias é, assim, fundamental
pela necessidade de obterem informacGes reais acerca do diagndstico, dos procedimentos
e do tipo de tratamento a fim de perceberem os comportamentos do doente. Apesar da
informagdo ndo ser o Unico aspeto a considerar na comunicagao, esta assume um papel
fulcral, pelo que deve ser rigorosa, efetiva, clara e simples, de acordo com os fatores
socioculturais do familiar e do doente paliativo.

Apesar de muitos familiares considerarem a prestacdo de cuidados ao doente na
unidade de cuidados paliativos como algo gratificante e enriquecedor, o desempenho

destas funcbes traz também, de forma frequente, experiéncias negativas, tais como a

21



frustracdo, a tristeza, ou o desespero. Nos familiares cuidadores, estas experiéncias estao
associadas a progressao da deterioracao do doente em cuidados paliativos, a diminui¢do
do tempo livre, a auséncia de apoios, a conflitos familiares, a sentimentos de culpa pela
saturagao de quem se cuida, de desejar que tudo termine, ou seja, a morte do doente e de,
simultaneamente, ndo se estar a fazer tudo o que é possivel para o seu bem-estar
(Anthony-Bergstone, et al., 1998; Kiney & Stephens, 1989; Schulz & Williamson, 1991).

N3o negligenciando varidaveis que ndo podem em momento algum sé-lo, importa
destacar que neste processo integram-se e fazem parte ativa e determinante, as
dimensdes: emocional, comportamental e interpessoal do profissional de satude. De facto,
a negligéncia destas varidveis ou dimensdes, ao interferir com a estabilidade do profissional
de saude impactam, mesmo que exista um esfor¢o deliberado para que isso ndo ocorra, na
comunicagdo que o mesmo desenvolve com a familia/cuidador e doente. Este impacto,
complementarmente, interferird com a competéncia de avaliacdo e intervencdo e, em
ultima analise, com o processo de cuidar do doente paliativo.

De forma similar ao descrito para os cuidadores e/ou familiares, também o
desgaste do profissional de saude, tantas vezes designado na literatura como burnout,
distorcera a avaliagdao que também este fara da qualidade de vida percebida do doente de
guem cuida, antecipando que um maior desgaste possa igualmente subvalorizar a
gualidade de vida percebida do doente.

Da mesma forma, o técnico de saude devera atender as perceg¢des de si préprio
nas mais variadas vertentes (social, emocional, fisico, intelectual) e ter uma atitude
empatica auténtica e de aceitacdo incondicional, pois é fundamental para o
relacionamento e determinante para a qualidade dos cuidados (Cerqueira, 2005). (Basto,
1998), defende que qualquer que seja o quadro conceptual de enfermagem, a interacao
enfermeiro/doente é por parte do enfermeiro intencional e centrada no doente, com a
finalidade de contribuir para o seu bem-estar. Tem, por isso, a intencdo de ajuda-lo a
tornar-se mais independente nas suas atividades e decisdes.

No entanto, o quotidiano hospitalar transforma-se em algo tdo mecanizado, que
por vezes relega aspetos importantes, tais como, a disponibilidade, a aceitacdo, a

coeréncia, a verdade, a comunicacdo, sdo alguns dos pontos essenciais em todo o suporte
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das relacdes interpessoais. Neste sentido, torna-se fundamental e imprescindivel que o
enfermeiro foque a sua atengdo nao no “érgao doente”, mas percecione o doente paliativo
como um todo e que dele fazem parte a dimensdo bioldgica, psicoldgica, sociocultural e
espiritual, que se integram e se inter-relacionam formando uma personalidade Unica onde

se inclui a familia/cuidadores e a comunidade (Cerqueira, 2005).
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2. QUALIDADE DE VIDA E DOENCA CRONICA

A Qualidade de Vida é um tema que tem despertado o interesse de profissionais,
investigadores e tedricos de varias areas do conhecimento (e.g., ecologistas, economistas,
socidlogos e profissionais da drea da saude) (Barros, 2002; Correia, 2012; Kluthcovsky,
2005; Seidl & Zannon, 2004).Ndo ha uma definicdo de qualidade de vida universalmente
aceite, pois o conceito é subjetivo. O seu significado altera-se de pessoa para pessoa e até
para a mesma pessoa em diferentes momentos. A qualidade de vida é um fator
multidimensional que, num plano tedrico, engloba todos os aspetos da vida de uma pessoa
(Correia, 2012).

As revisdes da literatura que surgiram anteriores ao ano de 1995 revelam que, a
par do esforco direcionado para a definicdo e avaliacdo de qualidade de vida na drea da
saude, existiam lacunas e desafios tedricos e metodoldgicos a serem ultrapassados. Gill e
Feinstein (1994) chegaram a conclusdo de que haveria falta de clareza e de consisténcia na
significacdo e medigdo de qualidade de vida.

A partir do inicio da década de 90, parece haver um consenso entre os
investigadores da que se dedicavam a area e dai parecem ter surgido dois aspetos
relevantes acerca do conceito de qualidade de vida: a subjetividade e a
multidimensionalidade (The WHOQOL Group, 1995). Em termos da subjetividade esta
parece ter por base o facto de se considerar a perce¢ao do individuo sobre o seu estado de
saude e sobre os aspetos “ndo médicos” inerentes ao seu contexto de vida (i.e., avaliacdo
da sua situacdo pessoal em cada uma das dimensdes relacionadas com a qualidade de
vida); (Léplege & Rude, 1995; Slevin, et al, 1988). No que concerne a
multidimensionalidade refere-se ao reconhecimento de que o constructo é composto por
diferentes dimensdes: 1) fisica: percecdo do individuo sobre a sua condicdo fisica; 2)
psicologica: percecdao do individuo sobre a sua condicdo afetiva e cognitiva; 3)
relacionamento social: percecdo do individuo sobre os relacionamentos sociais e os papéis
sociais adotados para a vida; e 4) ambiente: percecdo do individuo sobre o ambiente onde

vive (Smith, et al., 1999; The WHOQOL Group, 1998).
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Assim, a qualidade de vida pode ser definida, segundo a OMS, como a “percecdo
do individuo sobre a sua posi¢ao na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e
valores nos quais estd inserido e em relagao aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupacoes” (WHOQOL Group, 1994, p. 28). Neste contexto encontra-se englobado os
sistemas associados a doenca e ao tratamento, a funcao fisica, os aspetos psicoldgicos e os
aspetos sociais, os associados a familia ou ao trabalho e os econdmicos. A qualidade de
vida estd, assim, relacionada com a capacidade do individuo para desfrutar das atividades
de uma vida normal e é composta por vdrios aspetos, designadamente: padrdes de vida
materiais, salde publica e seguranca, acesso a educac¢do, cuidados de saude, profissGes
gratificantes, oportunidades para desenvolvimento pessoal, vida em comunidade, cultura,
vida social e lazer, entre tantos outros (WHOQOL Group, 1998).

Com o avanco tecnoldgico na saude e consequente aumento da esperanca de vida,
associado a uma mudanga nas doengas, de predominantemente infeciosas para
predominantemente crdénicas, ao movimento de humanizac¢do dos cuidados de saude e a
limitacdo da avaliacdo dos impactos das doengas e seus tratamentos nas diferentes
dimensdes da vida da pessoa doente, levou a que, a partir da década de 80 do século XX, o
conceito de qualidade de vida comecasse a ganhar uma importancia crescente no dominio
da saude, aumentando a sua relevancia na pratica clinica, tendo como objetivo avaliar o
impacto especifico ndo médico da doenca crdnica e como um critério para avaliacdao da
eficacia dos tratamentos médicos. (Canavarro, et al., 2010)

Na area da saude, o interesse pelo conceito de qualidade de vida é, em certa parte,
decorrente dos paradigmas que tém influenciado as politicas e as praticas do sector nas
ultimas décadas. Mediante as altera¢des paradigmaticas a melhoria da qualidade de vida
passou a ser um dos resultados mais esperados, tanto das praticas assistenciais, como das
politicas publicas desenhadas para o sector, nas areas da promocdo da saude e de
prevencdo das doencas (Schuttinga, 1995).

Cada vez mais temos vindo a assistir a uma alteracido no perfil de
morbimortalidade, sendo que essa tendéncia tem-se vindo a tornar universal e
caracteristica também dos paises em desenvolvimento, indicando com isso o aumento da

prevaléncia das doencas crdénicas e degenerativas. As possibilidades efetivas de controlar
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esse tipo de doencgas tém implicado o aumento da sobrevida e/ou da longevidade das
pessoas que delas sofrem (Seidl & Zannon, 2004).

Segundo Fleck e seus colaboradores (1999) a oncologia foi a especialidade que,
por exceléncia, se viu confrontada com a necessidade de avaliar as condigdes de vida dos
pacientes que tinham a sua sobrevida aumentada devido aos tratamentos realizados, uma
vez que, a procura em acrescentar anos a vida negligenciava o facto de, sim, se acrescentar
“vida aos anos”. Longe vao os tempos em que os indicadores segundo os quais era medido
o éxito ou o fracasso das intervengdes terapéuticas se resumiam as taxas de mortalidade.
No caso dos cancros metastdticos, a propria Associagdo Americana de Oncologia Clinica
adotou em 1995 normas de orientacao clinica onde afirma que um tratamento pode ser
recomendado, mesmo sem melhoria de sobrevida, se demonstrar qualidade de vida (ASCO,
1996).

A incerteza envolvida no diagndstico e progndstico, assim como na progressao da
doenca cronica e seus tratamentos, provocam, inevitavelmente, algum grau de
perturbacdo emocional, assim como as limitacdes fisicas e funcionais persistentes que
conduzem a alteracdo do funcionamento e da rotina didria, interferindo com a capacidade
de trabalhar, desempenhar papéis familiares e sociais e com o envolvimento em atividades
de lazer. Constituindo um risco para a qualidade de vida do individuo. (Canavarro, et al.,
2010)

A avaliacao da qualidade de vida ganha especial importancia ao permitir:

1. lIdentificar o impacto da doenca e seu tratamento em diversas areas da vida do
doente;
Melhorar o conhecimento acerca dos efeitos secundarios dos tratamentos;
Avaliar o ajustamento psicossocial a doenca;

Medir a eficacia dos tratamentos;

ok W N

Definir e desenvolver estratégias com vista a uma melhoria do bem-estar dos
doentes;

6. Proporcionar informacdo prognodstica relevante quer para a resposta ao
tratamento quer para a sobrevivéncia. ( (Canavarro, et al., 2010; Kaplan, 1995;

Morris, Perez & McNoe, 1998).
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Mais recentemente, e segundo Higginson & Carr (2001) as medidas de qualidade
de vida tém varios tipos de utilizagdo na pratica clinica. Estes autores realgam a
identificacdo e priorizacdo de problemas, a capacitacdo para uma melhor comunicacao
com o doente, o rastreio de eventuais problemas nao visiveis, a possibilidade de partilha
da tomada de decisdo clinica e a monitorizacao das alteracdes de saude ou das respostas a
tratamentos.

Os instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida, sdo instrumentos de medida
de resultados, respondendo a questdo “o que conseguimos obter”, permitem avaliar a
efetividade e eficacia dos cuidados, assim como serem promotores da melhoria da
gualidade por permitirem identificar dreas de mudanca (Capelas, et al., 2011). A avaliacao
da qualidade de vida como de medidas de resultados sdo essenciais em Cuidados Paliativos
para se conseguir prestar bons cuidados de saude de acordo com as expectativas dos
doentes, contribuindo para se alcangar eficazmente os objetivos dos cuidados paliativos.

(Hearn & Higginson, 1999)

2.1. - QUALIDADE DE VIDA E CUIDADOS PALIATIVOS

Ao incluir a varidvel “qualidade de vida” nos ensaios clinicos em Oncologia, deu-se
um passo importante no sentido de englobar a pessoa com cancro e ndo sé meramente a
doenca em si, contribuindo deste modo, de uma forma concisa para a humanizacao dos
cuidados prestados aos doentes.

Atualmente, um dos principais objetivos dos cuidados de saude é melhorar a
gualidade de vida relacionada com a saude, para além dos pretendidos efeitos bioldgicos
de cura, melhoria ou paliacdo da doenca, procura capacitar o individuo para a gestdo da
sua doenca. Para distinguir entre qualidade de vida com um significado mais genérico, da
gualidade de vida que mais se relaciona com a doencga e a préatica clinica, utiliza-se a
expressao qualidade de vida relacionada com a saude. (Fayers & Machin, 2000)

N3o sé o doente, como também os seus cuidadores, familiares e quaisquer outros

gue mantenham relagcdes de proximidade afetiva com o primeiro, sdao afetados pela
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expressdo esmagadora que uma doenca incuravel/irreversivel assume na vida de quem a
tem ou de quem a assume como sua. Nas circunstancias descritas, é legitimo
guestionarmo-nos sobre o bem-estar dos envolvidos neste processo, bem-estar e recursos
que, muitas vezes, sao postos e repostos a prova neste percurso.

A qualidade de vida torna-se, por isso, variavel de significancia fulcral em todo o
processo de doenca, do doente e de aqueles a quem o mesmo estd afetivamente ligado ou
vinculado. Assim, ha que ter em linha de conta os fatores centrais na qualidade de vida de
doentes em fase avancada e/ou terminal, que sdo, segundo a literatura, o controlar
adequadamente a dor/outros sintomas, o evitar o prolongamento inadequado da agonia,
manter o controlo da situacdo, evitar ser um fardo para os demais e fortalecer as relagdes
com os familiares (Singer, et al., 1999). No que toca a qualidade dos cuidados, na perspetiva
dos doentes terminais, familias e outros profissionais (Steinhauser & Tulsky, 2010), pode-
se resumir essencialmente no controlo adequado da dor/outros sintomas (estar Itcido), a
comunicacdo com o seu médico, a preparacdo para a morte, a procura de um sentido e o
nao ser um fardo.

Aliviar os sintomas angustiantes e gerir as complicacdes que advém dos mesmos,
sdao dois componentes essenciais para aumentar a qualidade de vida dos doentes com
cancro em fase avancada (Homsi, et al., 2006), uma vez que a “presenca de sintomas nao
controlados empobrece a qualidade de vida do doente, diminui a sua capacidade de
comunicar com os que o rodeiam, pode revelar-se devastador, retirar-lhe o sentido na
vida...” (Sapeta & Lopes, 2007).

A qualidade de vida constitui o objetivo primordial dos cuidados em fim-de-vida,
guando importantes desafios psicoldgicos, sociais e espirituais surgem associados ao
declinio fisico e funcional e a tomada de consciéncia da proximidade da morte (Byock,
1997).

Sobretudo no que diz respeito a investigacdo em fim de vida, Kaasa e Loge (2003)
realcam que a medicdo dos resultados requer constructos que reflitam os objetivos
especificos dos cuidados paliativos, tais como: a melhoria da qualidade de vida antes da
morte, o controlo de sintomas, o apoio e satisfacdo dos doentes e familias e a percecdo de

rumo e sentido da vida por parte dos doentes. Ndo obstante, a Organizacdao Mundial de
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Saude aponta também a necessidade de avaliar o impacto dos cuidados paliativos na
avaliacdo da qualidade de vida dos doentes nos dominios fisico, psicoldgico, social e
espiritual. Especificamente, no caso das doencas crdnicas incurdveis e de evolucido
progressiva, todos os aspetos da vida sdao afetados e inter-relacionados, e devem ser
tomados em linha de conta pelos profissionais no planeamento de intervencdes, de forma
a reconhecer a influéncia da experiéncia de estar doente na qualidade de vida.

A avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos é um
procedimento importante para a identificacdao da sua condi¢do global, assim como para
avaliar a qualidade dos servicos oferecidos.

O estudo de Ferreira e Pinto (2008) vem colmatar algumas lacunas que resultavam
desta falta de medigdo do constructo, traduzindo e validando para a populagao portuguesa
um questionario utilizado, com sucesso, noutros paises e realidades, a saber: Palliative Care
Outcome Scale, da autoria de Irene Higginson. A Palliative Care Outcome Scale (POS),
(Hearn & Higginson, 1999); na sua versdo Portuguesa de Pedro Ferreira & Ana Pinto, (2008)
fornece uma avaliagdo compreensiva da qualidade de vida e de resultados em saude de
doentes em cuidados paliativos, podendo ser aplicada a doentes oncolégicos (numa fase
em que necessitem de cuidados paliativos) ou como instrumento de avaliacdo de
resultados destes mesmos cuidados. Com a utilizagdo desta escala o objetivo passa por
monitorizar o numero e a intensidade com que determinadas situacdes e sintomas
ocorrem e como variam durante esta fase especifica da doenca. A escala na versao
portuguesa de Ferreira e Pinto (2008) é constituida por 10 itens divididos por dominios
(fisico, social, psicoldgico e espiritual) intrinsecos a prépria vida, aplicados com um limite
temporal referente aos 3 dias que antecedem a sua aplicacdo. Esta escala contempla,
também, a medicdo da informacgdo transmitida ao doente, familia e amigos, o tempo gasto
pelo doente com as consultas relacionadas com os cuidados paliativos e outros problemas
decorrentes da situacao de doenca. Juntam-se também, na versao portuguesa de Ferreira
e Pinto (2008), mais duas questodes finais que permitem ndo sé ao doente expressar factos,
acontecimentos positivos ou negativos que possam estar de alguma forma, a condicionar

a qualidade de vida do doente e explorar se durante o preenchimento da escala o doente
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necessitou de ajuda para o mesmo. A versao portuguesa da escala (Ferreira & Pinto, 2008)
¢ caracterizada por valores de alpha de Cronbach encontrados de 0.68 para a escala total.

A possibilidade de avaliar a qualidade de vida do doente na ética de outros
agentes, ndo sé tem a vantagem de complementar a avaliagdo realizada pelo doente e,
eventualmente até de sinalizar discrepancias e vias de atuacdo mais concertadas, como
aparenta ser, em determinadas fases da doenca, a Unica forma de aceder a qualidade de
vida percebida do doente. Ndo esquecamos, a este propdsito, que as alteragdes cognitivas
e a desorientacdo nao sdo s6 frequentes como caracterizam, em larga escala, o processo
de doenga e, em particular, os ultimos dias de vida do doente. Mais se acrescenta, que a
avaliacdo em torno deste tipo de populacdo especifica tem pela frente alguns desafios de
cariz metodoldgico, pratico e ético relacionado com o que anteriormente foi referido, nao
so as alteracGes cognitivas do doente, como também o seu fragil estado fisico. Este dado
torna, assim, invidvel a avaliacdo da qualidade de vida, apenas, na 6tica do doente. A
sistematizacdo e padronizacdo de procedimentos de avaliacdo, que permitam medir
resultados, uma maior comunicagao intra e inter grupos profissionais e consolidacao de
praticas baseadas em evidéncias cientificas, tém sido, cada vez mais, exigidos (Stevens, et
al.,, 2011; McMillan, et al., 2011). A avaliacdo da qualidade de vida percebida pelos
cuidadores/familiares e pelos profissionais constitui, assim, uma alternativa, no nosso

entendimento, vélida e legitima a avaliacdo do doente/qualidade de vida.
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3. METODO

O desenho deste trabalho de investigacdio é de natureza observacional,
exploratorio-descritivo, transversal e de direcdo retrospetiva. Observacional, ndo se
pretende intervir sobre as varidveis. Descritivo, porque se pretende descrever os resultados
obtidos nos inquéritos aplicados a populacdo em estudo, sem tentar responder a questao
de porque é que os sujeitos tém aquela caracteristica ou fator associado. E transversal

porque os dados sdo recolhidos num Unico momento.

3.1. - OBJECTIVO

Com este trabalho pretende-se comparar a percecdo de qualidade de vida de
doentes internados em unidades de cuidados paliativos, sob a perspetiva de trés

observadores diferentes: o préprio utente, o familiar / cuidador e o profissional.

3.2. - POPULAGCAO E AMOSTRA DO ESTUDO

A populacdo que se pretende estudar sdo os doentes de cuidados paliativos, seus
familiares e profissionais que |he prestam cuidados. A recolha de dados foi realizada de
Junho a Dezembro de 2013, sendo selecionados os utentes internados na unidade de
Cuidados Paliativos do Hospital do Arcebispo Jodo Criséstomo, Cantanhede, assim como o
familiar/cuidador (de referéncia) e o enfermeiro da equipa de cuidados paliativos que |he
presta cuidados, para serem aplicados os instrumentos de avaliacao.

Este tipo de amostra pode ser considerado ndo probabilistica, acidental por serem
os individuos que durante o periodo de tempo da recolha de dados estdo sujeitos a

investigacdo a serem incluidos na amostra (Fortin, 1999).
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Para operacionalizar o estudo foram organizadas 3 amostras emparelhadas,
constituidas, respetivamente, pelos utentes internados, pelos seus familiares / cuidadores

e pelo profissional responsavel por lhe prestar cuidados.

3.3. - INSTRUMENTOS UTILIZADOS

Foram utilizados os seguintes instrumentos de medida para colheita de dados,
adaptados a cada uma das amostras ( Anexos |, Il e Ill):
e Dados sociodemograficos
e EQ-5D

e Palliative Care Outcome Scale (POS)

DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

Foram colhidos dados sociodemograficos que permitissem caracterizar a
populacdo e amostras. Assim foram colhidos, para cada uma das amostras os dados
referentes as varidveis: sexo, idade, estado civil, profissdo e religido. Na amostra dos
cuidadores foram também incluidas as perguntas se vivia na mesma casa que o utente,
guantos anos era cuidador do utente, se tinha apoio para os cuidados e de quem era esse
apoio. Na amostra dos profissionais foi incluida as pergunta ha quanto tempo trabalhava

em cuidados paliativos.

EQ-5D

A Escala EQ-5D, é um instrumento genérico de medicao de qualidade de vida
relacionada com a saude. Descreve o estado de saide em cinco dimensées: mobilidade,
cuidados pessoais, atividades habituais, dor / mal-estar e ansiedade / depressdo. A Versdo
portuguesa da escala foi validada por Pedro Ferreira, Lara Ferreira e Luis Pereira. (Ferreira,
et al., 2013)

Cada uma das dimensdes é representada por uma pergunta com trés respostas de

diferentes niveis de gravidade vividos ou sentidos pelo respondente, complementando
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estas questdes é pedido para registar a avaliacdo do seu estado de saude em geral no
termdédmetro EQ-VAS, escala visual analégica de 0 (pior estado de saude imaginavel) a 100
(melhor estado de sadde imaginavel).

No conjunto das varias dimensdes, obtém-se um indice que se situa numa escala
entre 1 (saude perfeita) e 0 (morte), admitindo, contudo, valores negativos
correspondentes a estados de saude considerados piores do que a morte. Assim, a
descricao do Estado de Salde através da EQ-5D é representado por um indice cardinal que

varia entre -0,59 e 1,00 (Ferreira, et al., 2013).

PALLIATIVE CARE OUTCOME SCALE (POS):

Este instrumento foi concebido e é especifico para avaliacdo da qualidade de vida
e resultados em saude em doentes em cuidados paliativos. Monitoriza o nimero e a
intensidade com que determinadas situa¢des e sintomas ocorrem e variam durante a
evolugao da doenga, ou também como instrumento de avaliagdao dos resultados obtidos
pelos cuidados paliativos. (Hearn & Higginson, 1999) Esta escala encontra-se ja validada
para a lingua portuguesa por Ferreira e Pinto (2008).

Trata-se de um instrumento de medi¢do simples de preencher; apresenta-se sob
a forma de um questionario com 10 perguntas refletindo os principais dominios dos
cuidados paliativos e utiliza uma janela temporal referente aos trés dias que antecedem a
sua aplicacdo. As perguntas estdo relacionadas com aspetos fisicos, sociais, psicoldgicos e
espirituais da vida dos doentes e da prestacdo dos cuidados paliativos.

Em relagdo aos aspetos fisicos é avaliada a forma como a dor afeta o doente e se
durante o periodo de avaliagdo sofreu impacto de outros sintomas, tais como: enjoo, tosse,
prisdo de ventre, entre outros.

Na avaliacdo do aspetos psicologicos, questiona-se acerca da ansiedade, da
preocupa¢do com a doenga e/ou com o tratamento, a sensa¢do de que a vida era
importante e até que ponto o doente sentiu-se bem consigo préprio e como pessoa.

Em relacdo ao comportamento relacional, este é medido quer através da
ansiedade e/ou preocupac¢ées manifestadas pelos outros em relacdo a si proprio quer da

forma como conseguiu expressar e partilhar os seus sentimentos com familiares e amigos.
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Os aspetos relacionados com a comunicagdo sdo avaliados ndo sé pela quantidade
de informacdo fornecida ao doente, mas também pelo seu entendimento sobre a mesma.

Também é medido o tempo despendido pelo doente nas consultas relacionadas
com os cuidados prestados.

Finalmente, o doente é questionado acerca da existéncia de algum contratempo
de natureza pratica, financeira ou pessoal que tenho sido consequéncia da doencga e se foi
ou a estad a ser resolvido.

Estas 10 perguntas fechadas constituem um indice de qualidade de vida que varia
entre 0 sem existéncias de problemas e 40 com o maximo a de problemas a todos os niveis.
Assim, considera-se melhor qualidade de vida percebida, quanto menor for o valor do
indice obtido através da POS.

Para além das 10 perguntas, este instrumento inclui mais duas perguntas: uma
pergunta aberta que permite ao doente expressar pelas suas préprias palavras factos e
acontecimentos positivos ou negativos que puderam de alguma forma condicionar a sua
gualidade de vida. A outra pergunta é sobre quem realizou o preenchimento do
instrumento.

Na aplicacdo da escala aos cuidadores e profissionais a ultima pergunta, que
identifica quem preencheu o instrumento é substituida por uma outra pergunta que pede
para o respondente identificar qual dos seguintes estados descreve melhor a pessoa a

cuidado.

3.4. - ANALISE ESTATISTICA E HIPOTESE DE INVESTIGAGAO

Inicialmente iremos apresentar a estatistica descritiva com as caracteristicas sécio
demograficas da amostra deste estudo. Posteriormente serdo analisados os dados obtidos
referentes a aplicacdo dos instrumentos de medida utilizados, e a seguir serdo discutidos
os seus resultados. Utilizou-se o programa SPSS para tratamento estatistico dos dados.

As Hipodteses de Investigacao que pretendemos testar neste trabalho sao:
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H1 — Existe relacdo na avaliacdo do estado de saude do doente em cuidados
paliativos entre os trés observadores.

H2 — H4 relacdo na avaliacdao da qualidade de vida, através da POS, entre os trés
observadores

H3 — Existe uma correlacdo entre o indice de estado de saude dado pela EQ-5D e

o indice de qualidade de vida medido pela POS, em cada um dos trés observadores

3.5. CONSIDERAGOES ETICAS E LEGAIS:

Para realizagdo deste estudo foram respeitadas as normas éticas.

Para que se pudesse aplicar o instrumento de colheita de dados foram pedidas as
autorizacdes ao Conselho de Administragdo e a Comissdo de Etica do Hospital do Arcebispo
Jodo Criséstomo, de Cantanhede. (ANEXO V)

Para os individuos participantes deste estudo, o consentimento voluntario foi
essencial, bem como o direito a intimidade e confidencialidade de todos os resultados. Os
doentes, seus cuidadores e profissionais foram informados que participaram num estudo
e qual a sua finalidade e objetivos, nunca traindo a sua confianca e sendo assegurado o

direito de sigilo e de protecdo de identidade.
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4. APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Este capitulo refere-se a apresentacao e analise dos resultados obtidos através dos
instrumentos de colheita de dados. Os dados serdo apresentados através de tabelas e
quadros, de forma a organizar e sistematizar melhor a informagao. Recorremos a estatistica
descritiva para sumariar os dados obtidos para permitir uma leitura clara e objetiva dos
mesmos de forma a analisa-los e, recorremos a estatistica inferencial, para estabelecer

relacGes entre as variaveis.

4.1. — CARATERIZAGAO DAS AMOSTRAS

A populagdo base é constituida pelos utentes internados na Unidade de Cuidados
Paliativos do Hospital de Cantanhede, constituindo a amostra dos utentes, aqueles que,
encontrando-se internados naquela unidade, entre o dia 01 de Junho e 31 de Dezembro de
2013, reuniam condicdes para responderem ao instrumento de colheita de dados, sendo
constituida por 46 individuos. A amostra dos cuidadores foi constituida pelos familiares ou
cuidadores que visitaram os utentes e se mostraram disponiveis para responderem ao
inquérito. Dois dos familiares ndao devolveram o instrumento de colheitas de dados, pelo
gue a amostra foi constituida por 44 individuos.

A equipa de cuidados paliativos da unidade é constituida por 10 enfermeiros, que
foram solicitados a responder ao instrumento de colheita de dados referente ao utente a
guem prestavam cuidados no dia em que foi aplicado o questionario ao utente. Sendo a
amostra dos profissionais constituida por 46 respondentes.

Para caracterizar as amostras apresenta-se a Tabela 1. Da sua analise, podemos
observar que relativamente a idade, na amostra dos utentes, esta varia entre os 32 e os 90
anos; a média encontrada é de 70,8 + 12,1 anos, sendo a moda de 79 e a mediana 73,5

anos. Observa-se que a maioria dos utentes apresentam uma idade superior a 65 anos
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(76,1%), predominando o grupo etdario dos 76 a 85 anos (39,1%), seguindo-se o grupo etdrio
dos 66 a 75 anos (34,8%).

Na amostra dos cuidadores, verificamos que a sua idade varia entre 24 e 80 anos,
sendo a média de 50,8 + 13,3 anos, sendo a moda de 47 anos e a mediana 49,5 anos. O
grupo etario predominante é dos 46 a 55 anos (31,8%), seguido do grupo etario dos 35 a
45 anos (25%). Na amostra dos profissionais a idade variava entre os 26 e 0os 55 anos, com
uma média de 43,5 + 8,6 anos, sendo a moda e a mediana de 44 anos. O grupo etdrio
predominante é o grupo etdrio dos 35 a 45 anos (47,8%) seguido do grupo etario dos 46 a
55 anos (32,6%).

Relativamente ao sexo, a amostra dos utentes tem uma distribuicdo homogénea
52,2% do masculino e 47,8% do feminino. Na amostra dos cuidadores a distribuicao é
heterogénea predominando o sexo feminino (75,0%) em relacdo ao sexo masculino
(25,0%). Na amostra dos profissionais também predomina o sexo feminino (52,2%).

Relativamente ao Estado civil verifica-se que na amostra dos utentes predominam
os casados (43,5%) e viuvos (26,1%), representando os solteiros 15,2% e os divorciados
13,0%. Na amostra dos cuidadores a maioria sdo casados (56,8%), sendo que 20,5% sdo
divorciados, 15,9% solteiros e 6,8% viuvos. Na amostra dos profissionais a maioria é casado
(67,4%), sendo que 13,0% sdo solteiros, 10,9% sao divorciados e 8,7% sao vilvos.

Quanto a profissdao podemos observar que na amostra dos utentes 30,4% sdo
reformados, 26,1% sao trabalhadores rurais, 10,9% sao domésticas. Na amostra dos
cuidadores 22,7% sao reformados, 18,2% sdo desempregados, 15,9% sdo Assistentes
Operacionais e 13,6 % sao Assistentes Comerciais. Na amostra dos profissionais todos sao
enfermeiros.

No que respeita a religido podemos observar que em todas as amostras a maioria
refere ser da religido cristd, 80,4% dos utentes, 70,5% dos cuidadores e 89,1% dos
profissionais.

Do total dos cuidadores 68,3% reside com o utente, enquanto 36,4% nao reside

no mesmo domicilio que o utente.
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Tabela 1 - Caraterizagdo sociocultural dos utentes, cuidadores e profissionais

o Utente Cuidador | Profissional
Variaveis
N % N % N %
< 35 anos 1 2,2 5 1141 9 19,5
35a45 anos 1 2,2 11 | 25,0 22 | 47,8
46 a 55 anos 3 6,5 14 31,8 15 | 32,6
56 a 65 anos 6 13,0 7 15,9
66 a 75 anos 16 | 34,8] 5 11,4
Idade 76 a 85 anos 18 (391| 2 | a5
> 85 anos 1 2,2
Média * desvio Padrdo 70,8+12,1| 50,8 +13,3 43,6 +8,6
Md — Mo 73,5-79 49,5 -47 44 - 44
Min — Max 32a90 242 80 26 —55
Sexo Masculino 24 522 | 11 | 250 22 | 47,8
Feminino 22 47,8 33 | 750 24 52,2
Solteiro 7 152 7 15,9 6 13,0
Casado 20 | 435 25 | 56,8 31 | 67,4
Estado Civil Divorciado 6 13,0 9 20,5 5 10,9
Vidvo 12 | 26,1] 3 6,8 4 8,7
Unido de Facto 1 2,2
Reformado 14 | 30,4 10 | 22,7
Trabalhador Rural 12 | 26,1 1 2,3
Desempregado 8 | 18,2
Profissio Assistente Operacional 4 8,7 7 15,9
Assistente Comercial 2 4,3 6 13,6
Doméstica 5 109 | 4 91
Enfermeiro 1 2,3 10 | 100,0
Outros 9 196 7 15,9
Catoélica 37 |80,41] 31 [705] 41 | 89,1
Protestante 1 2,2 1 2,3
Religido Adventista 1 2,2 2 4,5
Testemunha de Jeova 1 2,2 1 2,3
Nenhuma 6 13,0 9 20,5 5 10,9

Analisando a Amostra dos cuidadores e dos profissionais, observa-se que
relativamente ao tempo em que os cuidadores ou familiares cuidam do doente paliativo, a
amostra é heterogénea indo de apenas alguns meses a 7 anos, sendo a média de 2,5 + 1,8
anos, a moda é de 1 ano e a mediana 2 anos. (Tabela 2)

No caso da equipa de enfermagem, constatou-se que a maioria exerce a sua

profissdo em cuidados paliativos a mais de 5 anos sendo a média de 5,9 anos com um

41



desvio padrdo de 2,3 e a mediana e moda de 7anos. O valor mais baixo verificado é de

apenas um ano de exercicio da profissdao em cuidados paliativos.

Tabela 2 - Caracterizacdao das amostras dos cuidadores e profissionais referente ao tempo em
que cuidam ou prestam cuidados paliativos

X dp Mo | Md | Min | Max
Anos de cuidador 2,5 1,8 1 2 0 7
Anos de Profissional em Cuidados Paliativos 5,9 2,3 7 7 1 7

Relativamente aos cuidadores e a pergunta se tem apoio na prestacao de cuidados

ao utente, a maioria (61,4%) refere ter apoio, e a pergunta quem é que presta esse apoio

a maioria respondeu ter apoio de outros familiares (48,8%) e/ou de apoio domicilidrio

(24,4%), 12,2% de equipa de cuidados paliativos, 7,3% de Centro de Saude e 4,9% de Centro

de Dia (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracterizagdo dos cuidadores quanto ao apoio para cuidados

CUIDADOR N %
. . Sim 27 61,4
Apoio para cuidados N3o 17 38.6
Outros Familiares 20 48,8
Apoio Domicilidrio 10 24,4

Apoio Prestado por: Centro de Dia 2 4,9
Centro de Saude 3 7,3
Equipa de Cuidados Paliativos 5 12,2

Outro 1 2,4

4.2 — ESTUDO PSICOMETRICO DAS ESCALAS EQ-5D E POS

Para avaliarmos as qualidades psicométricas de qualquer instrumento de medida

necessitamos de efetuar estudos de fiabilidade e validade que, no seu conjunto, nos

indicam o grau de generalizacdo que os resultados poderdo alcancar.

Realizou-se em primeiro lugar a analise da distribuicdo normal das varidveis,

através do teste de Shapiro-Wilk, indicado para amostras com n<50 (Pestana & Gageiro,
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2008), tendo-se observado que os resultados da Escala EQ-5D nos trés observadores ndao
apresenta uma distribuicdo normal, ao contrario da escala POS que apresenta uma
distribuicdo normal. (Tabela 4)

Assim, serdo utilizados testes ndao paramétricos na avaliagdo da Escala EQ-5D e

testes paramétricos na avaliacdo da escala POS.

Tabela 4 - Estatistica de normalidade das Escalas EQ-5D e POS

Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk
Estatistica df Sig. Estatistica df Sig.
EQ-5D Utente 0,167 44 0,003 0,936 44 0,017
POS Utente 0,097 44 0,200 0,962 44 0,155
EQ-5D Cuidador 0,188 44 0,000 0,933 44 0,013
POS Cuidador 0,102 44 0,200 0,974 44 0,428
EQ-5D Profissional 0,142 a4 0,026 0,942 44 0,028
POS Profissional 0,118 44 0,145 0,960 44 0,134

*. Este é um limite inferior da significancia verdadeira.
a. Correlagdo de Significancia de Lilliefors

De seguida foi analisada a consisténcia interna da escala Palliative Care Outcome
Scale (POS) aplicada a cada um dos grupos observados e posteriormente analisado o
comportamento de cada item nos diferentes grupos. Assim, foram utilizados todos os
elementos das amostras, sendo compostas por 46 elementos no grupo dos utentes, 44
elementos no grupo dos cuidadores e 46 elementos no grupo dos profissionais. A POS
obteve-se um alfa de Cronbach de 0,825 para a escala aplica aos utentes, um alfa de
Cronbach de 0,822 para a escala aplicada ao grupo dos cuidadores e um alfa de Cronbach
de 0,837 para a escala aplica ao grupo dos profissionais, muito superior ao encontrado pelo
autor da traducdo da escala (0,68), atestando uma boa confiabilidade (Tabela 5 - Andlise
da Consisténcia Interna).

De referir que a pergunta 15 do instrumento aplicado aos profissionais, “Nos
ultimos 3 dias, quanto tempo acha que tem sido perdido com as consultas relacionadas
com os seus cuidados de saude, por exemplo, a espera de transporte ou a repetir testes?”

apresenta uma Unica resposta escolhida, ndo apresentado variacao pelo que foi eliminada.
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Tabela 5 - Andlise da Consisténcia Interna

Cronbach's
Cronbach's Alpha Based
AT on . N of Items
Standardized
Items

POS Utente 0,825 0,842 10
POS Cuidador 0,822 0,844 10
POS Profissional 0,837 0,859 9

Analisado o comportamento de cada item da Escala EQ-5D verificdmos que estes

possuem valores aceitaveis de correlacdo com o total, e que a eliminacdo dos piores

resultados, ndo alteraria o valor de alfa de forma significativa, pelo que se optou por

manter a escala inalterada. Os resultados obtidos estdo apresentados na Tabela 6.

Tabela 6 — Correlagao dos itens da EQ-5D

Utente Cuidador Profissional
EQ-5D Correlagdo de Correlagdo de Correlagdo de
item total item total item total
corrigida corrigida corrigida
1. Mobilidade 0,513 0,607 0,539
2. Cuidados Pessoais 0,533 0,678 0,491
3. Atividades Habituais 0,296 0,318 0,274
4. Dor / mal estar 0,181 0,449 0,136
5. Ansiedade / Depressado 0,108 0,443 0,215

Pela analise da Tabela 7 verificamos que quase todos os itens apresentam um valor
correlacional superior a 0,2, com excecdao da pergunta 9 “Tempo desperdicado”, que
obteve uma Unica resposta na amostra dos profissionais e foi eliminada e obteve baixa
correlacdo nas restantes amostras, refletindo as caracteristicas e a situacdo de
internamento dos utentes. Os valores correlacionais, nas restantes respostas, variaram
entre um minimo de 0,313 (item 10) e um maximo de 0,802 (item 2) na amostra dos
utentes; um minimo de 0,401 (item 10) e um maximo de 0,820 (item 7) na amostra dos
cuidadores; e um minimo de 0,318 (item 10) e um maximo de 0,829 (item 1) na amostra

dos profissionais. Optou-se no entanto por manter a escala inalterada.
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Tabela 7 — CorrelagGes dos itens da POS

Utente Cuidador Profissional
POS Correlacdo de Correlacdo de Correlagdo de
item total item total item total
corrigida corrigida corrigida
1. Dores 0,661 0,668 0,471
2. Outros sintomas 0,802 0,650 0,678
3. Ansiedade do doente 0,651 0,740 0,705
4. Ansiedade da familia 0,378 0,589 0,447
5. Informacdo 0,442 0,454 0,514
6. Suporte 0,522 0,553 0,548
7. Depressao 0,763 0,820 0,790
8. Valor préprio 0,617 0,550 0,736
9. Tempo Desperdicado 0,204 0,028
10. Assuntos Pessoais 0,313 0,401 0,318

No que se refere aos valores de alfa de Cronbach (Tabela 7) notamos, que variam
dentro dos intervalos considerados normais, pois situam-se para o alfa sem item entre
0.783 e 0.837, enquanto o valor de alfa total é de 0.825 para os utentes; entre 0.776 e
0.826, enquanto o valor de alfa total é de 0.822 para os cuidadores; entre 0.798 e 0.866,
enguanto o valor de alfa total é de 0.837 para os profissionais.

Ainda no ambito do estudo da consisténcia interna da escala determinamos a
correlacdo de split-half. O indice de fiabilidade de split alf calcula-se dividindo a escala em
duas metades e relacionando-a uma com a outra. Tem tendéncia a produzir valores de
fiabilidade mais baixos uma vez que tem em consideracdo um numero mais reduzido de
itens.

Na Tabela 8, apresentamos uma sintese dos valores obtidos em cada uma das
metades e, como observamos, os valores médios sdo maiores na primeira do que na
segunda metade, assim como o alfa de Cronbach (0.782 e 0.634, nos utentes; 0.829 e 0.598
nos cuidadores e 0.811 e 0.776, respetivamente), o que é revelador de boa consisténcia

interna.
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Tabela 8 - Valores do Teste de Fiabilidade de Split alf

Utente Cuidador Profissional

NE Ne N©
Valores . . .

ite = Dp a ite = Dp o ite = Dp a

ns ns ns
Primeira

5 1,687 | 0,505 | 0,782 5 1,873 | 0,394 | 0,829 5 1,342 | 0,492 | 0,811
metade
Segunda

5 1,122 | 0,350 | 0,634 5 1,064 | 0,349 | 0,598 4 1,144 | 0,121 | 0,776
metade

4.3. - AVALIAGAO DO ESTADO DE SAUDE E QUALIDADE DE VIDA DO DOENTE DE
CUIDADOS PALIATIVOS

Da aplicacdo da Escala EQ-5D podemos observar que no global as diferencas
encontradas ndo sdo significativas (p>0,05). De salientar os itens mobilidade e cuidados
pessoais que apresentam valores de proximidade elevados com uma significancia superior
a 0,95. O item dor / mal-estar apresenta valores de significancia superiores a 0,85. O item
qgue obtém um valor de significancia mais baixo é o item atividades habituais (p=0,29), mas
as diferengas encontradas ndo sao significativas estatisticamente (Tabela 9).

Ao analisar as respostas por itens, na avaliacdo dos doentes internados na unidade
de cuidados paliativos, podemos verificar que mais de 70,0% identificam problemas fisicos
gue afetam a sua mobilidade, independentemente do observador. No que diz respeito a
cuidar de si préprio, mais de 90,0% identifica problemas e quase metade dos observadores
referem que o doente era incapaz de cuidar-se.

Relativamente ao desempenho de atividades habituais ndo foram identificados
utentes sem qualquer problema, e uma baixa referéncia a alguns problemas no
desempenho das atividades habituais, sendo referido por 10,9% dos utentes, 6,8% dos
cuidadores e 17,4% dos profissionais. A incapacidade é referida por 89,1% dos utentes,

93,2% dos cuidadores e 82,6% dos profissionais.
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Ao Nivel da dor ou mal-estar predomina a dor ou mal-estar moderados,
representando 73,9% das respostas dos utentes, 77,3% das respostas dos cuidadores e
69,6% das respostas dos profissionais, seguindo a inexisténcia deste sintoma, que
representa 17,4% das respostas dos utentes, 11,4% das respostas dos cuidadores e 19,6%
das respostas dos profissionais. De referir que existe alguns utentes que padecem de dores
ou mal-estar extremos, representado 8,7% dos utentes, 11,4% dos cuidadores e 10,9% dos
profissionais.

No item ansiedade ou depressdao a maioria das respostas centram-se a nivel do
estado moderado (56,5% dos utentes, 63,6% dos cuidadores e 63,0% dos profissionais).
Verifica-se que 32,6% dos utentes ndo se sentem deprimidos, situacdo igualmente referida
por 18,2% dos cuidadores e 21,7% dos profissionais. Observa-se ainda, que 10,9% dos
utentes referem ansiedade ou depressdo extrema, situacdo percecionada por 18,2% dos

cuidadores e 15,2% dos profissionais.
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Tabela 9 - Avaliacdo do Estado de Saude dos utentes em cuidados paliativos segundo a
observagao do utente, cuidador e profissional

Utente Cuidador | Profissional

ol N | % [ N| % | N| % X2 p
= w Ndo tem problemas em andar 12 | 26,1 | 12 | 27,3 12 26,1
8 % Tem alguns problemas em andar 18 | 39,1 ] 15 | 34,1 19 41,3 | 0,573 | 0,966
2= Tem de estar na cama 16 | 34,1 17 | 38,6 15 32,6

N&o tem problemas em cuidar de

si 3 6,5 2 4,5 4 8,7

CUIDADOS
PESSOAIS

Tem alguns problemas a lavar-se 2 | a78]| 22 50 23 50 0,740 | 0,946
ou vestir-se
E incapaz de se lavar ou vestir 21 | 45,7 | 20 | 45,5 19 41,3
Ndo tem problemas em
desempenhar as atividades
(%) habituais
<Dt <Dt Tem alguns problemas em
= guns problems 2,476 | 0,290
> 2 desempenhar as atividades 5 10,9 3 6,8 8 17,4
% T | habituais

Incapaz de desempenhar as

atividades habituais 41 1 891 f 411932 38 82,6

N3do tem dores ou mal-estar 8 17,4 5 11,4 9 19,6
; =z E Tem dores ou mal-estar
8 S ‘Z’ moderados 34 739 ]| 34 | 77,3 32 69,6 | 1,360 | 0,851
Tem dores ou mal-estar extremos 4 8,7 5 11,4 5 10,9
g < N3o esta ansioso ou deprimido 15 | 32,6 8 18,2 10 21,7
§ w g Zzt;ri':‘n?:sradameme ansioso ot 1 56 | s65 | 28 | 63,6 | 29 | 63,0 | 3,175 | 0,529
< O| Esta extremamente deprimido 5 10,9 8 18,2 7 15,2
<30 5 10,9 | 12 | 27,3 5 10,9
E 30a40 12 | 26,1 11 25,0 13 28,3
g g 40a 50 11 | 23,9 9 20,5 14 30,4 | 8,692 | 0,369
\?‘f 50 a 60 10 | 21,7 4 9,1 8 17,4
>70 8 17,4 8 18,2 6 13,0

p>0,05

Numa primeira andlise da Tabela 10, permite verificar que os valores médios
verificados sdo muito similares nos trés grupos em analise. O teste estatistico utilizado veio

comprovar esta primeira analise, sendo o valor da significancia elevado (p=0,91).
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Tabela 10 - Comparagao entre os indices generalistas de qualidade de vida dos doentes de
paliativos, observados pelos utentes, cuidadores e profissionais

EQ-5D (Indice) X dp F p
Utente -0,34 0,29

Cuidador -0,01 0,36 | 0,095 | 0,910
Profissional -0,01 0,29

p>0,05

Analisando a qualidade de vida apresentado pelo indice da escala EQ-5D, verifica-
se que todas as amostras apresentam niveis de qualidade de vida baixos. De acordo com
os autores da escala, a unidade representa o estado de saude perfeito e 0 o estado de
saude compativel com a morte, no entanto, a situacdes que sdo percecionadas como piores
que a morte (Ferreira, et al., 2013). Assim, a média da Escala reflete a percecao de estados
de saude de sofrimento semelhantes ou piores que a morte, refletidos nos valores
negativos da Escala, independentemente do observador.

Ao avaliar a distribuicdo dos indices de qualidade de vida generalistas, obtidos
através da EQ-5D, reforca-se o que ja foi dito anteriormente, sendo similares os valores

obtidos pelas diferentes amostras (Grafico 1).

Grafico 1 -indice de qualidade de vida, EQ-5D, observado por utentes, cuidadores e profissionais

37,0%

RN
40,0% X2
’ < <
oM o
35,0% H Utentes
30,0% M Cuidadores
25 0% Profissionais
,U%
20,0% > . %\i
N ™|
15,0% g
3 :
10,0% 3 g\: § © gn\"
< < . < .
5,0% % X
[ B &
0,0%
<-0,25 -0,25a0 0a0,25 0,25a0,5 0,5a0,75 > 0,75

49



Quando avaliamos a qualidade de vida dos doentes de cuidados paliativos, obtido
através da POS, verificamos que de um modo global ndao existem diferencas
estatisticamente significativas entre os trés grupos de observadores. (Tabela 11)

Uma andlise mais pormenorizada, permite constatar que a pergunta “9. Nos
ultimos 3 dias, quanto tempo acha que tem sido perdido com consultas e/ou cuidados de
salde do doente?” tem uma concentracdo de respostas em nenhum tempo gasto,
refletindo 93,5% das respostas dos utentes, 90,5% das respostas dos cuidadores e a
totalidade das respostas dos profissionais, traduzindo a situa¢dao do doente se encontrar
internado, situacdo que leva a que no tratamento estatistico, esta pergunta tenha sido
eliminada na amostra dos profissionais.

Ao analisar item a item podemos verificar que as médias sdo proximas entre os
trés observadores. Nos itens 1.Dor, 2.0utros sintomas, 3.Ansiedade do utente, 4.Ansiedade
da Familia, 5.Informacdo e 7.Depressao, a percecao do nivel de existéncia de problemas,
apesar de proximas, é melhor na observacdao do profissional e pior na observacdo do
cuidador em relagado a observacao do utente. Nos itens 6.Suporte e 10.Assuntos pessoais,
verifica-se que o cuidador identifica uma situacdo de saude ligeiramente melhor que o
profissional, e este ligeiramente melhor que o utente. No item 8.Valor préprio, o utente

tem uma percecao pior que o cuidador, e estes que o profissional.

Tabela 11 - Avaliagao da Qualidade de Vida dos doentes em cuidados paliativos segundo a
observacao do utente, cuidador e profissional

POS Utente Cuidador | Profissional
N % N % N % X2 p
N3o, nada 6 13,0 4 9,1 7 15,2
Ligeiramente 11 | 23,9 6 13,6 8 17,4
1. Dores 10,833 | 0,094
Moderadamente 22 | 47,8 | 22 | 50,0 29 63,0
Bastante / Horrivelmente 7 15,2 | 12 | 27,3 2 4,3
N3o, nada 12 | 26,1 7 15,9 11 23,9
2. Outros igei
- I,;;lgedlramden;eB e 20 [ 43,5] 15 | 34,1 26 56,5 10,160 | 0,038
sintomas o gra a / Bastante 11 | 239 | 16 | 364 9 19,6
Horrivel
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Ndo, nada / de vez em 10 |244) 7 | 179 15 | 333
3 quando
C A 1 4 19 | 432 ] 1 41
Ansiedade |-~>Y°2€S 6 1348119 14321 19 3 1 5400 | 0,249
do doente A~ma|or parte das vezes /
N3ao consegue pensar em 20 | 43,5 | 18 | 40,9 12 26,1
mais nada
N3o, nada / de vez em 9 19,6 7 15,9 12 20,6
4. quando
Ansiedade As vezes 15 | 32,6 | 18 | 40,9 19 41,3 9,409 0,152
da familia A maior parte das vezes 12 | 26,1 | 8 | 18,2 | 13 28,3
Sim, sempre preocupados 10 | 21,7 | 11 | 25,0 2 4,3
Toda a Informac&o /
Inform. de dificil 32 1696 ]| 27 | 61,4 39 84,8
compreensao
5 Informagdo quando
’ - pedida, mas gostariam de 10 | 21,7 | 12 | 27,3 6 21,4 6,781 0,148
Informacao ;
ter mais
Pouca informacgao e
fugiram a algumas 4 8,7 5 11,4 1 2,2
perguntas
Sim, tanto quanto queria 18 | 39,1 | 22 | 50,0 22 47,8
A maior parte das vezes 22 | 47,8 | 14 | 31,8 16 34,8
6. Suporte As vezes / de vezem 2,814 0,589
quando / n3o, nada com 6 13,0 8 18,2 8 17,4
ninguém
N3do, nunca 6 13,0 4 9,1 7 15,2
7 De vez em quando 15 | 32,6 | 12 | 27,3 18 39,1
’ o As vezes 16 | 348 | 18 | 409 | 14 30,4 3,027 | 0,805
Depressao -
A maior parte das vezes / 9 196 | 10 | 22,7 7 15,2
sim, sempre
Sim, sempre 8 17,4 9 20,5 9 20,0
3. Valor A maior parte das vezes 13 | 28,3 13 | 29,5 16 35,6
L As vezes 16 | 34,8 | 15 [ 341 | 14 | 31,1 | 1,221 | 0,976
proprio —
De vez em quando / Néo, 9 19,6 7 15,9 6 13,3
nada
Sem Problemas / 25 | 543 | 29 | 659 29 | 63
10 problemas resolvidos
) Probl
Assuntos rovlemas a serem 13283 9 | 205 10 | 21,7 | 1,423 | 0,840
) resolvidos
Pessoais Ha problemas ndo
pro 8 |174]| 6 | 136| 7 | 152
resolvidos
p>0,05

Analisando e comparando as respostas a pergunta adicional que existe na POS

para cuidadores e profissionais, a qual pede para descrever o estado de saude do doente
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de cuidados paliativos ao seu encargo, verifica-se que ndo existem diferencas

estatisticamente significativas. (Tabela 12)

Tabela 12- Comparagao da Descrigdao do Estado do doente pelo cuidador e pelo profissional

POS Cuidador | Profissional

N | % N % X2 p
Completamente ativo 2 4,5 4 8,7
Restricao Qe §t|V|dades, pode fazer 14 | 318 14 | 304
trabalhos ligeiros ou sentados
Descricio Em, ar.nbulatc').rio, capaz de ngdar desi
do Estado préprio, mas incapaz de atividade 17 | 386 | 22 | 47,8
do laboral 2,735 | 0,434
doente Capacidade limitada de se cuidar, na
cama ou cadeira, mais de 50% do 11 | 2501 6 13,0
tempo acordado
Incapaz de cuidar de si préprio. Sempre
na cama ou cadeira
p> 0,05

No indice da Escala da Palliative Care Outcome Scale (POS), observamos médias
semelhantes entre os trés observadores, sendo a perceg¢ao da qualidade de vida observada
pelo profissional ligeiramente melhor que os restantes observadores, representando um
valor moderado de qualidade de vida, uma vez que a escala podera variar entre 0 e 40,
sendo que o O representa a inexisténcia de problemas e 40 a existéncia de problemas
extremos que comprometem a qualidade de vida. O Teste estatistico comprova que as

diferencas ndo sdo estatisticamente significativas (p>0,05) (Tabela 13)

Tabela 13 - Comparagao entre os indices de qualidade de vida dos doentes de paliativos,
observados pelos utentes, cuidadores e profissionais

POS (indice) X dp F p
Utente 13,78 6,39
Cuidador 14,32 | 6,50 2,76 0,07
Profissional 11,43 5,77

p>0,05
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Observando o Grafico 2, podemos observar a distribuicdo do indice de qualidade

de vida, obtido através da aplica¢cdo da POS, fundamentando as consideragGes anteriores.

Gréfico 2 - indice de qualidade de vida, POS, observado por utentes, cuidadores e profissionais

37,8%

40,0% °\: ?\.:
. =1
35,0% « 3 W utentes
30,09 o % 5 @ " -
,0% N o M cuidadores
NN (o]
25,0% o . © profissionais
[e)]
N > N
20,0% § g\: —
1500 259 S
5 O
10,0% R RRR ¥X
! NN N M e
5,0% N NN NN g
0.0% A &
<5 5a10 10a 15 15a20 20a25 25a30 >30

4.4.— ESTUDO DA RELAGAO ENTRE VARIAVEIS

De forma a testar a relagdo entre as variaveis procedeu-se ao teste de cada uma
das hipodteses, procedimento apresentado por meio de quadros antecedidos da respetiva
analise. Foi considerado um nivel de significancia de 0,05, com intervalo de confian¢a de

95,0%.

H1 - Existe relagdo na avaliagdao do Estado de Saude do doente em cuidados
paliativos entre os trés observadores.

Ao relacionarmos as respostas da Escala EQ-5D, item a item, nos trés grupos, pode
concluir-se que, existe correlacdo positiva e altamente significativa (p<0,0001) entre os trés
observadores (Tabela 14). A correlagdo da amostra dos utentes é muito alta nos itens 1 e 2
(p=0,944 e p=0,920 para cuidador e p=0,980 e p=0,922 para o profissional), alta correlacdo
nos itens 3 e 4 (p=0,855 e p=0,777 para cuidador e p=0,761 e p=0,770 para o profissional),
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e uma relagdo significativa no item 5 (p=0,612 para cuidador e p=0,690 para o profissional).
A correlagdo da amostra dos cuidadores é muito alta nos itens 1 e 2 (p=0,925 e p=0,914
para o profissional), e uma relacdo significativa nos itens 3,4 e 5 (p=0,622; p=0,539 p=0,646
para o profissional, respetivamente). O que permite aceitar a hipétese de investigacao:
Existe relacdo na descricdo do Estado de Saude do doente em cuidados paliativos entre os
trés observadores. O que nos permite afirmar que a escala EQ-5D, tem poder explicativo
sobre a avaliacdo do estado de saude do doente paliativo independentemente do

observador.

Tabela 14 - Resultados estatisticos relativos a aplicagdo do Coeficiente de Correlagao de
Spearman, da descricdo do estado de Saude nos utentes, cuidadores e profissionais

EQ-5D Cuidador Profissional
P P p p
1.Mobilidade 0,944 0,000* 0,980 0,000%*
@ | 2.Cuidados Pessoais 0,920 0,000%* 0,922 0,000*
§ 3.Atividades Habituais 0,855 0,000%* 0,761 0,000%*
2 | 4.Dor / mal-estar 0,777 0,000%* 0,770 0,000*
5.Ansiedade / Depressdo 0,612 0,000* 0,690 0,000*
1.Mobilidade 0,925 0,000*
S | 2.Cuidados Pessoais 0,914 0,000*
S | 3.Atividades Habituais 0,622 0,000*
3 4.Dor / mal-estar 0,539 0,000*
5.Ansiedade / Depressdo 0,646 0,000*
*P<0,001

Ao analisarmos a Tabela 15, que relaciona as respostas da Escala EQ-5D nos trés
grupos, pode concluir-se que, existe correlacdo positiva e altamente significativa entre os
trés observadores [(p = 0,882; p=0,000) e (p = 0,913; p=0,000]) o que permite afirmar que
a descricdao do indice do estado de salde do doente de paliativos varia de igual forma

segundo cada um dos trés observadores.

Tabela 15 - Resultados estatisticos relativos a aplicagao do Coeficiente de Correlagdo de
Spearman, dos indices dos estados de Saude dos utentes, cuidadores e profissionais

Cuidador Profissional
EQ-5D
P P P P
Utente ,882 ,00* ,913 ,00*
Cuidador ,809 ,00*

*P<0,001
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Pela situacdo explicada pelos dois testes anteriores podemos aceitar a hipdtese de
investigacdao, segundo a qual, ha relagdo na avaliagcdao do estado de saude do doente em

cuidados paliativos entre os trés observadores.

H2 - Ha relacdo na avaliagdo da qualidade de vida, através da POS, entre os trés
observadores

Pela leitura e andlise da Tabela 16, que relaciona a aplicacdo da escala POS nas
trés amostras, referentes a qualidade de vida do doente em cuidados paliativos, pode
concluir-se que, existe correlacdo positiva e altamente significativa entre os trés
observadores (excec¢do do item 5, onde é muito significativa). Sugerindo que as varidveis
estdo correlacionadas de forma direta. O que permite aceitar a hipdtese de investigacao:

Ha relacdo na descricdo da qualidade de vida entre os trés observadores.

Tabela 16 - Coeficiente de Correlagdo de Pearson entre as escalas POS dos Utentes, Cuidadores
e Profissional.

Cuidador Profissional
POS

r p R p
1. Dores 0,789 0,000** 0,685 0,000**
2. Outros sintomas 0,738 0,000** 0,689 0,000**
3. Ansiedade do doente 0,697 0,000** 0,817 0,000**
4. Ansiedade da familia 0,598 0,000** 0,698 0,000**
% 5. Informagdo 0,782 0,000** 0,435 0,003**
% 6. Suporte 0,647 0,000** 0,516 0,000**
7. Depressao 0,749 0,000** 0,757 0,000**
8. Valor préprio 0,731 0,000* 0,769 0,000**

9. Tempo Desperdigado 0,542 0,000** a a
10. Assuntos Pessoais 0,801 0,000** 0,838 0,000**
1. Dores 0,598 0,000**
2. Outros sintomas 0,450 0,002**
3. Ansiedade do doente 0,650 0,000**
5 4. Ansiedade da familia 0,603 0,000**
T 5. Informagdo 0,309 0,041*
2 | 6. Suporte 0,739 0,000**
© 7. Depressao 0,560 0,000**
8. Valor préprio 0,523 0,000**

9. Tempo Desperdigado a a
10. Assuntos Pessoais 0,761 0,000%**

a — pelo menos uma das varidveis é constante
* - a correlagdo é significativa no nivel 0,05
** _a correlagdo é significativa no nivel 0,01
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Ao analisar a Tabela 17, podemos observar uma correlagdo altamente positiva
entre os trés observadores com um alto nivel de significancia (p<0,0001). Demonstrando a
semelhanca da leitura da realidade por cada um dos observadores. Podendo afirmar que
ha relagdao na medicao do indice de qualidade de vida entre os trés observadores.

Tabela 17 - Coeficiente de Correlagdo de Pearson entre os indices de Qualidade de Vida
percecionados pelos Utentes, Cuidadores e Profissional.

Cuidador Profissional
POS
r p r p
Utente 0,843 | 0,000* | 0,926 | 0,000%*
Cuidador 0,755 | 0,000*

Ap0ds a andlise das correlagdes dos itens e dos indices da POS nas trés amostras
pode-se concluir pela aceitacdo da hipdtese em estudo de que hd relacdo na avaliacdo da

qualidade de vida, através da POS, entre utentes, cuidadores e profissionais.

H3 - Existe uma correlacdo entre o indice de estado de satide dado pela EQ-5D
e o indice de qualidade de vida medido pela POS, em cada um dos trés observadores

Pela analise da Tabela 18, podemos verificar que existe uma correlacao negativa e
estatisticamente significativa entre o indice de estado de saude e o indice de qualidade de
vida a nivel dos utentes (r=-0,353, p=0,016), dos cuidadores (r=-0,415, p=0,005*) e dos
profissionais (r=-0,301, p=0,044). O que nos permite afirmar que quanto maior o indice de
estado de saide menor o indice da POS, refletindo que um melhor estado de saude significa

uma melhor qualidade de vida.

Tabela 18 - Coeficiente de Correlagdo de Pearson entre os indices de estado de Satde e de
Qualidade de Vida percecionados pelos Utentes, Cuidadores e Profissional.

EQ-5D vs POS
r P
Utente -0,335 | 0,016*
Cuidador -0,415 | 0,005**
Profissional -0,301 | 0,044*
*p<0,05
**p<0,01
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5. DISCUSSAO DE RESULTADOS E CONCLUSOES

A Cultura dominante da sociedade ocidental tem considerado a cura da doenga
como o principal objetivo dos servicos de saude. Neste contexto, a incurabilidade e a
realidade inevitavel da morte sao quase consideradas como fracasso da intervengao. A
complexidade do sofrimento e a combinagao de fatores fisicos, psicolégicos e existenciais
na fase final da vida, obrigam a que a sua abordagem, com o valor de cuidado de saude,
seja sempre uma tarefa multidisciplinar, que congrega, além do doente, profissionais de
saude com formacao e treino diferenciados, voluntarios preparados e dedicados e a propria
comunidade. Por estas razbes, a OMS considera os cuidados paliativos como uma
prioridade da politica de saude, recomendando a sua abordagem programada e
planificada, numa perspetiva de apoio global aos multiplos problemas dos doentes que se
encontram na fase mais avancada da doenca e no final de vida. (Direcdo Geral da Saude,
2010b)

Os cuidados paliativos como cuidados ativos e globais, centrados no doente, visam
promover a qualidade de vida deste e da sua familia, sendo por isso, cada vez mais
importante a medicdo de resultados em salde para a monitoriza¢do da pratica clinica, por
forma a analisar a utilidade de formas distintas de tratamento ou diferentes intervencdes
(Ferreira & Pinto, 2008). As medi¢des da qualidade de vida, poderdo ser utilizadas de
diversas formas na pratica clinica, das quais se destacam: (i) a identificacdo e a priorizacdo
de problemas, (ii) a capacitacdo para uma melhor comunicacdo com o doente, (iii) o
rastreio de eventuais problemas ndo visiveis, (iv) a possibilidade de partilha da tomada de
decisdo clinica e (v) a monitorizacdo das alteracdes de saude ou das respostas a
tratamentos. (Higginson & Carr, 2001)

A Palliative Care Outcome Scale (POS) é um instrumento especifico para avaliacao
de qualidade de vida e resultados em saude de doentes em cuidados paliativos, que mede
ndo sé o alivio da dor e outros sintomas, mas também a resolucdo de problemas
emocionais, sociais, psicoldgicos e espirituais, assim como na informacdo e no
estabelecimento de bons contactos e apoio com familiares (Ferreira & Pinto, 2008).

A POS ja se encontra validada para a populacdo portuguesa por Ferreira e Pinto

(2008), na sua versdo para utentes. A escala possui uma versdo para cuidadores e
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profissionais, pelo que se pretendeu com este trabalho comparar a aplicacdo da POS, sobre
a realidade dos doentes de cuidados paliativos internados na unidade de cuidados
paliativos do Hospital do Arcebispo Jodo Crisdstomo, na versao do utente, do cuidador e
do profissional.

Para realizacdo do trabalho utilizaram-se trés amostras: uma amostra de 46
utentes, uma amostra de 44 familiares desses utentes (dois dos familiares ndo devolveram
os instrumentos de colheitas de dados) e 46 profissionais que estavam responsdveis por
prestar cuidados aos utentes.

Analisando os resultados obtidos pelos instrumentos de colheita de dados,
importa realcar alguns dados obtidos. Assim é de realcar que nas respostas a POS a
pergunta “9. Nos ultimos 3 dias, quanto tempo tem acha que tem sido perdido com
consultas e/ou cuidados de saude do doente?” tem uma concentracdo de respostas em
nenhum tempo gasto, correspondendo a 100% das respostas dos profissionais, 93,5% dos
utentes e 90,5% dos cuidadores refletindo a realidade dos utentes se encontrarem em
internamento, apresentando valores diferentes dos encontrados pelos autores aquando
da sua aplicacdo em ambiente de ambulatério.

Ao analisar-se a consisténcia interna da Escala da POS nas suas versodes do utente,
cuidador e profissional, obteve-se um alfa de Cronbach de 0.825, 0.822 e 0.837
(respetivamente) para uma amostra de 46 utentes, 44 cuidadores e 46 profissionais,
valores muitos superiores aos obtidos pelo autor da traducao da Escala (Ferreira & Pinto,
2008) com um alfa de 0.68 para uma amostra de 104 pacientes, ou da autora da escala
(Hearn & Higginson, 1999) com um alfa de 0.65 para uma amostra de 148 pacientes.

Ao analisar os resultados obtidos pela aplicacdo das escalas EQ-5D e POS as trés
amostras, verificamos que os resultados obtidos ndo apresentam diferencas
estatisticamente significativos.

Na analise geral das escalas verificamos que a EQ-5D traduz um estado de saude
baixo, compativel com as carateristicas dos doentes de cuidados paliativos, em situacoes
terminais. A POS apresenta valores de percecdo de qualidade de vida moderados,
refletindo a realidade dos cuidados prestados na unidade de cuidados paliativos, associada

a situacdo de saude de cada doente.
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Da analise inferencial observamos que existe uma correlacdo positiva elevada e
altamente positiva entre as trés versdes da escala EQ-5D, pelo que cada uma das versdes
explicam as restantes variando de idéntica forma.

Ao analisar o comportamento da escala POS, verifica-se que existe uma correlagao
positiva e significativa entre as diferentes versdes, reforcando que as diferencas entre elas
nao sao estatisticamente significativas.

Ao relacionar a Escala EQ-5D com a POS verificamos que existe uma correlacdao
negativa e estatisticamente significativa entre o indice de estado de saude e o indice de
qualidade de vida dos trés observadores. Significando que um melhor estado de saude
explica uma melhor percecdo de qualidade de vida.

A monitoriza¢do da POS contribui para a adogao de praticas que contribuam para
a qualidade de vida dos utentes de cuidados paliativos, conhecendo e procurando
satisfazer as suas necessidades de acordo com a vontade dos doentes. Apoiando a
delineacdo de estratégias globais de politicas de saide em cuidados paliativos, de forma a
tornar mais eficientes os cuidados de salde prestados a estes utentes.

Em vdérios paises um programa nacional de cuidados paliativos, contribuiu para a
melhoria dos cuidados prestados a estes doentes com melhoria da sua qualidade de vida,
dentro das espectativas dos mesmos, assim como promoveu uma redugao de gastos em
saude, essencialmente pela reducdo de internamentos de agudos e reducdo de realizacao
de exames complementares de diagnéstico (Capelas & Coelho, 2014b). Capelas e Coelho,
apresentaram varios estudos que o demonstram, tais como: o Programa Canadiano de
Cuidados Paliativos, que reduziu a despesa em saude, com os doentes paliativos, em
1.650.689 USS, nos primeiros dois anos, através da reducdo de internamento em servicos
de agudos. Refere dois estudos americanos de 2004 e 2007, apresentam uma reducao de
gastos em saude de 4.908 USS e 4.800 USS, através da reducdo de internamentos
hospitalares, diminuicdo do numero de idas aos servicos de urgéncia, diminuicdo do
numero de exames complementares de diagndstico e aumento do niumero de falecimentos
em casa. Ainda na América, quatro equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados
paliativos e duas unidades de cuidados paliativos, apresentam uma economia de 7.563 USS

e 7.800 USS, pelos mesmos motivos.
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Na Espanha a implementagdo do Programa de Cuidados Paliativos, demostrou
uma redugdo na ordem de 3.000€

Tendo em conta as consideracdes anteriores, podemos concluir que foram
atingidos os objetivos inicialmente delineados, contribuindo para a descri¢do da qualidade
de vida de doentes internados em cuidados paliativos, sob a perspetiva de trés
observadores diferentes: o préprio doente, o familiar/cuidador e o profissional que cuida
dele.

Os resultados obtidos, ndo evidenciaram as diferencas que eram esperadas entre
as trés fontes de observagdo, contribuindo para esse facto o tamanho da amostra ser
pequena, todos os doentes de cuidados paliativos se encontrarem internados e possuirem
diferentes patologias. A proximidade dos resultados entre profissionais e doentes podera
explicar-se por a amostra dos profissionais ser constituida apenas por enfermeiros que
contactam com o utente por longos periodos ao longo do ciclo didrio. O mesmo estudo,
sob condic¢des diferentes poderd conduzir a resultados diferentes.

No entanto, é necessario monitorizar a qualidade de vida dos doentes em
cuidados paliativos, de preferéncia pela resposta do préprio ou quando ndo possivel por
um proxi (cuidador ou profissional), de forma a, que tendo em atencao as preferéncias dos
doentes, minimizando os impactos negativos da doenca e seus tratamentos, possa
contribuir para a prestacdo de cuidados de qualidade, proporcionando alivio do
sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso da dor e
outros problemas fisicos, psicoldgicos, espirituais e sociais, decorrentes de uma doenca
potencialmente fatal.

Assim, consideramos que a grande limitacdo deste estudo foi a dificuldade de
acesso a outras fontes de dados, como outras instituicdes ou servigos, por forma a
aumentar a amostra, diminuir o tempo de colheita de dados e alargar o estudo para toda
a populagao portuguesa de doentes de cuidados paliativos.

A finalizar apresentamos como sugestdes, considerar-se pertinente a realizacdo
de outros estudos que visem contribuir para a qualidade de vida e possam relacionar a POS

com outras condicionantes da prestacdo de cuidados de saude, como a distancia do
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domicilio ao internamento, diagndstico de saude, acessibilidade das unidades, entre

outras.
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ANEXO | = INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS AO UTENTE

MEDICAO DE QUALIDADE DE VIDA PARA
DOENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

As perguntas que se seguem sao sobre o seu estado de saude e a qualidade da sua vida.

Por favor, leia cada pergunta com cuidado e assinale com uma cruz (assim X]), um quadrado de
cada um dos seguintes grupos, indicando qual das afirmagdes descreve melhor o seu estado de
saude hoje.

1. Mobilidade

N30 tenho problemas €M aNdAr ... e e et e e e e rae e e e enreeas Q.
Tenho alguns problemas €M ANdar .........oocuiiieeciiee e e e e e e eareeas Q.
BT gl Te e SR =T - [ o I or- [ o - LSRR .

2. Cuidados pessoais

Nao tenho problemas em cuidar de MiM ..o (A
Tenho alguns problemas a lavar-me ou VESEIr-Me .........ccoociiiiiiiiiie e Q.
Sou incapaz de me lavar ou Vestir SOZINNO/A .....ccueecveieiiieeeeecee et D3

3. Atividades habituais (ex. trabalho, estudos, atividades domésticas, atividades em familia
ou de lazer)

N3o tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais...........ccccceeecvieeennnen. (
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais ............cc.c.......... ,
Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais ........c..cccoceveeeeiiieieecciec e, s,

4. Dor / mal-estar

NEToR =10l aTole [ t=TN o 10 My g T | BT =] (SRR A
Tenho dores ou Mal-estar MOAEIAdOS ........cvvvviiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee et ee e e ereeeeeees Q.
Tenho dOres OU Mal-EStar @XErEIMOS.....uuu ittt e e e e e e e e e e e eaaa e s e s e e e ssbaaaeees Da

5. Ansiedade / depressdo
N&0 estou ansioso/a oU dePrimMido/a ...cc.cceeeveeieeerieireeireeeee e et ste e st e s treeebeebeenbeesaeenes A
Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a .......cceeceeeeeeeeeiieenieenree e e e Q.
Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a ......cocueeccreeeeeeeecieeeeee et Da




6. Para ajudar as pessoas a classificarem o seu estado de saude, desenhdmos uma escala
(semelhante a um termdémetro) na qual o melhor estado de saude que possa imaginar é
marcado por 100 e o pior estado de saude que possa imaginar é marcado por O.

Gostariamos que indicasse nesta escala qual é hoje, na sua opinido, o seu estado de
saude. Por favor, desenhe uma linha a partir do retadngulo que se encontra a esquerda,
até ao ponto da escala que melhor classifica o seu estado de saude hoje.

O melhor estado de
saude imaginavel

HHHHHHHHHH

-

(=2}
o

O seu estado de

i

saude hoje

o
o

IN
(=}

A A A R

0
O pior estado de
saude imaginavel



Agora, por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo o quadrado ao lado da resposta que
€ mais verdadeira para si. As suas respostas ajudar-nos-do a continuar a melhorar os cuidados
prestados a si e a outros.

7. Nos ULTIMOS 3 DIAS, as dores tém-no/na afetado?

o
. )
. P
Us
.

N3do, nada

Ligeiramente — mas nao o suficiente para as esquecer

Moderadamente — limitaram alguma da minha atividade

Bastante — as minhas atividades ou a concentra¢dao foram muito afetadas
Horrivelmente — incapaz de pensar em qualquer outra coisa

8. Nos ULTIMOS 3 DIAS, tem-se sentido afetado/a por outros sintomas, por exemplo, enjoos, tosse
ou prisdo de ventre?

o N3o, nada
U; Ligeiramente
O, Moderadamente
U; Bastante
U, Horrivelmente
9. Nos ULTIMOS 3 DIAS, tem-se sentido ansioso/a ou preocupado/a com a sua doeng¢a ou com o
tratamento?
o N3o, nada
U, Devezem quando

U,
Us
U,

As vezes — afeta a minha concentrac3o de vez em quando
A maior parte das vezes — afeta frequentemente a minha concentragdo
N&o consigo pensar em mais nada — completamente ansioso/a e preocupado/a

10. Nos ULTiIMOS 3 DIAs, algum dos seus familiares ou amigos tem andado ansioso/a ou
preocupado/a consigo?

Uo
. )
. P}
Us
.

N3o, nada

De vez em quando

As vezes — parece afetar a concentracdo deles
A maior parte das vezes

Sim, sempre preocupados comigo

11. Nos ULTIMOS 3 DIAS, que quantidade de informagao tem sido dada a si e a sua familia ou aos
seus amigos?

o Toda ainformacdo ou tanta quanto pretendia — sempre a vontade para perguntar
U, Deram informagdo mas de dificil compreensio
L, Deram informacio quando pedida mas gostaria de ter tido mais
s Deram pouca informagdo e fugiram a algumas perguntas
s Nenhuma — quando a queriamos ter recebido
12. Nos ULTIMOS 3 DIAS, tem conseguido partilhar com a sua familia ou amigos o0 modo como se
sente?
o Sim, tanto quanto queria
. A maior parte das vezes
Q. Asvezes
s Devezem quando
U, N3o, nada com ninguém



13.

Nos ULTIMOS 3 DIAS, tem-se sentido deprimido/a?
Qo N3o, nunca

U; Devezem quando

Q, Asvezes

s A maior parte das vezes

U, Sim, sempre

Se escolheu os quadrados 3 ou 4 nesta ultima pergunta, por favor fale com a sua enfermeira ou
médico da préxima vez.

14.

15.

16.

17.

18.

Nos ULTIMOS 3 DIAS, tem-se sentido bem consigo como pessoa?
o Sim, sempre

;. A maior parte das vezes

0, Asvezes

s Devezem quando

., N3o, nada

Nos ULTIMOS 3 DIAS, quanto tempo acha que tem sido perdido com as consultas relacionadas
com os seus cuidados de saude, por exemplo, a espera de transporte ou a repetir testes?
Uo Nenhum

U, Quase meio-dia gasto

s  Mais de meio-dia gasto

Nos ULTIMOS 3 DIAS, tem tido alguns problemas praticos, financeiros ou pessoais, resultantes

da sua doenga?

Uo  Os meus problemas praticos foram resolvidos e os meus assuntos estdo em dia como eu
desejaria

U, Tive alguns problemas praticos que estdo a ser resolvidos

U, Tive alguns problemas praticos que ndo foram resolvidos

Uo N&o tive problemas praticos

Se tem tido problemas NOs ULTIMOS 3 DIAS, indique os mais importantes.

Como respondeu a este questionario?

o Sozinho/a

U; Com aajuda de um amigo ou familiar
U, Com aajuda de um profissional de saude



Por fim, pedimos que nos dé mais alguns dados.

19. Idade anos
20. Sexo: 1 Masculino Q, Feminino

21. Qual é o seu estado conjugal?
U Solteiro/a
U, Casado/a
s Divorciado/a
U, Vilvo/a
Us Vive conjugalmente com alguém

22. Quais sao as suas habilitagdes literarias?
U; Sem ciclo educacional completo
U, 42 Classe (12 Ciclo do Ensino Basico)
U3 Ensino Preparatdrio (22 Ciclo do Ensino Basico)
U4 92 Ano (32 Ciclo do Ensino Basico)
Us 122 Ano (Ensino Secundario)
Us Curso Médio
U, Curso Superior
Us Outra

23. Profissdo (atual ou ultima)

24. Qual a sua religido?
U, Catdlica
U, Protestante
s Adventista
U, Islamismo
s Outra ? Qual:

s Nenhuma

25. Data: / /

Muito obrigado por ter preenchido este questionario.



ANEXO Il = INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS AO CUIDADOR

MEDICAO DE QUALIDADE DE VIDA PARA
CUIDADOR DE DOENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

As perguntas que se seguem sao sobre o estado de saude e a qualidade de vida da pessoa ao seu
cuidado.

Por favor, leia cada pergunta com atencdo e assinale com uma cruz (assim ), um quadrado de
cada um dos seguintes grupos, indicando qual das afirmacdes descreve melhor o estado de saude
hoje da pessoa ao seu cuidado.

1. Mobilidade

N30 tem problemas €M aNdar .....c..ooeecciiie ettt e e e e e e et e e e e erae e e e eanes  J
Tem alguns problemas €M AaNdar ... e s e e s e e e s braeeseanes Q.
B g e (I = [l o - T o= o - SR S

2. Cuidados pessoais

N3o tem problemas em cuidar de Si Proprio/a ......ceecceeeeeeeecieeciee ettt e  J
Tem alguns problemas @ [avar-se OU VESTIr-S€ ......c.uuiiieciiiiiiiiiiee et e e e Q.
E incapaz de se lavar OU VEStir SOZINN0/A ......c.ovevvveveeeeeeeeeeeieteeeeeeeeeseesse st ese s sesenas Q.

3. Atividades habituais (ex. trabalho, estudos, atividades domésticas, atividades em familia
ou de lazer)

Ndo tem problemas em desempenhar as suas atividades habituais............ccccceeciveeiecinnennns )
Tem alguns problemas em desempenhar as suas atividades habituais .........cccccceevcieerieennnenn.
E incapaz de desempenhar as suas atividades habituais ..............ccceceeruereveeeirecerereeeeeeeenenens O

4. Dor / mal-estar

[N ETo R =T 04 Te [ =i e TN 8 111 =1y 7= Dl
Tem dores ou Mal-eStar MOAEIradOS .........eeeeeeiiiii e aaaaaaaarasaeasasarasannranes Dz
Tem dores OU Mal-STar @XErEIMOS ......uuuuururiiiiiiiiiiiiaaaaaaaaaaaaaaaaraaararararasarararasssarasasasanes Da

5. Ansiedade / depressdo
N30 estd ansioso/a 0u dePrimido/a ...cc.ecviceeeiienieenieeceecee ettt ettt e ereereesbeesteesaeesane e .
Estd moderadamente ansioso/a ou deprimido/a ......ccoveeeveeeereeeeieeeiee et O,
Estd extremamente ansioso/a ou deprimido/a .....ceoccveecveeecieeeeeee ettt D3




6. Para ajudar a classificar o estado de salde da pessoa ao seu cuidado, desenhdmos uma escala
(semelhante a um termdémetro) na qual o melhor estado de salde que possa imaginar é
marcado por 100 e o pior estado de saude que possa imaginar é marcado por 0.

Gostariamos que indicasse nesta escala qual é hoje, na sua opinido, o estado de saude
da pessoa ao seu cuidado. Por favor, desenhe uma linha a partir do retangulo que se
encontra a esquerda, até ao ponto da escala que melhor classifica o estado de saude
da pessoa ao seu cuidado hoje.

O melhor estado de
saude imaginavel

HHHHHE HHHHE
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O seu estado de
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saude hoje

o
o
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O pior estado de
saude imaginavel



Agora, por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo o quadrado ao lado da resposta que
descreve melhor como é que a pessoa ao seu cuidado estd a pensar.

7. Nos ULTIMOS 3 DIAS, as dores da pessoa ao seu cuidado tém-no/na afetado?
o N3o, nada
U, Ligeiramente — mas ndo o suficiente para as esquecer
U, Moderadamente — limitaram alguma da sua atividade
s Bastante — as suas atividades ou a concentracdo foram muito afetadas
U, Horrivelmente — incapaz de pensar em qualquer outra coisa

8. Nos ULTIMOS 3 DIAS, a pessoa ao seu cuidado tem-se sentido afetado/a por outros sintomas,
por exemplo, enjoos, tosse ou prisdo de ventre?
o N3o, nada
U; Ligeiramente
U, Moderadamente
s Bastante
U, Horrivelmente

9. Nos ULTIMOS 3 DIAS, a pessoa ao seu cuidado tem-se sentido ansioso/a ou preocupado/a com a
sua doenga ou com o tratamento?
Qo N3o, nada
U, Devezem quando
0, Asvezes—afeta a sua concentracdo de vez em quando
Os A maior parte das vezes — afeta frequentemente a sua concentracgdo
U, N3o consegue pensar em mais nada — completamente ansioso/a e preocupado/a

10. Nos ULTIMOS 3 DIAS, algum dos familiares ou amigos da pessoa ao seu cuidado tem andado
ansioso/a ou preocupado/a com ele/a?
o N3o, nada
U; Devezem quando
0O, Asvezes— parece afetar a concentragdo deles
Us A maior parte das vezes
U, Sim, sempre preocupados com ele/a

11. Nos ULTIMOS 3 DIAS, que quantidade de informagao tem sido dada a pessoa ao seu cuidado e
a sua familia ou aos seus amigos?
o Toda ainformagdo ou tanta quanto pretendida — sempre a vontade para perguntar
; Deram informacdo mas de dificil compreenséo
U, Deram informacdo quando pedida mas ele/ela gostaria de ter tido mais
Us; Deram pouca informagdo e fugiram a algumas perguntas
s  Nenhuma — quando a queriamos ter recebido

12. Nos ULTIMOS 3 DIAS, a pessoa ao seu cuidado tem conseguido partilhar com a familia ou
amigos o modo como se sente?
Uy, Sim, tanto quanto queria
. A maior parte das vezes
Q, Asvezes
s Devezem quando
U, N&o, nada com ninguém



13.

14.

15.

16.

17.

18.

Nos ULTIMOS 3 DIAS, a pessoa ao seu cuidado tem-se sentido deprimido/a?
o  N3o, nunca

;. Devezem quando

O, Asvezes

s A maior parte das vezes

U, Sim, sempre

Nos ULTIMOS 3 DIAS, o/a doente ao seu cuidado tem-se sentido bem consigo como pessoa?
o  Sim, sempre

. A maior parte das vezes

Q. Asvezes

s Devezem quando

W N3o, nada

Nos ULTIMOS 3 DIAS, quanto tempo acha que tem sido perdido com as consultas relacionadas
com os cuidados de saude da pessoa ao seu cuidado, por exemplo, a espera de transporte
ou a repetir testes?

Udo  Nenhum

U, Quase meio-dia gasto

s  Mais de meio-dia gasto

Nos ULTIMOS 3 DIAS, a pessoa ao seu cuidado tem tido alguns problemas praticos, financeiros
ou pessoais, resultantes da sua doenga?

Wy  Os problemas praticos tém sido resolvidos e os assuntos estdo em dia como desejado
U, Os problemas praticos est3o a ser resolvidos

U, Ha problemas praticos nio resolvidos

Uo A pessoa ao meu cuidado ndo teve problemas praticos

Se a pessoa ao seu cuidado tem tido problemas NOs ULTIMOS 3 DIAS, indique os mais
importantes.

Por favor, indique quais dos seguintes descreve melhor a pessoa ao seu cuidado?

Uy Completamente ativo, capaz de exercer todas atividades sem restri¢do

;. Com restricdes nas atividades, mas em ambulatério e pode fazer trabalhos ligeiros ou
sentados, por exemplo, em casa ou no escritdrio

> Em ambulatério e capaz de cuidar de si préprio/a, mas incapaz de realizar qualquer
atividade laboral. Passa mais de 50% do tempo acordado fora da cama

s Com capacidade limitada para cuidar de si préprio/a, na cama ou numa cadeira mais de
50% do tempo acordado

U, Completamente incapaz de cuidar de si préprio/a. Sempre na cama ou numa cadeira



Por fim, pedimos que nos dé mais alguns dados.

19. Idade anos
20. Sexo: ; Masculino ; Feminino

21. Qual é o seu estado conjugal?
U Solteiro/a
1, Casado/a
s Divorciado/a
U, Viuvo/a
Us Vive conjugalmente com alguém

22. Profissao

23. Qual a sua religido?
U, Catdlica
U, Protestante
s Adventista
Q, Islamismo
Qs Outra ? Qual:

Us Nenhuma
24. Habitualmente reside na mesma casa que o doente? ; Sim O, N3o

25. Ha quanto tempo é cuidador/a do doente? anos

26. Tem apoio para os cuidados ao doente? ; Sim O, N3o

Se SIM, de quem? [ Outros Familiares
U, Apoio Domicilidrio
s Centro de Dia
U, Centro de Saude
U; Equipa de Cuidados Paliativos
U, Outro. Qual?

27. Data: / /

Muito obrigado por ter preenchido este questionario.



ANEXO 11l = INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS AO PROFISSIONAL

MEDIGCAO DE QUALIDADE DE VIDA PARA PROFISSIONAIS
CUIDADORES DE DOENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

As perguntas que se seguem sdo sobre o estado de saude e a qualidade de vida do/a doente.

Por favor, leia cada pergunta com atencdo e assinale com uma cruz (assim ), um quadrado de
cada um dos seguintes grupos, indicando qual das afirmac¢ées descreve melhor o estado de saude
hoje do/a doente.

1. Mobilidade

N30 tem problemas €M aNar .......coo i (A
Tem alguns problemas €M @NdAr .........eee i e e e e e eabee e e enreeas Q.
= g I LRI - [l g - T o o I RS Qs

2. Cuidados pessoais

NZo tem problemas em cuidar de si Proprio/a .....ccceeceeveeiiecee e (A
Tem alguns problemas a 1avar-S€ OU VESTIr-SE........iiiiiccciiiiieeee ettt e e e e eetrreeee s u,
E incapaz de se lavar oU VEStir SOZINNO0/A ......cveviveuiiieeeeeieeeeeeeeeeeeee ettt (8

3. Atividades habituais (ex. trabalho, estudos, atividades domésticas, atividades em familia
ou de lazer)

N3o tem problemas em desempenhar as suas atividades habituais ..........ccccceeeceiiiciee e, (
Tem alguns problemas em desempenhar as suas atividades habituais ........ccccccceevvveeennnnn. .
E incapaz de desempenhar as suas atividades habituais ............ccceeeereireeeieeeeeeeeeeeeeseeee s s,

4. Dor / mal-estar

N ETo R =] 0 1o [T =t e LU AT 1 B <1) = S Dl
Tem dores oU Mal-estar MOAEIATOS ......oeevvviiiiiiiiiiiiiieieeeeeeeeeeeeeeeeeee et ee et e e e e ereeeeeees u,
Tem dores OU Mal-ESTar @XErEIMOS. .......vvvviiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeee ettt e e e e e e eeeeeeeeereeeeeeeeerereeeeeees D3

5. Ansiedade / depressdo
N30 estd ansioso/a OU dePriMidO/a ....cceeecueieceieeieeeeee et eete e eere e eetee e e eeeteeeetreeevee e A
Estd moderadamente ansioso/a ou deprimido/a ......ccveveeieeieieieeiieesieeceecee e e Q.
Estd extremamente ansioso/a ou deprimido/a ......cecceecreeiieeieeeeeeieenre et eve v (A




6. Para ajudar a classificar o estado de satide do/a doente, desenhdmos uma escala (semelhante a
um termdémetro) na qual o melhor estado de salde que possa imaginar é marcado por 100 e o
pior estado de saude que possa imaginar é marcado por 0.

Gostariamos que indicasse nesta escala qual é hoje, na sua opinido, o estado de saude do/a
doente. Por favor, desenhe uma linha a partir do retangulo que se encontra a esquerda, até ao
ponto da escala que melhor classifica o estado de saude do/a doente hoje.

O melhor estado de
saude imaginavel
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Agora, por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo o quadrado ao lado da resposta que
descreve melhor o que o/a doente esta a pensar.

7.

10.

11.

12.

13.

14.

Nos ULTIMOS 3 DIAS, as dores do/a doente tém-no/na afetado?

o N3o, nada

U Ligeiramente — mas ndo o suficiente para as esquecer

W, Moderadamente — limitaram alguma da sua atividade

s Bastante — as suas atividades ou a concentra¢do foram muito afetadas
U, Horrivelmente — incapaz de pensar em qualquer outra coisa

Nos ULTIMOS 3 DIAS, o/a doente tem-se sentido afetado/a por outros sintomas, por exemplo,
enjoos, tosse ou prisdo de ventre?

o N3o, nada

U; Ligeiramente

U, Moderadamente

U; Bastante

U, Horrivelmente

. Nos ULTIMOS 3 DIAS, o/a doente tem-se sentido ansioso/a ou preocupado/a com a sua doenga

ou com o tratamento?
o N3o, nada
U, Devezem quando
Q. Asvezes—afeta a sua concentragdo de vez em quando
Us A maior parte das vezes — afeta frequentemente a sua concentragdo
U, N&o consegue pensar em mais nada — completamente ansioso/a e preocupado/a
Nos ULTIMOS 3 DIAS, algum dos familiares ou amigos do/a doente tem andado ansioso/a ou
preocupado/a com ele/a?
o N3o, nada
U; Devezem quando
0O, Asvezes— parece afetar a concentragdo deles
s A maior parte das vezes
U, Sim, sempre preocupados com ele/a
Nos ULTIMOS 3 DIAS, que quantidade de informagio tem sido dada ao/a doente e a sua familia
Ou a0s seus amigos?
Uo Toda ainformagdo ou tanta quanto pretendida — sempre a vontade para perguntar
; Deram informacdo mas de dificil compreensio
U, Deram informacdo quando pedida mas ele/ela gostaria de ter tido mais
s Deram pouca informacdo e fugiram a algumas perguntas
.  Nenhuma — quando eles queriamos ter recebido
Nos ULTIMOS 3 DIAS, o/a doente tem conseguido partilhar com a familia ou amigos o modo
como se sente?
o Sim, tanto quanto queria
. A maior parte das vezes
Q. Asvezes
s Devezem quando
U, N&o, nada com ninguém
Nos ULTIMOS 3 DIAS, o/a doente tem-se sentido deprimido/a?
o N3o, nunca
U; Devezem quando
Q, Asvezes
s A maior parte das vezes
U, Sim, sempre
Nos ULTIMOS 3 DIAS, o/a doente tem-se sentido bem consigo como pessoa?



15.

16.

17.

18.

o Sim, sempre

;A maior parte das vezes

Q, Asvezes

s Devezem quando

; N3o, nada

Nos ULTIMOS 3 DIAS, quanto tempo acha que tem sido perdido com as consultas relacionadas
com os cuidados de saude do/a doente, por exemplo, a espera de transporte ou a repetir
testes?

o  Nenhum

U, Quase meio-dia gasto

U, Mais de meio-dia gasto

Nos ULTIMOS 3 DIAS, o/a doente tem tido alguns problemas praticos, financeiros ou pessoais,
resultantes da sua doenga?

o  Os problemas praticos tém sido resolvidos e os assuntos estdo em dia como desejado
U, Os problemas praticos estdo a ser resolvidos

U, Ha problemas praticos nio resolvidos

Uo O/adoente ndo teve problemas praticos

Se o/a doente tem tido problemas Nos ULTIMOS 3 DIAS, indique os mais importantes.

Por favor, indique quais dos seguintes descreve melhor o/a doente?

o Completamente ativo, capaz de exercer todas atividades sem restrigéo

U;  Com restricdes nas atividades, mas em ambulatério e pode fazer trabalhos ligeiros ou
sentados, por exemplo, em casa ou no escritdrio

> Em ambulatdrio e capaz de cuidar de si proprio/a, mas incapaz de realizar qualquer
atividade laboral. Passa mais de 50% do tempo acordado fora da cama

Us; Com capacidade limitada para cuidar de si proprio/a, na cama ou numa cadeira mais de
50% do tempo acordado

U, Completamente incapaz de cuidar de si proprio/a. Sempre na cama ou numa cadeira



Por fim, pedimos que nos dé mais alguns dados.

19. Idade anos
20. Sexo: U; Masculino U, Feminino
21. Qual é o seu estado conjugal?
U, Solteiro/a
U, Casado/a
U; Divorciado/a
U, Viavo/a
Us Vive conjugalmente com alguém

22. Profissdo

23. Qual a sua religido?
U, Catdlica
U, Protestante
s Adventista
U, Islamismo

s Outra ? Qual:

s Nenhuma
25. Ha quanto tempo trabalha em cuidados paliativos? anos

26. Data: / /

Muito obrigado por ter preenchido este questionario.



ANEXO IV — AUTORIZACAO

. Hospital do Arcebispo Jodo Crisdstomo

Conselho de Administracdo

Hospital Cantanhede
Areebispo fodo Crisdstomo

Exm?2 Senhor

Enfermeiro Mario da Silva Pereira

V/Ref? Data N/ Ref2 Data

Informa-se V. Ex.2 que o Conselho de Administracdo do Hospital Arcebispo Jodo criséstomo, deliberou

aprovar o seu pedido nos termos do parecer da Comissdo de Etica para a Saude para a sadde desta
—~ Instituicdo, que a seguir se transcreve:

“Emitir parecer favoravel relativamente a realizacdo da parte empirica do estudo na instituicdo,

condicionado a obtengdo do consentimento informado dos participantes, porquanto se afigura que a

metodologia proposta garante o respeito pelos padrdes de ética definidos em investigagio no que

respeita a colheita, tratamento e analise dos dados, confidencialidade da informacgdo e anonimato dos

participantes, sendo os objetivos da investigacdo relevantes para o progresso do conhecimento”.

Com os melhores cumprimentos, ?mm,z W’% e W‘ JS’UM“)

O presidente do conselho de administracio do HAJC

el

(Aurélio Rodrigues)

Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo Tel: 231 419 210
Rua Padre Américo Fax: 231 419 219 1
Apartado 61 d a0@hdc de.mi
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