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A esperanga vé o invisivel, sente o intangivel e alcan¢a o impossivel.
Russ Myers

Aprenda com o ontem, viva o hoje, tenha esperangca no amanhd.

O importante é ndo parar de questionar.

Albert Einstein
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RESUMO

A Esperanca é essencial na experiéncia de viver com a doenca crénica avancada e progressiva.
Manter a esperanca em situacdes de sofrimento fisico, psicolédgico, espiritual e social requer
uma gestao das condicdes facilitadoras e inibidoras da esperancga, num equilibrio que pode ser
muito dificil conseguir sem a ajuda de profissionais competentes. A promoc¢ado da esperanca
enquanto foco da area de atencdao de Enfermagem é imperativa na pratica dos enfermeiros
que cuidam de doentes em situacdo de fim de vida, capaz de produzir resultados no aumento
do conforto e da qualidade de vida. No entanto as intervengGes dirigidas a promoc¢do da
esperanca sdo frequentemente inespecificas na sua natureza, pouco adaptadas as reais
necessidades dos doentes e de efeito dificil de avaliar. Com o objetivo de desenvolver e testar
um programa de promocgdo de esperanca para as pessoas com doenca crdnica avangada e
progressiva, realizou-se este trabalho composto por quatro estudos:

- O primeiro permitiu adaptar a realidade portuguesa e validar os instrumentos de medida de
esperanca (HHI) conforto (HCQ) e qualidade de vida (MQOL) numa amostra de 205 doentes
em fase paliativa em diferentes contextos. Os resultados permitiram obter instrumentos
validos, com boas capacidades psicométricas, capazes de medir a eficacia de intervencdes
nestas variaveis;

- O segundo visou o estudo das caracteristicas da esperanga, conforto e qualidade de vida (QV)
na mesma amostra, para identificar a relagao entre estas varidveis e os fatores mediadores. Os
resultados permitiram identificar as necessidades de esperanca dos doentes e as condicbes
sociodemograficas e clinicas influentes na sua esperanca, que foram tidos em consideragdo na
criacao do programa de intervencao.

O objetivo do terceiro estudo foi construir um programa de intervencdo de Enfermagem para
promover a esperanca a partir da revisdo da literatura e dos resultados do estudo anterior. O
Programa de Promocgdo de Esperanca (PPE) cumpre as premissas das intervencdes de
enfermagem efetivas.

No quarto estudo testou-se a efetividade do PPE nas varidveis esperanga, conforto e QV, num
desenho experimental longitudinal do tipo préteste — pds teste ao longo de um més. A
amostra de 26 doentes em fase paliativa foi randomizada em dois grupos equivalentes e a
aplicacdo do programa foi realizada no domicilio a um dos grupos. Os resultados sdo favoraveis
a efetividade do PPE na promocgdo da esperanga, com efeitos positivos no conforto e na QV. Os
resultados contribuem para uma pratica mais efetiva, um ensino mais dirigido as intervengdes
auténomas e para uma investigacdo mais produtiva.

Descritores: Esperanca, conforto, Qualidade de vida, Enfermagem
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ABSTRACT

Hope is essential in the experience of living with advanced chronic disease. Maintaining hope
in situations of physical, psychological, spiritual and social suffering requires expertise in
managing hope enabling and inhibiting factors’. Its’ balance can be very difficult to achieve
without the help of professionals, nurses in particular. The focus on hope promotion is
imperative in caring for patients at end of life. Fostering hope in patients can result in comfort
and quality of life. However interventions designed to promote hope are often nonspecific in
its nature, and often don’t address the real needs of patients. On the other hand, as they are
nonspecific, their effectiveness is hard to measure. Aiming to develop and test a program to
promote hope for people with advanced disease, we conducted four studies

The first was a cross cultural validation into Portuguese of HHI to measure hope; HCQ to
measure comfort, and MQOL to measure quality of life in a sample of 205 palliative patients in
different contexts. The results confirm that the all Portuguese versions are valid good
psychometric properties. They fit the culture and are suitable for measuring the effectiveness
of nursing interventions.

The second study aimed to characterize hope, comfort and quality of life (QOL) in the same
sample, to identify the relationship between these variables and their mediators. The results
allowed us to identify the needs of patients regarding hope promotion and identify socio
demographic and clinical variables that impact in their hope. These factors were taken into
consideration and incorporated in the design of the intervention program.

The objective of the third study was to construct a program of nursing intervention to promote
hope from the literature review and the results of the previous study. The Hope Promotion
Program (EPP) satisfies the assumptions of nursing interventions effective.

In the fourth study we tested the effectiveness of PPE variables in hope, comfort and QOL, in a
longitudinal experimental design (pretest-post test) over a month. A sample of 26 palliative
patients was randomized into two equivalent groups. The intervention took place at patients
home. The results indicate that PPE is effective in promoting hope, improving comfort and
Qol. The results contribute to a more effective practice, nursing education using autonomous

intervention and to a better research.

Keywords: Hope, comfort, quality of life, Nursing
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INTRODUCAO

“Enquanto hd vida hd esperanca”
Cicero

As pessoas com doencga crdnica avangada e progressiva experienciam a sua condicdo
num contexto existencial complexo, agravado pela presenca de sintomas resultantes da
evolugdo da doenca e que sdo causadores de distress fisico e emocional. Na sua progressao, a
doenca crénica é acompanhada do declinio funcional, compromentendo a autonomia e a
independéncia, sendo também responsavel por alteracdes drasticas nos projetos pessoais e
pela perda de papéis conduzindo a perda de dignidade e de sentido da vida dos doentes,
ameacando drasticamente a esperanga (McClement & Chochinov, 2008).

Inerente a vida humana, intimamente associada as vdrias dimensdes da nossa
existéncia na esfera pessoal, familiar, profissional e social, a esperanga refere-se
habitualmente a expectativa positiva em relagdo ao futuro. Quando a cura ndo é possivel, face
a evolucdo da doenca e a imprevisibilidade da sobrevivéncia, poder-se-ia depreender que a
vida nesta circunstancia é desprovida de esperanca.

De facto, nas sociedades ocidentais a visdo da esperanca é frequentemente associada
a cura e por isso os doentes crénicos, em especial aqueles cuja doencga evolui numa trajetdria
de rapido declinio, sdo encarados como “os que ja ndo tém esperanc¢a”. Ndo obstante, e num
aparente paradoxo, ela surge repetidamente no discurso desses doentes como um recurso e
uma importante estratégia de coping para suportar a dor e o sofrimento e para lidar com a
incerteza, essencial ao bem-estar e a qualidade de vida (Benzei, Norberg &, Saveman
2001;Duggleby 2001; Eliott & Olver, 2009; Herth 1990).

Os relatos dos doentes incluem a esperanga de cura, de viver o mais normal possivel,
manter relagdes interpessoais significativas e a reconciliagdo entre a vida e a morte (Benzei et
al, 2001; Fanos, Gelinas, Foster, Postone & Miller, 2008). A medida que a doenca evolui e a
vida muda, a esperanca tende a redimensionar-se e a ajustar-se num dinamismo instavel,
gerida num processo continuo com enfoque na vivéncia do dia-a-dia, no apoio social, na
procura da informacdo, suportado nas crencas espirituais e auto-transcendéncia, limitando o

impacto da doenca na vivéncia diaria, com vista a realizacdo de objetivos, incluindo a
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esperanca de cura (Fanos et al., 2008; Duggleby, 2001; Duggleby & Wright, 2005; Hall, 1990;
Querido, 2005).

Os estudos sdo consensuais sobre a importancia da esperanca na vivéncia da doenca
crénica progressiva. Viver com esperanca permite as pessoas adaptarem-se a doenca, reduz o
distress emocional, facilita o bom humor e aumenta o bem-estar psicossocial (Herth, 1990;
Taylor, 1993). Maiores indices de esperanca estdo relacionados com melhor saude fisica,
melhoram a capacidade de coping e aumentam a tolerancia a dor, reduzindo a ansiedade e
minimizando os sintomas depressivos (Berendes, Keefe, Somers, Kothadia, Porter, Cheavens,
2010). A esperanca é importante para o conforto e para a qualidade de vida (Duggleby, 2001) e
as relagbes de ajuda e cuidado estabelecidas com os enfermeiros, demonstraram ser um fator
importante na manutencdo da esperanga dos doentes (Duggleby, 2001; Herth, 1990).

Estes efeitos apontam para a necessidade dos enfermeiros focalizarem a atengdo na
promocdo da esperanca dos doentes como resposta as suas necessidades no processo de
progressdo da doencga.

Por outro lado, o discurso predominante da literatura, dos media e de alguns
profissionais, centrado na esperanga de cura constitui-se como um tipo de mensagem gerador
de confusdo e distress para os doentes e familias, cujos relatos apontam para um tipo de
esperanca centrado no conforto, na tranquilidade, paz e nas relagdes significativas que
mantém na fase final da vida (Duggleby, Holtslander, Steeves, Duggleby-Wenzel &
Cunningham, 2010).

O percurso pessoal e profissional na drea dos cuidados as pessoas com doenga crénica
avancada e progressiva em contexto de hospital de dia confirma que os doentes portugueses
tém necessidades idénticas, patentes num discurso profundamente marcado por expressoes
de esperanca. Estas motivaram o interesse pela tematica, cujo estudo foi iniciado em 2005
com a realizacdo do estudo de Grounded Theory sobre o processo de manutengao da
esperanca em doentes submetidos a quimioterapia paliativa. O conhecimento obtido indica
gue os enfermeiros tém um papel relevante na promoc¢do da esperanca ajudando a viver um
dia de cada vez, identificando objetos de esperanca e controlando os fatores que a
condicionam (Querido,2005). No entanto ficam por identificar quais sdo as intervencgdes
capazes de ter um efeito positivo na vivéncia das pessoas doentes na realidade do nosso pais.

Neste sentido, a promoc¢do da esperangca é o foco essencial da actuagdo dos
enfermeiros e o ponto de partida deste estudo, centrado nas pessoas com doenca crénica
avancgada e progressiva.

O interesse do estudo é justificado pela relevancia social, pertinéncia para a disciplina

de Enfermagem e interesse para a pratica clinica.
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Releva-se como pressuposto que a promogao da esperanga é um direito fundamental
dos doentes em fim-de-vida. Sendo um elemento crucial para lidar com a incerteza relativa a
gualidade de vida e ao tempo que resta a pessoa que enfrenta uma doenca crénica avancada e
progressiva, a esperanca é reconhecida pela “Carta dos Direitos do Doente Terminal”* que a
consagra como um direito fundamental, a ser preservado na perspetiva da pessoa doente e de
guem lhe presta cuidados. Entre outros, esta carta refere que a pessoa tem direito a:

- “manter um sentido de esperanca, apesar do seu focus poder ser modificado;

- ser cuidada por alguém que consiga manter um sentido de esperanca, apesar
do seu focus poder ser modificado;

- (..)

- esperar atengdo médica e de enfermagem, mesmo se os objetivos de cura
passarem a ser objetivos de conforto;

(Barbus, 1975, citada por Ferrel & Coyle, 2002, p.29);

A esperanca é um foco de Enfermagem, classificada pelo International Council of
Nurses (ICN), constituindo uma area de atencdo relevante para a disciplina. Definida na
Classificagcdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE 1.0; 2.0) como um sentimento
de ter possibilidades, confianga nos outros e no futuro, entusiasmo pela vida, expressao de
razdes para viver e de desejo de viver, paz interior, otimismo; associada ao tragar de objetivos
e mobilizacdo de energia (OE, 2010a). A versdo recente da CIPE (2.0) contempla a promogao da
esperanga como intervencdo classificada em catalogo, ndo especificando no entanto o modo
como esta se operacionaliza na pratica clinica (ICN, 2008).

Numa edicdo recente, a North American Nursing Diagnosis Association (NANDA),
internacional, classifica a esperanca e a desesperanca como diagndstico de Enfermagem que
se podem verificar em pessoas sds ou doentes. Nela fazem-se referéncias a esperanga como
intervencdo e resultado sensivel a pratica de Enfermagem, sendo no entanto pouco explicita
em relacdo ao modo como as intervengdes sao desenvolvidas ou como os resultados serao
mensurados, enquanto relativamente a desesperanca aponta-se que o resultado devera ser
objetivado nos niveis de esperanca e na qualidade-de-vida (Wilkinson & Ahern, 2009).

A promoc¢do e inspiracdo da esperanca estdo intimamente ligadas a efetividade da
pratica de enfermagem (Duggleby, Wright, Williams, Degner, Cammer & Holtslander, 2007b;
Cutcliffe & Grant, 2001), o que a torna um componente essencial na pratica clinica. Os

enfermeiros, pela sua proximidade dos doentes e familias, estdo em posicdo estratégica para

! A carta dos direitos dos moribundos foi criada num workshop sobre “Os moribundos e os que lhes prestam
assisténcia”em Lansing, Michigan, em 1975, e orientado por Amelia J. Barbus, professora assistente de enfermagem
na Wayne State University.
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intervir na esperanca, quer no sentido da sua promogao quer da sua diminuicdo (Herth, 1995;
Cutcliffe & Herth, 2002a; Ersek, 2006).

As normas de boa pratica clinica em cuidados paliativos contemplam a avaliacdo e a
promoc¢ao da esperanca como critério de qualidade dos cuidados (NCP, 2009). Também a mais
recente perspetiva de avaliacdo da qualidade de cuidados de enfermagem inclui o conforto, a
esperanca e a resiliéncia como indicadores positivos de resultados (Kolcaba, Tilton & Drouin,
2006).

Sendo o objetivo da prestacdo de cuidados holisticos em situacdes de fim de vida a
promocdo do conforto e da qualidade de vida, importa operacionalizar e medir o impacto das
intervencdes de Enfermagem nestas variaveis. No entanto, a data da realizacdo deste estudo
nao existiam em Portugal instrumentos validados para a monitorizacdo da esperanca, conforto
e qualidade de vida, especificamente desenvolvidos para a popula¢do de doentes em situacdo
paliativa.

A literatura internacional é proficua em estratégias e intervengdes utilizadas pelos
doentes e enfermeiros com efeitos positivos na esperanga. Apesar de alguns estudos
demonstrarem a eficdcia das intervengdes de enfermagem nos niveis de esperanga, a relagao
entre essas intervengdes e os resultados ainda é limitada (Herth & Cutcliffe, 2002a). Por outro
lado, sendo a esperanga um processo multidimensional, dinamico, culturalmente sensivel e
individualizado, ndao é possivel garantir que o uso dessas intervengdes, sem um processo de
adaptacgdo cultural prévio, tenha o mesmo impacto no contexto portugués.Paradoxalmente
sdo deconhecidos os indices de esperanca, conforto e qualidade de vida dos doentes bem
como os fatores que interferem e medeiam a sua esperanga.

Os programas de promocdo da esperanca estudados demonstraram efeitos positivos,
indicando a manutencdo, fortalecimento e reconstrucdo da esperanga, durante um periodo
apds a sua implementacdo (Chu-Hui-Lin Chi, 2007; Querido & Dixe, 2009). Esta evidéncia
sugere que o estudo e adaptacdo desses programas pode ser uma estratégia com efeitos
positivos sobre a esperang¢a dos doentes portugueses.No entanto, a literatura aponta para a
necessidade de realizagcdo de estudos experimentais para testar a eficacia das intervengoes de
enfermagem dirigidas a esperanga e relacionar os resultados com a saude fisica, mental e
espiritual, coping, estado funcional e qualidade-de-vida (Herth, 2005). Os autores consideram
que a investigacdo deve incidir no desenvolvimento de programas de intervencdo bem
delineados e definidos para promocdo da esperanga (Chu-Hui-Lin Chi, 2007; Herth, 2005).

Assim, verificamos que ndo obstante a necessidade de manter e promover a esperanga
dos doentes, ndo ha estudos que suportem a evidéncia dos niveis de esperanga, nem s3o

conhecidos os fatores que a alteram. Também ndo ha garantia de aplicabilidade e adequacdo
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dos programas de intervengdao para promocdo da esperanca a realidade portuguesa ou
instrumentos que permitam avaliar o resultado dessas intervengdes.

Na sequéncia desta problemadtica coloca-se a questdao de partida para este estudo:
Qual é a intervencdo sistematizada de Enfermagem capaz de promover a esperanca em
pessoas com doenca crénica avancada e progressiva?

A fim de desenvolver e testar um programa de promoc¢dao da esperanca para as
pessoas com doenca crénica avancada e progressiva, aumentando a evidéncia empirica das
intervencdes de Enfermagem e responder a questdo de partida, foram desenhados quatro
estudos em funcao dos seguintes objetivos:

* Adaptar a realidade portuguesa e testar os instrumentos de medida de esperanga,
qualidade de vida e conforto;

e Conhecer as relagbes entre esperanca, conforto e qualidade de vida e seus
mediadores;

* Avaliar os indices de esperanca, conforto e qualidade de vida das pessoas com doenga
crdnica avancada e progressiva;

* Identificar as varidveis que influenciam a esperanga, conforto e a qualidade de vida;

e Construir um programa de intervencao de Enfermagem para promog¢ao da esperanga
em pessoas com doenga cronica avangada e progressiva;

* Avaliar a efetividade do programa de promogdo de esperanga nos niveis de esperanga,
conforto e qualidade de vida das pessoas com doencga crdnica avangada e progressiva;

* Conhecer a percec¢do dos participantes sobre a participagdo no programa de promogao
da esperanga.

A metodologia seguida para o desenvolvimento do estudo teve subjacente a pesquisa
sobre esperanca, conforto e qualidade de vida em bases de dados e indices bibliograficos
nacionais e internacionais.

Os quatro estudos desenvolvidos foram: Adaptacdo cultural e validacdo dos
instrumentos de medida da esperangca — Herth Hope Index, conforto — Hospice Confort
Questionnaire e qualidade de vida — McGill Quality of Life Questionnaire nas pessoas com
doenga crdnica avancada e progressiva; Caracterizagdo da esperanca, conforto e qualidade de
vida nas pessoas com doenca crdnica avangada e progressiva; Constru¢cdo do Programa de
Promog¢do da Esperanca, que incluiu a gravacdo de um filme em formato de DVD e a
constru¢do de um Guia Pratico de Promoc¢do de Esperanca em formato de livro, que foram
utilizados como parte da intervenc&o e por ultimo um estudo experimental do tipo pré-teste /

pds-teste com um grupo de controlo para testar a efetividade do programa de intervengdo na
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esperanca, conforto e qualidade de vida, incluindo um estudo qualitativo sobre a perce¢do dos
doentes acerca da sua participagdo no programa de promogao de esperanca.

Estruturalmente este trabalho encontra-se dividido em duas partes principais:

A Parte | diz respeito a contextualizacdo tedrica e divide-se em dois capitulos. O
primeiro enquadra a revisdo da literatura referente a esperanga na fase final da vida- definindo
conceitos, modelos para a prdatica de cuidados e identificando condi¢des facilitadoras e
inibidoras de esperanca. O segundo capitulo aprofunda a problematica da promocdo da
esperanca em situacdes de doenca crénica avancada e progressiva. Nele caracteriza-se o
cuidado de Enfermagem para a esperanca, conforto e qualidade de vida, a promocdo da
esperanga enquadrada neste paradigma e apresentam-se intervengbes e programas de
intervencdo em Enfermagem para promogdo da esperanga nas pessoas com doenga crénica
avancada e progressiva, resultantes da revisao da literatura.

A Parte Il refere-se a investigacdo empirica e estd estruturada em seis capitulos. O
primeiro é dedicado a conceptualizacdo empirica e apresentacao global dos estudos levados a
efeito no desenvolvimento desta tese. Define-se o problema, apresentam-se os objetivos e
hipétese e a representacdo esquematica do protocolo da investigacdo salientando o
enquadramento e encadeamento dos estudos realizados.

No segundo, terceiro, quarto e quintos capitulos descrevem-se detalhadamente os
estudos em subcapitulos que especificam os objetivos, materiais e métodos e apresentam os
resultados, finalizando com uma sintese do estudo realizado. Assim, o segundo capitulo
apresenta o estudo de validagdo dos instrumentos de medida de esperanga, conforto e
qualidade de vida para a populagdo em estudo; o terceiro apresenta a caracterizagdo da
esperanca, conforto e qualidade de vida nas pessoas com doenca crénica avangada e identifca
os seus determinantes; no capitulo quatro descreve-se o processo de criacdo e construcdo do
programa de promocado da esperanga e o quinto capitulo descreve o teste piloto da efetividade
do agora criado Programa de Promocgao de Esperancga.

No sexto capitulo sdo discutidos os resultados dos estudos realizados.

Finalmente a conclusdo apresenta a sintese dos principais resultados, limitacdes do
estudo e os seus contributos para a pratica profissional, para o ensino e investigacdo em

Enfermagem.
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PARTE 1

CONTEXTUALIZACAO TEORICA
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CAPITULO 1

A ESPERANCA NA FASE FINAL DA-VIDA

A fase final da vida é considerada como o ciclo de tempo marcado pela progressao da
doenga até a morte (Dyer, 2006), conotada nas sociedades ocidentais com a “perda de
esperanca”. No entanto, as pessoas que vivem uma situacdo de doenca terminal
frequentemente afirmam que “enquanto ha vida ha esperanc¢a” e “a esperanga é a Ultima a
morrer”, numa clara afirmacdo da necessidade de manter a esperanca nestas situacOes
(Querido, 2005).

Ainda ndo é possivel precisar o periodo a partir do qual poderemos classificar “fim-de-
vida” ou quando essa transicdo acontece. No entanto, a literatura aponta para critérios
baseados em evidéncia cientifica, cuja presenga permite afirmar estarmos na fase final de vida
(NCP, 2009; The Golden Standards Framework, 2010). Sdo eles:

- O diagndstico de doenga para a qual ndo se conhece a cura e com sinais de progressao
atingindo multiplos érgdos ou sistemas;

- A presenca de sintomas ou incapacidade funcional persistentes, associados a doenca crénica,
embora possam ter variagGes flutuantes (por exemplo perda de peso progressiva superior a
10% nos ultimos 6 meses; decréscimo da capacidade funcional);

- Sintomas ou incapacidade funcional resultantes de doenca irreversivel que podem conduzir a
morte e que requerem cuidados formais ou informais (por exemplo diminuicdo da resposta
aos tratamentos, crises repetidas, diminuicdo das op¢bes de tratamento ativo).

Cuidados no fim de vida podem ser sinénimo de cuidados paliativos, entendendo o
final da vida como o periodo de um ou dois anos em que o doente, familia e profissionais de
saude estdo conscientes de que a presenca da doenca limita a vida (SECPAL, 2012).

Na filosofia dos cuidados paliativos, a ajuda dos profissionais deve ser cada vez mais

precoce no sentido da pessoa poder viver a vida na plenitude, afirmando a vida e encarando a
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morte como um processo natural. O objetivo da interveng¢do dos profissionais nesta fase é
integrar os aspetos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais numa abordagem holistica visando
a qualidade de vida, e que por vezes pode influenciar o curso da doenca. De acordo com as
orientacdes mais recentes, os cuidados paliativos destinam-se a fase final da vida mas iniciam-
se com o processo de diagndstico de doenca incuravel (NCP, 2009). Considerar a fase final de
vida com base nos critérios cientificos, implica pois uma diferenciacdo e também algum
distanciamento da fase agonica.

A luz do exposto, neste trabalho considera-se em fim-de-vida a pessoa a quem foi
diagnosticada uma doenga incuravel (por isso crénica) avancada e progressiva, com
necessidade de cuidados formais ou informais decorrentes dessa situagdo (Seow et al., 2009),

correspondente também a situacdo paliativa.
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1.1. 0 CONCEITO DE ESPERANCA

A esperanca, do Latim sperantia, é definida no seu sentido mais lato, como a confianca
na aquisicio de um bem que se deseja, uma expectativa (Diciondrio da Lingua Portuguesa,
2009). De um modo geral, € uma crenca emocional na possibilidade de resultados positivos
relacionados com eventos e circunstancias da esfera pessoal que requer uma certa
perseveranca quando se trata de acreditar que algo é possivel, mesmo quando hd indicacdes
do contrario.

Sendo transversal a varias disciplinas, a esperanca tem sido objeto de estudo sob
diferentes perspetivas, desde a Teologia a Filosofia, Politica, Sociologia, Psicologia, e mais
recentemente nas ciéncias da saude como a Enfermagem e a Medicina. Esta
multidisciplinariedade confere-lhe multiplos significados, podendo ser mesmo antagonica
“positiva, negativa, divina, secular, interpessoal, individual, social, ideoldgica, inerente,
adquirida, objetiva, subjetiva, uma prdtica, uma emocgdo, cognicdo, verdadeira, falsa,
persistente, transitdria, medida, definida, inspirada, aprendida...”(Eliott, 2005,p.38).

N3do obstante a diversidade, hd aspetos que sdo constantes e comuns ao longo do
tempo, sendo um deles, o significado da esperanca. Eliott (2005) relembra que a esperanga
esta presente na histéria do ser humano desde a mitologia grega e da caixa de Pandora, até a
mitologia moderna invocada na trilogia Matrix - que aponta a esperanga como a maior forga e
a maior fraqueza do ser humano, integrando as histérias que contamos sobre nds proprios,
com significagBes e simbolismo prdprios. Parece assim, que a esperanga faz parte do que
acreditamos ser a nossa existéncia, relevando o que de melhor e pior existe em nds. Neste
aparente paradoxo, assume-se entdo que é possivel a coexisténcia de esperanga e desespero
ao longo da vivéncia humana, implicando um dinamismo da esperancga no sentido de facilitar a
passagem da impossibilidade, a possibilidade (Alberoni, 2002).

Um outro aspeto comum e consistente nas vdrias perspetivas é o poder da esperanga,
representado tanto na literatura poética, teoldgica e popular, como na literatura cientifica. A
esperanca é atribuido o poder de ser capaz de modificar a vida através de uma relacdo forte
entre a psique e o fisico, integrando um marcado componente motivacional, e o sentido de
vida e da prépria existéncia (Alberoni, 2002; Bento XVI, 2007; Eliott, 2005; Frankl, 2010;
Groopman, 2003). Neste ponto de vista, se por um lado a esperanca é uma forga que se dirige
ao futuro e simultaneamente um impulso interior que nos leva a agir, por outro, é a esperanga

gue nos da a coragem e orienta 0 nosso agir.
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No campo da saude acredita-se que a esperanga é um componente critico do processo
de cura e recuperacdo de doencas fisicas e mentais, tanto em situa¢Ges agudas, crdnicas ou
mesmo em situacOes ameacadoras da vida ao longo do ciclo vital (Feudtner, 2005; Herth,
2005; Onwuegbuzie & Snyder, 2000; Parry & Glover, 2010). E muitas vezes utilizada em
contexto clinico, apesar de a sua definicdo ndo ser conclusiva e a sua operacionalizacdo ser
rara e dificil (Nekolaichuk & Bruera, 1998; Parker-Oliver, 2002).

As referéncias a esperanca em Enfermagem remontam ao século passado em meados
da década de 70, com a publicacdo do artigo de opinido de Madeline Vaillot no American
Journal of Nursing que, relatando um caso clinico de um doente em fase terminal, considerou
a esperanga como essencial a vida, presente nas relagGes estabelecidas entre as pessoas e
influenciada pelas a¢des de outros, capaz de modificar o curso da doenca. Tendo por base a
perspetiva filoséfica existencialista de Marcel- que encara a esperanga como um atributo
pessoal do individuo na resposta a uma situacdo adversa, capaz de o fazer agir para além de si
proprio e fortalecer-se na comunhdo com os outros evitando o desespero, Vaillot é arrojada na
defesa desta perspetiva interpessoal e reivindica para as enfermeiras a responsabilidade de
inspiracdo da esperanc¢a nos doentes e familias (Elliot, 2005; Weingarten, 2010). A visdo de
Vaillot sobre a esperanga e bem-estar dos doentes atribui a Enfermagem a tarefa de inspirar a
esperanca, sendo objetivo da profissdo ajudar o doente a atingir a plenitude do ser, que é
sempre possivel, independentemente da possibilidade de cura ou restabelecimento da
situagdo (Eliott, 2005).

Esta abertura a possibilidade de trabalhar a esperanga no ambito da relagdo
enfermeiro- doente numa perspetiva que ndo a cura, e o compromisso dos enfermeiros na
pratica da promocdo da esperanga como um dever do cuidado e um critério de boa pratica
clinica, conduziu a necessidade de investigar o conceito e procurar novas formas para melhor
inspirar a esperanca nos doentes e familias.

Assim, na década de oitenta foram desenvolvidos estudos com o objetivo de definir e
avaliar a esperanca. Datam deste periodo as teorias e modelos para a fase final da vida com
base nos trabalhos de Owen (1989), Hinds (1984), Dufault e Martocchio (1985) ainda hoje
corroborados pela investigacao mais recente. Com base nos trabalhos realizados em idosos
com doencga oncoldgica, Dufault e Martocchio (1985) sugerem uma definicdo de esperanga,
descrita como uma forca dindmica e multidimensional da vida caracterizada por uma
expectativa confiante, embora ambigua, de atingir algo de bom no futuro que para a pessoa
esperancosa é realisticamente possivel e significativa. As autoras confirmam a existéncia de
esperanca em todas as fases de doenga, incluindo a fase final da vida, envolvendo duas esferas

relacionadas, embora distintas: A esperanga generalizada, que diz respeito a um sentido de
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bem-estar, algum beneficio no futuro, cujo desenvolvimento é indeterminado; e a esperanca
particularizada, associada a desejos e objetivos especificos, que permite a pessoa percecionar
0 que é para si importante, confirmar, clarificar e priorizar as suas percecdes, no sentido de
preservar ou reconstruir o sentido da vida. Os postulados incluem seis dimensbes que
posteriormente foram incorporadas noutras teorias e investigagéeszz afetiva, cognitiva,
comportamental, afiliativa, temporal e contextual, que adiante se explicita em detalhe.

A partir de 1990 surgem na literatura referéncias a utilizagdo de métodos cientificos
formais de analise de conceito com base nas teorias e conhecimento existentes, com o
objetivo de analisar a estrutura da esperanca em relacdo aos seus antecedentes,
consequéncias e definir atributos clinicos nos doentes.

A revisio das publicacdes cientificas’ sobre a esperanga desde 1990 permitiu
identificar seis estudos utilizando técnicas de analise de conceito (Benzei & Saveman, 1998;
Cutcliffe, 1997; Johnson, 2007; Sachse, 2007; Stephenson, 1991; Tanis & DiNapoli, 2008) e 12
revisoes da literatura sobre esperanca, incluindo revisGes integrativas e metasinteses (Cavaco,
José, Louro, Ludgero, Martins & Santos, 2010; Charepe, 2011; Chu-Hui-Lin Chi, 2007; Duggleby,
Holtslander, Kylma, Duncan, Hammond & Williams, 2010; Duggleby et al., 2012; Farran, Herth
& Popovich, 1995; Kylma & Vehvildinen-Julkunen, 1997; Kylma, Duggleby, Cooper & Molander,
2009; Lohne, 2001; Miller, 2007; Parker-Oliver, 2002; Stephenson, 1991). Os autores referidos
sdo unanimes em definir a esperanga como um processo multidimensional dinamico e
multifacetado que é central a vida, orientada para o futuro, intencional e altamente
personalizada em cada individuo. Envolve ainda a presenca de objetos significativos desejaveis
e realisticamente possiveis de alcangar e a vontade e capacidade de tomar decisdes e fazer
escolhas (Duggleby et al., 2012).

Reconhecendo a sua transversalidade, Stephenson (1991) reviu as definicGes e o
contexto da utilizacdo da palavra esperanca na literatura teoldgica, filoséfica, psiquiatrica,
psicolégica e de enfermagem. Com base nos resultados, a esperanga emerge como um
processo de antecipa¢ao que envolve a interacdao de pensamento, acao, sentimento e relagao,
dirigido para uma realizacdo futura que é pessoalmente significativa. Providencia conforto

perante as ameacas e desafios da vida (Sache, 2007), salvando as pessoas da agonia do

? Estas dimensdes da esperanga do modelo de Dufault & Martocchio (1985) tém sido posteriormente confirmadas
por vdrios trabalhos, entre os quais os de Ersek, 1992; Herth, 1992; Yates, 1993; Cutcliffe,1996; Magao & Leal, 2001;
Benzei & Berg, 2003, Querido, 2005; Duggleby & Wright, 2005.

3 CINAHL Plus with Full Text, MEDLINE with Full Text, Database of Abstracts of Reviews of Effects, Cochrane Central
Register of Controlled Trials, Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane Methodology Register, Library,
Information Science &Technology Abstracts, Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, British Nursing
Index, MediclLatina, Health Technology Assessments, Academic Search Complete, NHS Economic Evaluation
Database, Regional Business News, ERIC, Fuente Académica,Economia y Negocios, Business Source Complete.
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desespero (Miller, 2007; Sache, 2007), é parte integrante e determinante na existéncia das
pessoas doentes (Hall, 1990; Fleming, 1997), um processo que lhes fortalece a capacidade de
suportar o sofrimento (Duggleby, 2001), favorece a transcendéncia (Sache, 2007) é facilitador
do processo de recuperacdo (Lohne & Severinsson, 2006), sendo simultaneamente um
mecanismo de coping poderoso e um recurso interno essencial para a qualidade de vida (Chu-
Hui-Lin Chi, 2007; Duggleby & Wright, 2005).

A literatura também realca a importancia da esperanca nas pessoas doentes enquanto
forca interior promotora de vida, facilitadora da transcendéncia da situagdo presente e
transicdo para uma nova consciéncia e enriquecimento do ser (Herth, 2005). A esperanca é
assim um transcender de possibilidades envolvendo um processo de transcendéncia —
traduzido pelo alcancar interior e exteriormente, pela busca de sentido e significado de vida, e
um outro de reapreciacao positiva - caracterizado pelo reavaliar da esperanga a luz da doenca
e encontrar possibilidades positivas (Duggleby et al., 2012). Constitui uma expetativa de um
futuro mais brilhante, embora seja uma combinagdo complexa e multifacetada entre
esperanca e desespero (Kylma, Vehvilainen-Julkunen & Lahdevirta, 2001), influenciada por
guem lhes presta cuidados (Penson, 2000).

Comparativamente a popula¢do em geral é possivel que as pessoas doentes estejam
mais esperangadas, como reportam Rustoen, Howie, Edismo e Moum (2005) no estudo
comparando doentes cardiacos internados e individuos saudaveis e Utne, Miaskowski, Bjordal,
Paul, Jakobsen e Rustoen (2008) comparando com doentes oncolégicos. O mesmo fendmeno
nao se verificou nos doentes com fibrose quistica, que embora referissem mais forga interior
comparativamente com as pessoas sauddveis, no geral apresentaram menor indice de
esperanca e mais medo do futuro (Rustoen, Wahl, Hanestad, Gjengedal & Moum, 2003).

Cavaco et al. (2010) consideram a esperanca um dos aspetos centrais do cuidar em
Enfermagem uma vez que “contribui para o aumento da capacidade da pessoa para lidar com
situacBes de crise, manutencdo da qualidade de vida, determinacdo de objetivos saudaveis
(...), encarada como uma possivel saida do ciclo do sofrimento e experienciada como um
conforto” (p.93). No entanto os mesmos autores reconhecem a necessidade de explorar sua
aplicagdo no contexto do cuidar em Enfermagem e investigar as possiveis repercussdes das
acGes dos enfermeiros na esperanga das pessoas e na sua capacidade de a manter. Assim, face
ao exposto, importa explorar o conceito de esperanga para as pessoas com doenga crénica

avancada e progressiva e os modelos de cuidados de Enfermagem nesta situagao.
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1.2. A ESPERANCA EM SITUACOES DE DOENCA CRONICA AVANCADA E
PROGRESSIVA: MODELOS PARA A PRATICA DE CUIDADOS

A evidéncia da presenca de esperanca nas pessoas em fase terminal de doenca crdnica
avancada deve-se a Elisabeth Kubler-Ross que, em 1969 estabeleceu uma reciprocidade entre
a morte e a esperanca (Kubler-Ross, 1969; Charepe, 2011; Eliott, 2005). No seu trabalho com
doentes em fim-de-vida concluiu que a esperanca se mantinha perante a morte eminente,
apesar da tomada de consciéncia da impossibilidade da cura e que nas alturas dificeis a
esperanca demonstrou ser acalentadora. Ao longo das oscilacbes dos estadios de morrer
(negacéo, revolta, negociacdo, depressdo e aceitacdo), a esperanca foi a Unica a persistir, o que
a confirmou como essencial no apoio psicolégico no final da vida. Este achado foi também
confirmado por Buckley e Herth (2004) no estudo com doentes oncolégicos em fase terminal,
ao verificarem que a esperanga persistiu ao longo da trajetéria de doenca, e o seu decréscimo
em alguns doentes foi acompanhado pelo aumento da dor psicoldgica e do sofrimento.

A ideia de dinamismo pressupGe a mudanca constante do foco da esperanca ao longo
do tempo, frequentemente modificada, realinhada e redimensionada. Parker-Oliver (2002)
sugere a existéncia de quatro estadios ou fases da esperan¢a em fim-de-vida: esperanc¢a de
cura; de tratamento; de prolongamento da vida; de uma morte serena. Processo semelhante
foi observado por Patisson e Lee (2011) no estudo de um caso de rapida evolugdo da doenca
oncoldgica e deterioragdo da situagdo, em que se descreve o processo de transi¢cdo da
esperanca de cura até a esperan¢a de uma boa morte. Neste processo de transi¢ao os autores
realgam a importancia de reconhecer os processos de mudan¢a do focus da esperanga, os
mecanismos de coping, a espiritualidade e religiosidade dos doentes e familias nesta fase da
vida, de modo a obter uma morte serena.

Na fase final da vida os doentes tém varios focos de esperanca, entre os quais um
controlo de sintomas adequado de modo a ndo sofrer, (Johnson, 2007; Querido, 2005),
esperam uma morte serena, digna e sem dor (Fanslow-Brunjes, Schneider & Kimel, 1997,
Flemming, 1997), esperam o conforto, querem aproveitar o tempo que lhes resta “vivendo um
dia-de-cada-vez”, e priorizam a qualidade de vida sobre a quantidade de vida num claro
interesse de acrescentar vida aos dias (Johnson, 2007; Querido, 2005). Outra caracteristica da

esperanca dos doentes em fim-de-vida é o foco cada vez mais evidente nas relacbes e
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confianga nos outros, acompanhado do desejo de deixar um legado e ser “bem recordado”
apods a sua morte (Benzei et al.,2001; Querido, 2005).

Na mesma linha, a investigagdo em fim-de-vida tem colocado em evidéncia os
resultados positivos da esperanca como facilitadora do coping com a doencga terminal, sendo
qgue os doentes com alto nivel de esperanca lidam mais eficazmente com a doenca (Chu-Hui-
Lin Chi, 2007), sobretudo em situacGes de perda, sofrimento e incerteza (Morse & Penrod,
1999). Nesta fase, Johnson (2007) identificou atributos essenciais da esperanca, qualidades
préprias que podem ser protetoras para o sentimento de desespero perante a fase final da
vida. S3o elas as expectativas positivas, qualidades pessoais como o otimismo e ser positivo,
espiritualidade, ter objetivos, conforto, ajuda ou cuidado, rela¢bes interpessoais, controlo,
deixar um legado e ter capacidade para fazer a revisdo da vida.

Pela sua incurabilidade, a doenga crénica avancada pode suscitar nas pessoas doentes
sentimentos de desesperanca associados a presenca de sintomas indesejaveis, a realizacdo de
mais tratamentos, fadiga e declinio funcional, que frequentemente conduzem a depressao
(Brothers & Andersen, 2009; Hotopf, Chidgey, Addington-Hall & Ly, 2002). A auséncia total de
prazer e a dor emocional constante reduzem a possibilidade de uma vida feliz (Ben-Shahar,
2007) e a presenga de sintomas ndo controlados como a dor e a fadiga causam sofrimento,
afetam negativamente o conforto e ameagam a esperanga dos doentes e familias (Ersek, 2006;
Querido, Dixe & Marques, 2011), mesmo quando acompanhados por equipas de cuidados
paliativos.

O sofrimento enquanto reagao emocional a dor ou ao mal-estar implica sentimentos
de falta de controlo, indefesa, desesperanga, intolerabilidade e interminabilidade com
aumento da incerteza de poder superar a situacdo (Chapman & Gravin, 1993 citados por
Sapeta, 2011). A presenca de desesperanca durante o processo de progressdo da doenga
demonstrou ser um fator preditivo da depressdo e do desejo de acelerar a morte, para o qual
contribui também a falta de suporte social, a soliddo e o declinio funcional (Breitbart et al.,
2000; Brothers & Andersen, 2009).

N3o obstante, outros estudos demonstram que muitas pessoas entre doentes e
familias sdao capazes de manter e até mesmo aumentar a esperanga perante a ameaca de
morte eminente (Herth, 1990,1993)". Sendo a sua natureza frequentemente alterada ao longo

do processo de progressao da doenca, a esperanga tende a ser focalizada no “ser” ao invés do

* 0 Unico estudo longitudinal publicado sobre a esperanca na fase final da vida utilizando a triangulacao
como metodologia de investigacdo, foi realizado por Herth (1990). Este estudo explorou o conceito de
esperanca, identificou estratégias de promocdo e diminuicdo da esperanca, e documentou o processo
da esperanca no percurso de morte de 30 doentes oncolégicos em fase terminal.
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“fazer” (Herth & Cutcliffe, 2002; Nekolaichuck & Bruera, 1998). Trata-se pois de uma
complementaridade e coexisténcia entre o “viver com esperanga” e “esperar algo”, ao longo
da trajetdria de doenga (Kylma et al.,2009), mediada por fatores promotores e inibidores de
esperanca. Esta evidéncia levanta a questao sobre o que esperam os doentes em fim-de-vida e
como gerem o processo de manutengdo da esperancga.

Na tentativa de responder a estas questdes, verificou-se um crescendo de estudos de
natureza qualitativa em doentes e familias que conduziram a modelos de esperanca para a
pratica de cuidados em fim-de-vida. O trabalho de Dufault e Martocchio (1985), anteriormente
referido, foi pioneiro na apresentacdo de um modelo que emergiu deste paradigma. E
composto por seis dimensdes que sustentam os pressupostos ontolégicos de que é possivel
promover a esperanca no ambito da relacdo interpessoal e da experiéncia individual de
doencga, em todas as fases do ciclo vital incluindo a fase final da vida (Kylma & Vehvildinen-
Julkunen, 1997). Neste modelo cada uma das dimensGes é constituida por componentes que
no seu conjunto estruturam a experiéncia da esperanca em fim-de-vida (Dufault & Martocchio,
1985):

* A dimensao afetiva abrange uma série de emogdes e sentimentos, entre os quais uma
atragdo para o objetivo a atingir, confianga, alegria, excitacdao, sensa¢do de bem-estar, mas
também inclui incerteza manifestada por sentimentos de ansiedade, duvida, vulnerabilidade,
preocupacao, raiva, sofrimento e por vezes desespero;

* A dimens3do cognitiva engloba os processos intelectuais através dos quais a pessoa
identifica os objetos de esperanga (objetivo desejado e/ou resultado pretendido), avalia a
realidade a respeito da esperanga, identifica os fatores de promogao e inibicao da esperanga,
tem a percecdo do desejo realista (provavel ou possivel) do futuro, utiliza a imaginacdo e a
experiéncia para fomentar a esperanca. Focaliza-se assim nos processos em que as pessoas
desejam, imaginam, sonham, percecionam, recordam, aprendem, generalizam, interpretam e
julgam o que esta relacionado com a sua esperanca, e na utilizagdo criativa dos factos do
passado e do presente, permitindo a crenga de que os limites de possibilidade sdao amplos e
favoraveis em detrimento dos limites de possibilidade desfavoraveis;

* A dimensdao comportamental diz respeito a orientacdo para a a¢do rumo aos resultados
desejados, e a motivagdao para a concretizagcdo dessas acdes nos diferentes dominios fisico
(atividade fisica), psicolégico (atividades mentais de planeamento e processo de tomada de
decisdo, e a espera por circunstancias favoraveis a concretizacdo do desejado), espiritual
(atividades que incluam a meditacdo, relagdo com a natureza, pratica da ora¢do outras de cariz

religioso) e social (atividades de ajuda aos outros);
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* A dimensdo afiliativa inclui componentes de interacdo social, reciprocidade e
interdependéncia, vinculacdo e intimidade, orientacdo para os outros e autotranscendéncia
com as pessoas, Deus e com outros seres vivos. E demonstrada quando os individuos
expressam esperangas que dizem respeito aos relacionamentos e manifestam preocupacao
com os outros. Emergem nesta dimensdo os “modelos de esperanga” - pessoas que com a sua
atitude de persisténcia, coragem e modo de estar na vida, inspiram outras pessoas;

* A dimensao temporal incide na importancia da experiéncia pessoal do tempo presente,
passado e futuro, em que a esperanca ¢é dirigida ao futuro (mais ou menos longinquo), embora
influenciada pelo passado e pelo presente.

* A dimensdo contextual refere-se as situacGes de vida que rodeiam, influenciam e
constituem parte da esperanga da pessoa. Os contextos servem como circunstancias que
ocasionam a esperang¢a, como oportunidade para ativagdao do processo, ou como uma situagdo
para a testar. Englobam o bem-estar fisico, habilidades e independéncia funcional, situacdo
familiar, relacionamentos com sentido, entre outros exemplos.

Um outro modelo estruturante apresentado por Farran et al. (1995) refere-se a
esperanga em fim-de-vida enquanto processo, num quadro de referéncia que articula os seus
quatro atributos essenciais: experiencial (a dor da esperanga), espiritual ou transcendente (a
alma da esperanga), pensamento racional (a mente da esperanca) e relacional (o coragdo da
esperanca):

* O processo experiencial da esperanga envolve o reconhecimento e aceita¢do do sofrimento
como fazendo parte da experiéncia humana. Para as autoras a esperanga é fundamentada na
provacao e no sofrimento e inclui um potencial de desesperanga inerente ao sentido de
impoténcia pela incapacidade de alterar as circunstancias externas quando os recursos
pessoais estdo alterados. Ao envolver a aceitacdo do sofrimento (que acontece na esfera fisica,
psicoldgica, social e espiritual) permite simultaneamente a ocorréncia de um processo criativo
e imaginativo no sentido de o modificar, superar e reencontrar a esperanca (Ersek, 2006;
Farran et al.,1995). Neste processo a dialética esperanca / desesperanca é salientada como
fazendo parte do processo de aprendizagem da esperanca, conduzindo a diferentes
experiéncias de vida entre as pessoas que aprendem a modificar as suas experiéncias de vida e
aquelas cuja esperanga nunca foi desafiada (Farran et al., 1995; Pires, 2006).

* O processo espiritual envolve a incorporacdo de uma dimensdo transcendental da vida. A
esperanca € uma das necessidades espirituais basicas em associagcdo com o sentido da vida, o
perddo ou aceitacdo, a relacdo e a transcendéncia. A reconciliagdo consigo e com os outros é
parte integrante do processo espiritual da esperanga. Enquanto processo espiritual a

esperanca mantém e é mantida pela fé, podendo ser uma fé teologal, em si préprio, em
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alguém ou mesmo em algo que ainda nao foi provado ou num sentido de certeza do incerto
(Farran et al., 1995; Pires, 2006).

* Enquanto pensamento racional a esperanga é um processo em que a pessoa se envolve
ativamente na expectativa de atingir objetivos concretos e fortalecida pelo sentido de controlo
sobre o préprio destino, pressupondo antecipac¢do (Farran et al., 1995; Magdao, 2000, Pires,
2006; Stephenson, 1991). O sentimento de falta de poder e desesperanga resultam muitas
vezes em perda de controlo da situacdo (Farran et al., 1995). O envolvimento ativo da pessoa
implica investimento e comprometimento na obtencdo do objeto esperado e assim sendo,
este processo é dependente de recursos, sejam eles de natureza fisica, emocional ou social.
Couvreau (2001) refere que sem a energia dos recursos que da suporte a esperanca, o que se
espera pode nunca ser alcancado (Pires, 2006).

* O processo relacional diz respeito a intersubjetividade, requerendo o reconhecimento e
aceitacdo da ajuda de outros. As autoras ressaltam o poder que as pessoas tém de influenciar
a esperanca e desta poder ser potencializada por outros através da presenga, da comunicagao
de expectativas positivas e mostrando confiangca nas capacidades da pessoa (Farran et
al.,1995; Pires, 2006).

Duggleby e Wright (2004) desenvolveram um estudo qualitativo junto de idosos em
situagdo paliativa no domicilio, sujeitos a multiplas perdas, com vista a compreender o
processo de manutenc¢do da esperanga, e este poder servir de modelo ao desenvolvimento de
intervengdes de Enfermagem promotoras de esperanga nos idosos em fim-de-vida. Os
resultados evidenciaram um processo ndo sé multidimensional mas transformativo, em que os
idosos manifestaram a preocupacado de “viver com esperanga” sendo importante para eles
“viver a vida”, “andar para a frente” e “viver um dia de cada vez” (Duggleby & Wright, 2004,
p.76). Neste processo de “Transformacdo da Esperanc¢a” os idosos mantiveram a esperanca
reconhecendo a vida como ela é, procurando o sentido da vida através da reavaliacdo positiva
da situacdo, incorporando as mudancas e reformulando a esperanca, estabelecendo novos
padroes.

Ainda que os modelos estudados apontem para estratégias promotoras de esperanga
qgue possam ser adotadas pelos enfermeiros, Ersek (2006) realga a sensibilidade cultural da
esperanca em diferentes contextos e populagdes, sobretudo nos aspetos relacionados com a
orientagao temporal, o valor da comunicagdo, e a necessidade de controlo sobre a situacdo de
doenca. Por essa razao, e até que se realizem validagGes de teorias de esperanga, a autora
sugere alguma cautela na aplicacdo das mesmas, que devem ser sustentadas com dados da

populagdo em estudo.
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Assim sendo, salientam-se os estudos realizados sobre a esperanca na populacdo
portuguesa, na sua maioria realizados com pais e familias de criancas com doencga crdnica
(Magdo,2000; Magdo & Leal, 2001; Borges Charepe & Silva Figueiredo, 2010; Charepe, 2008,
2011) tanto no sentido de compreender a sua experiéncia vivida, como no desenvolvimento de
instrumentos de identificacdo de fatores intervenientes na esperanca dos pais e familias e na
construcdo de um modelo de intervencdao promotor de esperanca em contexto de ajuda
mutua.

No ambito da populagdo adulta em fim-de-vida salienta-se o estudo de Grounded
Theory realizado com o objetivo de compreender o processo de manutencado da esperanca na
presenca de doenca avangada e progressiva. O modelo conceptual do “Processo de
Manutencdo da Esperanga” (Querido, 2005) emergiu da analise da percecdo de uma amostra
de 11 participantes portugueses com doenca oncoldgica submetidos a quimioterapia paliativa.
A experiéncia da esperanca foi descrita como flutuante entre altos e baixos. Os doentes nao
referiram perda de esperanca mas antes um processo de gestdo da mesma, de modo a
conseguir manté-la. Partindo da percecdo individual da sua esperanca - entendida como uma
fé, forca interior e uma forma de resisténcia, os participantes “vivem um dia-de-cada-vez”
tendo a morte como limite presente, orientados para a concretizagdo de objetivos, incluindo a
gestdo dos sonhos de cura, numa perspetiva temporal orientada para o futuro, num processo
mediado por fatores promotores e inibidores de esperanca.

Consonante com a concegdo de esperanca de Joyce Travelbee (Tomey, 2002) que a
define como “um estado mental caracterizado pelo desejo de obter um fim ou cumprir um
objetivo combinado com alguma expectativa de que aquilo que se deseja ou que é procurado
seja atingivel” (Travelbee, 1971, citada por Tomey, 2002, p.469), destaca a importancia da
confianca, da coragem e da inter-relacdo com os outros, fundamental para o processo de
manutencado da esperanca.

O modelo de Manuten¢do da Esperanga, apresentado na figura 0.1, coloca em
evidéncia a importancia da avaliagdo do nivel de esperanca dos doentes e a exploragdo dos
fatores que influenciam a oscilacdo desses niveis, sendo desejavel a intervencdo dos

enfermeiros na otimizagdo da gestao dos fatores promotores de esperanca junto dos doentes.
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Figura 0.1 - Modelo de Manutencdo da Esperanga
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Fonte: Querido (2005)

A oscilagdo da esperanca ao longo do tempo, sendo uma caracteristica comum a forma
como as pessoas doentes vivenciam a esperanca em situacdo de fim-de-vida (Duggleby &
Wright, 2005; Owen, 1989; Querido, 2005), aponta para a possibilidade de intervencdo dos
enfermeiros no sentido de aumentar a esperanga e evitar o desespero. Por outro lado, na
andlise dos modelos expostos é percetivel a existéncia de condi¢des facilitadoras e inibidoras
da esperanga, cujo conhecimento é essencial para uma interveng¢ao de Enfermagem que se

pretende efetiva na manuteng¢do da esperanga dos doentes ao longo do ciclo vital.
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1.3. CONDICOES FACILITADORAS E INIBIDORAS DA ESPERANCA

A década de 90 do século passado foi marcante no que respeita ao estudo da
esperanca na doenca avancada, em particular relativamente as estratégias utilizadas pelos
doentes para a conseguirem manter face a proximidade da morte.

Foi com o objetivo geral de sintetizar o conhecimento sobre os fatores que condicionam a
esperanca nas pessoas com doenca crdnica avancada, que se procedeu a procura de estudos
de investigacdo publicados entre o ano de 1990 e 2012.

A revisdo da literatura pretendeu responder a questdo: quais sdo as condicdes que
facilitam ou inibem as estratégias de esperanca adotadas pelas pessoas com doenca crénica
avangada e progressiva?

A pesquisa foi realizada em diversos motores de busca e bases de dados eletrénicas’,
utilizando o protocolo PICOD descrito na tabela 0.1, no horizonte temporal de 1990 a 2012.

Tabela 0.1 — Protocolo da revisdo integrativa da literatura sobre fatores condicionantes da
esperanga

Palavras-chave

P Participantes Quem foi estudado? Doentes Adultos com doencga Hope, hope
crénica avangada e progressiva  strategies, end-of-
life; palliative care;

. o terminally ill
| Intervengdes O que foi feito? Fatores que aumentam /

diminuem a esperanga
Estratégias de esperanca

C Comparagoes Existem? N3o existem? Quais?
0 Outcomes Resultados, efeitos ou Estratégias de esperanga,
consequéncias fatores facilitadores,
obstaculos, preditores de
esperanga
D Desenho do Estudo Como foi recolhida a Quantitativo: descritivo,
evidéncia? correlacional; Qualitativo;

Triangulagdo de métodos

Utilizou-se como critérios de inclusdo, estudos empiricos de natureza quantitativa,
qualitativa ou recorrendo a triangulacdo de métodos com participantes adultos / idosos com

doenca crdnica avancada e progressiva, com descricdo de estratégias utilizadas para manter a

> B-On; EBSCO (CINAHLPlus, Nursing & Allied Health Collection, British Nursing Index ,The Cochrane
Collection, Medic Latina, Medline with full text; DARE -Database of Abstracts of Reviews of Effects,
Academic Search Complete, ERIC - Educational Resource Information Center; PubMed; Medline; Current
Contents-ISl); SciELO; PsycINFO; Google Scholar
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esperanca e referéncia a condigdes que interferem no processo de manutengao da esperanga.
Excluiram-se da revisdo estudos cujos participantes eram exclusivamente profissionais de
saude, familias / cuidadores, criancas e adolescentes; estudos associando esperanca a
terapéutica medicamentosa; estudos no ambito de doenca aguda, subita ou em contexto de
cuidados intensivos.

Aos 160 registos obtidos, aplicaram-se os critérios de selecdo resultando na exclusao
de 126, entre os quais os artigos referentes a intervencdes de enfermagem e a programas de
intervencao que serdo referidos adiante num subcapitulo préprio. Assim obteve-se um corpus
de analise composto por 34 artigos metodologicamente bem descritos, considerados
relevantes tendo em conta a validade interna, externa e os métodos estatisticos utilizados,
correspondentes a 31 estudos realizados com pessoas em fase avancada de doenca (Anexo ).
O maior numero de publica¢des surge nos EUA seguida pelo Canada e Suécia, sendo de realgar
gue o tema tem suscitado interesse na América do norte, Europa, Asia e Oceania, apenas com
dois registos portugueses. A maioria dos estudos é de natureza qualitativa (16; 51,61%); 10 sao
estudos quantitativos (32,26%) e 5 (16,13%) recorreram a triangulagdo de métodos. As
amostras estudadas sdo de pessoas em fase paliativa, com grande predominio de doenga
oncoldgica podendo isso dever-se ao fato de ser mais facil a aplicagdo de critérios de fim de
vida e a uma trajetdria mais evidente da progressao da doenca.

Nesta fase especial da vida os doentes procuram gerir a esperan¢a na procura de
conforto, bem-estar e alivio do sofrimento fisico, psicolégico e espiritual. Em alguns estudos
este foi ponto de partida com o objetivo de aprofundar o conhecimento sobre a experiéncia
vivida da esperanca, identificar os fatores que influenciam negativa e positivamente a
esperanca dos doentes em fim-de-vida, e identificar estratégias reconhecidas pelos préprios
como eficazes na manutengdo ou promogao da esperanca. Para outros, o objetivo centrou-se
na exploracdo de varidveis e na relacdo entre elas, permitindo identificar fatores
condicionantes da esperanca dos doentes.

A partir dos resultados e conclusbes dos estudos revistos percebe-se que as
caracteristicas e a condicdo clinica das pessoas doentes, as caracteristicas da rede de suporte
social e dos profissionais de salde, e as determinantes do contexto podem constituir-se como

facilitadores ou obstdculos a esperanca conforme as circunstancias.
1.3.1. CARACTERISTICAS DAS PESSOAS DOENTES

Embora os estudos selecionados foquem pessoas com idade superior a 18 anos, a

convicgao é que as condigdes facilitadoras ou inibidoras da esperanga possam ser diferentes
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tratando-se de adultos jovens ou de idosos em fim-de-vida. No entanto e evidéncia a este
respeito é escassa e contraditdria, apenas referida em trés trabalhos. A idade ndo parece ter
sido relevante para a esperanca dos doentes com ELA (Fanos, Gelinas, Foster, Postone &
Miller, 2008) mas Benzei e Berg (2005) identificaram uma correlagdo moderada e positiva
entre idade e desesperanca nos doentes oncoldgicos. Fendmeno idéntico foi reportado nos
estudos de Bunston, Mings, Mackie e Jones (1995). Estes autores identificaram ainda o sexo
como uma condicdo diferenciadora da esperanca, sendo os Unicos estudos que distinguem as
mulheres doentes como mais esperancosas que os homens.

As caracteristicas socioecondmicas e educacionais também ndo parecem ser muito
relevantes para a esperanca dos doentes. Apenas o estudo de Bunston et al. (1995)
identificaram correlagdes moderadamente fracas entre estas varidveis, sendo que os doentes
com maior nivel socioeconémico e mais habilitagdes literarias foram capazes de experimentar
mais esperanga.

Enguanto ndo foram encontradas relagdes entre a esperanca e a profissdo, a situagao
profissional pode ser um determinante positivo, uma vez que maiores niveis de esperanca
foram observados em doentes oncoldgicos que mantinham uma ocupag¢do (Bunston et al,,
1995).

Por sua vez, o tipo de diagnéstico parece ndo ter sido importante para os niveis de
esperan¢a dos doentes. Na maioria dos estudos o foco principal ndao foi o diagndstico mas a
fase de doenga e mesmo quando comparados os niveis da esperanga entre doentes na fase
inicial da doenca e em fase avangada, ndo se verificaram diferencas significativas (Chen, 2003;
Pinto, Caldeira e Martins, 2012). O tempo de doen¢a e de tratamento foi um fator
determinante da esperanca dos doentes portugueses (Pinto et al., 2012). Nestes o avanco do
tempo parece fazer diminuir a esperanca dos doentes o0 que contraria claramente a evidéncia
da realidade nos outros paises, em que tal ndo consituiu um aspeto delimitador da esperanca.

Aspetos da espiritualidade como a crenga e a pratica religiosa surgem nesta fase como
caracteristicas pessoais que permitem manter a esperanca, facilitando a reconciliacio com a
vida (Benzei et al., 2001; Buckley & Herth, 2004; Duggleby & Wright, 2004, 2005, 2009; Fanos
et al., 2008; Fleming, 1997; Reynolds, 1997, 2008). Ter fé, confiar em Deus e procurar um
sentido para a vida foram estratégias adotadas pelos doentes para suportarem o sofrimento,
com efeito positivo no aumento da esperanca (Duggleby, 2000; Post-White et al., 1996;
Querido, 2005).

O estado emocional e o processo de adaptagao a doenga também sdo determinantes
da esperanca, sendo a aceitacdo considerada facilitadora, indicando uma reconciliagdo com a

vida (Benzei et al., 2001). O processo de adaptacdo faz-se na tentativa de equilibrio do balango
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delicado entre esperancga e desesperanga, moderada e negativamente correlacionadas entre si
(Benzei & Berg, 2005). A desesperanca que ocorre na altura da recidiva é preditiva da
depressdo e pode ser combatida com estratégias promotoras de esperanca que, nesta
situacdo, tém efeito preventivo (Brothers & Andersen, 2009).

Por outro lado, ter espirito de luta, determinacao, ter uma atitude positiva e usar o
humor nas situa¢Oes dificeis parecem ser atitudes e caracteristicas de personalidade
facilitadoras do processo de esperanca (Buckley & Herth, 2004; Duggleby & Wright, 2004,
2005, 2009; Hall, 1990). A capacidade de desenvolver resiliéncia esta presente nas pessoas
mais esperangadas que indicam “viver um dia de cada vez”, adaptando-se as limitagdes
impostas pela doencga, “vivendo o momento” retirando o melhor de cada dia dentro das
possibilidades, minimizando os constrangimentos (Eliot & Olver, 2009; Olsson, Ostlund, Strang,
Grassman & Friedrichsen, 2011; Post-White et al., 1996; Querido, 2005; Reynolds, 1997, 2008).
Ter capacidade para definir e atingir objetivos a curto prazo e ter objetos de esperanga foram
condi¢Bes que permitiram aos doentes aumentar a sua esperanca (Duggleby & Wright, 2004,
2005, 2009; Eliot & Olver, 2009; Hall, 1990; Querido, 2005; Reb, 2007).

Na fase final de vida Hsu, Lu, Tsou e Lin (2003) identificaram a incerteza como um fator
preditivo da esperangca em doentes com tumor do pulmdo. Neste caso, os doentes com a
percecdo do efeito positivo dos tratamentos e do controlo da situagdo evidenciaram maiores
niveis de esperanca do que os que percecionaram o descontrolo da evolugdo da doencga (Chen,
2003).

Constata-se no geral que quanto maior o sentimento de controlo da situagdo, maior a
esperancga dos doentes em gerir positivamente a doenca e as suas manifestagdes (Kylma et al.,
2001; Post-White et al., 1996; Reb, 2007) evidenciando uma forte relacdo entre a esperanca,
coping (Velone, Rega, Galleti & Conhen, 2006) e locus de controlo, que a influencia direta e
indiretamente (Bunston et al., 1995; Fleming, 1997; Reb, 2007). Doentes com um locus de
controlo interno demonstraram ter menos preocupagdes, maior capacidade de lidar com elas
e um menor distress emocional. Deixar voluntariamente de ter controlo sobre a vida pode
promover a esperanga enquanto desistir do controlo demonstrou ser um fator inibidor (Mok,
Lam, Chan, Lau, Ng & Chan, 2010b).

E possivel apontar uma forte relagdo negativa entre esperanca e o distress emocional.
Quanto maior o nimero de preocupacdes ndo resolvidas dos doentes, menos otimistas estdo
acerca do futuro e consequentemente, menores os niveis de esperanga (Bunston et al., 1995).
A presenga de emogbes e sentimentos como a ansiedade, medo dos tratamentos e dos
sintomas associados a doenca, raiva e tensdo, contribuem para a dificuldade em resolver as

preocupacdes e para o aumento das necessidades ndo satisfeitas (Bunston et al.,, 1995;
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Davidson & Simpson, 2006) e estdo associados a perda de esperanca (Lin, Lai & Ward, 2003).
Perante os sentimentos negativos, a incorporacdo de formas de coping positivo aumentam a
esperanca (Clayton, Butow, Arnold & Tattersall, 2005) e o uso de estratégias de controlo de
emocdes podem constituir-se como determinantes positivos (Hall, 1990). Algumas dessas
formas sdo, a titulo de exemplo, exercitar o desligar da mente e transcender da situacao
(Duggleby & Wright, 2004, 2005, 2009; Olsson et al., 2011) e o reavivar de memdrias positivas
(Buckley & Herth, 2004).

1.3.2. CONDICAO CLINICA DOS DOENTES

O bom controlo de sintomas sobressai dos estudos como um determinante no
aumento da esperanca nos doentes, mesmo quando estes percecionam a aproximacao do final
da vida (Benzei et al, 2001; Duggleby & Wright, 2004, 2005, 2009; Kylma et al., 2001; Mok et
al., 2010). A situacdo antagodnica de descontrolo de sintomas ou aparecimento de novos sinais
de doenga também sdo consideradas condi¢Ges inibidoras de esperanca (Querido, 2005).
Reynolds (1997; 2008) reconhece a adaptacdo aos sintomas da doenca como uma condicdo
propicia a esperanca.

A dor é claramente o sintoma que maior preocupac¢do suscita nos doentes e por isso
referida em varios estudos. Os doentes em cuidados paliativos domicilidrios apontaram a dor
ndo controlada e o desconforto como uma ameaga a esperanca (Buckley & Herth, 2004; Herth,
1990), e as estratégias de alivio da dor como promotoras de esperanga (Duggleby, 2000). Na
mesma linha Lin e colaboradores observaram menos esperanc¢a, menor capacidade funcional e
mais alteragdes dos estados de humor nos doentes com dor face aos que nao a referiam. A dor
é causa de maior raiva, fadiga, depressdo, confusdo e letargia (Lin et al., 2003). No entanto o
paradoxo surge quando ndo sdo verificadas diferencas significativas nos niveis de esperanca
entre os doentes com e sem dor (Chen, 2003). Parece ainda que a cogni¢cdo tem um papel
preponderante na gestdao da dor e da esperanca, evidenciando-se uma correlacdao positiva
entre ambas: doentes que atribuem significado positivo a dor tendem a ter mais esperanca. Ja
a relacao entre a intensidade da dor e a esperanga na literatura revista aparenta algumas
discordancias. Enquanto alguns autores ndo encontraram relacdo entre intensidade da dor e
esperanca (Lin et al., 2003), outros evidenciaram uma correlagdo positiva moderada entre
intensidade da dor tolerada e esperanca. No trabalho de Chen (2003) com doentes
oncoldgicos, a esperanca foi tanto maior quanto maior a intensidade de dor que os doentes
conseguiram suportar. Outros estudos realcam ainda uma relagao negativa significativa entre

dor e esperancga (Hsu et al., 2003; Lin et al., 2003), sobretudo no que respeita a interferéncia
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da dor nas atividades de vida didria. Para os doentes com dor, quanto maior a sua
interferéncia nas atividades de vida, menor o estado funcional e maior a presenca de tensao,
raiva, fadiga e depressao (Lin et al., 2003).

O estado funcional parece ser uma condicdo determinante para a esperanc¢a dos
doentes. A perda de funcionalidade fisica esta associada a perda de esperanca sobretudo entre
os doentes oncoldgicos (Bunston et al., 1995; Lin et al., 2003). Embora a mesma relacdo nao se
verifique entre os doentes com VIH/SIDA internados (Chammas, 1999), a perda de capacidade
funcional em particular da capacidade para o autocuidado foi apontada como um fator de
desesperanca (Mok et al., 2010b). No oposto, manter a independéncia nas atividades de vida
didria, adaptando-se as capacidades que ainda restam é uma condi¢cdo facilitadora da
esperanca (Fanos et al., 2008; Querido, 2005). A tomada de consciéncia dos doentes sobre a
sua melhor condicdo quando se comparam com os outros demonstrou ser determinante para
o aumento da esperanca (Hong & Ow, 2007; Querido, 2005).

Sendo a fadiga um dos sintomas mais prevalentes associados ndo sé a progressao da
doengca como também aos efeitos secunddrios dos tratamentos, seria expectavel que
interferisse negativamente com a esperanca. Apesar dos doentes estudados apresentarem
niveis moderados de fadiga a que é necessario atender (Benzei & Berg, 2005), os estudos ndo
comprovam a sua relagdo com a esperanga (Benzei & Berg, 2005; Lin et al., 2003).

A presenca da depressdao é também um fator condicionante da esperanga dos
doentes, e alguns estudos salientam a relagdo entre a presenc¢a de sintomas depressivos e a
perda de esperanca. Os doentes americanos com ansiedade e depressao evidenciaram menos
esperanga comparativamente aos que ndo apresentavam nenhum destes sintomas (Shin et al.,
2009), o mesmo tendo sido confirmado em doentes noruegueses e italianos (Utne,

Miaskowski, Bjordal, Paul & Rustoen, 2010; Velone et al., 2006).

1.3.3. CARACTERISTICAS DA REDE DE SUPORTE SOCIAL

O apoio social aparece como determinante importante na medida em que inibe a
desesperanca e é protetor da ocorréncia de depressdo (Brothers & Andersen, 2009; Hall, 1990;
Herth, 1990; Kylma et al., 2001; Reynolds, 1997, 2008). Ndo obstante o estudo de Bunston et
al. (1995) ndo ter identificado relagGes significativas entre esperanga e suporte social na
amostra de doentes oncoldgicos estudada, a falta de apoio social e de bem-estar foi preditivo
da perda de esperanca das mulheres americanas com cancro do ovario (Shin et al., 2009).
Constata-se que o amor dos amigos e da familia (Buckley & Herth, 2005; Fanos et al., 2008;

Davidson & Simpson, 2006; Duggleby & Wright, 2004, 2005, 2009; Hong & Ow, 2007), o apoio
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da familia e o ambiente familiar (Benzei et al., 2001) assim como o apoio emocional e pratico
que podem dar as pessoas doentes (Clayton et al., 2005) sdo essenciais no processo de
manutenc¢do da esperanga.

Também a capacidade de estabelecer relagdes construtivas significativas com
profissionais de saude, amigos e familia contribuem para o repertdrio de estratégias de coping
positivas e facilitam as condicGes para o aumento da esperanca (Kylma et al., 2001; Post-White
et al., 1996). Esta protecdo é mais evidente quando se refere aos lacos familiares, como foi
evidenciado no estudo de Brothers e Andersen (2009) em que a auséncia de um parceiro e a
presenca de sentimentos de desesperanca foram preditivos da depressdo em mulheres com
recidiva de cancro da mama. Para os doentes, a perce¢do de que a familia estd bem e vai
continuar bem apds a sua morte é tranquilizador e determinante para a esperanga (Mok et al.,
2010).

Em contraposicdo o abandono e isolamento sdo fatores que inibem a esperanca das
pessoas em situacdo de doenca avancada e progressiva (Buckley & Herth, 2004; Herth, 1990;
Querido, 2005) e a auséncia da familia foi mesmo considerada determinante na sua diminuicdo
em situagdo de internamento (Honh & Ow, 2007). Por outro lado, Benzei e Berg (2005)
identificaram niveis de esperan¢a nos doentes maiores do que os da familia, situacdo que
representa uma exigéncia acrescida para as pessoas em processo de doenga avangada,
podendo conduzir a sua exaustdo.

No conjunto de fatores de apoio social, para além da qualidade das relagdes que se
estabelecem, interferem ainda a informa¢dao que detém ao longo da vivéncia de doenga, os
estilos de comunica¢do e a possibilidade de desenvolvimento de estratégias promotoras de
esperanga.

A informagao antecipada no processo de doenca, focada nas implicagGes desta nas
atividades de vida diaria contribui para a esperanca dos doentes (Benzei et al., 2001),
enquanto o ndo poder falar honesta e abertamente com a familia sobre a sua esperanca e
sobre os seus medos, sdo condi¢des inibidoras (Davidson & Simpson, 2006). A procura de
informacdo (por parte dos doentes) e a informacdo honesta dos profissionais de saude é
importante para a esperanc¢a (Davidson & Simpson, 2006; Fanos, Gelina, Foster & Postone,
2008) na medida em que permitem o conhecimento e o controlo da situagdo, sendo que a
satisfacdo com a informacdo recebida relaciona-se direta e positivamente com a esperanca
(Velone et al., 2006). Doentes mais bem informados sobre o seu estado de saide tém menos
medo dele e uma perspetiva mais optimista acerca do futuro (Pinto et al., 2012).

A comunicagdo pretende-se honesta e clara isenta de juizos de valor e de comentarios

discriminatdrios e estigmatizantes (Kylma et al., 2001) e simultaneamente adequada a
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capacidade de cada doente. Poder abordar assuntos sobre a morte e o morrer com amigos,
familia e profissionais de saude ajuda a promover a esperanca (Olsson et al., 2010). O nao ser
escutado, ter respostas bruscas e a ocultacdo da verdade, sdo condi¢des inibidoras da
esperanca dos doentes (Querido, 2005). Por outro lado a informag¢do adequada as
necessidades da pessoa e dirigida a objetivos realistas atuam como promotores e ajudam a
pessoa a restaurar o sentido da vida (Pinto et al., 2012).

Algumas das estratégias utilizadas pelos doentes para manter a sua esperanga estdo
diretamente relacionadas com o suporte social e poder realizd-las é uma condi¢cdo importante
para prevenir a desesperanca e depressdo (Brothers & Andersen, 2009). Parece evidente que
ter possibilidade de reavivar memdrias positivas (Buckley & Herth, 2004; Olsson, Ostlund,
Strang, Grassman & Friedrichsen, 2011), deixar um legado a outros (Duggleby & Wright, 2004,
2005, 2009; Eliot & Olver, 2009) e ser lembrado apds a morte pelos que lhe estdo préximos

(Querido, 2005) sao facilitadoras da esperanga dos doentes.

1.3.4. CARACTERISTICAS DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Os doentes ddo muita importancia e colocam elevada expectativa na capacidade dos
profissionais para manter rela¢gdes significativas. Apontam o cuidado, consideragdo e
valorizagdao dos doentes enquanto pessoas e a capacidade de cuidar com dignidade como
caracteristicas essenciais dos profissionais. Neste aspeto, os doentes oncoldgicos internados
em cuidados paliativos salientam os cuidados prestados para alivio de sintomas com atencgao
nos pormenores, o apoio emocional através de encorajamento e conforto, bem como a
atencdo e realizagdo dos seus desejos (Hong & Ow, 2007; Reynolds, 1997, 2008). Assume-se
entdo, que sentir-se cuidado e dignificado sdo condi¢des promotoras da esperanca, e por
oposicdo, a desvaloriza¢do da pessoa surge como um forte inibidor (Buckley & Herth, 2004,
Clayton et al., 2005; Duggleby, 2000; Herth, 1990).

Em consonancia com as caracteristicas das relagdes sociais que determinam
positivamente a esperanca, os doentes preferem profissionais honestos que sejam capazes de
manter relacdes baseadas em comunicagdo aberta e franca que ajudem e se foquem no que é
possivel fazer, discutindo a vivéncia do dia-a-dia e explorando objetivos realistas (Clayton et
al., 2005). Outra caracteristica distinguida é a sensibilidade na comunicagdo de forma a
equilibrar o dizer a verdade e alimentar a esperanga (Clayton et al.,, 2005) e permitir a
expressao de desejos e preferéncias relativas ao local e condi¢des de ocorréncia da morte
(Eliot & Olver, 2009). Por outro lado a relutancia dos profissionais em abordarem o assunto da

morte e as preocupacdes dos doentes a ela associada sdo aspetos mencionados como
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inibidores de esperanga (Davidson & Simpson, 2006). Nas relagGes que estabelecem com os
profissionais, os doentes apreciam a educacdo, presenca (Koopmeiners et al.,1997), jovialidade
e o uso adequado do humor (Buckley & Herth, 2004; Herth, 1990). Por outro lado, profissionais
gue banalizam a situacdo, com uma comunicacao fria, insensivel e desrespeitosa tém uma
influéncia negativa na esperanca (Koopmeiners et al.,1997).

O empowerment é importante no processo de manutenc¢do da esperanga e na
sequéncia da importancia atribuida ao locus de controlo, os doentes apontam os profissionais
qgue lhes dao poder como os que tém maior capacidade para aumentar a sua esperanca

(Davidson & Simpson, 2006).

1.3.5. DETERMINANTES DO CONTEXTO

O contexto em que as pessoas sao cuidadas pode influenciar a esperanca dos doentes,
sendo universal a preferéncia dos doentes pelo seu ambiente natural. Para os doentes
chineses e italianos o facto de viver em casa na fase progressdo de doenca foi um fator
positivo para a sua esperanca (Mok et al., 2010; Velone et al., 2006), o que pode relacionar-se
com a maior qualidade de suporte social e familiar nesta situacao.

No que respeita ao internamento, o bem-estar, o conforto e a qualidade de vida dos
doentes parecem desempenhar um papel fundamental, estando positivamente relacionados
com a esperanga, enquanto o aborrecimento dos doentes durante a sua estadia teve uma
influéncia inibidora (Velone et al., 2006). No hospital os doentes sdo sujeitos a privagdo de
apoio familiar continuo o que pode levar ao sentimento de solidao e abandono.

Quer para os doentes internados, ou para os doentes a frequentarem centros de dia, a
percecdo de auséncia de futuro ameaga o presente (Fleming, 1997).

O tempo de internamento, contrariamente ao que se verifica com o tempo de doenga,
revelou ser preditivo da esperanca dos doentes com VIH/SIDA. Nesta situacdo, longos periodos

no hospital foram inibidores da esperanca dos doentes (Chammas, 1999).
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CAPITULO 2

A PROMOCAO DA ESPERANCA EM SITUACOES DE DOENCA
CRONICA AVANCADA E PROGRESSIVA

Manter a esperanca em situagGes de sofrimento fisico, psicoldgico, espiritual e social
pode ser muito dificil sem a ajuda de profissionais competentes para o fazer. A evidéncia
sugere que a perda de esperanga pode provocar efeitos negativos na saude fisica, depressdo e
ideagdo suicida (Breitbart et al., 2000) e que a total auséncia de esperanca do individuo pode
causar um estado de desespero que conduz a morte inevitavel (McIntyre & Chaplin, 2007). Os
profissionais de saude, em particular os enfermeiros, tém uma grande responsabilidade em
manter e promover a esperanga dos doentes em fim-de-vida e familias, através do cuidado
holistico. A este respeito, Mclntyre e Chaplin (2007) referem que é obriga¢do dos profissionais
preocuparem-se com o que podem fazer para manter a esperan¢a, maximizando a saude
fisica, psicolégica, espiritual e social para a maximizac¢do do conforto, no respeito pela natureza
e filosofia dos cuidados paliativos.

Ersek (2006) afirma que no final da vida torna-se fundamental manter o delicado
equilibrio entre a aceitacdo da morte e a esperanca na cura da doenca, e perante a doenca
terminal, as pessoas precisam sonhar acerca das possibilidades e situacdes mesmo que estas
tenham pouca possibilidade de acontecer (Benzei et al., 2001).

A controvérsia reside na questdo das esperancas irrealistas. Na literatura sao
frequentes os argumentos de que as esperancas irrealistas sdo de todo prejudiciais ao
processo de gestdao da esperanca em fim-de-vida e que favorecem a negac¢do, considerando
que a sua presenca contribui para a ma adaptacdo ao processo de morrer e defendendo a

orientacdo para a realidade, mesmo quando esta seja necessariamente agressiva.
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Apesar disso, alguns investigadores afirmam que as esperancas que os profissionais de
saude consideram irrealistas, devem ser consideradas e analisadas sob quatro argumentos
importantes:

2 - Fazem parte do campo das ilusdes positivas que contribuem para fortalecer o coping da
doenca grave e progressiva, associadas a resultados positivos (Ersek, 2006);

2- Para promover resultados positivos é necessario avaliar as esperancas irrealistas e a
importancia a elas atribuida pelos doentes (Querido, 2005);
32 - A maioria dos doentes e familias abandonam as esperancas irrealistas e as ilusdes ao longo
do processo de adaptacdo a doenca, sem a intervencao dos profissionais, o que pressupde que
o timming para tomar consciéncia e aceitar as informacdes stressantes é variavel. Importa pois
acautelar as situacbes em que sO existem esperancas irrealistas e considerar abordagens
especificas capazes de oferecer esperancas alternativas ou aconselhamento especifico, no
respeito pelas preferéncias individuais (Ersek, 2006; Clayton et al., 2008);
49- A esperanca da cura, sendo comum entre os doentes com doenca avancada em
progressiva, ao invés de ser uma nega¢do da morte, constitui uma afirmacdo da vida,
funcionando para valorizar os doentes e a sua ligagdo com os outros (Eliot & Olver, 2009).

Equilibrar a esperanga com honestidade, usando a empatia e a compreensdo,
reconhecendo e explorando o largo espectro de esperangas dos doentes e familias parecem
ser competéncias importantes requeridas aos profissionais de saude para o cuidar em fim-de-

vida (Clayton et al., 2008).
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2.1. 0 CUIDADO DE ENFERMAGEM EM FIM-DE-VIDA

A preocupacdo dos enfermeiros com o cuidado aos doentes em fim-de-vida remonta
aos primordios da Enfermagem, e vdrios tém sido os modelos de prestacdo de cuidados de
enfermagem assentes em diferentes paradigmas. A Ordem dos Enfermeiros (2001) considera
gue o essencial do cuidado em fim de vida é colocar a pessoa no centro dos cuidados
ajudando-a a viver até ao fim com o objetivo de preservar a sua dignidade, o que vimos
anteriormente estar em consonancia com os desejos expressos pelos doentes em fase
paliativa.

Enquanto disciplina podemos afirmar que o cuidar em fim de vida na perspetiva de

Enfermagem é determinado pela natureza humana da sua ciéncia, pela orientacdo pratica da
mesma, pela relacdo de cuidados desenvolvida entre os enfermeiros e os doentes e pela
perspetiva de saude / bem-estar (Meleis, 2007) que seguidamente se explicita:
- A natureza humana da Enfermagem foca a sua atengdo no ser humano como um todo,
preocupa-se com a sua experiéncia na saude e doenga e na vivéncia do processo de morrer. As
recentes correntes de pensamento em Enfermagem apontam para um paradigma de
transformagao em que se perspetiva os fendmenos como Unicos mas em intera¢gdo com tudo o
que os rodeia, e reconhece as pessoas a capacidade e possibilidade de serem agentes ativos
e tomarem decisGes no que diz respeito a sua sautde (papel antes atribuido exclusivamente
aos técnicos de salde) (Lopes, 1999).

Em Portugal, ainda ndo verificamos a ado¢do em pleno do novo paradigma de
cuidados. Os trabalhos publicados apontam para diferentes conce¢des de Enfermagem (Lopes,
1999; Basto & Portilheiro, 2003), sendo que parece haver uma tendéncia para cuidar com base
no paradigma da integracdo — centrado na pessoa e na promoc¢do da saude e bem-estar (de
que sdo exemplo as escolas das necessidades; da interacdo e dos efeitos desejados), com
alguma tendéncia para adotar o novo paradigma da transformacdo. Neste os cuidados sdo
orientados para a manutencdo do bem-estar da pessoa definida por ela prépria e para a
realizacdo do potencial de criagdo em cada pessoa (ser humano unitario e escola do cuidar)
(Figueiredo, 2007).

- A Enfermagem é uma disciplina orientada para a pratica de cuidados, suportada pelo
conhecimento basico e pelo conhecimento aplicado. E pois necessario que os enfermeiros
possuam conhecimento sobre os fendmenos bdsicos relacionados com os objetivos e a missao

dos enfermeiros. Meleis (2007) considera essencial o conhecimento de fendmenos como o
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conforto, toque, ambiguidade, sono e repouso, como condicdo para o desenvolvimento
subsequente do conhecimento aplicado. Na sua dtica, o conhecimento aplicado é o que
fornece guias para manter, melhorar, desenvolver, apoiar, alterar, advogar, clarificar, inibir ou
eliminar alguns desses fendmenos relevantes para a pratica de cuidados;

- A natureza cuidativa da Enfermagem, cujo objeto de estudo tem sido o cuidar em
Enfermagem, suportado por varios argumentos que afirmam o conceito de cuidar como a
esséncia da Enfermagem, o seu objetivo principal e missdo. Watson (2002) descreve o cuidar
na perspetiva existencial, como um imperativo moral, sendo a base de todas as intervencdées
de Enfermagem, cuja esséncia é preservar a dignidade dos outros. Nesta perspetiva o cuidar é
entendido como uma intervencao terapéutica, assente na relacdo enfermeiro — doente, num
paradigma de transformacao;

- Sendo a Enfermagem uma disciplina orientada para a saude, os enfermeiros avaliam os
doentes em termos da sua percecdo de bem-estar e das suas experiéncias de saude / doenga,
orientam e educam para a forma como estes podem manter a sua salde mesmo perante um
diagnédstico grave de doenca progressiva e terminal (Meleis, 2007). Travelbee foi pioneira a
teorizar a Enfermagem como um processo interpessoal em que o enfermeiro ajuda o individuo
/ familia e comunidade a fazer frente a experiéncia de doenga e sofrimento, e a incentivar os
enfermeiros a ajudar os clientes a encontrar significado e sentido na experiéncia de doenga,
utilizando intervengdes de Enfermagem no processo de comunicagao, e considerando a
esperanga como essencial nesse processo (Meleis, 2007; Linard, Pagliuca & Rodrigues, 2004;
Sapeta, 2011; Tomey, 2002).

Ajudar os individuos e as suas familias a encontrar significado no sofrimento e a
manter um sentido de construcdo da esperanca é um aspeto comum aos cuidados de
Enfermagem e promover a esperan¢a adequada enquanto agente terapéutico deve ser uma
preocupacdo de todos os enfermeiros independentemente da sua especialidade (Jones, 2007).
Por outro lado, quando se cuida pessoas em fim-de-vida importa fazé-lo numa filosofia de
cuidados centrada na qualidade de vida, no alivio do sofrimento e na promoc¢do do conforto
(Figueiredo, 2007; Sapeta, 2011).

A atenc¢do da Enfermagem a pessoa em fim-de-vida pressupde um cuidado holistico e
humano que vai mais além do que apenas proporcionar satisfacdo das necessidades fisicas ou
diretamente relacionadas com a doenga, abrange os aspetos psico-emocionais e espirituais,
objetiva-se no conforto, cuida a familia e os detalhes do ambiente e procura dar sentido ao
tempo que lhes resta, “estd orientado para a qualidade de vida e bem-estar, aceitando sempre
a perspetiva do prdprio, e reivindicando uma ag¢éio complexa, delicada e exigente para quem

cuida” (Sapeta, 2011, p. 87).
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Neste contexto, torna-se pertinente clarificar os cuidados de Enfermagem as pessoas
com doenga crénica avancada e progressiva nas vertentes da esperanca, conforto e qualidade

de vida.

2.1.1. 0 CUIDADO DA ESPERANCA

7

A esperanga nos cuidados de Enfermagem é reconhecida como foco de atencdo,
definida pela CIPE como uma “Emog¢do com as caracteristicas especificas: Sentimento de ter
possibilidades, confianca nos outros e no futuro, entusiasmo pela vida, expressao de razdes
para viver e de desejo de viver, paz interior, otimismo; associada ao tracar de objetivos e
mobilizacdo de energia” (ICN, 2008, p.87).

Também outras linguagens classificadas apontam a esperanca como diagndstico,
processo e resultado como a NANDA /NIC / NOC. A esperanca é classificada na NOC como um
padrdo de autopercecdo - auto conceito e associada aos estados de conforto ambiental, fisico,
psicoespiritual e sociocultural e a qualidade de vida, classificados como resultados sensiveis a
intervencdo no diagndstico (Moorhead, Johnson, Maas & Swanson, 2010). Os indicadores de
avaliacdo de resultado para a esperanca incluem a expressdo de expectativa de um futuro
positivo, de fé, desejo de viver, razoes para viver, sentido da vida, otimismo, crenga em si
mesmo, crenga nos outros, paz interior, sensa¢do de autocontrolo, exibicao de gosto pela vida
e estabelecimento de metas (Moorhead et al., 2010).

Através do estudo dos enfermeiros que cuidam de doentes crénicos em situagdo de
doenca avangada e terminal, Sapeta (2011) deu um recente e importante contributo para a
compreensdo do processo de cuidar em fim-de-vida na realidade portuguesa dos hospitais de
agudos. Nele a promog¢do da esperanga ressalta-se como uma componente do cuidado
desenvolvido pelo enfermeiro na intimidade e com intencionalidade terapéutica. A autora
descreve o processo de cuidar estruturado em duas fases fundamentais: avaliacdo diagndstica
e planeamento e intervencdo clinica, que ocorrem no ambito da interacdo enfermeiro-doente.
Esta interacdo, sendo uma dimensao integrante do processo de cuidados, desenvolve-se
gradualmente desde a fase inicial as fases de construcdo e de consolida¢do da relacdo. Na
sequéncia temporal em que o processo se desenvolve, a esperanga surge na consolidacdo da
relagdo. O enfermeiro atua e intervém na gestdo de sentimentos com uma intencdo de aliviar
a tensdo, ansiedade, o medo e o sofrimento existencial. A gestdo de sentimentos surge
intimamente ligada a gestdo de informagdo, em que a promoc¢do da esperanca desempenha
um papel fundamental, favorecendo a confianca e a criagdo da alianga terapéutica. Ao

consolidar a relagdo, o enfermeiro centra-se na pessoa, cria a vontade e cumplicidade,
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compromete-se, promove confianga, promove a esperanga e promove a aceitagdo da morte.
Assim, a interacdo enfermeiro- doente resulta terapéutica sempre que o enfermeiro mantém a
esperanca, devolve ao doente o sentido de utilidade e pertenca, promove a aceitacdo da
morte e alivia o sofrimento (Sapeta, 2011).

No processo de vivéncia de uma situacao de doenca crénica, avancada e progressiva é
essencial que os cuidados de Enfermagem sejam competentes e compassivos, considerando o
processo de aceitacdo da morte com o objetivo de favorecer uma morte digna (Wilson,
Coenen & Doorenbos, 2006). A dignidade no processo de morrer é dos critérios de qualidade
dos cuidados de Enfermagem e um dos imperativos éticos dos enfermeiros (ICN, 2000).
Caracteriza-se pelo alivio da dor e de outros sintomas, participa¢do dos clientes nas decisdes
sobre os tratamentos e cuidados que lhes sdo prestados, conforto fisico, emocional e
espiritual, favorecimento da expressdo de sentimentos e preocupacdes espirituais, expressao
de expectativas relacionadas com o final da vida, revisdo da vida e resolugdo dos conflitos e
preocupacdes pessoais e familiares, verbalizacdo de sentimentos de perda, expressdo de
arrependimento, gratiddo e desapego, expressao de aceitacdo da morte (Wilson et al., 2006).

A preservac¢do da dignidade torna-se assim um dos propdsitos do cuidado as pessoas
com doenga crdnica avang¢ada e progressiva. Harvey Chochinov, investigador de renome nesta
area, considera a preservagdo da dignidade como um imperativo dos cuidados em fim-de-vida,
definindo-a como a qualidade ou estado de “ter valor”, ser honrado e estimado. De entre os
varios estudos que realizou com uma vasta equipa de investigadores, procurou conhecer o
significado de “morrer com dignidade” para os doentes (Chochinov, 2006; Chochinov,
Krisjanson, Hack, Hassard, McClement & Harlos, 2006; Hack, Chochinov, Hassardd,
Kristjansone, McClement & Harlos, 2004; Hack et al., 2010), desenvolveu o modelo de
conservacao da dignidade e a terapia da dignidade como uma intervenc¢ao capaz de promover
uma morte digna (Chochinov et al., 2008).

O modelo conservador da dignidade constituiu-se um guia de prestacdo de cuidados
de qualidade ao ser adotado pela Ordem dos Enfermeiros como um catdlogo de boas praticas,
tornando-se uma referéncia para os cuidados de Enfermagem as pessoas em fim-de-vida (OE,
2010b). Sugere que a perce¢do da dignidade dos doentes relaciona-se e depende de trés
grandes dimensoes:

a) Preocupacdes relacionadas com a doenga ou seja as questdes relacionadas com a
doenca que tém implicacdes no nivel de dependéncia /capacidade funcional e na experiéncia
de sintomas (medo da dor e de outros sintomas, angustia e incerteza, medo da morte,

manutenc¢do da autonomia funcional, acuidade cognitiva);
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b) Preocupac¢des relacionadas com o eu — Repertdrio pessoal de preservacdo da
dignidade: Perspetivas de conserva¢do da dignidade (continuidade do eu ndo obstante as
mudancas fisicas, manutencao de papéis e orgulho prdoprio, possibilidade de deixar um legado,
apreciacdo da narrativa da vida, esperanga, autonomia/ controlo, ter espirito combativo e
resiliéncia); praticas de conserva¢do da dignidade (viver o momento, manter a normalidade,
receber conforto espiritual);

c) Preocupacdes relacionadas com o meio social — Inventario da dignidade social
(respeito pelos limites da privacidade, garantia de apoio social, acautelar a sobrecarga dos
cuidadores e sentir-se um fardo para os outros, resolucdo de assuntos ndo resolvidos e
preocupac¢des com o periodo apés a morte (Chochinov et al., 2006; Hack et al., 2004; OE,
2010b).

A presenca da esperanga como componente deste modelo aponta para a sua inclusdo
na pratica de cuidados em fim-de-vida especializados e sensiveis (McClement, Chochinov,
Hack, Kristjanson & Harlos, 2004).

A semelhanca de outros eventos traumaticos, a doenca crénica pode produzir uma
transformacgdo positiva nos clientes (Taylor, 2002). Tal acontece quando a pessoa atribui
sentido positivo a experiéncia de doenga, transformando-a. O sentido atribuido a experiéncia
de doenga modifica-se a medida que ela progride e pode ser reconstruido com ajuda dos
profissionais de saude. Frankl em 1984, apontou trés formas de redescobrir o sentido da vida:
praticando uma agdo, experimentando algo (a verdade, a bondade, momentos de
contemplagdo da natureza, amar alguém), e a atitude face ao sofrimento inevitavel (Frankl,
2010). Um exemplo da transformacdo e reencontro do sentido da vida é descrito por Taylor
(2000) no estudo com mulheres com cancro da mama. Para elas a experiéncia de doenca foi
positivamente significativa na medida em que a tomada de consciéncia da iminéncia da morte
as levou a viver intencionalmente o presente, a apreciar da vida e a natureza agradecendo a
familia as experiéncias, a valorizar o belo da vida e reavaliar e reajustar a prioridade dos seus
valores.

Neste paradigma, o conforto espiritual fomentando um sentido de esperanca é uma
intervengdo apontada como essencial na dignificagdo do processo de morrer, para além do
controlo de sintomas, comunicagdo, apoio a familia e gestdo do ambiente (Wilson et al., 2006).

Na comunicacdo que se mantém com os doentes e familias a transmissdo de
esperanca num contexto de respeito mutuo pode ser uma oportunidade inestimavel de ajuda,
ou pelo contrdrio suscitar soliddo e fraqueza quando se fomentam falsas esperangas (Gomez

Sancho, 1999; Sapeta, 2011). A esperancga constitui assim um forte condicionante a dignidade
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dos doentes, sendo a desesperanca e a depressdo fatores que contribuem significativamente
para a sua perda (Hack et al., 2004).

No catadlogo de cuidados de Enfermagem para uma morte digna, a esperanca e a falta
de esperanca sao referidas como enunciado de diagndstico, sendo que esta ultima pode
originar perda de sentido da vida. A avaliacdo das expetativas e a implementacdao da
terapéutica de reminiscéncia sdo apontadas como intervencdes associadas a promoc¢ao da
esperanca, enquanto “aconselhar acerca das esperancas” é referida como uma intervencao
para ajudar a viver o momento (OE, 2010b). E notdrio que a percecdo da dignidade é
alcancada através da esperanca dos doentes na possibilidade de que os acontecimentos da
vida sdo possiveis e tém valor apesar da evolugdo da doenca proximidade da morte
(McClement et al., 2004).

Apesar de ndo ser conclusiva acerca da forma como se promove a esperanga com vista
a dignidade, constata-se na literatura que os cuidados dirigidos a esperanca dos doentes e
familias ocorrem no amago da relacdo enfermeiro-doente (Cutcliffe, 1995; Sapeta, 2011) e
estdo diretamente relacionados com o tempo e disponibilidade dos enfermeiros (Koopmeiners
et al., 1997; Querido, 2005), com as suas competéncias comunicacionais (Clayton et al., 2008;
Curtis, 2008; Sapeta, 2011) e com a sua maturidade pessoal e profissional (Sapeta, 2011).

Na otica de Cutcliffe (1995) a esperanca interliga-se com o cuidado e a ajuda e esta
intrinsecamente relacionada com a efetividade da pratica de enfermagem. Os enfermeiros
inspiram esperanga cuidando a pessoa de modo holistico, tendo em conta o seu bem-estar,
num contexto de alianga terapéutica de parceria, sustentada no reconhecimento da pessoa
cuidada e afirmacgao do seu valor.

A relacdo empatica alicercada numa comunicacdo honesta com os profissionais de
saude, em particular com os enfermeiros, permite aos doentes redimensionar a esperanca e
fortalecé-la (Clayton et al., 2008; Duggleby & Wright, 2004; Olsson, Ostlund & Strang, 2010;
Querido, 2005). A forma como a pessoa é abordada e tratada no processo terapéutico
condiciona a imagem que tem de si prépria (Cutcliffe, 1995, 1996). Demonstrar ao cliente
atitudes reveladoras de intenc¢do de cuidar e da preocupacdo real com as suas necessidades é
altamente terapéutico e inspirador de esperanga (Cutcliffe & Grant, 2001), sustentando que
tanto a relagdo como a afirmac¢do do valor da pessoa sdao condi¢gbes essenciais para a sua
promoc¢do (Herth, 1990). O toque e a presen¢ca humana podem direta ou indiretamente
restabelecer a dignidade e afirmacdo do ser necessaria para que a esperanca floresga (Herth,

1990; Taylor, 2002).
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O cuidar da esperancga pressupde igualmente que os enfermeiros sejam esperangosos,
uma vez que a esperancga dos profissionais influencia, negativa e positivamente, a percecao de
esperanca dos doentes e das familias que cuidam (Duggleby & Wright, 2007; Koopmeiners et
al.,, 1997). O estudo realizado com 113 profissionais cuidadores de pessoas com doenca
crénica avancada evidenciou a importancia da esperanca dos profissionais no cuidar em fim-
de-vida. A esperanca ajudou os enfermeiros na prestacao de cuidados paliativos, tanto na
capacidade de oferecer esperanca e conforto como na efetividade da comunicacdo e no
estabelecimento de relagbes positivas significativas com os doentes e familias, apesar dos
indices de esperanca serem inferiores aos dos outros profissionais (Duggleby & Wright, 2007).
A evidéncia aponta para o que parece ser uma reciprocidade de esperan¢a no processo de
cuidar, na medida em que os profissionais ao promoverem a esperanga, o controlo dos
sintomas, o conforto dos doentes e a aceitacdo da situacdo de doenca, sentem que fazem a
diferenca na vida das pessoas o que os reforga positivamente tornando-os mais esperancados.

Sapeta (2011) destaca que as caracteristicas do enfermeiro sdo determinantes do
potencial de relacdo conseguido na interacdo com os doentes e familias e determina trés
niveis de desenvolvimento pessoal e profissional do enfermeiro que influenciam a construgdo
e consolidagao da relagdo, a confianga e o compromisso e alianga terapéutica estabelecidas.
Apura-se que para cuidar a esperan¢a é necessdrio que o enfermeiro esteja num terceiro
patamar indicando que fez um crescimento profissional resultante da reflexdo sobre as suas
praticas com doentes em fim-de-vida e da formagdo realizada em contexto académico ou ao
longo da vida (Cutcliffe, 1995; Sapeta, 2011). Este nivel de desenvolvimento pessoal e
profissional apresentado por Sapeta (2011) é consonante com as caracteristicas identificadas
nos trabalhos de outros autores (Cutcliffe & Grant, 2001; Duggleby & Wright, 2007; Turner &
Stokes, 2006) e reconhece que os profissionais passam a dar mais valor a vida, modificando a
sua filosofia de vida, relegando para segundo plano aspetos que agora consideram supérfluos
face ao sofrimento que observam nas situacdes de doentes e familias que cuidam. Sdo mais
sensiveis ao sofrimento, assumindo o compromisso de o aliviar usando a pro-atividade; sdo
capazes de manter a serenidade perante situagdes complexas e transmitir essa serenidade aos
doentes e familias; definem os objetivos de cuidados para cada doente individualmente,
envolvem-se emocionalmente no processo de cuidar, comprometem-se na ajuda
incondicional, recusam executar os cuidados que vao contrariar os objetivos e principios que
entendem ser adequados, advogam o doente, promovem confianca e a esperanca
devolvendo-lhe o sentido de utilidade, mantendo-o “preso a vida” com vista a aceitacdo

progressiva do processo de morrer.
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2.1.2. CUIDADOS DE CONFORTO

O conforto também tem sido apontado como essencial dos cuidados em situa¢des de
doenca crénica, intimamente associado a dignidade no fim-de-vida (Chochinov et al., 2006) e
presente nas tomadas de posicdo das associacbes de enfermeiros. A American Nurses
Association e também a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (recentemente
denominada Associa¢cdo Portuguesa de Cuidados Paliativos) reafirmam que os enfermeiros
estdo obrigados a proporcionar alivio do sofrimento, conforto e, quando possivel, uma morte
digna congruente com os valores e desejos do doente (ANCP, 2006; ANA, 1991). O conforto é
considerado essencial na fase final da vida, em que as pessoas necessitam de forca psicolégica
para a aceitacdo e libertagdo (Kolcaba, 1994). E pois, um objetivo major e um imperativo da
pratica de Enfermagem, cujo propdsito nesta fase é o alivio da dor, reducdo da ansiedade,
ajudar os doentes a encontrar significado e sentido de forma a viverem intensamente e com
dignidade o tempo que lhes resta (Byock, 1997; Hennezel, 2000; Kessler, 2007).

A necessidade de compreender a experiéncia de sofrimento e desconforto induzidos
pela doencga, conduziu a conceptualizacdo e operacionalizacdo tedrica do conforto, referido
como objetivo e resultado da pratica de cuidados de Enfermagem, como a esséncia do
cuidado, uma fungao dos enfermeiros, uma necessidade basica dos doentes e um processo
composto por varios constituintes.

Morse (1992) defende uma associagdo a pratica de Enfermagem, tanto nos aspetos da
avaliagdo como na implementa¢dao de medidas que visam o conforto dos doentes e familias.
Sendo o objetivo dos cuidados de Enfermagem minimizar o sofrimento num paradigma de
cuidados de conforto e bem-estar, torna-se imperativo proporcionar conforto aos doentes e
familias através do alivio da dor, reduzindo a ansiedade relacionada com a soliddo ou
abandono, apoiando e educando as familias acerca do processo de morrer e ajudando os
doentes a encontrar significado nessa experiéncia. Exemplos destes propdsitos sdo expressos
nao sé nos cuidados prestados pelos enfermeiros como também nos testemunhos de vivéncias
de doentes e familias em fase final de vida descritos por Kessler (2007); Hennezel (2000) e
Byock (1997). A acdo de confortar é assim o objetivo do cuidar em Enfermagem e os
enfermeiros providenciam cuidados no sentido de aliviar o desconforto e de ajudar as pessoas
a suportar alguns desconfortos e assisti-los a suportar a dor e o sofrimento (Apdstolo, 2009;
Morse, 2000).

S3o vdrias as teorias que associam o conforto a Enfermagem. Leininger e Watson
assumem-no como um componente da esséncia do cuidar, importante para o enfrentamento

das dificuldades que surgem no processo de morrer (Apdstolo,2009) e Kolcaba (1994)
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considera-o essencial para a morte serena, uma vez em que as pessoas nesta fase necessitam
de forca psicoldgica para a aceitacdo e libertagdo. Orlando considera o conforto um aspeto
essencial para responder as necessidades fisicas e mentais ndo satisfeitas dos doentes,
enquanto Peplau o concetualiza como uma necessidade bdsica (Apdstolo, 2009; Kolcaba &
Kolcaba, 1991)

Na fase final de vida os doentes tém necessidades especificas de conforto que incluem
apoio social, ambiente calmo, paz espiritual e resolucdao de conflitos. No estudo sobre o
conforto nesta condicdo, Novak, Kolcaba, Steiner e Dowd (2001) salientam a sua natureza
multidimensional e a interligacdo das suas propriedades que, no conjunto, contribuem para
um maior conforto global do que cada uma das partes por si. A esse estado positivo, que é
mais do que a auséncia de dor ou outros sintomas fisicos e esta para além do simples eliminar
de desconforto, é designado por conforto holistico.

Para além de constituir uma necessidade basica, o conforto tem sido ainda apontado
como uma funcdo dos enfermeiros e um indicador de resultado altamente sensivel a pratica
de Enfermagem, na medida em que permite ganhos na performance fisica, psicoldgica, social e
espiritual (Malinowski & Stamler, 2002). Em paralelo com a gestdo de sintomas e o toque, o
conforto é também considerado terapéutica e cuidado de Enfermagem utilizado pelos
enfermeiros em cuidados paliativos (Meleis, 2007; Ferrel & Coyle, 2002; Sapeta, 2011).

A Teoria Holistica do Conforto de Kolcaba (1994,2000,2003) assume como
pressupostos basicos: (a) perante estimulos complexos, os seres humanos tém respostas
holisticas; (b) o conforto é o principal objetivo e um pilar da disciplina de Enfermagem; (c) os
seres humanos lutam por satisfazer ou ter satisfeita a necessidade bdsica de conforto. Neste
modelo os cuidados de conforto sdo entendidos como uma forma de cuidar positiva,
individualizada e holistica, dirigida as varias dimensdes do ser humano, capaz de reforgar a
esperanca e dignidade na fase final da vida. O conforto é um estado em que estdo satisfeitas
as necessidades bdsicas relativas ao alivio, tranquilidade e transcendéncia (tipo de conforto)
conseguidos nas dimensdes fisica, psicoespiritual, ambiental e social (contexto do conforto),
sendo os trés estados de conforto (Kolcaba, 2003):

o Alivio — o estado em que uma necessidade foi satisfeita e é necessaria para que a
pessoa restabeleca o seu funcionamento habitual;

o Tranquilidade (Bem-estar) — estado de calma ou satisfagdo, necessario para o
desempenho eficiente;

o Transcendéncia (também chamado renovacgdo) — estado em que a pessoa sente que
tem competéncia ou potencial para planear, controlar o seu destino e resolver os seus

problemas.
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Vendlinski e Kolcaba (1997) representam o conforto numa estrutura taxonémica que
pretende ser uma ferramenta composta para aplicagdo pratica da teoria de conforto holistico,
de modo a poder serem prestados cuidados efetivos e medir a sua eficiéncia nos ganhos em
conforto para o doente e familia. Este modelo, que se representa no quadro 0.1, pode ser uma
importante ferramenta para a investigacdo, através da qual se podem objetivamente validar as
contribuicdes dos enfermeiros para os ganhos em conforto da populacdao em fim-de-vida,
medidos através da aplicacdo de instrumentos de medida especificos do conforto nesta

situagao.

Quadro 0.1 - Modelo da Estrutura Taxondmica de conforto em fim-de-vida

Estados de conforto Alivio Tranquilidade / Bem Transcendéncia
(Estado em que se Estar (Renovagdo)
Contexto consegue satisfazer a (Estado de calma e
(dimens&o) necessidade) contentamento)
Fisico - sensag¢Bes corporais Alivio fisico Tranquilidade fisica Transcendéncia
fisica

Psicoespiritual — Consciéncia de si; auto-estima; Alivio psicoespiritual Tranquilidade Transcendéncia
auto-conceito; sexualidade; sentido da vida; psicoespiritual psicoespiritual

relagdo com um ser ou ordem superior

Ambiental - luz, ruido, equipamento, Alivio ambiental Tranquilidade Transcendéncia
temperatura, elementos naturais ou artificiais ambiental ambiental

do meio

Sociocultural — relagGes interpessoais, familiares | Alivio sociocultural Tranquilidade Transcendéncia
e sociais sociocultural sociocultural

Atingir o conforto na presenga de doenga crdnica avangada e progressiva é um
processo assente na necessidade dos doentes viverem com a doenca sem que se deixem
dominar pela degradacdo fisica (Morse, Bottorff &

Hutchinson, 1994). No estudo deste fendmeno Morse et al. (1994) identificaram
estratégias reconhecidas pelos doentes como importantes no processo de alcangar o conforto.
Por exemplo: Aprender sobre o diagndstico e conhecer estratégias de controlo dos sintomas
ajudou os doentes a controlar a situagdo, a prevenir o desespero e a encontrar sentido na
experiéncia de sofrimento; As a¢des realizadas com os doentes ao invés de para os doentes
foram percecionadas como intencionais e, para além de darem poder, proporcionaram
conforto emocional; Ter controlo sobre a situacdo, aprender a lidar com novas situagdes de
incapacidade e poder contar com a ajuda de profissionais para se sentirem fortes e
competentes foi percepcionada como muito confortavel. Também foram apontados como
importantes no conforto sentir seguranca e confianca nos profissionais de saude, sentir-se
cuidado pelos enfermeiros, sentir o toque fisico e o calor humano. Redimensionar a esperanca

comparando o sofrimento com o dos outros, focar-se na capacidade de suportar o préprio
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sofrimento e sentir a presenca do enfermeiro foram indutores de conforto (Morse et al.,
1994).

Também os enfermeiros reconhecem e assumem o conforto como essencial para os
doentes em fim-de-vida, identificam prdticas de conforto, embora reconhecam nem sempre
saber intervir para que se obtenham ganhos visiveis e mensuraveis a estes niveis. Bottorff,
Gogag e Engelberg-Lotzkar (1995) usando o método etnografico identificaram estratégias de
conforto utilizadas pelos enfermeiros no cuidado a doentes oncoldgicos. Os resultados
corroboraram a conceptualizacdo holistica do conforto, representando mais do que o uso de
medidas de controlo de sintomas. As estratégias incluiram o uso do humor, de medidas fisicas
de conforto, uso de frases que expressam apoio emocional e o toque. Para confortar os
doentes, os enfermeiros fomentaram a proximidade fisica, proporcionaram informacdo aos
doentes, apoiaram a sua tomada de decisdo e facultaram oportunidades de reestruturacao e
envolvimento dos doentes na rede social. As estratégias foram combinadas de modo a ajudar
os doentes a perspetivar a experiéncia e a manter o locus de controlo, providenciar
oportunidade para viverem o melhor possivel e proporcionar apoio emocional. Deste modo, os
enfermeiros foram eficazes na diminui¢gdo do desconforto associado a doenga. No entanto, os
autores confirmam que estas estratégias sdo frequentemente desvalorizadas e nado
reconhecidas pelos seus praticantes (Bottorff et al., 1995), demonstrando a falta de
intencionalidade terapéutica no seu uso.

Na prestacdo de cuidados de conforto ao longo da trajetdéria do fim-de-vida, os
enfermeiros reconhecem a sua dimens3o holistica, abordando o doente e familia na esfera
fisica, emocional, espiritual e psicossocial, e reconhecem ainda o trabalho emocional
necessario implicando uma relagdo terapéutica baseada na reciprocidade, com uma dimensao
ética de advocacia e empowerment do doente. E um tipo de cuidado que requer tempo,
ambiente e espaco propicio a promocado da dignidade, e exige por parte dos enfermeiros uma
atualizagdo constante de conhecimentos e desenvolvimento de pericias de comunicagdo
(Roche-Fahy & Dowling, 2009).

Esta dimensdo holistica parece estar presente no conforto desde o inicio do século XX
em que a prestacao de cuidados era realizada fundamentalmente no domicilio dos doentes e o
conforto era simultaneamente a meta e um imperativo moral da Enfermagem (Mussi, 2005).
Nessa altura, apesar das acbGes de conforto serem essencialmente fisicas, é notdria a
preocupacdo com o conforto emocional ou mental, alcancado através de estratégias de
conforto fisico, de modificagdo do ambiente, divertimento do doente, identificacdo dos
motivos das preocupacdes e inspiracdo de esperancga e confianca no doente (Mussi, 2005).
Desenvolve-se entdo uma perspetiva de interacdo e envolvimento do doente com o proéprio
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conforto e na relagdo deste com o fortalecimento do doente. Assim as habilidades relacionais
e de comunicagdo como ouvir, refletir e acolher a expressao de preocupagdes passaram a fazer
parte do processo de confortar (Mussi, 2005). Por sua vez, Siefert (2002) considera o conforto
como uma dimens3do ou componente de processos e experiéncias dindmicas como o controlo,
tomada de decisdo, reconciliacdo, mas também da esperanca e da qualidade de vida.

A investigacao publicada na drea do conforto em Portugal, confirma a associagao
negativa entre conforto e sofrimento dos doentes oncoldgicos (Apdstolo, Batista, Macedo &
Pereira, 2006) e atesta o efeito positivo de uma intervenc¢do de imaginacdo guiada no conforto
de pessoas com doenca mental (Apdstolo & Kolcaba, 2009). A avaliacdo de cuidados de
Enfermagem inclui a esperanga e o conforto como indicadores positivos de resultados (Kolcaba
et al., 2006; NCP, 2009). Contudo, os estudos publicados sobre intervencbes de Enfermagem
promotoras de conforto em fim-de-vida sdo escassos. Apenas o trabalho de Kolcaba, Dowd,
Steiner e Mitzel (2004) demonstrou a eficdcia da massagem das maos no aumento do conforto
holistico dos doentes em cuidados paliativos, verificando-se concomitantemente uma
diminuicdo do distress associado aos sintomas. Neste estudo o efeito da intervencdo dos
enfermeiros foi medido usando questiondrios especificos nomeadamente o Hospice Comfort
Questionnaire para avaliar o conforto e a Symptom Distress Scale para monitorizar o controlo
dos sintomas. Apesar de se tratar de um cuidado dirigido ao conforto fisico, a prova da eficdcia
da massagem das maos no conforto global sugere a importancia de outros estudos nesta area,
apontando para a necessidade de desenvolver e testar intervengdes para os doentes em fim-
de-vida que sejam dirigidas ao conforto emocional, com capacidade para fortalecer os
doentes, faceis de aprender e administrar e que requeiram pouco esfor¢o por parte dos

doentes (Kolcaba et al., 2004).
2.1.3.CUIDADOS PARA A QUALIDADE DE VIDA

A qualidade-de-vida (QV) constitui o objetivo primordial do fim de vida, quando
importantes desafios psicolédgicos, sociais e espirituais surgem associados ao declinio fisico e
funcional e & tomada de consciéncia da proximidade da morte (Byock, 1997). E também
objetivo dos cuidados as pessoas nessa circunstancia quando a cura ndo é possivel e a
progressdo da doenca é evidente, e pressupde o controlo da dor e outros sintomas, o bem-
estar psicolégico e existencial e o apoio as pessoas doentes e suas familias (Hermann &
Looney, 2011; Jocham, Dassen, Widdershoven, & Halfens, 2006; WHO, 2009).

Nesta fase os cuidados paliativos assumem-se como a abordagem de eleicdo no que

respeita a cuidados de qualidade. Correspondem a uma filosofia de cuidados centrados na
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pessoa doente, aceitando a morte como etapa de vida (sempre que o tratamento curativo
falhe nos seus objetivos), que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias
gue enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel e com progndstico limitado,
através da prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas fisicos, psicossociais e espirituais (WHO, 2009; DGS, 2004).

Esta filosofia de cuidados é defendida em todo o mundo como uma prestacao de
cuidados em equipa multidisciplinar, delineados para atingir o maximo bem-estar, conforto e
gualidade de vida, promovendo a autonomia e dignidade numa perspetiva holistica,
oferecendo meios de apoio que ajudam os doentes a ter uma vida tdo ativa quanto possivel,
vivendo-a plenamente até ao fim, assumindo que o sofrimento e o medo perante a morte sido
realidades humanas que podem ser técnica e humanamente apoiadas e que a fase final da
vida pode encerrar momentos de reconciliagdo e de crescimento pessoal a que a equipa de
cuidados deve ser sensivel e capaz de atuar (Doyle, Hanks & MacDonald, 1998; DGS, 2004,
Ferrel & Coyle, 2006; Gémez Sancho, 1999; SECPAL, 2012; Twycross, 2003; WHO, 2009).

A recente promolgada Lei n252/2012 de 5 de setembro — Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos define e clarifica o0 ambito da presta¢do destes cuidados centrados “na prevengao e
alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, na melhoria do bem-estar e no apoio
aos doentes e as suas familias, quando associado a doenga grave ou incurdvel, em fase
avancada e progressiva. Devem respeitar a autonomia, a vontade, a individualidade, a
dignidade da pessoa e a inviolabilidade da vida humana” (Lei n252/2012, p.5120). Para além da
filosofia e dos principios dos cuidados paliativos, a lei salvaguarda ainda o aumento da
qualidade de vida do doente e da sua familia através de uma prestacdo de cuidados
individualizada, humanizada e tecnicamente rigorosa, considerando as necessidades
individuais dos clientes com respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e
religiosas.

Por outro lado, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) aponta a necessidade de
avaliar o impacto dos cuidados paliativos na avaliacdao da qualidade de vida dos doentes nos
dominios fisico, psicoldgico, social e espiritual.

Apesar da crescente evolugdo do interesse no conceito e do seu uso pelos profissionais
de saide como medida do impacto e do beneficio das intervengdes, as definicdes de qualidade
de vida (QV) sdo amplas e variadas, ndo sendo claro um consenso entre elas.

A controvérsia incide sobre as definicdes, natureza, modelos conceptuais,
determinantes e dimensGes da QV (Rustoen & Hanestad, 1998), pelo que se apresentam as
posicoes e opgles tomadas para o presente estudo e fundamentadas na revisdo da literatura

sobre a qualidade de vida em situa¢des de doenga crénica avancada.

77



Qualidade de vida e qualidade de vida relacionada com a satide

Uma das razées que explica a ambiguidade entre as perspetivas é o facto de se tratar
de um conceito multidisciplinar. A QV tem sido usada para significar uma grande variedade de
ideias, sendo ampla, abrange uma larga franja de variaveis fisicas e psicossociais e espirituais,
dificultando a comparagdo de resultados (Ferrans, Zerwic, Wilbur & Larson, 2005). Face a
grande amplitude de definicdes e pareceres, e numa tentativa de uniformizacdo, surge o
conceito de qualidade de vida relacionada com a saude, definida como um estado resultante
da avaliacdo pessoal, resumindo os atributos positivos e negativos que caracterizam o bem-
estar fisico, psicolégico, social e espiritual num determinado periodo de tempo da vida em que
a saude, doenca e condicGes de tratamento sdo relevantes para a pessoa (Padilla, Ferrell,
Grant & Rhiner, 1990). De um modo geral, tem sido descrita como o impacto da doenca e dos
cuidados de saude nas atividades de vida diaria da pessoa e na sensacdo geral de bem-estar
(Ferrans et al., 2005), esta relacionada com o coping e é altamente individualizada (Sherman,
Ye, McSherry, Parkas, Calabrese & Gatto, 2006).

Permanece por clarificar a diferenca entre estes dois conceitos que nem sempre
podem ser diferenciados. Apesar da qualidade de vida relacionada com a salde excluir a
partida aspetos nao relacionados exclusivamente com ela, sabe-se que neste ambito, a
informacéo relativa a dominios para além dos aspetos de salide / doenca devem ser tomados
em linha de conta pelos profissionais no planeamento de intervengdes, de forma a reconhecer
a influéncia da experiéncia de estar doente na qualidade de vida. Especificamente no caso das
doengas crénicas incurdveis e de evolugdo progressiva, todas as dimensdes da vida sdao

afetadas e inter-relacionadas, afetando a QV.

A natureza subjetiva versus a natureza objetiva da qualidade de vida

A subjetividade da QV parece ser consensual, suportada pela evidéncia das variacdes
individuais da vivéncia da progressdo da doenga. Ndo obstante, constata-se a existéncia de
similitudes nos aspetos da vida valorizados pelas pessoas com doenca crénica avancada e
progressiva. No estudo qualitativo com 17 doentes sobre a percecao de qualidade de vida na
experiéncia de viver e morrer com SIDA, Sherman (2001) identificou altera¢des na esfera fisica,
psicolégica e espiritual, confirmando dimensGes da QV coincidentes com as que sdo
habitualmente associadas ao conceito. No paradigma da subjetividade, os doentes sdo
reconhecidamente quem melhor avalia a sua QV, uma vez que a sua perce¢do contempla a
avaliacdo pessoal e subjetiva das experiéncias de vida, bem como a capacidade de controlo

sobre estas e sobre as experiéncias de doenca.
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Tal facto é comprovado por Horton (2002) no estudo das diferencas entre as
avaliacdes da QV feita pelos doentes oncoldgicos em fase de doenga avangada no domicilio e
pelos enfermeiros especialistas em cuidados paliativos que lhes prestavam cuidados. Apesar
da grande concordancia e correlacdo entre ambas as avaliacdes da dor e controlo de sintomas,
havia discrepancias nas restantes areas exploradas o que confirma a importancia da
contribuicdo dos doentes na autoavaliacdo das necessidades, sentimentos e preocupacdes

face a fase final da vida.

O que é dominio da qualidade de vida e 0 que determina a qualidade de vida

A énfase recai sobre a necessidade de distinguir entre dominio e determinante da
qualidade de vida. A literatura discute por um lado a sua natureza e quais os dominios que a
compdem, e por outro, quais os seus determinantes isto é, fatores que a afetam no sentido de
a melhorar ou piorar. Por exemplo, a capacidade de coping é considerada mediadora da
qualidade de vida embora ndo seja um dominio da mesma. Também a espiritualidade e o bem-
estar espiritual, apesar de geralmente ndo serem considerados dominios da qualidade de vida,
em doentes oncoldgicos demonstraram ser fatores que a determinam. O estudo da qualidade
de vida em 441 doentes oncoldgicos, revelou uma forte associagdo positiva entre o bem-estar
espiritual e a qualidade de vida global, demonstrando ser um fator importante e
estatisticamente significativo na predi¢do da mesma (Whitford, Olver & Peterson 2008).

Na perspetiva dos enfermeiros que cuidam em unidades domicilidrias, de
internamento e de cuidados paliativos, os aspetos fisicos, psicolégicos, espirituais, sociais e
ambientais interferem na qualidade de vida dos doentes e estdo relacionados com a felicidade
e satisfacdo com a vida (Baharami, 2011). O bem-estar psicoespiritual é apontado como uma
dimensdo multifacetada da qualidade de vida com seis componentes essenciais incluindo
autoestima, coping eficaz, relagdes interpessoais, fé, empowerment / autoconfianca, ter
esperanca e sentido de vida (Cohen, Mount, Tomas & Mount, 1996b; Lin & Bauer-Wu, 2003).
Os enfermeiros reconhecem que providenciar escolhas aos doentes, favorecendo o
empowerment, contribui positivamente para a QV (Baharami, 2011).

Na perspetiva dos doentes em cuidados paliativos, a situagdo clinica e capacidade
cognitiva, a condicao fisica, o estado emocional, o ambiente fisico, a qualidade de cuidados e
apoio que lhe sdo prestados, as relacbes e a perspetiva de futuro, sdo os principais
determinantes da sua QV (Cohen & Leis, 2002). Com a intenc¢do de determinar as diferencas na
qualidade de vida subjetiva de doentes em cuidados paliativos, Douglas (2007) concluiu que a

esperanca, otimismo, estado funcional e conforto sdo fatores que a condicionam. Face a
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relevancia dos achados, considera-se importante ponderar estes determinantes da qualidade

de vida ao invés de outros indicadores ou mediadores da mesma.

As dimensodes-chave da qualidade de vida

Apesar de ser um conceito multidimensional do ponto de vista de muitos
investigadores, a definicdo das dimensdes-chave ainda sdo objeto de discussdo. No final da
vida as dimensdes da qualidade de vida incluem preocupacdes fisicas de controlo da dor e
outros sintomas, psicoldgicas como a ansiedade e depressdao, de funcionamento fisico,
emocional e social, bem-estar espiritual, apoio social, planeamento de cuidados e relacdes
entre doente e o prestador de cuidados (Fields & Cassel, 1997).

Parece consensual a existéncia de quatro dominios chave na qualidade de vida dos
doentes em cuidados paliativos: fisico, psicoldgico, socio financeiro e espiritual ou existencial
(Fainsinger, 2001; Bertolino & Heller, 2001), menos amplas que os dominios da Organizagdo
Mundial de Saude - fisico, psicolégico, nivel de independéncia, relagdes sociais, ambiente e
espiritualidade, religido e crengas pessoais. No entanto existem diferentes perspetivas sobre a
importancia atribuida a cada um destes dominios e a qual a relacdo entre eles. Contrariamente
a investigacdo da qualidade de vida noutros contextos, em que pouca relevancia é atribuida a
dimensdo espiritual e raramente é contemplada nos instrumentos de avaliagdo, na doenga
cronica avangada e progressiva é dada grande énfase a dimensao espiritual, que demonstrou
ser particularmente importante na qualidade de vida avaliada pelos doentes (Cohen, Bount,
Thomas & Bount, 1996b; Cohen, Mount, Bruera, Provost, Rowe & Tong, 1997). Os doentes
com um aumento do bem-estar psicoespiritual demonstraram ser capazes de lidar mais
eficazmente com o processo de doenca terminal e encontrar significado nessa experiéncia. Os
profissionais de salide podem ter um papel primordial no aumento do bem-estar espiritual dos
doentes para o qual contribuem fatores como o apoio familiar e social, autonomia, esperanca
e o sentido da vida (Lin & Bauer-Wu, 2003).

Modelos conceptuais e medida da qualidade de vida

Varios estudos empiricos foram publicados na literatura de Enfermagem desde a
década de noventa na tentativa de analisar o conceito e medir QV. Ao analisarem criticamente
os modelos conceptuais, Moons, Budts e De Geest (2006) concluiram que a satisfacdo com a
vida é a abordagem mais adequada para definir qualidade de vida, enquanto conceito
unidimensional, resultante da avaliagcdo subjetiva por cada individuo face a sua satisfacdo com
a vida. Esta conceptualiza¢do difere de outras que sugerem uma avaliagao multidimensional da
qualidade de vida (Ferrans et al., 2005; Cohen et al., 1996b), e que englobam os determinantes

gerais como variaveis de medicdo do conceito. Com base nos conceitos, dominios e
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determinantes da QV atras referidos e conjugando os elementos essenciais do modelo de
qualidade de vida relacionada com a saide com (Ferrans et al., 2005), representa-se o modelo
de QV em fim-de-vida na figura 0.2. Este integra as caracteristicas do individuo e da
experiéncia de viver com doenca crénica e avancada, a percecao da qualidade de vida global
ou satisfacdo com a vida, os sintomas fisicos, bem-estar psicolégico, existencial e percecao do

apoio.

Figura 0.2 — Representag¢ao do Modelo de qualidade de vida

Caracteristicas do individuo

Qualidade de
vida global —

Sintomas Bem-estar Bem-estar

Fisicos —> Psicologico —p existencial —> Apoio

r 3

Experiéncia de viver com doenca cronica avancada

Face ao crescendo de instrumentos para avaliar a qualidade de vida baseados em
evidéncia cientifica e apds a analise da literatura, ndo é possivel encontrar um instrumento
estandardizado, capaz de medir o construto adequadamente em varios contextos da
investigacdo e pratica clinica. Neste pressuposto, importa optar por um instrumento capaz de
descrever a experiéncia de fim-de-vida e simultaneamente permita comparac¢des dessa
experiéncia em diferentes contextos. Usando o mesmo instrumento ao longo do tempo, e
escolhendo instrumentos previamente utilizados em populagdes semelhantes para responder
a questdes semelhantes, resultard em maior possibilidade de produzir evidéncia cientifica
significativa (Fowler, Coppola & Teno, 1999). Hacker (2003) realca que, na escolha do
instrumento de medidagdo da QV ha que considerar a validade, fiabilidade e a capacidade de
fornecer informacgao que responda as questdes de investigagao.

Considerando que nenhum instrumento por si sé o consegue fazer de forma
adequada, a autora sugere que o investigador considere alguns pressupostos na escolha do
instrumento de medida, nomeadamente o objetivo do estudo, o esforco requerido ao doente,
os recursos disponiveis, os instrumentos necessdrios consonantes com o quadro conceptual e

as propriedades psicométricas dos instrumentos.
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Kaasa e Loge (2003) salientam que os dados resultantes da comparacdo de varios
instrumentos medindo os mesmos construtos sdo escassos, sugerindo ao investigador a
escolha de escalas frequentemente utilizadas em popula¢des e ambientes semelhantes, de
modo a poder avaliar os resultados do estudo numa perspetiva mais ampla. Poucos
instrumentos tém sido desenvolvidos para avaliar a qualidade de vida em contexto paliativo.

Esta circunstancia obriga a grande especificidade do instrumento, na medida em que é
expectavel assistir a um declinio da qualidade de vida nos dominios fisico e sintomas fisicos
(como por exemplo a fadiga) ao longo do tempo e da trajetéria de doengca, mas em
simultdneo, podemos conseguir ganhos na qualidade de vida noutros dominios (Cohen et al.,
1997). Donnelly, Rybicki e Walsh (2001) no estudo comparativo dos instrumentos de avaliacdo
da qualidade de vida em doentes oncolégicos em fim-de-vida (157 adultos) ao longo de 4
semanas, concluiram que a medicdo da qualidade de vida global é tdo efetiva quanto a
realizada com instrumentos multidimensionais. As medi¢cbes efetuadas ndo revelaram
alteracOes durante o periodo em que decorreu o estudo, e os doentes classificaram a
qualidade de vida satisfatoria, apesar da progressdo da doencga. As escalas visual-analégica e
categorica aparentaram ser capazes de medir as dimensdes nao fisicas com a vantagem de ndo
condicionarem os respondentes a dimensoes predefinidas de QV.

Do ponto de vista metodoldgico, Groenvold (1999) apela a atengdo do investigador
para as fragilidades e viés que podem ocorrer quando se avalia a QV em cuidados paliativos,
no que respeita ao tipo de itens e a predeterminagao dos mesmos. De acordo com as suas
recomendacgdes, e reconhecendo a pertinéncia da objetividade de algumas questdes para
garantir a possibilidade de comparar os resultados, considera-se importante a escolha de um
método de avaliagdo que contemple as dimensOes relacionadas com a saude que sdo
universais e essenciais a quem tem de enfrentar uma doenca incuravel e progressiva, e em
simultdneo contemple a possibilidade de ser o doente a identificar livremente os aspetos que
interferem com a sua QV num horizonte temporal relativamente curto. A critica fundamental
feita aos instrumentos utilizados para a avaliagdo da QV em cuidados paliativos tem a ver com
a especificidade das questdes colocadas o que limita o espectro das respostas apenas aos
interesses do investigador. Enfoque é dado ao McGill Quality of Life Questionnaire, pelo facto
de ser centrado no doente, proporcionando questdes abertas para além das questées que
avaliam os dominios-chave da qualidade de vida. Assim, os doentes s3o livres de identificar os
dominios da qualidade de vida que consideram mais importantes, evidenciando a natureza
subjetiva da mesma (Cohen et al., 1997; Steinhauser et al., 2002). Por outro lado o uso deste
instrumento é sugerido quando se pretende medir esperanga e QV em cuidados paliativos

(Douglas, 2007).
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A qualidade de vida como um conceito dinamico

A forma como a doenga terminal afeta a QV para além de depender de cada individuo,
varia ao longo do tempo. Exceptuando o estudo de Donnelly et al. (2001), em que os doentes
ndo sofreram alteragdes significativas na qualidade de vida ao longo das quatro semanas de
duracdo do estudo apesar da progressao da doenca, outros estudos demonstram que na fase
final da vida as mudancas na QV relacionada com a saude sdo rdpidas na maioria dos
processos bioldgicos, incluindo a perda da cognicdo, o que pode comprometer a colheita de
dados subjetivos. Downey e Engleberg (2010) salientam que a QV decresce ao longo da
trajetoria da doenca e que estas diferencas sdo mais significativas no caso das doencas
oncoldgicas. Também Geisinger et al. (2011) no estudo sobre a QV na trajetéria de doenga
terminal identificaram alteragdes significativas com declinio marcado no funcionamento fisico,
desempenho de papéis, diminuicdo da QV global com aumento dos sintomas sobretudo da
fadiga, mais evidente nos ultimos trés meses de vida. Observou-se um declinio linear da QV
relativa ao funcionamento emocional, aspetos financeiros e a presenca de sintomas
indesejaveis como as nauseas e vémitos, dor, dispneia e alteracGes do apetite e paladar,
enquanto as fung¢des sociais, o padrdo de sono e o funcionamento intestinal se mantiveram ao
longo dos ultimos trés meses de vida dos doentes.

Ja antes Axelsson e Sjodén (1998) ao investigarem a sua variabilidade em 37 doentes
oncoldgicos em cuidados paliativos e suas familias ao longo de um ano, evidenciaram um
decréscimo na qualidade de vida ao longo do tempo nos dominios global, fisico e sentido de
vida. O sentido de vida foi o item que demonstrou maior correlagdo com a qualidade de vida
global, tanto para os doentes como para os conjuges, pelo que os autores sugerem maior
atencdo a este dominio. Para os doentes em fim-de-vida, a dor moderada a intensa e um baixo
sentido de vida foram identificados como fatores preditivos da diminuicdo da QV (Melin-
Johansson, Axelsson, Gaston-Johansson & Danielson, 2010).

Sherman (2006) estudou a qualidade-de-vida de uma amostra de 101 doentes em fase
final de vida e 81 familiares cuidadores durante 12 meses. Concluiu existirem diferencas entre
os dois doentes e familias nos dominios da QV, com excec¢do do bem-estar fisico, existencial e
de apoio. A autora salienta que na investigacdo em cuidados paliativos, o desafio estd em
desenhar estudos que consigam captar as mudangas nos vdrios dominios da qualidade de vida
ao longo do tempo, tendo como preocupacdo adicional a minimizacdo do impacto dessa
avaliacdo juntos dos doentes. Na sua opinido, medindo a qualidade de vida como um
resultado, para além da identificacdo das mudangas no tempo, podem-se perspetivar
intervencdes capazes de melhorar ou manter a qualidade de vida dos doentes apesar da

proximidade da morte (Sherman, 2006). Kaasa e Loge (2003) realcam que no que respeita a

83



investigacdo em fim-de-vida, a medicdo dos resultados requer construtos que reflictam os
objetivos especificos dos cuidados paliativos, incluindo a melhoria da qualidade de vida antes
da morte, o controlo de sintomas, o apoio e a satisfacdo dos doentes e familias assim como a
percepcao de sentido da vida por parte dos doentes.

E notdrio que a QV dos doentes e familias beneficiam da prestacdo de cuidados
paliativos. Em contexto domicilidrio esta foi reveladora de ganhos na QV dos doentes nas
dimensdes fisica, psicoldgica, clinica e global (Melin-Johansson et al., 2010).

A relacdo entre esperanga, conforto e qualidade de vida

Na pratica de cuidados de Enfermagem aos doentes em fim-de-vida nem sempre é
visivel a dimensdo holistica do cuidado intencional para minimizar o sofrimento, aumentar a
esperanca e o conforto. O estudo realizado em Portugal visando os modelos de cuidados
emergentes da documentacao de Enfermagem no cuidar da pessoa em fim de vida no hospital,
revela que os enfermeiros diagnosticam necessidades no dominio da “fun¢do” e registam
intervencdes relacionadas com os cuidados ao corpo com vista a manutencdo da vida
(Figueiredo, 2007). Na analise realizada a autora conclui que os modelos em uso ainda estdo
longe dos modelos de cuidados de Enfermagem expostos na literatura como adequados a
prestacdo de cuidados de qualidade em fim de vida. Este estudo enfatiza a dificuldade
manifestada pelos enfermeiros em identificar o resultado das suas intervengdes e documentar
dados relativos a drea psicoemocional, desvalorizando a sua documentag¢do. Também Frias
(2008), na meta sintese dos estudos publicados focando o cuidar em fim de vida, conclui que
os cuidados de Enfermagem se limitam aos cuidados ao corpo e ao controlo de sintomas,
sendo que os doentes consideram que os cuidados se resumem ao conhecimento sobre
drogas, vigiar perfusbes e estarem envolvidos na tomada de decisdes. Na andlise a autora
conclui que da concecdo de “cuidar” se resume a uma mera execucao de técnicas, utilizacdo de
instrumentos e desempenho de fungGes profissionais o que a torna insuficiente face a
necessidade de “cuidar com” a pessoa.

Por outro lado é possivel inferir que a esperanca, o conforto e qualidade de vida sdo
relevantes e significativos para os doentes e para os enfermeiros. Pipe, Kelly, LeBrun, Schmith,
Atherton e Robinson (2008) realizaram um estudo prospectivo para explorar a relagdo entre
esperanca (intervengGes e resultados), bem-estar espiritual e qualidade de vida, no
internamento, alta e seis semanas apds numa amostra de doentes em recuperac¢do de doenca
aguda grave e incapacitante. Os resultados demonstraram uma correlagao positiva significativa
entre eles nos trés momentos em que decorreu o estudo, o que advoga a favor da natureza
longitudinal da relacdo entre estas varidveis. Intervengdes de Enfermagem aparentemente

simples como a presenga, escuta e encorajar, demonstraram neste estudo serem altamente
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eficazes no bem-estar espiritual, esperanca e qualidade de vida ao longo do tempo. Os autores
sustentam que esta relacdo deve constituir uma drea de assisténcia sistematizada de
Enfermagem, sugerindo a realizacdo de estudos futuros para desenvolvimento e teste de
intervencdes que tenham impacto na esperanca, bem-estar e qualidade de vida. A relacao
entre esperanca e qualidade de vida foi ainda estudada por Rustoen (1995), reconhecendo
caracteristicas comuns entre elas e que neste projeto serdo consideradas incluindo as
caracteristicas da variavel conforto: universalidade, multidimensionalidade, temporalidade,
caracter individual e perspetiva realista. McIntyre e Chaplin (2007) sugerem um modelo de
aplicacdo da esperanca a pratica clinica englobando trés temas-chave: conforto, relacdo e
valor. Os autores identificaram na relagdo entre conforto e esperancga, que o alivio fisico foi
promotor de esperanga e o desconforto fisico um fator que a diminui. Os trabalhos de Herth
(2000) e de Duggleby et al. (2007) apontam para uma relacdo entre as variaveis e reportam
efeitos positivos da promoc¢do da esperanca sobre a qualidade de vida, destacando a
possibilidade de aumento de ambas através da aplicacdo de programas de intervencdo
desenhados especificamente para a esperanca. Apesar disso, a relacdo entre eles ao longo do
tempo ainda carece de exploragao. N3o obstante tratar-se de indicadores de resultado
altamente sensiveis a pratica de Enfermagem: a esperang¢a porque facilita o coping com a
doenca e a transigdo para a morte digna (Chu-Hui-Lin Chi, 2007; Herth, 2005; Miller, 2007); o
conforto porque permite ganhos na performance fisica, psicoldgica, social e espiritual
(Malinowski & Stamler, 2002); a qualidade de vida porque é o objetivo primordial e o fim
ultimo dos cuidados de enfermagem as pessoas em situagdo de doenga avangada (Grant &
Sun, 2010; WHO, 2009), e porque é essencial medir o impacto das interven¢des na melhoria da
qualidade de vida antes da morte, controlo de sintomas, apoio e satisfacdo dos doentes e
familias e percecdo de sentido da vida por parte dos doentes (Kaasa & Loge, 2003), considera-
se claramente insuficiente a evidéncia resultante da investigacdo destes conceitos na realidade
portuguesa.

A data da realizacdo deste estudo, a literatura publicada era omissa quanto a relacdo
entre as trés varidveis, permanecendo sem resposta as questdes: Quais sdo os niveis de
esperanca e conforto e qualidade-de-vida das pessoas em situacdo de doenga crdnica,
avancada e progressiva? Qual é a relagdo entre esperanga, conforto e qualidade de vida nesta

situagao?
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2.2. A PROMOCAO DA ESPERANCA E 0S CUIDADOS DE ENFERMAGEM EM FIM
DE VIDA

A promocdo da esperanca nos cuidados de Enfermagem em fim de vida ganha

visibilidade através da evidéncia obtida na perspetiva dos profissionais e das pessoas cuidadas.
2.2.1 CUIDADOS DE ENFERMAGEM PROMOTORES DE ESPERANCA

Neste capitulo Cuidados de Enfermagem sdo considerados especificamente como
terapéuticas de Enfermagem (Nursing therapeutics) entendidas como o conjunto de atividades
e ac¢oes deliberadamente e intencionalmente desenvolvidas para cuidar dos doentes enquanto
clientes de Enfermagem, englobando as intervencBes e objetivos da intervencdo (Meleis,
2007). Terapéutica de Enfermagem é tudo o que a enfermeira faz para ajudar o individuo ou
familia a aceitar e encontrar significado para sua experiéncia, utilizando intervengdes de
enfermagem no processo de comunicagdo (Linard et al., 2004).

A promocdo da esperanca faz-se através da presenga, tempo para falar, escutar e
prestar ajuda. A comunicagdo, para além de honesta deve ser sensivel de forma a aumentar a
esperanga dos doentes, mesmo que o seu conteudo seja negativo ou ameagador (Duggleby &
Wright, 2004). A expressdo verbal pretende-se adequada ao que o doente esta preparado para
ouvir (Clayton et al.,2005), e o tempo ocupado a falar ndo deve exceder 10% do tempo total da
comunicagdo (Taylor, 2002). Conversar com o enfermeiro sobre questdes existenciais como a
esperanga ou o sofrimento, fazem com que o doente e familia se sintam parte integrante de
uma relagdo de confianca, e isso poder tornar-se numa experiéncia de bem-estar, conciliadora
e apaziguadora® (Benzei & Saveman, 2008). Segundo as autoras, a comunicacdo sobre a
esperanca deve ser implementada pelo enfermeiro, como parte natural e integrante da

relacdo de cuidados estabelecida com o doente e familia, na medida em que lhes permite

®Healing é o termo utilizado pelas autoras no texto original, cuja traducdo a letra é “cura”. O conceito de
healing foi definido como um processo natural, activo e multidimensional, influenciado pelas condi¢des
fisicas, atitudes pessoais e relagdes, que tem como consequéncia a mudanca e a reconciliagdo entre o
fisico e a mente (Glaister, 2001). Sobretudo na literatura de Enfermagem, healing ndo tem
necessariamente a ver com a cura (tal como indica a tradugdo), mas com o permitir a pessoa ter a forga,
o conhecimento e a vontade para fazer as mudangas que levam a auto-aceitagdo. Dossey, Keegan &
Guzzetta (2005) referem-se ao processo de unificacdo do corpo-mente-espirito num nivel profundo de
autoconhecimento, levando ao equilibrio da pessoa como um todo. Assim, no texto optdmos pela
traducdo aproximada do Inglés, usando os termos que se aproximam do conceito ao invés de usar o
termo de traducdo directa.
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simultaneamente uma oportunidade para aliviar a tensdo e aprender a encontrar novas
estratégias para lidarem com o dia-a-dia.

Para promover a esperanca no ambito da relacdo terapéutica, o enfermeiro terd de
utilizar competéncias avangadas de escuta empadtica ao nivel da tomada de consciéncia dos
pensamentos, sentimentos, expressées corporais e espiritualidade do doente. Taylor (2002)
chama consciencializacdo e escuta holistica, ao nivel de escuta ativa que o enfermeiro deve
realizar, usando a intuicdo para tomar consciéncia das mensagens fisicas, emocionais,
intelectuais e espirituais, escutando assim o doente como um todo. Para o cliente se sentir
escutado, é necessdrio que o enfermeiro:

- Facilite que se escute a si proprio (respeitando os siléncios e usando técnicas de
reformulacdo e clarificacao),

- Faca com que o cliente se sinta aceite (mesmo na presenca de caracteristicas
desagradaveis),

- Ajude o cliente a dar sentido ao seu discurso (retirar sentido da confusao),

- Faca com que ele sinta que a sua histdria tem valor, dando feed-back (parafraseando,
questionando ou resumindo o que foi dito) (Myers, 2000; Rybarczyk & Bellg, 1997).
Respeitar os siléncios durante a interagdo, para além de facilitar que o cliente se

escute a si préprio, também permite a reorganizagdo dos seus pensamentos sem ser
interrompido. Nesta situagdo, Rybarczyk e Bellg (1997) observaram que as expressdes verbais
mais relevantes e significativas da comunicacdo verbal ocorrem habitualmente apds um
momento de siléncio. Taylor (2002) considera que ao respeitar o siléncio, o enfermeiro
comunica ao cliente que ele é o centro da atenc¢do, e que pode prosseguir com a sua histdria
sem ter necessidade de estar sempre a falar. Durante os momentos de siléncio é frequente
que o cliente expresse emocOes fortes, através de lagrimas, suspiros, gritos ou olhar
carregado. Espera-se que o enfermeiro empdatico ndo desista, hesite ou evidencie desconforto
com a expressao de emogdes do cliente, mas antes responda a essas emog¢des mostrando
respeito, sendo possivel que, em situacbes especificas, chorar com o cliente tenha um efeito
mutuamente terapéutico (Taylor, 2002).

Ndo menos importantes do que a comunicagdo verbal s3o as atitudes e
comportamentos dos enfermeiros, que devem evidenciar a intengao de cuidar. Por exemplo,
através de gestos afetuosos, demonstracdo de calor humano e compaixdo, ser agradavel e
educado e dar informacdo verdadeira respondendo as questdes de forma positiva e
respeitosa, os enfermeiros contribuiram para aumentar a esperanca dos doentes

(Koopmeiners et al., 1997; Querido, 2005).
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‘Estar presente’ é um componente essencial do cuidado e uma forma efetiva de
ajudar as pessoas doentes sem necessidade de usar meios tecnolégicos (Fink, 2005),
especialmente importante quando os clientes tém necessidades espirituais ou experimentam
desconforto como acontece em situacdo de doenca avancada e progressiva (Taylor, 2002). A
presenca € um modo de comunicacdo com o outro a medida que se verifica a aproximacao
interpessoal (Silva, 2006). No estudo de Araujo e Silva (2007), os doentes em situac¢do paliativa
referiram necessidade da presenca compassiva dos enfermeiros, bem como o desejo de nao
focalizar a interacdo apenas na doenca e na morte, privilegiando a comunicacdo alegre, o
otimismo e o bom humor. A companhia, a presenca e o ‘estar junto’ foram consideradas
formas de comunicacdo interpessoal.

O enfermeiro deve pois, ‘estar 1&’ e ‘estar com’, numa clara presenca efetiva. Nesta
atitude, a presenca é mental, emocional e fisica, numa inten¢do de assistir o cliente a resolver
os seus problemas (Taylor, 2002). O enfermeiro esta presente quando demonstra
disponibilidade, consideracdo positiva, confianca, e autenticidade no encontro fisico,
garantindo um espago seguro para que a pessoa cuidada possa partilhar o sofrimento e
encontrar significado na experiéncia da doenga (Covington, 2003). A presenga pode ser uma
poderosa ferramenta que ajuda os doentes a tomarem decisGes dificeis em momentos de
sofrimento, e que pode ajudar no seu processo transformacional.

O uso do toque é também um meio através do qual o enfermeiro pode comunicar
apoio e suporte emocional e espiritual. Na literatura de Enfermagem, o toque fisico’ é
frequentemente categorizado (Estabrooks & Morse, 1992; Gleeson & Timmins, 2005;
Routasalo, 1996) em dois tipos:

- Necessdrio — porque essencial a realizacdo de procedimentos de enfermagem,
também referido como instrumental (McCann & McKenna, 1993), que é o mais usado em
contextos clinicos;
- N3do necessario — o toque ndo associado a procedimentos ou tarefas, involuntario,
realizado com o intuito de confortar, de transmitir afetos positivos. Qualificado por McCann e
McKenna (1993) como toque expressivo, tem a finalidade de demonstrar carinho, empatia,
apoio, segurancga e proximidade em relagdo ao cliente (Silva, 2006).

O uso do toque ndo necessario com intencdo de confortar, tem demonstrado efeitos

positivos na diminuicdo da ansiedade e do distress psicolégico (Moon & Sho, 2001), gerador de

7 Referéncia apenas ao toque fisico enquanto um aspecto da prética clinica e uma forma de comunicagdo n3o
verbal, distinto de toque terapéutico como uma forma de usar as maos para redireccionar energia com o intuito de
curar (reparar) (Gleeson & Timmins, 2005; Routasalo, 1996). O toque fisico que referimos, tem uma perspectiva
multidimensional que vai além do contacto fisico, integrando voz, postura, afectos, intengdo e significado em
determinado contexto (Estabrooks & Morse, 1992).
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conforto e seguranca (Chang, 2001; Rutasalo & Isola, 1996). Também tem beneficios
reconhecidos na intera¢cdo entre o enfermeiro e o doente, havendo maior compreensao,
sinceridade, respeito, apoio, preocupacao, tranquilizacao, encorajamento e manifestacao do
desejo de ajudar e de se envolver (Roxo, 2008).

Além destas vantagens, ha que reconhecer os condicionantes inerentes ao uso do
toque quer por parte do enfermeiro como do cliente. Os autores sdo unanimes em reconhecer
gue a subjetividade interpde com a vontade, intencao, recetividade, e interpretacdo de cada
individuo sobre o ato de tocar. Por isso, o enfermeiro que ndo se sinta confortavel a usar o
toque ndo o deve fazer de modo ‘ndo necessario’. Por outro lado, ao fazer uso do toque deve
ser sensivel as reagOes verbais e ndo-verbais do cliente e solicitar permissdo para tocar
(implicita ou explicita) de forma a clarificar a intencdo com que o faz. Taylor (2002) relembra
que a forma como o enfermeiro usa o toque, determina em grande parte o seu efeito. Por isso
o enfermeiro ao usar o toque ndo necessario deve atender a forma, forca, modo e local do
corpo onde toca o cliente, usando preferencialmente os membros, considerados locais mais
apropriados para o toque afetivo (McCann & McKenna, 1993; Silva, 2006; Taylor, 2002).

Em sintese, para a prossecuc¢do das estratégias promotoras de esperanga é essencial
que o enfermeiro seja capaz de estabelecer uma relagdo empatica e compreensiva, ter
capacidade de escutar ativamente e ter a capacidade de gerir a verdade e falar
confortavelmente sobre a morte e o morrer, fazendo uso do humor e do toque quando
apropriado e envolvendo o cliente na tomada de decisGes sobre o tempo de vida que Ihe resta.
Os enfermeiros podem promover a esperan¢ga dos doentes em fim-de-vida, através da
presenga, tempo para falar, e prestar ajuda, para além de evidenciarem honestidade e
genuinidade (Koopmeiners et al., 1997). A informacdo, tanto no conteido como na forma
interfere na esperanga e para que esta se mantenha é necessario que os enfermeiros
transmitam a informacdo e respondam as questdes de forma honesta, positiva, respeitosa e
com compaixdo (Koopmeiners et al., 1997). Importa referir que nem toda a informacdo
aumenta a esperanga (Rustoen & Hanestad, 1998) esta deve se entendivel e baseada nas
necessidades da pessoa, devendo respeitar-se a posicdo daquelas que, sob as mais
diversas formas, vao dando a entender ao profissional de saide que preferem nado saber a

verdade toda (Pinto et al., 2012).

2.2.2. INTERVENCOES PROMOTORAS DE ESPERANCA EM FIM-DE-VIDA

A revisdo sistematica da literatura sobre a investigacdo em Enfermagem publicada

entre 1987 e 1999 sobre intervengGes promotoras de esperanga evidenciou uma razoavel
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congruéncia entre as necessidades de esperanca das pessoas e as intervengdes utilizadas pelos
enfermeiros para a promover (Holt, 2001). Os doentes e familias utilizam o apoio profissional e
social, estratégias cognitivas, atividades espirituais ou religiosas, recursos internos e
estabelecimento de objetivos como formas de promoverem a sua esperanca. Ja os
enfermeiros utilizam intervencdes de apoio a familia, assistem na identificacdo de objetivos,
usam estratégias de distracao, afirmam o valor e dignidade do doente e providenciam alivio de
sintomas. A maior incongruéncia detectada neste estudo por Holt (2001) foi a falta de
intervencdes do ambito espiritual e de apoio de praticas religiosas, sugerindo-se maior
investimento dos enfermeiros no cuidado espiritual enquanto pratica de promocdo de
esperanca.

Kohonen, Kylma, Juvakkan e Pietila (2007) na metasintese que conduziram com vista a
sintetizar as intervengdes promotoras de esperanca em Enfermagem, enfatizam a relacdo de
confianga entre o enfermeiro e a pessoa cuidada, fundamental para o cuidado centrado no
doente, numa abordagem aberta, discutindo com ele as estratégias ativas que o possam
fortalecer e a sua esperanca. As estratégias incluem assegurar informagdo aos doentes e
pessoas significativas, apoiar os recursos pessoais dos doentes, ajudar na orientagao futura e
estabelecer objetivos, encorajar a espiritualidade dos doentes, reduzir o medo, ajudar os
doentes e familias na adog¢do de estratégias adaptativas ao processo de doenca e aos
tratamentos, implementar tratamento dirigido a doenga, ajudar os doentes a manter relagdes
sociais, encorajar as familias a participar no cuidado, arranjar apoio de pares para as pessoas
doentes e familias e proteger o ambiente dos doentes (Kohonen et al., 2007).

De acordo com a NIC e NOC (Wilkinson & Ahern, 2009) a promogdo de esperanga é
baseada nos trabalhos de Brown (1989), Parse (1990) e Snyder (1988), definida como a
facilitacdo do surgimento de uma configuracdo positiva em determinada situagdo, que se
consegue com varias atividades:

- Ajudar o doente/ familia a identificar dreas de esperanca;

- Demonstrar esperancga, reconhecendo o valor intrinseco do doente e encarando a sua
situacdo de doenca apenas um aspecto de si préprio;

- Ampliar o repertério de mecanismos de coping do doente;

- Ensinar o reconhecimento da realidade, colhendo dados sobre a situacdo e fazendo planos

- Ajudar o doente a estabelecer e rever metas relacionadas com o objeto de esperanca;

- Ajudar o doente a expandir a sua espiritualidade;

- Evitar mascarar a verdade;

- Facilitar a incorporacao, pelo doente, de uma perda pessoal na sua imagem corporal;

- Facilitar ao doente/ familia a lembranca e a apreciacdo de experiéncias passadas;
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- Enfatizar as amizades que permanecem, mencionando o nome das pessoas amadas ao
doente que ndo emite reacgao;

- Utilizar a revisdo ou imaginacao orientada, quando adequado;

- Envolver activamente o doente no auto-cuidado;

- Elaborar um plano de cuidados que envolva um grau de obtencdo de meta, partindo das
metas mais simples para as mais complexas;

- Encorajar relacdes terapéuticas com pessoas significativas- Ensinar a familia os aspectos
positivos da esperanga (por ex. desenvolver temas significativos em conversas que reflictam
amor e necessidade do doente);

- Oferecer oportunidades ao doente/ familia para se envolver em grupos de apoio;

- Criar ambiente que facilite ao doente a pratica religiosa, quando adequado.

As intervencgdes referidas na literatura como especificas para o contexto dos cuidados
paliativos, sdo baseadas nos factores identificados pelos doentes nos estudos de Herth (1990),
e em dois outros estudos que descrevem as estratégias utilizadas pelos enfermeiros em
cuidados paliativos (Cutcliffe, 1995; Herth, 1995).

Com o objetivo de sistematizar o conhecimento sobre as estratégias e intervengdes
capazes de promover a esperanga nas pessoas com doenga crénica avangada e progressiva,
procedeu-se a procura de estudos de investigacdo divulgados em publicagdo no horizonte
temporal entre 1990 e 2009. A revisdo integrativa da literatura pretendeu responder a
questdo: quais sdo as estratégias ou intervengles utilizadas para promover a esperanc¢a das
pessoas com doenga crénica avangada e progressiva?

O método utilizado teve por base os critérios definidos pela Cochrane Database of
Systematic Reviews (Higgins & Green, 2008). A pesquisa foi realizada em diversos motores de
busca e bases de dados eletrénicas®, utilizando o protocolo PICOD descrito na tabela 0.2.
Utilizaram-se como critérios de inclusdo estudos empiricos de natureza quantitativa,
qualitativa ou recorrendo a triangulacdo de métodos com participantes adultos / idosos com
doenca crdnica avancada e progressiva, com descricio das estratégias intencionalmente
utilizadas para promocao da esperanca e clareza na explicitacao dos resultados na promog¢ao
da esperanca. Excluiram-se da revisdao estudos cujos participantes eram exclusivamente
familias / cuidadores, criancas e adolescentes; estudos associando esperanca a terapéutica
medicamentosa; estudos no ambito de doenca aguda, subita ou em contexto de cuidados

intensivos. A revisdo permitiu identificar as estratégias de promogao de esperanca utilizadas

8 b-On; EBSCO (CINAHLPIus, Nursing & Allied Health Collection, British Nursing Index ,The Cochrane Collection, Medic
Latina, Medline with full text; DARE -Database of Abstracts of Reviews of Effects, Academic Search Complete, ERIC -
Educational Resource Information Center; PubMed; Medline; Current Contents-ISl); SciELO; PsycINFO; Google
Scholar
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pelos doentes e enfermeiros e caracterizar os programas de promogdo de esperanga, no que
respeita a sua composicao, duracdo, adequacdo aos participantes e resultados (Querido &
Dixe, 2009).

Tabela 0.2 — Protocolo da revisdao integrativa da literatura sobre estratégias e intervencdes
promotoras de esperanga

Palavras-chave

P Participantes Quem foi estudado? Doentes Adultos com doenga Hope+,
cronica avangada e progressiva hope + strategies,
Enfermeiros que cuidam em hope+interventions;
cuidados paliativos enhancing hope,

I Intervengdes 0 que foi feito? Estratégias / Intervencdes promoting hope;

instilling hope; end-
of-life care;
palliative care; care

promotoras de esperancga
Programas de Intervengao

C Comparagoes Existem? N3o existem? Quais?
of the dying;
O  Outcomes Resultados, efeitos ou Que estratégias de promogdo nursing strategies;
consequéncias de esperanga, Efeitos na nursing
esperanga, conforto e interventions;
qualidade de vida nursing
D Desenho do Estudo Como foi recolhida a Quantitativo: descritivo, programme; Hope
evidéncia? correlacional, experimental programme;
(RCT, Quase-experimental, nursing; end-of-
préteste-pésteste); Qualitativo;  life; palliative care;
Triangulagdo de métodos terminally ill

Mcintyre e Chaplin (2007) agrupam as intervengdes que facilitam a esperanga das
pessoas com necessidade em cuidados paliativos em trés temas: relativas ao conforto fisico e
ao controlo de sintomas, a relacdo efectiva com o doente e familia e reconhecimento da
unicidade do doente enquanto ser humano. Posteriormente, Ersek (2006), categorizou as
intervencdes com base nos quatro atributos da esperanca identificados nos trabalhos de
Farran et al. (1995) e de Herth (1995, 2001). Partilhando desta classificacdo, adicionaram-se
intervencdes sustentadas pela evidéncia recente. A adaptacdo da categorizacdo de Ersek
(2006), apresentada no quadro 0.2. contém as interven¢des que, ndo sendo mutuamente
exclusivas, abrangem a maioria dos temas encontrados na literatura e proporcionam um bom
esquema organizativo, constituindo uma ferramenta util para os enfermeiros.

Relativamente a experiéncia da esperancga, a preocupacao dos enfermeiros é liderada
pela ateng¢do ao alivio da dor, controlo de sintomas de modo a proporcionar conforto (Herth,
1995; Sapeta, 2011). Ndo é possivel promover a esperanga quando a necessidade basica de
alivio dos sintomas fisicos ndo estd assegurada a um nivel minimo que possibilite a
transcendéncia da situacdo. Por este motivo, os enfermeiros consideram que esta é a
intervencdo mais efetiva e mais comum na abordagem dos doentes crdnicos ou em situacdo
paliativa tanto em contexto hospitalar como domicilidrio (Herth, 1995). As estratégias
cognitivas sdo reportadas como extremamente importantes na manutencao da esperanga

quando na presenca de flutuagdes na progressdo da doenca (Herth, 1995; Rustoen &
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Hanestad, 1998) e o humor é considerado como estratégia terapéutica promotora de
esperanca (Buckley & Herth, 2004; Herth, 1990, 1995, 2001).

No processo de pensamento racional viver melhor o presente foi uma das formas
identificadas pelos doentes para manter e fortalecer a esperanca na doenca oncoldgica (Post-
White et al., 1996) sobretudo na fase terminal (Buckley & Herth, 2004). O desligar a mente,
recorrer ao apoio da familia e amigos, ter simbolos de esperanca, pensamentos positivos e
atingir objetivos a curto prazo, sdo estratégias utilizadas pelos doentes idosos em fase terminal
para promoverem a sua esperanca (Duggleby e Wright, 2004). A situacdo de doenca crdnica
avancada e a incerteza relacionada com o futuro, leva a que as pessoas doentes mantenham a
esperanca vivendo um dia de cada vez (Hall, 1990; Querido, 2005), centrando-se no presente,
dando valor as pequenas coisas da vida. Tal significa ver a realidade do momento com um
olhar positivo, atribuindo-lhe significado; valorizando as relagGes pessoais, os atributos
pessoais e definir objetivos de curto prazo (Buckley & Herth, 2004; Herth, 1990; Querido,
2005). “Ser positivo” é fundamental para lidar com a doencga oncoldgica e com os tratamentos
o que implica manter alguma normalidade da vida para além da doenca, ter espirito lutador e
capacidade para olhar para o lado bom da vida, ter capacidade para aceitar a situagao e ter
esperanga (O'Baugh, Wilkes, Luke & George, 2003). Nesta linha, apoiar o doente a expressar
verbalmente ou através da escrita, e fomentar a auto-reflexdao positiva das emocgbes e
atributos pessoais (Herth, 1990, 1993), é uma intervengdo promotora de esperanga enquanto
processo experiencial (Ersek, 2006), mas também espiritual, na medida em que facilita a
atribuicdo de sentido a experiéncia e a vida (Herth, 1990).

O uso de cartas terapéuticas como forma de expressdo de perddo e gratiddo bem

como a clarificagdo de valores permitem transformar a experiéncia de sofrimento, desafiando
as pessoas a mudanca de atitude, e promoverem a esperanc¢a enquanto processo relacional.
O dom da vida foi um dos temas emergentes da analise de conteldo no estudo de O’Brien
(2008) no estudo realizado com 22 doentes idosos em fim-de-vida. Para esses participantes,
reconhecer que a vida é um dom ou uma béncdo era por si s6 promotor de bem-estar
espiritual. Apesar da incapacidade e de, na sua maioria, esperarem a morte, os participantes
expressaram um sentido de gratidao pelas suas vidas que foi determinante para o nivel de
bem -estar espiritual.

Focar-se no que pode ser feito para controlo da dor e de outros sintomas é um aspeto
importante para reduzir o medo do futuro referido pelos doentes. “Ndo tenho medo de
morrer mas sim de sofrer” é uma preocupacdo verbalizada pelas pessoas com doenca crénica
avancada e progressiva (Querido, 2005). Reforgar informacdo referindo varias opg¢des para

controlo dos sintomas, trazer o tema para a conversa, ajuda os doentes e familias a lidarem
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com a situagdo, reduzindo o medo do desconhecido (Clayton et al., 2005). No domicilio, é
essencial ensinar e treinar os clientes para o uso de estratégias ndo farmacoldgicas para
controlo dos sintomas e promoc¢ao de conforto, aumentando assim as suas competéncias para
gerir a situacdo (Ersek, 2006).

Na componente espiritual da esperanca é importante o enfermeiro explorar com o
doente o significado do sofrimento, assistir na procura de significado na situacao presente
utilizando filmes ou literatura, assistir na elaboracdo de didrios ou jornais e facilitar a
expressdo de gratiddo ou perddo, encorajando a reminiscéncia (Duggleby et al., 2007; Herth,
1990, 2001). Facilitar a participacdo em rituais religiosos e referenciar para o assistente
espiritual é outra das intervencoes valorizada pelos doentes e enfermeiros como promotora
de esperanca (Duggleby et al., 2007; Herth, 1995).

O processo relacional abrange as intervengdes que demonstraram fortalecer os lagos e
entre os doentes e a familia fomentando o apoio das pessoas significativas (Buckley & Herth,
2004; Duggleby & Wright, 2004). Promover e estabelecer relagées e disponibilizar tempo para
que elas sejam verdadeiramente significativas e permitam a reciprocidade da esperanca entre
o doente e o sistema de saude é reforcado por varios autores (Buckley & Herth, 2004;
Duggleby & Wright, 2004; Herth, 1990, 2001; Pipe et al., 2008; Querido, 2005).

Enquanto processo de pensamento racional as intervengdes promotoras de esperanga
sdo centradas na definicdo de objetivos, caminhos e recursos para os atingir assim como na
motivagdo para a realizagdo dos mesmos (Buckley & Herth, 2004; Gum & Snyder, 2002; Hall,
1990; Herth, 1990, 2001). Providenciar a informagdo adequada de acordo com as condi¢Ges do
doente e atendendo as boas praticas da comunicagao na fase final da vida é uma intervengao
importante no apoio e incremento da esperanca dos doentes. Usando técnicas de
comunicacdo os enfermeiros podem fortalecer a esperanca dos doentes ajudando na
identificacdo de sucessos passados, realcando as capacidades das pessoas doentes (Duggleby

& Wright, 2007; Herth, 2001).
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Quadro 0.2 - Intervengdes para promocdo da esperanga em fim-de-vida conforme os atributos

EXPERIENCIAL

ATRIBUTO DA ~
ESPERANCA INTERVENCAO PARA PROMOVER A ESPERANCA
- Prevenir e controlar os sintomas do final da vida
- Usar o humor e a jovialidade de forma adequada
- Encorajar o doente / familia a transcender da situagdo actual
PROCESSO - Encorajar experiéncias estéticas

- Encorajar envolvimento nas actividades criativas e divertidas

- Sugerir literatura, filmes e arte que realce o belo da vida

- Encorajar a reminiscéncia, expressao de gratiddo

- Assistir o doente /familia a focar-se nas alegrias do passado e do presente
- Partilhar histdrias positivas inspiradoras de esperanca

- Apoiar o doente/ familia a expressar verbalmente a auto-reflexdo positiva

PROCESSO ESPIRITUAL /
TRANSCENDENTE

- Facilitar a participagdo em rituais religiosos e praticas espirituais

- Referenciar para o clero ou outro assistente espiritual

- Assistir o doente/familia na procura de significado na situacdo presente
- Assistir o doente / familia a manter um jornal

- Sugerir literatura, filmes e arte que explore o significado do sofrimento

PROCESSO RELACIONAL

- Minimizar o isolamento do doente/familia

- Estabelecer e manter uma relagdo aberta

- Reforgar a auto-estima do doente/familia

- Reconhecer a individualidade e o valor do doente/familia

- Reconhecer e reforgar a reciprocidade da esperanga entre o
doente/sistema de satde

- Providenciar tempo para as relagdes (em especial nas institui¢des)
- Assistir o doente a identificar pessoas / objectos significativos

- Reflectir com o doente sobre as caracteristicas e experiéncias que ligam os
outros ao doente

- Comunicar o sentido préprio da esperanca

PROCESSO DE
PENSAMENTO
RACIONAL

- Assistir o doente/familia a estabelecer, obter, e rever os objectivos sem
impor agenda

- Assistir na identificacdo de recursos disponiveis e necessarios para a
realizagao de objectivos

- Assistir na procura de recursos necessarios

- Assistir na fragmentagao de objectivos mais abrangentes em pequenos
passos (para aumentar o sentimento de sucesso)

- Ajudar a viver um dia de cada vez

- Providenciar informacgao adequada de acordo com as condi¢des do doente
- Facilitar a vigilancia da actual condic¢do/realidade

- Ajudar na identificagdo de sucessos passados (anteriores)

- Aumentar o sentido de controlo dos doentes/familias.

Fonte: Adaptado de Ersek (2006)

Da andlise das intervencdes listadas importa salientar alguns aspetos. Em primeiro

lugar, na sua maioria, os cuidados de Enfermagem sugeridos para a promoc¢do da esperanca na

sua esséncia sdo boas praticas clinicas de cuidados paliativos nos dominios fisico, psicoldgico,

social e espiritual. Parece haver lacunas no que diz respeito a intervencgdes especificamente

desenhadas para a esperanga e no entanto, se analisadas no seu conjunto, muito pode ser

feito pelos enfermeiros para intencionalmente intervirem na esperanca dos doentes e familias.

Outra ilagdo é que, tanto as estratégias como as intervengGes de esperanga sdo em

primeira instancia, iniciativa dos doentes e / ou das suas familias. Sendo a esperanga uma
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experiéncia pessoal, é fundamental o envolvimento do préprio, ainda que outros (sobretudo
os profissionais de saude) possam influenciar essa experiéncia (Querido, 2005). Esse
envolvimento determina o efeito das palavras ou accdes na promocgao da esperanca. Muitas
das estratégias usadas pelas pessoas em fim-de-vida sdo iniciadas com pouca influéncia de
outros (Ersek, 2006), mas a sua eficacia pode ser melhorada se orientadas e monitorizadas por

outrem, nomeadamente enfermeiros.

2.2.3. 0S PROGRAMAS DE INTERVENCAO DE ENFERMAGEM PARA
PROMOCAO DA ESPERANCA EM SITUACOES DE DOENCA CRONICA AVANCADA E
PROGRESSIVA

Reconhecendo que todos os enfermeiros desenvolvem na sua pratica ac¢ées que de
uma forma discreta sdo dirigidas a esperancga, alguns investigadores desenvolveram e testaram
os efeitos de uma assisténcia sistematica desenhada especificamente para essa area. Os
programas de promoc¢do da esperanca surgem da necessidade de encontrar intervengdes
especificas que, desenvolvidas com uma intencionalidade prépria, teriam um efeito
mensuravel no aumento dos niveis de esperanga. Os programas de intervengdo surgem na
literatura publicada desde a década de noventa, desenvolvidos no ambito de projectos
investigagdo em Enfermagem. Verifica-se no entanto que em alguns casos apesar do efeito
pretendido ser a promog¢do da esperancga, as intervengbes e atividades constantes dos
programas nao lhe sdo especificamente dirigidas.

Ndo obstante, os efeitos positivos conseguidos por algumas estratégias justificam a sua
consideragcdo e a sua inclusdo em programas de promogdao de esperanga. Por exemplo,
Aubuchon (1990) testou o efeito da imaginacdo com imagens mentais positivas na esperancga,
coping, ansiedade, dispneia e fungdo pulmonar nas pessoas com doenca pulmonar obstrutiva
cronica. Esta intervencdo foi estruturada em dois tipos de atividade com recurso a
audiogravacdo: uma estimulando o uso de imagens do proéprio, outra estimulando o
relaxamento, e comparada com um grupo de controlo, verificaram-se ganhos na esperanga em
ambos os tipos de atividade. Os doentes que usaram a imaginacdo com imagens proprias
diminuiram a dispneia e aumentaram a capacidade respiratdria face aos restantes grupos e o
grupo que usou a imaginag¢ao guiada para relaxamento revelou ganhos nas estratégias de
coping centradas no problema comparativamente aos outros doentes.

Na mesma linha o estudo de Kennett (2000) sugere que a participacdo dos doentes
num projeto de artes criativas em contexto de centro de dia pode ter um impacto positivo na

esperanga.
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Boucher (2002) testou a efetividade de uma intervengdo telefénica na manutencao da
esperanca e reducdo do distress associado aos sintomas numa amostra de 100 doentes
oncolégicos em quimioterapia randomizados em dois grupos. O programa constou de trés
contactos telefénicos previamente estruturados realizados por uma enfermeira,
comparativamente ao grupo de controlo que recebeu contacto telefénico breve (tipo
lembrete) por uma outra pessoa ndo enfermeira.Os resultados ndo foram abonatérios do uso
deste tipo de intervencdo para a promocao da esperanga, uma vez que ndo houve diferencas
entre os grupos, embora todos os doentes revelassem melhorias nos indices de QV relativas ao
estado de espirito e distress dos sintomas. E provavel que neste caso a ineficacia do programa
seja devida a estrutura e conteudo da entrevista e ndo tanto ao meio utilizado para a mesma.

Verificamos que os programas desenhados especificamente para a promoc¢do da
esperanca em pessoas com doenga crénica avangada com evidéncia de resultados fidveis sdo
escassos. A literatura publicada revelou sete registos referentes a estudos de desenvolvimento
e teste de intervengdes com este propdsito, que dizem repeito a cinco programas diferentes

cujas caracteristicas resumimos nos quadros 0.3 e 0.4 respetivamente.
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Quadro 0.3 — Caracteristicas dos estudos que suportam a evidéncia dos programas promotores
de esperanca da esperanca em fim-de-vida

Estudo Objectivo Populagao Desenho do estudo
Autor / data
Rustoen et al., Avaliar o efeito de uma intervengdo de | 96 Adultos Experimental

1998 - Noruega

Enfermagem na esperancga e qualidade
de vida de doentes oncolégicos

Noruegueses com
diagndstico recente de
cancro

Randomizado com trés
grupos

Herth, 2000 - | Determinar se uma intervengdo de | 115 Pessoas com a Quasi-experimental trés
EUA Enfermagem influencia os niveis de | primeira recidiva de grupos
esperanga e qualidade de vida dos | doenga oncoldgica
doentes oncoldgicos
Herth, 2001 - | Descrever o desenvolvimento e | 38 Adultos com Descritivo
EUA avaliagdo do Programa de Intervencgdo | primeira recidiva de

na Esperanga (HIP) desenhado para
aumentar a esperanga com base no
modelo de “Processo de Esperanga”

doenga oncoldgica

Duggleby et al.,
2007 — Canada

Descrever o desenvolvimento do
programa de intervenc¢do na esperancga
de familiares de doentes com cancro
avangado (LWHP);

Avaliar o LWHP relativamente a
facilidade de uso, viabilidade, aceitagdo
e potencial influéncia no aumento da
esperanga dos familiares

10 Cuidadores
familiares de doentes
oncoldgicos em fase
avangada da doenga

Triangulagdo de
métodos — Pré-teste /
Pés-teste

Qualitativo — analise
temdtica de contetdo

Duggleby et al.,
2007 — Canada

Avaliar a efectividade de uma
intervengdo de apoio psicossocial
denominada  “Living With  Hope
Program” (LWHP) no aumento da
esperanga, qualidade de vida em
idosos com cancro avangado no
domicilio

60 idosos com doenga
oncoldgica terminal

Triangulagdo —
Experimental —
randomizado com
grupo controlo (2
grupos);

Qualitativo — analise
tematica de conteudo

Shin e Park, 2007
— Koreia

Identificar os efeitos da intervengao de
esperanga na depressdo e esperanca
de doentes oncoldgicos no domicilio

40 doentes oncoldgicos

Randomizado com
grupo controlo

A maioria dos programas, cientificamente testados e selecionados para analise na
revisdo da literatura (Querido & Dixe, 2009), foram aplicados em grupo ao longo de 8 sessoes
de 2h cada, em que os participantes realizavam vdrias atividades. E o caso do “Hope
Intervention” — da Noruega (Rustgen & Hanestad, 1998), do “Hope Intervention Program”, dos
Estados Unidos da América (Herth, 2000, 2001), e do “Hope Intervention” da Coreia do Sul
(Shin & Park, 2007). A uUnica excecdo refere-se ao “Living With Hope Program”, desenvolvido
por Duggleby et al. (2007a) no Canadd. Esta intervencdo desenvolvida com idosos em fase
terminal de doenca oncoldgica, com a duracdo de uma semana, utilizou apenas uma atividade

promotora de esperanca a escolha do participante, de entre trés propostas.
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Quadro 0.4 — Principais caracteristicas e efeitos dos programas promotores de esperanga da
esperanca em fim-de-vida

Estudo
Autor / data /Pais

Tipo de Programa

Resultados

Rustoen et al., 1998 -
Noruega

Hope Intervention—
Intervengdo de grupo

8 Sessdes de 2h cada 1 vez por
semana, durante 8 semanas.

Aumento significativo do nivel de esperanga no
grupo sujeito a intervengdo no momento apés a
intervengdo mas ndo apds 6 meses.

Apesar da avaliagdo positiva da intervengao nao
foi referido efeito sobre a qualidade de vida.

Herth, 2000 - EUA

HIP

8 Sessoes de grupo
2h 1 vez por semana, durante 8
semanas

Os doentes no programa de intervengdo na
esperanga tiveram em média scores
significativamente mais altos do que os outros
grupos depois da intervengdo.

A Qualidade de vida foi significativamente mais
alta no grupo da intervengao do que nos outros 2
grupos. A esperanca foi considerada uma
importante estratégia de coping para aumentar a
qualidade de vida.

Herth, 2001 - EUA

HIP

8 Sessoes de grupo
2h 1 vez por semana, durante 8
semanas

HIP - tem potencial para influenciar positivamente
a esperanga e confirma o papel vital que os
enfermeiros tém na implementagdo de estratégias
baseadas na evidéncia desenhadas para aumentar
a esperanga nos doentes e prevenir a
desesperanca.

Duggleby et al., 2007 —
Canada

LWHP — consiste num video de
esperanga e uma actividade de
esperanga chamada “Histdrias do
Presente” (jornal reflexivo) é focado
apenas nos cuidadores de doentes
oncolégicos, baseado em teoria,
viavel, aceitavel / sensato, testado.

Os resultados sugerem a facilidade do uso, flexivel,
Vidvel e revela-se promissor no aumento dos niveis
da esperanga e da qualidade de vida nos familiares
cuidadores.

Duggleby et al., 2007 —
Canada

LWHP — Video premiado
internacionalmente, uma de 3
actividades de esperanga durante 1
semana.

Os doentes que receberam o LWHP tiveram
aumentos estatisticamente significativos nos
scores de esperanca e qualidade de vida na visita
2, apds o programa.

Os dados qualitativos confirmam os resultados
(61,5% dos doentes do programa aumentaram os
niveis de esperanga.

LWHP pode aumentar a esperancga e qualidade de
vida dos doentes em fase terminal de cancro no
domicilio.

Shin e Park, 2007 -
Koreia

Programa de esperanga— Avaliagdo da
esperanga,

Definigao de objectivos, Formacgao da
auto-identidade positiva, Relagdes
terapéuticas, Melhoria do processo
espiritual e transcendental, Formagdo
sobre ambiente positivo.

O grupo experimental revelou indices de
esperanga superiores aos do grupo controlo.
Comprovou-se a eficacia do programa no aumento
da esperanga de doentes oncoldgicos.

Ndo se confirmou que o grupo experimental
apresentasse menor nivel de depressdo quando
comparado ao grupo controlo.

Na andlise mais detalhada dos estudos com programas de intervencdo é possivel

identificar uma relagdo entre a promocdo da esperanca e os ganhos em conforto e qualidade

de vida. Os participantes idosos com doenca terminal que participaram no “Living With Hope

Program” - programa constando de um filme e de uma atividade de esperanca, desenvolvido e

testado por Duggleby et al. (2007a), relacionaram os ganhos em esperanca com o conforto e

com a QV. Os motivos evocados pelos doentes para explicar o aumento da esperanca foram: a

melhoria da comunicacdo interpessoal trazida pelo programa (31,1%), sentimento de paz e
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conforto (31,3%), a possibilidade de deixar um legado (18,8%) e ter ajuda para lidar com as
questdes do final da vida (18,8%) (Duggleby et al., 2007a). Foram determinadas correla¢des
positivas e significativas entre esperanca e a QV antes (r =0,603, p<0,001) e depois (0,3962 r
<0,756, p<0,00) da intervencdo promotora de esperanca, usando o Herth Hope Index e o
McGill Quality of Life Questionnaire como instrumentos de medida.

Os resultados do programa de Intervencdo de esperanca de Herth (2000) também
comprovaram um aumento da esperanca associado ao aumento da QV ao longo de 9 meses,
em pessoas com doenca oncolégica recidivante, o que nao tinha sido evidente no programa de
Rustoen e Hanestad (1998).

Ajudar as pessoas doentes a manter a esperanca e a evitar o desespero é uma funcao
major dos enfermeiros, que serd tanto mais eficaz quanto o profissional a optimizar como
recurso para alcancar o bem-estar e o sentimento de felicidade (Rustoen & Hanestad, 1998),
especialmente na fase em que a cura da doenca ndo é possivel.

O desenvolvimento de programas de promocdo de esperanga tem-se disseminado por
varios paises, para populagbes distintas e em diversos formatos. Tendo em conta a
sensibilidade cultural do tema e reconhecendo a auséncia de estudos na drea para a realidade
Portuguesa, latina ou brasileira, torna-se essencial o estudo aprofundado dos programas em
termos de formato, modo de aplicagao e estratégias preferenciais dos doentes em fim-de-vida.
Os estudos consultados apontam para o desenvolvimento de programas desenhados com
intervengdes de enfermagem efetivas, adaptadas a diferentes culturas, idades, contextos e
estadios de doenga, de modo a contribuir para dar visibilidade e assegurar uma pratica de
promog¢do de esperanga credivel, baseada na evidéncia cientifica (Chu-Hui-Lin Chi, 2007;
Herth, 2001; Koopmeiners et al., 1997). O desenvolvimento de intervencdes efetivas para
promover a esperanga servirda como apoio aos profissionais de saude e as familias, no seu
esforco diario para ajudar os doentes paliativos a viver com esperanca e a morrer com
dignidade, conforto e paz (Duggleby & Wright, 2004).

Algumas questdes permanecem por responder no que diz respeito aos programas de
promocdo da esperanca: Que tipo de intervencdo é a mais adequada tendo em conta os
contextos da pratica de cuidados? Quando é mais adequado intervir? Em que contexto
ambiental se deve intervir? Qual a melhor intervencdo para o estado funcional do doente?

Na definicdo e constru¢do de um programa importa explorar e desenvolver novas
intervengdes tendo como fundamento o pressuposto defendido por Best (2005): respeito pela
autonomia e a obrigacdo de desenvolver a capacidade dos doentes para a sua autonomia
como condicdo necessaria para agir de acordo com o principio da beneficéncia e em

simultaneo promover a esperanca auténtica.
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CAPITULO 1

DEFINICAO DO PROBLEMA, OBJETIVOS E PROTOCOLO DO ESTUDO

1.1. DEFINICAO DO PROBLEMA

Vimos até agora que a esperanca em situagdes de doenga crénica avancada é um
processo multidimensional, dinamico oscilando consoante as condi¢des facilitadoras e
inibidoras da esperanca e altamente personalizado em cada individuo. A sua promogao aponta
para um refor¢co da dignidade da pessoa, constituindo uma importante estratégia de coping
face ao sofrimento que caracteriza esta fase da vida. A evidéncia da relagdo positiva entre a
esperanca conforto e qualidade de vida é ténue (Pipe et al.,2008) e ndo obstante Rustoen,
Cooper e Miaskowski (2011) terem identificado um efeito positivo da promoc¢do da esperanca
pelos enfermeiros na qualidade de vida dos doentes, ndo ha evidéncia cientifica que suporte
esse efeito na realidade dos doentes em Portugal.

A atual conjuntura da presta¢do de cuidados estd cada vez mais exigente requerendo
uma pratica profissional centrada nas possibilidades e recursos das pessoas e
simultaneamente com parcos recursos e sujeita a restricdes orcamentais. Esta realidade tem
também repercussdes nos clientes podendo em ultima instancia ter um impacto negativo na
esperanca dos doentes e familias, interferindo no processo de prestacdo de cuidados em
situacGes de doenca avancada e progressiva, que é a partida complexo.

Por outro lado os enfermeiros advogam uma pratica de cuidados, auténoma e digna. O
Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros afirma que os enfermeiros “decidem
sobre técnicas e meios a utilizar na prestacdo de cuidados de enfermagem, potenciando e
rentabilizando os recursos existentes, criando a confianca e a participacdo activa do individuo,
familia, grupos e comunidade; Utilizam técnicas préprias da profissdo de enfermagem com
vista a manutencdo e recuperacdo das fungdes vitais(...)” (Decreto-Lei n.2 161/96, de 4 de
Setembro, p.2961).

Verifica-se que a promoc¢do da esperanca aparece referida como uma intervengdo de

enfermagem essencial na fase final da vida, embora seja pouco clara a forma como é
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executada ou os efeitos que produz. A necessidade de gerar evidéncia cientifica sobre os
resultados da pratica de Enfermagem aliada as necessidades dos doentes e dos contextos
parecem ser favoraveis ao desenvolvimento da promocdo da esperanca como prdtica de
exceléncia da Enfermagem.

Quando se trata de inovar em contextos de saude e de Enfermagem em particular,
importa considerar a pertinéncia da intervencao, a sua adequacao a realidade, a utilizacdo de
técnicas préprias da profissao numa ética de racionalizacdo dos recursos e a medicao dos
resultados em saude.

Torna-se assim relevante desenvolver e testar um programa adaptado as
caracteristicas e necessidades das pessoas com doenca crénica avangada e progressiva. O
efeito de aumento na esperanca, na melhoria da qualidade de vida e no conforto é desejavel
numa fase de vivéncia de doenca em que a cura ndo é possivel e os ganhos em saude sdo

focalizados nestas variaveis.
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1.2. OBJETIVOS DA INVESTIGACAO E HIPOTESES

Neste contexto, o presente estudo tem como finalidade ampliar o conhecimento
cientifico sobre Promocdo da Esperanca, Conforto e Qualidade de Vida nas pessoas com
doenca crdnica avangada e progressiva, aumentando a evidéncia empirica das intervencdes de
enfermagem nestas condicdes.

Tendo como objetivo geral desenvolver e testar um programa de promocdo de
esperanga para as pessoas com doenga crénica avancada e progressiva, levantaram-se
guestdes que serviram de base a investigacao:

- A versdao portuguesa dos instrumentos de medida da esperanca - Herth Hope Index,
qualidade de vida — McGill Quality of Life Questionnaire e conforto - Hospice Comfort
Questionnaire, é valida para aplicacdo a pessoa em situacdo de doenca cdénica avangada e
progressiva?

- Quais sdo os niveis de esperanca e conforto e qualidade-de-vida das pessoas com doenga
crénica avangada e progressiva?

- Qual é a relacdo entre esperanca, conforto e qualidade-de-vida das pessoas em situagdo de
doenga crdnica, incuravel e progressiva?

- Quais sdo os fatores mediadores da relagdo entre esperanga, conforto e qualidade de vida?

- Que tipo de intervengao sistematizada de Enfermagem pode promover a esperanga nas
pessoas em situa¢do de doenga avangada e progressiva?

- Qual é o efeito de uma assisténcia sistematizada de enfermagem desenhada para a
promoc¢do da esperanga das pessoas com doenga crénica, avangada e progressiva nos niveis de
conforto esperanca e qualidade de vida?

- Qual é a percec¢do da pessoa em situagdo de doencga crdnica avancada e progressiva, sobre a

participacao no Programa de Promocgao da Esperanca?

Definimos como objetivos especificos:

e Adaptar a cultura portuguesa e testar a validade dos instrumentos de medida de
esperancga (Herth Hope Index), qualidade de vida (McGill Quality of life Questionnaire)
e conforto (Hospice Comfort Questionnaire) na pessoa com doenca crdnica, avancada
€ progressiva;

e Avaliar o indice de esperanca, conforto e qualidade de vida das pessoas com doenga
crénica avangada e progressiva;

e Conhecer as relagbes entre os conceitos de esperancga, conforto e qualidade de vida na
pessoa com doenca crdnica, avangada e progressiva;

e |dentificar as variaveis que influenciam a esperanca, conforto e qualidade de vida;
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e Construir um Programa de intervencao de Enfermagem para promocdo de esperanca
em pessoas com doenca crdnica, avangada e progressiva;

e Avaliar a efetividade do “Programa de promocdao da esperanca” nos niveis de
esperanca, conforto e qualidade de vida das pessoas com doenca crénica avancada e
progressiva;

e Conhecer a percecdo dos participantes sobre a participacdo no programa de Promoc¢ao

da Esperanca.
Hipotese

Prevé-se uma melhoria significativa no grupo experimental entre os momentos pré e pds
intervencdo nas varidveis esperanca, conforto e qualidade-de-vida, ndo se verificando o

mesmo no grupo de controlo.

1.3. PROTOCOLO DA INVESTIGACAO

Tendo em conta os objetivos do estudo e a hipdtese geral formulada, o protocolo do

estudo foi elaborado em quatro fases, conforme apresentado na figura 1.1
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Figura 1.1 — Protocolo da Investigacado

Acesso ao Campo

Validagdo dos instrumentos medida
para a populagdo em estudo

Estudo das varidveis e condicdes
do contexto

Estudo das caracteristicas da
populagdo

Decisdo do contexto de aplicagdo
do PPE

Identificacdo de programas de
promocgado de esperanca efectivos

Recolha de vivéncias de esperanga —
contributos para o PPE

Avaliagdo das propostas do PPE
por peritos

Teste da efectividade do PPE

Avaliagdo do impacto na
Esperanga, Conforto e QV

Avaliacdo da percec¢do dos
doentes sobre a participa¢do no PPE
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CAPITULO 2

VALIDACAO DOS INSTRUMENTOS DE MEDIDA DE ESPERANCA,
CONFORTO E QUALIDADE DE VIDA PARA A POPULACAO EM
ESTUDO

A validagdo dos instrumentos de medida das varidveis em estudo é essencial para
testar a efetividade das intervengGes de Enfermagem.

A data da realizacdo deste trabalho, a literatura era omissa relativamente a
investigacdo sobre esperanca, conforto e qualidade de vida nas pessoas com doenga crdnica
avancada em Portugal e ndo estavam disponiveis instrumentos validados para a realidade
portuguesa capazes de avaliar estes indicadores e que pudessem ser utilizados na medicdo da
efetividade das intervengbes de Enfermagem.

Neste cendrio pode optar-se pelo desenvolvimento de um novo instrumento de
medida ou pela adaptagdo de um instrumento previamente validado noutra lingua. A primeira
opg¢do é um processo moroso e com custos associados que, embora resulte num instrumento
bem ajustado as especificidades culturais da populagdo, ndo teria garantida a sua validade
externa e a possibilidade de ser comparado internacionalmente (Guillemin, 1995; Guillemin,
Bombardier & Beaton, 1993). A segunda opcdo é a adaptagdo de instrumentos ja existentes e
desenvolvidos para contextos culturais diferentes.

O fendmeno da globalizagdo colocou os estudos transculturais na ordem do dia. O
processo de adaptacdo cultural de instrumentos tem sido amplamente adotado na realidade
da investigacdo a nivel internacional, tanto no desenvolvimento de projetos cooperativos
multicéntricos, como para facilitar a realizacdo de estudos comparativos sobre determinado
fendmeno em diferentes paises (Alexandre & Guirardello, 2002; Guillemin, 1995).

Porque a forma como a experiéncia de doenga é percecionada varia conforme a
cultura e a educagdo (entre outras dimensdes), é essencial entender em que medida os valores
relacionados com a qualidade de vida, a esperanca e o conforto em fase avangada de doenga

cronica  sdo  semelhantes ou diferem entre culturas e grupos  sociais.
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Estudar as mesmas varidveis e os mesmos constructos recorrendo as mesmas técnicas
de avaliacdo em povos de culturas e linguas diferentes, obriga a processos rigorosos de
tradugdo e adaptagcdao semelhantes ao de construgao de instrumentos, submetendo entdo a
nova traducdo a procedimentos psicométricos idénticos aos realizados na versdo original (Pais
Ribeiro, 2008).

Varios organismos internacionais sao unanimes na identificagao de critérios e atributos
a atender na adaptacdo cultural de instrumentos de medida (Organizacdo Mundial de Saude -
WHO; Scientific Advisory Commitee of the Medical Outcomes Trust -SAC; International Physical
Activity) e alguns instrumentos apresentam recomendagdes prdprias para esse processo de
forma a poderem ser Uteis em vdrios contextos.

Para ser clinicamente atil, um instrumento deve medir os aspetos multidimensionais
do conceito, demonstrar validade e fidelidade para avaliar o fendmeno em individuos de varias
idades e diferentes graus de instrucdo, demonstrar adaptacdo para diferentes contextos
culturais, reduzir o desgaste dos sujeitos quanto ao tempo e energia despendidos no
preenchimento do instrumento, reduzir o tempo e custos associados a sua aplicacdo, facilitar a
quantificacdo das pontuagdes, ser pratico para permitir a avaliagdo do fendmeno a qualquer
hora e ao longo do tempo, e finalmente, ter relevancia clinica (Herth, 1992; Lohr, 2002; Pais
Ribeiro, 2008).

A adaptagdo cultural dos instrumentos de avaliagdo da esperanga, conforto e
qualidade de vida permitird disponibilizar ferramentas validadas para as pessoas com doenga
cronica avangada, capazes de objetivar dreas de atengdo da pratica de Enfermagem e assim
sistematizar a avaliagdo das necessidades dos doentes nesta matéria, bem como avaliar o
efeito de intervencdes especificas.

O estudo metodoldgico descrito neste capitulo teve como finalidade preparar as
condicbes para a realizacdo do experimento, através da adaptacdo e validacdo de
instrumentos.

Os objetivos da prossecucdo do estudo foram:

e Revalidar a versdo portuguesa do McGill Quality of life Questionnaire (MQOL) para
medicdo da qualidade de vida, testando as suas propriedades psicométricas em
pessoas com doenga crénica avangada e progressiva;

e Revalidar a versdo portuguesa do Herth Hope index (HHI) para medi¢do dos indices de
esperanga na doenga crénica, testando as suas propriedades psicométricas em

pessoas com doenga cronica avangada e progressiva;
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e Realizar a adaptacdo transcultural e validacdo do Hospice Comfort Questionnaire
(HCQ) para determinacdo do conforto das pessoas com doencga crdnica avancada e
progressiva.

Especificam-se os materiais e métodos utilizados, apresentam-se os resultados e finaliza-se

com uma sintese dos principais resultados.

2.1. MATERIAIS E METODOS

A literatura sobre o processo de adaptacdo cultural de instrumentos de medida é
unanime em apontar diretrizes comuns a desenvolver para a adaptacdo cultural. Guillemin
(1995) aponta dois processos a desenvolver: a adaptacdo cultural (traducdo, ajustamento da
linguagem e adaptacdo de termos) e a validacdo do instrumento (teste das suas propriedades
psicométricas). Considerando a possibilidade de haver variagGes na natureza dos construtos
multidimensionais nas diferentes culturas, e para assegurar o rigor no processo de adaptacao
cultural dos instrumentos, averigudamos os seis tipos de equivaléncia defendidos por Herdman,
Fox-Rushby e Badia (1997, 1998): equivaléncia conceptual, do item, semantica, operacional, de
medida e funcional.

Neste subcapitulo descreve-se em detalhe a forma como se realizou o estudo de modo
a que possa ser replicado com base na informacdo aqui fornecida (Pais Ribeiro, 2008).
Apresentam-se os instrumentos utilizados no processo de validagdo e adaptagdo transcultural -
a sua origem e caracteristicas e o processo realizado para a adaptacdo, conduzido de modo a

garantir as equivaléncias referidas.

2.1.1. ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA - MCGILL QUALITY OF LIFE
QUESTIONNAIRE (MQOL)

O McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL) é um instrumento construido por
Cohen, Mount, Strobel e Bui em 1995, revisto e validado na sua versao original por Cohen et
al. (1997) especificamente para avaliar a qualidade de vida (QV) nas diferentes fases de
trajetdria de doencga de pessoas em fim-de-vida.

E um instrumento constituido por 16 afirmacdes, formuladas de forma positiva e
negativa, para prevenir respostas enviesadas. Apresenta uma escala de classificagdo numérica,
de 0-10, em que zero (0) é o valor mais baixo e dez (10) é o valor mais alto e em que é pedido a
pessoa doente que classifique a sua qualidade de vida nas dimensdes fisica, psicoldgica,

existencial e de apoio (suporte).
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Para além dos quatro fatores correspondentes as dimensGes da qualidade de vida, o
instrumento contém um item que avalia a qualidade de vida global autopercecionada. Trata-se
de uma pergunta — escala, em que é pedido ao respondente que considere todos os aspetos
da vida: fisico, emocional, social, espiritual e financeiro e que classifique a qualidade de 0 —
muito md a 10 — excelente, tendo em consideracdo os ultimos dois dias. Este item foi
introduzido com o objetivo de avaliar a validade convergente do instrumento. Os autores
consideram que a pergunta-escala é a melhor forma de avaliar o que os participantes
entendem e consideram qualidade de vida, uma vez que avalia a globalidade do conceito e ndo
sofre o viés dos instrumentos com multiplos itens e com diferentes ponderagdes (Cohen et al.,
1995; Gill & Feinstein, 1994).

O MQOL tem suscitado interesse por varios investigadores em diferentes culturas. Sdo
conhecidos estudos de adaptacdo cultural na Europa — versdo italiana (Sguazzin, Giorgi, Alesii,
& Fini, 2010), portuguesa (Duarte, Querido & Dixe, 2010), escocesa (Scobie & Caddell, 2005);
na América do Sul — versdo em espanhol (Tolentino & Sulmasy, 2002), na América do Norte —
versdo em Inglés e Francés (Cohen et al., 1996; Cohen et al., 1997), no Médio Oriente — versao
Persa (Shahidi, Khodabakhshi, Gohari, Yahyazadeh & Shahidi, 2008) e versdo hebraica (Bentur
& Resnizky, 2005), no extremo oriente — versdo em chinés (Hu, Dai, Berry & Chiu, 2003; Lo,
Woo, Zhog, Li, Yeo, Johnson et al., 2001), versdgo em koreano (Kim et al., 2007) e em japonés
(Tsujikawa,Yokoyama, Urakawa, & Onishi,2009).

Os trabalhos de validagdo tém atestado as boas caracteristicas psicométricas do
instrumento, conforme se pode constatar na tabela 2.1. A versdao portuguesa revela boas
propriedades psicométricas com o alfa de Cronbach mais alto entre todas as versdes testadas
(0,89) em que os 4 fatores explicam 66,3% da variancia (Duarte, Querido & Dixe, 2010),
proximo do valor maximo verificado com versdo original em doentes oncolégicos (Cohen et al.,

1996).
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Tabela 2. 1 — Caracteristicas psicométricas dos estudos publicados de validacdo da MQOL

Instrumento Populagdo Fidelidade Validade
Pais Testada
Consisténcia Teste — Construto Critério
Autor/ Ano Interna reteste (rotagdo varimax)
(o Cronbach)
Versao original Doentes com 16 Itens: 1 item medindo bem-estar Single Item Scale
(Canada) HIV fisico e 4 fatores: sintomas fisicos (SIS);
(Cohen, Hassan, n=109 083 (a=84), sintomas psicoldgicos (a=0,77), Questionario de
Lapointe & ! — bem-estar existencial (a=0,86), apoio sintomas fisicos;
Mount, 1996) (a=0,83) Contagem de
66,1% de variancia explicada células CD4
Versao original Doentes 16 Itens: 1 item medindo bem-estar Single Item Scale
(Canada) oncoldgicos fisico e 4 fatores: sintomas (SIS);
(Cohen et al., n=247 0.89 fisicos(a=85), sintomas psicoldgicos Self administer
1996) ! — (a=0,84), bem-estar existencial Quality of life index
(a=0,87), apoio (a=0,84) (SA-QLI)
69% da variancia explicada
Versdo original Doentes em 16 Itens Single Item Scale
(Canada) cuidados 4 Fatores: Sintomas fisicos (a=0,62), (SIS);
(Cohen et paliativos 0,83 . Sintomas psicoldgicos (a=0,81), Bem- Self administer
al.,1997) n= 143 estar existencial (a=0,79), Apoio Quality of life index
(a=0,74) (SA-QLI)
Versao Chinesa Doentes 16 Itens +3 (respeito, alimentar-se e Quality of life index
(Hong-Kong) oncoldgicos sexo0)=19 itens (SA-QLI)
MQOL-HK paliativos 083 0,83 5 Fatores: Fisico (a=0,68), Psicoldgico n=50
(Lo, et al., 2001) n=462 ! n=20 (a=0,85), Existencial (a=0,82), Apoio
(a=0,70), Sexo.
59% de variancia explicada
Versdo Chinesa Doentes 16itens Eastern Cooperative
(Taiwan) oncoldgicos 4 fatores : Sintomas fisicos (a=0,90), Oncology Group-
MQOL - Taiwan terminais 083 Sintomas psicoldgicos (a=0,77), Bem- Performance Status
(Hu, et al., 2003) n=64 ! — estar existencial (a=0,73), Apoio Rating
(a=0,69) (ECOG-PSR)
64% variancia explicada
Versdo Hebraica Doentes com 16 itens Single Item Scale
(Israel) doenga 4factores: Fisico (a=0,57), Psicoldgico (SIS)
(Bentur & oncoldgica ? - (a=0,71), Existencial (a=0,74), Apoio
Resnizky, 2005) avangada (a=0,66)
n=261 55% da variancia explicada
Versao Koreana Doentes 16 Itens Single Item Scale
MQOL - K paliativos 083 4 Fatores: Fisico (a=0,62), Psicolégico (SIS); EORTC
(Kim, et al.,, 2007) n=140 ! r=0,87  (a=0,90), Existencial (a=0,84), Apoio QLQ-C30); Percegdo
(a=0,63) de saude geral ( SF-
68,11% Variancia explicada 36); Dignidade
Versdo Persa Doentes 16 Itens; Single Item Scale
(Irdo) oncoldgicos 4 Fatores: Fisico (a=0,77), Psicolégico (SIS)
(Shahidi, et em fim-de- 0,74 (a=0,87), Existencial (a=0,55), Apoio Estado funcional:
al.,2008) vida _ (a=0,92) Karnofsky; ECOG PS
n=62
Vers3o Japonesa Doentes em 16itens; 4 fatores: Fisico (a=0,76), Single Item Scale
MQOL-J fase terminal 058 n=60 Psicolégico (a=0,86), Existencial (SIS)
(Tsujikawa, n=83 ! (a=0,73), Apoio (a=0,58) ECOG PS
et al.,2009) 56,39 % da variancia explicada
Versdo Italiana Doentes 16 Itens Single Item Scale
MQOL-IT paliativos 4 Fatores: Fisico, Psicoldgico, (SIS)
(Sguazzin, et al., n=175 0,85 - existencial, apoio, com composi¢do Nottingham
2010) diferente do original Health Profile
a20,65
Versdo Doentes 16 Itens;4 fatores: Fisico (a=0,76), Single Item Scale
Portuguesa paliativos Psicoldgico (a=0,83), Existencial (SIS)
MQoL - PT n=132 0,896 (a=0,83), Apoio (a=0,84)

(Duarte et al.,
2010)

66,3% da variancia explicada
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O uso do MQOL tem sido frequente em populacdes de doentes em final de vida,
porque se foca na experiéncia da pessoa, permitindo que identifiquem as suas necessidades,
refletindo a definicdo personalizada de “Qualidade de vida” que pode variar ao longo da
trajetdria de doenca (Cohen et al., 1996, 1997; Steinhauser et al., 2002). Tem a vantagem de
incluir os aspetos espirituais / existenciais, para além dos sintomas fisicos e da componente
emocional frequentemente incluidos noutras escalas usadas para avaliacao da QV em cuidados
paliativos. Quando comparado com outros instrumentos o MQOL foi o preferido pelos
doentes, demonstrou maior sensibilidade na avaliagdo da dimensdo fisica e de apoio e
evidenciou maior correlacdo entre a dimensdo existencial e a qualidade de vida global
(Pratheepawanit, Salek, & Finlay, 1999).

Tém sido publicados estudos usando o MQOL em pessoas com doenca oncolégica
avancada e progressiva para correlacionar sintomas fisicos e qualidade de vida, identificando
os fatores que lIhe estdo associados (Chui et al., 2009; Jones, Cohen, Zimmermann, & Rodin,
2010; Lowe, Watanabe, Baracos & Courneya, 2009), para determinar o stresse associado a
presenca de sintomas nos doentes e familias (Kutner, Bryant, Beaty, & Fairclough, 2007) e para
detetar mudancas na qualidade de vida em sequéncia da assisténcia prestada (Cohen, Boston,
Mount, & Porterfield, 2001; Yan & King-Fon, 2006) ou da progressdo da doenga (Roach, Averill,
Segerstrom, & Kasarskis, 2009).

A escala tem demonstrado sensibilidade para medir alteragées na QV resultantes do
efeito de intervengdes especificas em pessoas com doenga crénica avangada. Foi utilizada no
teste de eficdcia da massagem na diminui¢ao da dor e na qualidade de vida das pessoas com
cancro avangado (Kutner et al., 2008) e no teste de programas de promocado de esperanga em
doentes e cuidadores em contexto de final de vida (Duggleby et al., 2007a; Duggleby et al.,
2007b).

Neste estudo de revalidagao usou-se a versao portuguesa do instrumento — MQOL - PT
(Duarte et al., 2010). Para efeitos de tratamento estatistico os itens negativos (1,2,3,5,6,7,8)
foram revertidos de modo a que 0 represente a situagdo menos desejavel e 10 a situacdo mais

desejavel.
2.1.2. ESCALA DE ESPERANCA DE HERTH - HERTH HOPE INDEX (HHI)

Avaliar a esperanca em situagoes de fim de vida sugere a utilizacdo de instrumentos
simultaneamente fidveis, com uma sélida base tedrica, curtos e faceis de aplicar. De entre os
instrumentos especialmente construidos para avaliar a esperancga, a escolha do Herth Hope

Index (HHI) é sustentada pelo facto de ser especialmente destinada ao uso em situagdes
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clinicas terminais, facilitando a medicdo da esperanca em varios intervalos e cuja sensibilidade
permite capturar as alteragdes nos seus niveis em curtos periodos de tempo (Herth, 1992). E
uma versdo adaptada da Herth Hope Scale (Herth, 1991), desenhada especialmente para
capturar a multidimensionalidade da esperanca, com base no modelo de seis dimensdes de
Dufault & Martocchio (1985), agrupando-as em trés fatores:

- Factor 1 — Temporalidade e futuro - Dimensao cognitiva-temporal,

- Factor 2 — Atitude positiva e expectativas — Dimensao afetiva - comportamental

- Factor 3 - Interligacdo consigo e com outros - Dimensao afiliativa — contextual.

Trata-se de uma escala ordinal tipo Likert de 12 itens, com 4 opc¢des de resposta,
pontuando de 1 - Discordo totalmente, a 4 — Concordo totalmente. A resposta a cada
enunciado é dada sublinhando como a pessoa se considera no preciso momento em que
responde. A pontuagdo da escala varia entre 12 e 48, sendo que um maior score
correspondente a um maior nivel de esperanca (Herth, 1992; Duggleby et al., 2007a).

A tabela 2.2 apresenta as varias versdes que tém resultado da traducdo e adaptacao
cultural da HHI a outras linguas como o Sueco (Benzei & Berg, 2003), Noruegués (Wahl et al.,
2004), Holandés (Van Gestel-Timmermans, Brouwers, Herth & Van Nieuwenhuizen, 2010),
Chinés (Chan, Chan & Lopez, 2011), Japonés (Kooizumi, Ito, Mori, Miyamoto, 1999) e
Portugués (versdo brasileira de Sartore & Grossi, 2008; e versdo portuguesa de Viana, Querido,
Dixe & Barbosa, 2010). As suas propriedades psicométricas foram testadas em populagbes
adolescentes (Phillips-Salimi, Haase, Kintner, Monahan & Azzouz, 2007), em doentes crénicos
(Sartore, Alves, & Herth, 2010), em cuidados paliativos (Benzei & Berg, 2003; Viana, 2010), na

populagdo geral (Wahl et al., 2004) e em idosos (Kooizumi et al., 1999).
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Tabela 2.2 — Caracteristicas psicométricas dos estudos publicados de validagao da HHI

Instrumento  Populagdo Testada Fidelidade Validade
Autor/ Ano Consisténcia  Teste / Construto Critério
Interna Reteste (rotagdo varimax)
(ot Cronbach)
Versdao Doentes crénicos 0,97 0,91 12 Itens Herth Hope Scale (HHS)
original n=172 (Herth, 3 Fatores: Temporalidade Existential well Being scale
(EUA) 1992) e futuro; Atitude e (EWS)
HHI Expectativas positivas; Nowotny Hope Scale (NHS)
(Herth, 1992) Interligagdo consigo e com  Hopelessness Scale (HS)
0s outros
61% variancia explicada
Versdo HHI Adolescentes em 0,84 (a) 12 Itens Medidas de resiliéncia:
(EUA) diferentes estadios 1 Fator: esperanga autoestima, autoconfianga,
(Phillips- de doenga autotranscendéncia
Salimi et al., oncoldgica Qualidade de vida (indice de
2007) n=127 (a)e Bem estar)
adolescentes recém 0,78 (b)
diagnosticados
n=74 (b)
Versdo Sueca Doentes paliativos e 0,88 12 Itens Miller Hope Scale (TMHS)
HHI-S familias 2 Fatores: Reconciliagdo Hopelessness Scale (HS)
(Benzein & n=85 com a situagdo de vida;
Berg, 2003) Religiosidade
56% variancia explicada
Versao Populagdo geral 0,81 12 itens Qualidade de vida
Norueguesa n=1893 2 Fatores: Itens positivos; Fadiga
HHI-N Itens negativos
(Wahl et al.,
2004)
Versdo Doentes crénicos 12 Itens Escala de autoestima de
Brasileira n=131 0,834 0,834 3 Fatores ndo nomeados Rosenberg
(Sartore&Gros 57,5% variancia explicada Inventario de depressdo
si, 2008) de Beck
Versao Doentes mentais 0,84 0,79 12 Itens Crenga de autoeficacia
Holandesa n=341 2 Fatores: Visdo da vida e Qualidade de vida
(Van Gestel- do futuro; Autoconfiancae  Percepgdo da saude
Timmermans forga interior Funcionamento fisico
et al.,2010) 47% da variancia explicada
Versao Doentes paliativos 0,873 9 ltens
Portuguesa n=117 1 fator: Esperanga
(Viana, 2010) 50,3% da variancia
explicada
Versdo Doentes cardiacos v v AFC* Escala de depressdo de
Chinesa n=120 Hamilton
(Chan, Chan & Escala de autoestima de
Lopez, 2011) Rosenberg
Versao Idosos 0,86 - 12 Itens PGC Morale Scale
Japonesa n=87 2 Fatores: Sentido de
(Koizumi et relacionamento e emogdes
al., 1999) no processo de espera;

Autoconfianga, expectativa
e disposigdo positiva

*Analise fatorial confirmatdria

O uso da HHI é vasto, sendo conhecidas publicacdes de estudos desenvolvidos em
diversos paises como Canadd, Estados Unidos da América, Inglaterra, Japao, Noruega, Lituania
e Brasil, usando o instrumento tanto em amostras da populacdo geral (Rustgen, et al.,2003;
Davis, 2005), como em amostras clinicas. Destas salientam-se estudos com doentes
oncoldgicos em vdrios estadios de doenca (Boucher, 2002; Benzei & Berg, 2005; Buckley, &

Herth, 2004, Chen, 2003; Duggleby et al., 2007a; Ebright & Lyon, 2002; Guy, Higginson &
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Amesbury, 2011; Herth, 2000; Hsu, Lu, Tsou & Lin, 2003; Lin, Lai, & Ward, 2003; Milone, 2010;
Rustoen, Cooper & Miaskowski, 2011; Schjolberg, Dodd, Henriksen & Rustoen, 2011; Schmer,
2010; Smith et al.,2010; Utne et al., 2008; Utne et al.,2010), doentes cardiacos (Evangelista,
Doering, Dracup, Vassilakis & Kobashigawa, 2003; McGurk, K. A., 2010), doentes neuroldgicos
(Gelling, Iddon, McVicar & Pickard, 2004; Hirano, 2009), doentes com patologia pulmonar
(Alberto & Joyner, 2008, Rustoen, Wahl, Hanestad, Gjengedal & Moum, 2004), portadores de
VIH/SIDA (Harrison, 1993) e em doentes mentais (Barbic, Krupa & Armstrong, 2009; Cotter,
2010,).

A HHI também tem sido utilizada em estudos envolvendo familias (Bluvol & Ford-
Gilboe, 2004; Duggleby, Williams, Wright, & Bollinger, 2009; Herth, 1993; Liu & Yeh, 2010),
com enfermeiros (Katarskis, 2011) e com outros cuidadores profissionais (Duggleby, Cooper &
Penz, 2009; Duggleby & Wright, 2007).

Sendo um instrumento fiavel, vdlido e dada a universalidade da sua aplicacdo,
amplamente demonstrada, acredita-se que o seu uso permitira comparar resultados cientificos
e partilhar o conhecimento relativo a esperanca em diferentes contextos.

No processo de revalidagdo do HHI foi utilizada a versdo portuguesa do instrumento
(HHI = PT), traduzida e validada por Viana et al. (2010), resultante de um processo de tradugao,
retroversdo por processo inverso e validagdo consensual antes da sua validagdo clinica (Fortin,
2003; Pais Ribeiro, 2008). Na amostra estudada a escala demorou entre 5 a 10 minutos a ser
preenchida, facto que, aliado ao seu tamanho reduzido, torna o instrumento facil de aplicar,
minimizando os riscos de exaustdo associados a sua utilizagdo (Viana, 2010).

Em Portugal ainda ndo existem estudos que atestem a validade do instrumento para a
populacdo com doenca crdnica avancada em varios contextos, tendo sido sugerida a sua
revalidagdo em amostras ndo acompanhadas por equipas de cuidados paliativos (Viana, 2010).

Neste estudo foi utilizada a 42 versdo do instrumento, composta pelos 12 itens da
escala original. Para efeitos de tratamento estatistico da informacao, foram invertidos os itens

3 e 6 da escala, que passam a apresentar valores positivos.
2.1.3. ESCALA DE CONFORTO - HOSPICE COMFORT QUESTIONNAIRE (HCQ)

A avaliacdo do conforto utilizando instrumentos validados e fidveis € um fendmeno
relativamente recente. No que respeita aos estudos com populagdes de doentes crénicos em
final de vida sdo raras as referéncias a instrumentos que preencham todos os requisitos de

fiabilidade e validade.
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O Hospice Comfort Questionnaire (HCQ) é um instrumento desenvolvido
especificamente para o contexto de fim-de-vida / cuidados paliativos, com base no
questionario geral de conforto (General Comfort Questionnaire - GCQ) (Kolcaba, 1992). A
estrutura conceptual que o suporta deriva da teoria de médio alcance desenvolvida pela
mesma autora (Kolcaba, 1991, 2001, 2003), que define conforto como a satisfacdo — ativa,
passiva ou cooperativa- das necessidades humanas basicas de tranquilidade, alivio e
transcendéncia que emergem de situacGes causadoras de stress em cuidados de saude nos
contextos fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental (Kolcaba, 1994).

Estes dominios do conforto estdao contemplados nos 49 itens do HCQ, construido por
Novak, Kolcaba, Steiner e Dowd (2001). Cada item do instrumento tem seis possibilidades de
resposta, variando de 1- Discordo totalmente, até 6 - Concordo totalmente. A escala pontua de
49 a 249, em que scores mais altos correspondem a maior conforto.

Apenas sdo conhecidos dois estudos com a utilizagdo do HCQ com referéncia a
fidelidade do instrumento (a de Chronbach = 0.98). Reconhecendo que era um demasiado
extenso para aplicacdo nas pessoas em fim-de-vida, os autores tentaram a sua redugdo através
do recurso a técnicas estatisticas, sem resultado. Optaram entdo por um painel de peritos que
escolheu os itens pela sua relevancia clinica, encurtando a versdo original do instrumento. Essa
versdo curta de 24 itens apresentou fraca consisténcia interna, com valores médios de a de
Chronbach de 0.65 em trés medi¢Ges (Kolcaba et al., 2004).

A escolha do HCQ de 49 itens em detrimento da versdo curta, deveu-se as suas
propriedades psicométricas (Novak et al., 2001) e ao risco do instrumento enfraquecer as suas
caracteristicas no processo de adaptagao cultural para a realidade portuguesa.

O possivel inconveniente desta escolha prende-se com a vulnerabilidade da populacdo
em estudo e com a necessidade de aplicar varios instrumentos em simultaneo correndo o risco
de causar fadiga adicional e desmoralizacdo junto dos doentes. No entanto, os autores do
estudo referem que o cansago associado ao preenchimento do questiondrio apenas se
verificou quando os doentes diminuiram o estado de consciéncia (Kolcaba et al., 2004).

Nos estudos anteriores com o HCQ apenas alguns doentes conseguiram completar o
questionario sem ajuda, enquanto outros preferiram que Ihes fossem lidas as questdes. Neste
caso os autores utilizaram um sistema de cartées (12,7cm X 20,3cm) numerados de 1 a 6 para
facilitar as respostas. No cartdo com o numero 1, escreveram ‘Discordo totalmente’ e no
cartdo com o numero 6 ‘Concordo totalmente’. Foi pedido aos participantes que apds a leitura
das questBes segurassem o cartdo, tdo espontaneamente quanto possivel. Dependendo da
capacidade de resposta dos doentes, o tempo de preenchimento variou entre 12 e 15 minutos

(Novak et al., 2001; Kolcaba et al., 2004).
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As autoras ndo se referem ao teste da validade da HCQ nem a verificagdo da sua
estabilidade temporal (Novak et al., 2001). Nao tendo sido testada a validade de constructo,
reconhece-se que os itens do instrumento se sobrepdem aos itens da escala geral de conforto
(GCQ) (Kolcaba, 1992, 2003) e sdo similares aos da escala de avaliagdo do conforto em doentes
psiquiatricos (ECIP) (Alves-Apostolo, Kolcaba, Cruz-Mendes & Calvario-Antunes, 2007;
Apdstolo, Kolcaba, Martins, Mendes, 2007). Ambas as escalas referidas tém boa consisténcia
interna (a=0,88 e a=0,89, respetivamente) e a ECIP encontra-se testada e validada na cultura
portuguesa. Tendo em consideracdo os referenciais tedricos acima referidos e a composicao
dos instrumentos supracitados, agrupamos os itens do HCQ na grelha taxonémica de conforto
(Kolcaba, 1992, 2001, 2003) que apresentamos na tabela 2.3.

Tabela 2.3 — Representag¢do taxondmica dos itens do HCQ consoante os estados de conforto e
os contextos que avaliam tendo como base o GCQ

Contexto Estados de Conforto
Alivio Tranquilidade Transcendéncia
2
5
12
- 14 314 29
Fisico 16 36
19
27
31
7
15 17 .
Psicoespiritual a 24 45
46 35
43
18
20
. 3 11 21
Ambiental 25 32 30
49 42 33
38
4
6 10 8
13 23 a7
Sociocultural 26
37 28 44
48 39
40

2.1.4. QUESTIONARIO DE AVALIACAO DAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS E CLINICAS

As caracteristicas sdcio demogréficas foram avaliadas através de um questionario que
incluiu as variaveis: sexo, idade, estado civil, profissdo e atividade profissional, habilitacdes
literdrias, crencas espirituais / religiosas, contexto familiar, contexto em que recebem os

cuidados de saude.
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2.1.5. 0 PROCESSO DE ADAPTACAO CULTURAL DOS INSTRUMENTOS

O processo de adaptacdo cultural, correspondente a validagao linguistica e conceptual
(SAC) realizou-se de acordo com as guidelines internacionais (Beaton, Bombardier, Guillemin &
Ferraz, 2000; Guillemin, 1995; Guillemin et al., 1993; Rahman, Waheed & Hussain, 2003; WHO,
s.d.), e desenvolveu-se em cinco etapas, representadas na figura 2.1, e que se descrevem
neste ponto.

A Tradugdo de inglés para portugués do HCQ foi realizada por dois tradutores
portugueses bilingues, independentes e qualificados para a funcdo, um deles tradutor
profissional e conhecedor da area do estudo e o outro fluente em inglés com dominio na area
da saude e conhecedor dos objetivos do estudo. Este processo foi garantido também para as
versoes do HHI e MQOL (Viana, Querido, Dixe & Barbosa, 2010; Duarte, Querido & Dixe, 2010).
Foram dadas indica¢des para que centrassem a atencdo nos conceitos ao invés de fazerem a
traducdo literal, que usassem preferencialmente termos comuns (que pudessem ser
entendidos pela populagcdo em geral), simples, claros, concisos e sem jargdes. Solicitou-se,
ainda, que no processo de traducdo tivessem em consideracdo as questdes de género, idade, e
evitassem termos que pudessem ser ofensivos para as pessoas com doenga crénica em final de
vida.

Durante o periodo de tradugdo foram realizados contactos com os tradutores a fim de
esclarecer questdes relacionadas com a equivaléncia da tradugdo, no sentido de assegurar que
a versdao traduzida mantinha o mesmo significado da versdao original e, assim, garantir a
equivaléncia dos itens. Foi-lhes explicado o objetivo dos instrumentos e as intengdes
subjacentes a concec¢do de cada item. As discussdes foram cruciais para aferir o sentido dos
termos e evitar a traducdo apenas lexical dos itens que poderia dar origem a questionarios
com sentidos diferentes (Pais Ribeiro, 2008).

A andlise das pequenas diferencas entre as duas versdes das traducgdes foi realizada
pelo investigador, em colaboragdo com outros dois investigadores na area dos cuidados
paliativos, resultando na primeira versdao em portugués de Portugal dos instrumentos.

A retroversdo ou retrotradugdo desta primeira versdo dos instrumentos foi efetuada
por outros dois tradutores bilingues, sem conhecimento prévio da escala original, ambos
tradutores profissionais. Cada traducdo teve uma retroversao independente uma da outra. O
facto de estes tradutores ndo conhecerem a intengdao e os conceitos inerentes ao material
tornou-os livres de predisposicGes e expectativas, facilitando a atribuicdo de outros
significados. As versGes obtidas foram enviadas aos autores das escalas originais para

validag¢do do significado de cada item.
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As discrepancias nos itens ndo foram significativas relativamente ao HHI (Viana et al.,
2010) e ao MQOL (Duarte et al., 2010). Ja relativamente ao HCQ por indicagdo da autora da
escala original, foram abolidas todas as duas palavras cuja traducdo era conforto e
desconforto, assegurando assim a equivaléncia semantica. Apds a andlise da resposta da
autora e na comparacdo de todas as versGes (original, traducdo e retroversao), efetuou-se o
ajuste dos instrumentos resultando na segunda versdao em Portugués (Portugal).

Comité de revisdo - A constituicio de uma comissdo de juizes e submissdo dos
instrumentos a sua andlise teve como objetivo validar a existéncia dos conceitos na cultura da
populacdo alvo, e existindo, verificar se eram interpretados de modo semelhante nas duas
culturas. Foi ainda solicitado aos juizes a revisdo da apresentacdo dos instrumentos, as
instrucdes para o seu preenchimento e a escala de respostas, de forma a assegurar a sua
reprodutibilidade.

O painel de peritos foi constituido por linguistas, enfermeiros e professores,
selecionados pela sua competéncia na area conceptual e na cultura em estudo. Assim sendo, a
22 versdo dos instrumentos foi submetida ao comité de revisdo constituido por um perito em
linguistica - Prof.2 Sandra Anténio (professora de lingua portuguesa); na drea de Investigacdo
Cientifica a Prof.2 Helena Catarino (doutora, docente do departamento de pediatria e da
unidade de investigagdo em saude da Escola Superior de Saude de Leiria); na area dos
Cuidados Paliativos o Prof. Manuel Luis Capelas (doutorando em ciéncias da Saude, docente do
Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa, Presidente da Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos), em esperancga a Prof.2 Zaida Charepe (docente no Instituto
de Ciéncias da Saude da Universidade Catodlica Portuguesa, doutora em Enfermagem na drea
da esperancga); em qualidade de vida a Prof.2 Célia Santos (docente em Enfermagem na Escola
Superior de Enfermagem do Porto, doutora e investigadora na area da qualidade de vida e
psico-oncologia) e em conforto o Prof. Jodo Apdstolo (docente na Escola Superior de
Enfermagem de Coimbra, doutor em Enfermagem na area do conforto).

Os peritos foram contactados telefonicamente, tendo acedido participar na
constituicdo do comité de juizes. Foi-lhes enviado por correio eletrénico o pedido de
colaboragdo e o instrumento de suporte escrito para validagdo idiomatica, conceptual e
semantica. As respostas e todo o processo de comunicagdo entre os peritos e o investigador,
foi realizado por esta via.

O nivel de concordancia inicial dos peritos foi de 75%. A 32 versao dos instrumentos
em Portugués (Portugal) resultou dos reajustes das discordancias entre o painel e o

investigador.
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A etapa seguinte consistiu na aplicacdo do Pré-teste, que constou na reflexdo falada
(Thinking aloud) como recomendam Hill e Hill (2005) e Streiner e Norman (2008). Aplicou-se a
32 versdao dos instrumentos a um grupo com caracteristicas semelhantes a populagdao em
estudo. A amostra foi constituida por seis doentes a receberem Cuidados Paliativos em
contexto domicilidario privado na area de Lisboa em Junho de 2009, que aceitaram
voluntariamente responder aos questionarios e contribuir com comentdrios para a sua
aferigao.

Este teste junto da populacdo alvo aferiu o formato e aparéncia visual, a compreensao
das instrucdes e dos diferentes itens, a recetividade e adesdo aos conteldos. Averiguou-se a
clareza, a tendenciosidade, se solicitava o tipo de informacdo pretendida e se a apresentacdo
permitia um correto preenchimento. Pretendeu-se identificar as hipotéticas falhas e saber os
tempos médios de preenchimento dos instrumentos, tendo em conta que os doentes em
Cuidados Paliativos se encontram numa situacdo de significativa vulnerabilidade, pelo que
nem sempre é facil obter a sua colaboracdo e disponibilidade.

Neste processo, considerando o baixo grau de literacia, a aplicagdo em entrevista face-
a-face, com leitura dos itens pelo entrevistador, revelou ser mais adequada a amostra
estudada. Constatou-se ainda que o tamanho da letra e o formato A4 do questionario ndo era
facilitador quer da leitura, quer do manuseio por doentes em cuidados paliativos (dois dos
entrevistados demonstraram vontade de acompanhar a leitura das questdes, ndao conseguindo
visualizar corretamente as questSes do instrumento). Foi entdo desenvolvido um novo
formato, para aplicagdo em entrevista face-a-face. Cada instrumento foi devidamente
decomposto de modo a que cada questdo e opgdo de resposta ocupassem uma folha de
tamanho 27cmx15cm, na horizontal, separando também o texto relativo as instrucGes de
preenchimento. Os tamanhos de letra utilizados foram 28-36. As folhas relativas a cada
instrumento foram encadernadas em espiral, funcionando como um calendario de secretaria.

A ponderagdo dos scores foi analisada pelo comité de peritos optando-se por aceitar
os scores dos instrumentos originais. Apds analise e registo das alteracGes decorrentes da
aplicacdo do pré-teste e da reflexdo falada, emergiram os instrumentos de avaliacdo

definitivos, a 42 versdo em Portugués (Portugal).
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Figura 2.1 — Etapas realizadas no processo de adaptacdo cultural e linguistica dos instrumentos

Traducao Inglés para Portugués

Tradutor 1: Portugués, bilingue, tradutor oficial Tradutor 2:Portugués, bilingue, conhecedor dos
conhecedor da area do estudo ] ob'lectivos do estudo, dominio da area da saude

Versao traduzida dos instrumentos

[ rowsor [ gommeemtieds | s |
— — 1

12 Versdo em Portugués do MQOL / HHI /HCQ

Retroversao para Inglés

Tradutor 1: Nativo Inglés, bilingue, tradutor oficial
exeeriente na drea da saude

Tradutor 2: Nativo Inglés, bilingue, experiente na area
da saude e conhecedor dos ob'lectivos do estudo

L

Retorno aos autores para validagao semantica de cada item

Andlise dos desvios e ajuste dos intrumentos pelo investigador

22 Versao em Portugués dos instrumentos

E Submissdo a comité de juizes peritos na area da qualidade de vida, esperanga, conforto, cuidados paliativos, ]

Iinﬁuistica, investiﬁagéo

32 Versao em Portugués dos instrumentos

l Pré-teste / Reflex3o falada l

Versao Final do MQOL - PT; HHI-PT; HCQ-PT

A Validagao

O teste das propriedades psicométricas permite atestar a equivaléncia de medida, isto
é, o grau de semelhanga entre as versGes originais e as adaptadas para outra lingua (Herdman
et al., 1998; Ribeiro, 2008). Para aferir as caracteristicas psicométricas, foi avaliada a fidelidade
e validade dos instrumentos, como indicam Fortin (2009), Polit, Beck e Hungler (2001) e

Streiner e Norman (2008).

A fidelidade foi analisada através da consisténcia interna, encontrada com base na

média das correlacdes entre todos os itens do teste, o que corresponde a homogeneidade do
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conjunto de enunciados (Ribeiro, 2008). Avaliou-se a homogeneidade dos instrumentos
através de dois métodos (Streiner & Norman, 2008):
- Determinagdo do coeficiente de correlagao do item com o total da escala sem o item,

eliminando os valores inferiores a 0,20;

- Determinacdo do coeficiente alfa de Cronbach, calculando a eliminacdo de um item de
cada vez.

No contexto da adaptacao de instrumentos, para garantir a equivaléncia das escalas
entre as diferentes culturas, é fundamental que se obtenham valores aproximados de
consisténcia interna e da fidelidade teste-reteste (Herdman et al., 1998).

Assim, e a semelhanca do realizado na validacdo original da HHI (Herth, 1992) e
repetido por Sartore (2007), efetuou-se o teste-reteste em nove sujeitos da amostra, com um
intervalo aproximado de 15 dias. A estabilidade temporal foi analisada através do indice de
correlacdo intraclasse, da comparagdo de médias das amostras emparelhadas e da analise da
forca de correlagao.

Os autores do MQOL e do HCQ optaram por ndo avaliar a estabilidade temporal,
justificando o facto com a sensibilidade dos instrumentos para detetar mudangas em curto
espaco de tempo - 48h no caso do MQOL (Cohen et al., 1996, 1997) e 20 minutos para o HCQ
(Novak et al., 2001). Para além desta questdo, a reaplicagdo em curto espaco de tempo seria
motivo de exaustdo dos doentes. Tratando-se da avaliagdo de um estado, naturalmente
mutavel ao longo do tempo, e considerando a vulnerabilidade da populagdo, ponderadas as

vantagens e os inconvenientes optou-se pela aplicagdo Unica destes instrumentos.

Validade

Tendo ja aferido a validade de contedido com o painel de peritos, testou-se a validade
de constructo. Esta foi feita através da validade convergente, discriminante e da correlacdo
entre as varias dimensoes.

No teste da validade convergente, determinou-se a correlacdo do item com a
dimensdao a que pertence excluindo o item. Na validade discriminante comparou-se a
correlacdao de cada item com a dimensdao ao que pertencia com as que nao pertencia,
recorrendo a andlise factorial exploratéria.

A validade de critério do MQOL foi testada com a qualidade de vida global
autopercecionada, avaliada pela pergunta-escala (S/S), que adiante explicitaremos, tal como o
realizado nos estudos de valida¢do original Cohen et al, 1996, 1997). A HHI foi testada com a

qualidade de vida, a semelhanca de outros estudos de validagao (Phillips-Salimi et al., 2007;
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Van Gestel-Timmermans et al.,2010; Wahl et al., 2004), sendo aplicada a versao portuguesa do
MQOL.

Relativamente a validade de critério do HCQ, ndo sendo sido testada com o conforto
total como no estudo de Novak et al. (2001), foi testada com o MQOL. A qualidade de vida foi
reconhecida pelos autores da versdo original do HCQ como sendo um conceito relacionado

com o conforto e relevante para a experiéncia de fim-de-vida (Novak et al., 2001).
2.1.6. POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo foi constituida por todas as pessoas com doenca crénica avancada e
progressiva. A selecdo dos locais de colheita de dados reflete a garantia de evidéncia de
progressdo da doenga incurdvel em todos os participantes.

Recorreu-se a técnica de amostragem intencional heterogénea representativa (Pais
Ribeiro, 2008) de pessoas com doenca crénica avancada em unidades de internamento em
unidades de Medicina e de cuidados paliativos, hospitais de dia, consulta de ambulatdrio e no
domicilio (com e sem acompanhamento de equipas domicilidrias).

A inclusdo dos sujeitos foi condicionada aos seguintes critérios:

- Ter 18 ou mais anos

- Falar / compreender portugués

- Ter capacidade cognitiva para auto-avaliagdo (avaliada pelo Mini Mental State

Examination: > 15 pontos para doentes analfabetos, > 22 para doentes com

escolaridade até 11 anos e >27 para doentes com escolaridade superior a 11 anos)

- Consentir de livre vontade participar no estudo.

Sendo fundamental para a analise fatorial dos instrumentos que a amostra seja
suficientemente grande para que no processo de adaptacdo se mantenham os itens, calculou-
se o tamanho da amostra de acordo com a equacdo N=5xK (Hill & Hill, 2005; Pestana &
Gageiro, 2005), em que N representa o nimero minimo de respostas validas e K, o nimero de

variaveis.
2.1.7. PROCEDIMENTOS FORMAIS E ETICOS

Apds conhecimento dos autores da versdo portuguesa da HHI e MQOL e autorizagdo
dos autores de todos os instrumentos originais (HHI, MQOL, HCQ) (Anexo 1), foi solicitada
autorizacdo para a realizagdo do estudo a todas as unidades do pais reconhecidas pela
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos a data de Julho de 2009. Solicitou-se ainda a

autorizacdo a dois Hospitais da regido centro com unidades de Hospital de dia, internamento e
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consulta externa com atendimento a pessoas com doenga crénica avancada e evolutiva. A
decisdo de participar no desenvolvimento do estudo ficou a cargo dos responsaveis, nao
havendo critérios de exclusdo prévios a sua realizacdo. O instrumento sujeito a validacao
consta do Anexo lll.

Dos pedidos enviados recebemos resposta favordvel das seguintes instituicdes:
Hospital Residencial do Mar, Casa de Saude da Idanha; Hospital do Litoral Alentejano; Instituto
Portugués de Oncologia Francisco Gentil de Lisboa; Centro Hospitalar da Cova da Beira;
Unidade de Cuidados Continuados do Centro de Saude de Odivelas; Unidade de Suporte
Comunitario em Cuidados Paliativos do Centro de saude de Matosinhos, Hospital de S.
Bernardo — Setubal, Centro Hospitalar do Médio Tejo — Torres Novas, Hospital de Santo André
- Leiria. O projeto de pesquisa foi aprovado pelas comissdes de ética das instituicdes referidas.
Devido a diversidade das instituicGes envolvidas, as caracteristicas da populacdo e aos meios
disponiveis para a investigacdo, a logistica necessaria a colheita de dados estendeu o periodo
de tempo da aplica¢do do instrumento, de Julho de 2009 a Outubro de 2011 (Anexo VII).

Foi solicitado consentimento a todos os participantes, apds explicitacdo dos objetivos
do estudo e sobre o que consistia a sua participagdo, garantindo o anonimato e
confidencialidade das respostas (Anexo V). Foi referido que a sua participagdo era voluntdria e
que em qualquer momento lhes assistia o direito de a retirar sem o dever de se justificar e sem
por isso serem penalizados.

Foram proporcionadas condi¢cbes para que cada participante respondesse ao
questionario através de entrevista face-a-face. Utilizou-se a apresentacdao em formato de
calendario, apresentado na figura 2.2. Nesta apresentagao foi possivel colocar os instrumentos
proximo dos respondentes, ficando acessiveis mesmo quando deitados, facilitando a
individualizacdo do ritmo de leitura e resposta, sendo do agrado dos respondentes poderem
reler e visualizar sem dificuldade as questdes e escalas, indicando com maior facilidade a sua
alternativa de resposta. Esta modalidade constituiu uma alternativa ao preenchimento,
garantindo a confidencialidade das respostas mesmo na presenca de outros no mesmo espago

fisico.
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Figura 2.2 — Instrumento em formato de calendario

Pediu-se aos doentes para indicarem o quanto o enunciado das questdes se aplicava a
si no momento. Nao foi registada dificuldade na compreensdo das instrucdes ou do conteudo
dos itens. No entanto, alguns sujeitos referiram necessidade algum tempo de introspecao
antes de responder, o que por vezes foi acompanhado por reflexdes faladas na presenca do
investigador.

Contrariando a preocupacao relativa a extensdo dos instrumentos em especial do HCQ,
a maioria dos doentes demonstraram prazer em responder ao questiondrio sobre o seu
conforto porque sentiram afinidade com as questdes. No entanto verificou-se que 11 doentes
referiram cansago sobretudo na parte final do instrumento, optando por ndo responder a

alguns itens.

2.1.8. PROCESSAMENTO DOS DADOS

O tratamento estatistico dos dados foi realizado com recurso ao SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences), versdo 19.0. Recorreu-se a técnicas de estatistica descritiva:
frequéncias absolutas e relativas, medidas de tendéncia central (moda, média e mediana) e
medidas de dispersdo e variabilidade (desvio padrdo, minimo e maximo).

Ndo se verificando a normalidade da distribuicdo da amostra em nenhuma das
varidveis que compdem os instrumentos (p<0,001), mas considerando o tamanho da mesma
(n= 205) e evocando o teorema do limite central, optou-se pela utilizacdo de estatistica
paramétrica (Pestana & Gageiro, 2005) .

Recorreu-se a correlagbes de Pearson para medir a intensidade da associacdo entre as
variaveis quantitativas, teste t de Student para comparacdo de médias entre dois grupos,
anadlise da variancia (ANOVA) para comparacdo de médias e variabilidade inter e intra grupos e

o indice de correlagdo intraclasse para determinar a estabilidade temporal da HHI.
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Testou-se a fidelidade através da analise da consisténcia interna, recorrendo a
determinacdo do coeficiente alfa de Cronbach (Fortin, 2003; Pais Ribeiro, 2008; Pestana e
Gageiro, 2005; Streiner & Norman, 2008). Utilizou-se o indice de K e coeficiente correlacdo
intra-classe para avaliacdo da reprodutibilidade do instrumento de avaliacdo da esperanca.

Para a andlise fatorial em componentes principais foi utilizada a rotacdo ortogonal do
tipo Varimax, e extracdo de fatores com valores préprios superiores a um. De acordo com os
critérios de Streiner e Norman (2008), o valor das correlagcbes do item com o fator a que
pertence devem ser superiores a 0,20, sendo que as cargas fatoriais iguais ou superiores a 0,50
sdo pelo menos responsaveis por 25% da variancia (Pestana & Gageiro, 2005).

No tratamento de dados relativos a andlise discriminante, consideraram-se pesos
fatoriais superiores a 0,30. O teste de Kaiser-Keyer-Olkin (KMO) e o indice de Bartlett foram
usados para aferir a qualidade das correlagGes entre as varidveis e testar a validade da matriz
factorial. Esta andlise mostra o grau em que cada questdo se agrupa em torno de uma ou mais
dimensdes, permitindo determinar quantos construtos comuns explicam a covariancia dos
itens. O nivel de significancia dos testes foi estabelecido para 0,05.

Para apurar os indices totais das escalas testadas procedeu-se a inversdo dos itens
negativos de modo a que os totais correspondessem a indices de gradacao de esperanga,
conforto e QV que sdo tanto maiores quanto maiores quanto mais altos sdo os valores das
escalas.

Na totalidade dos itens dos questiondrios, a percentagem de ‘ndo respostas’ foi
inferior a 5,5%. O HCQ apresentou a taxa mais elevada (5,4% relativas aos itens 42,46,e 49),
seguido do MQOL (1,5%) e o HHI apenas apresentou apenas uma nao resposta (0,5%). Para
efeitos de tratamento estatistico, as ndo respostas foram substituidas pelo valor médio dos

casos validos da varidvel (Pestana & Gageiro, 2005).
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2.2. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS
2.2.1.CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA DA AMOSTRA

A amostra foi constituida por 205 doentes adultos e idosos caucasianos entre os 28 e
89 anos (Média=64,51; DP=12,30; Moda=63; Mediana=66), na sua maioria homens (55,61%),
catdlicos (87,68%), casados ou em unido de facto (73,17%), a viverem no seio familiar
(84,39%), possuindo baixa escolaridade (56,1% completou o 12 ciclo). A data da colheita de
dados, 26,34% dos doentes estavam internados, 55,12% eram seguidos em Hospital de Dia,
14,15% recebiam assisténcia domicilidaria por equipas multidisciplinares, e 4,39% eram

seguidos em consultas de ambulatdrio.

2.2.2. AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA: REVALIDACAO DO MQOL - PT
EM PESSOAS COM DOENCA CRONICA AVANCADA

Estudo da fidelidade

A determinacgdo do alfa de Cronbach de 0,877 revelou uma boa consisténcia interna do
MQOL - PT (Pestana e Gageiro, 2005; Pais Ribeiro, 2008; Streiner & Norman, 2008).

A tabela 2.4 apresenta os resultados do estudo da fidelidade da escala. Verificam-se
correlagbes corrigidas de cada item com o total da escala entre 0,398 e 0,629, e a média das
correlagdes entre todos os itens da escala atesta a homogeneidade do conjunto de enunciados

(Pais Ribeiro, 2008).
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Tabela 2.4 — Correlagdo de Pearson e Alfa de Cronbach dos itens com o total, sem o item da
MQOL-PT

N2 Contetdo do item rdo total sem oitem o de Cronbach
item sem o item
1 Problema fisico* 0,420 0,870
2 Problema fisico* 0,490 0,868
3 Problema fisico* 0,542 0,865
4 Beme-estar fisico 0,622 0,862
Depresséo* 0,629 0,861
6 Ansiedade / preocupagdo* 0,485 0,868
7 Tristeza* 0,543 0,865
8 Medo do futuro* 0,576 0,863
9 Sentido da vida 0,577 0,863
10 Atingir objetivos 0,471 0,868
11 Valor da vida 0,438 0,869
12 Controlo sobre a vida 0,509 0,866
13 Gostar de si 0,577 0,865
14 Cada dia como um dom 0,577 0,863
15 O mundo é cuidador 0,424 0,870
16 Sentir-se apoiado 0,398 0,871
Alfa Total 0,877

* |tens invertidos

Validade de constructo

A validade discriminante dos itens evidenciou uma matriz de quatro fatores, que no
seu conjunto explicam 63,30% da variancia (respetivamente 18,29% e 16,73%, 15,06% e
13,21%), satisfazendo os critérios de permitem afirmar que avaliam a dimensdo a que
pertencem (Tabela 2.5).

Esta solucdo é idéntica ao estudo de validacdo da versdo original revista em doentes
oncoldgicos paliativos (Cohen et al., 1997) e sobreponivel a analise fatorial apresentada nos
estudos anteriores de validagcdo da versdo original (Cohen et al., 1995; Cohen et al., 1996).

Dois itens mostraram comportamentos diferentes das validagGes anteriores, como ja
tinha acontecido na versdo de Cohen et al. (1997): bem-estar fisico (item 4), e percecdo de
apoio (item 14).

O item 4 saturou na dimensao fisica da QV com um peso de 0,638, a semelhanca do
reportado em doentes oncoldgicos em hospital de dia (Cohen et al.,1996) e préximos dos

valores encontrados na validagdo com doentes de VIH/SIDA (Cohen et al., 1996). Nestes
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estudos, os autores optaram por retirar o item do fator a que chamaram “sintomas fisicos”, e
passaram a considera-lo como “item-escala” a que chamaram “bem-estar fisico”, decisdo que
permitiu aumentar a sua consisténcia interna. Contrariamente, verificou-se neste estudo que o
alfa do fator (a=0,777) diminuiu ao ser retirado o item (0=0,725). Por essa razdo, optou-se pela
sua inclusdo no fator a que chamamos “qualidade de vida fisica”, composto pelos trés itens
gue avaliam os problemas fisicos e o item que avalia o bem-estar fisico.

O item 14, apesar de saturar no fator apoio com peso de 0,50, também apresenta
carga no fator existencial embora com valores de correlacdo inferiores (0,28). Considerando
gue teoricamente o item avalia o dominio existencial da qualidade de vida, e para manter a
coeréncia com os estudos de validacao da versao original (Cohen et al., 1996a, 1996b, 1997),
decidiu-se pela sua coloca¢do na subescala “Bem-estar existencial”.

Esta opgdo melhorou a consisténcia interna do fator existencial (a passa de 0,796 sem
o item, para 0,823 com o item), e melhorou também a consisténcia interna do fator apoio de
onde foi retirado (com o item a=0,691; sem o item a= 0,697).

Os itens que constituem cada fator sdo apresentados na tabela 2.5 e sdo consistentes

com os resultados obtidos com a versdo original do instrumento (Cohen et al., 1997).
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Tabela 2.5 — Matriz de componentes principais apds rota¢do varimax, dos 16 itens da MQOL-
PT (r20,50)"

Ne¢ Conteudo do item Componentes Principais Comunalidades
item QV Fisica Sintomas Bem-estar Apoio

Psicolégicos existencial
1 Problema fisico* 0,740 0,578
2 Problema fisico* 0,788 0,699
3 Problema fisico* 0,722 0,596
4 Bem-estar fisico 0,638 0,680
5 Depressdo* 0,716 0,653
6 Ansiedade / preocupacgdo* 0,820 0,708
7 Tristeza * 0,733 0,612
8 Medo do futuro* 0,708 0,610
9 Sentido da vida 0,745 0,657
10  Atingir objectivos 0,769 0,626
11 Valor da vida 0,853 0,736
12 Controlo sobre a vida 0,643 0,501
13  Gostar de si 0,517 0,536
14  Cada dia como um dom 0,283* 0,502 0,519
15 O mundo € cuidador 0,767 0,654
16  Sentir-se apoiado 0,848 0,761
% de Variancia Explicada 18,293 16,733 15,057 13,213
Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) 0,865
Teste de Esfericidade de Bartlett 1266,081; p<0,000

(a) Excegdo do item 14 - Item que ndo respeita a carga factorial 0,50

* |tens invertidos

Tendo em conta os valores de KMO de 0,865 e a significancia do teste de esfericidade
de Bartlett (p<0,001) pode-se afirmar que estamos perante uma boa andlise fatorial (Maroco,
2003; Pestana & Gageiro, 2005) em que todas as variaveis se correlacionam significativamente.

Na anadlise da fidelidade de cada fator determinado na matriz (Tabela 2.6), verifica-se
que todos apresentam boa consisténcia interna com excegao do fator apoio com a=0,697, que
apresenta consisténcia mais baixa mas ainda assim razoavel (Pestana & Gageiro, 2005). Todas
as variaveis que compdem os fatores, apresentam correlaces moderadas e estatisticamente

muito significativas (p<0,001), atestando a medicdo do mesmo construto.
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Tabela 2.6 — Fidelidade e correlagGes de Pearson dos itens dos fatores que compdem a MQOL

Sub-escalas / ade r r

Itens Cronbach do item com do item com as
a escala outras escalas

QV Fisica 0,777 0,512-0,667 0,246-0,482

Sintomas Psicoldgicos 0,806 0,452-0,553 0,132-0,469

Bem-estar Existencial 0,823 0,254-0,565 0,200-0,491

Apoio 0,697 0,535 0,184-0,491

Total QV 0,877 0,445-0,688

Validade de Critério

Para a validade de critério testou-se a hipdtese de que a melhor qualidade de vida
global autopercecionada e medida através do item-escala (SIS), corresponde melhor
pontuacdo da MQOL. A média de QV global da amostra, medida pelo SIS foi de 6,50 (DP=2,31).
Como podemos analisar na tabela 2.7, todos os itens das subescalas e o total da MQOL
apresentam correlacdes moderadas e muito significativas com a qualidade de vida global (SIS).

O valor de correlagdo mais elevado diz respeito a QV Total (média dos scores da
MQOL) (r=0,514), demonstrando a convergéncia de critério. Das quatro subescalas, o bem-
estar existencial é a mais fortemente relacionada com a qualidade de vida global (r = 0,479) e

os sintomas psicoldgicos os que menos se relacionam com a QV (r=0,347).

Tabela 2.7 — Matriz de correlagdes de Pearson (r) entre os scores da SIS, cada uma das
subescalas e com o total da MQOL-PT

Coeficiente de L. Sintomas Bem-estar .
correlagdo de QU Fisica Psicolégicos Existencial Apoio Qv Total
Pearson r p r p r p r p r p
SIS 0,363 0,000 0,347 0,000 0,479 0,000 0,377 0,000 0,514 0,000

Para identificar em que medida os quatro dominios da MQOL sdo preditivos da
qualidade de vida global, realizdmos andlise de regressdo linear multipla. Consideramos a SIS
(QV Global) como varidvel dependente e as subescalas da MQOL como varidveis
independentes (Tabela 2.8).

Apesar do modelo de regressao obtido explicar apenas 27,3% da varidncia, no geral ele
é significativo (F tem p<0,001). A analise revelou que o bem-estar existencial tem um efeito
positivo significativo, explicativo na QV. O aumento de um ponto no bem-estar existencial
implica em média o aumento de 1,36 no indice de qualidade de vida global, mantendo-se as

outras variaveis constantes.
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Tabela 2.8 — Coeficientes B e significancia das subescalas da MQOL resultantes da andlise de
regressao multipla com a QV Global (SIS)

Qualidade de Vida Global (SIS)

QVFisica 0,%56 O,pZ30
Sintomas Psicolégicos 0,281 0,594
Bem-estar Existencial 0,136 0,025
Apoio 0,299 0,195
QVTotal 0,056 0,224
R’ Ajustado 0,273

F(p) 20,187 (0,000)

Estes resultados sdo consonantes com a andlise de regressdo realizada com o MQOL
original em amostras de doentes oncoldgicos com evidéncia de doenca metastdtica e em
doentes paliativos (Cohen et al.,, 1996; 1997). Nestes a dimensdo existencial também foi
preditiva da QV global, com valores de R* ajustado = 0,52 e B= 0,33 (Cohen et al., 1996); e R
ajustado = 0,34 e f=0,17 (Cohen et al., 1997).

2.2.3. REVALIDACAO DO HERTH HOPE INDEX (HHI) EM PESSOAS COM
DOENCA CRONICA AVANGCADA

Estudo da fidelidade

O HHI revelou boa consisténcia interna, revelando um bom alfa de Cronbach (a) para o
total dos 12 itens da escala (a=0,834), com valores de correlacdo de cada item com o total da
escala entre 0,23 e 0,64 (Pestana & Gageiro, 2005; Pais Ribeiro, 2008; Streiner & Norman,
2008).

No entanto, na andlise da homogeneidade constataram-se valores de a de Cronbach
sem o item superiores ao a global, motivos que justificaram e a exclusdo dos itens 6 — “Tenho
medo do meu futuro” e 7 - “Consigo recordar tempos felizes e agradaveis”. J4 o item 3 —
“Sinto-me completamente sé”, apresentou valores de a iguais ao do total da escala mas
quando retirado da andlise, o a total da escala aumentou apenas 0,003, valor que ndo
justificou a sua elimina¢do, dada a importancia do conteldo do item para a avalia¢do global da
esperanga.

Com a necessidade de exclusdo dos itens 6 e 7, esta versdo da escala de esperanca
difere da versdo original e da versao portuguesa validada para o contexto de cuidados

paliativos. Assim, a versdo portuguesa da escala de esperanca de Herth para doentes crénicos
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(HHI — PT- DC) é composta por 10 itens, conforme apresentado na tabela 2.9, onde se
observam as correlagées que oscilaram entre r=0,363 obtida no item 3 e r=0,647, obtida no
item 1.

Tabela 2.9 — Correlacdo de Pearson dos itens que compdem a HHI-PT-DC e Alfa de Cronbach
dos itens com o total, sem o item

Ne Conteudo do item r do total sem o o de Cronbach
item item sem o item
1 Tenho uma atitude positiva perante a vida 0,647 0,819
2 Tenho objetivos a curto, médio e /ou a longo prazo 0,485 0,836
3 Sinto-me completamente s6* 0,363 0,849
4 Consigo ver possibilidades no meio das dificuldades 0,595 0,826
Tenho uma fé que me dad conforto 0,417 0,841
8 Tenho uma profunda forga interior 0,624 0,822
9 Sou capaz de dar e receber carinho/amor 0,541 0,832
10 A minha vida tem um rumo 0,563 0,828
11 Acredito que cada dia tem potencial 0,603 0,825
12 Sinto que a minha vida tem valor e mérito 0,646 0,821
Alfa Total 0,844

Estes valores de alfa de Cronbach sdo concordantes com os resultados obtidos nos
testes de fidelidade do instrumento adaptado para a populacdo de adolescentes (Phillips-
Salimi et al., 2007), de doentes crdnicos brasileiros (Sartore & Grossi, 2008) e doentes mentais
holandeses (Van Gestel-Timmermans et al., 2010).

O teste-reteste realizado na sub-amostra de nove sujeitos revelou diferencas

estatisticamente significativas entre os dois momentos da aplica¢do (Tabela 2.10).

Tabela 2.10 — Diferencas entre os dois momentos de aplicacdo da HHI-PT-DC

0 M DP t de Student p-value
Score Total HHI-PT-DC 9 31,00 4,61 2,873 0,021
Score Total HHI-PT-DC Reteste 9 28,89 5,09

A correlacdo teste-reteste foi de 0,901 (p<0,001), abonatdria da estabilidade temporal
do HHI-PT-DC. O coeficiente de correlacdo intraclasse (ICC) de 0,897 sugere uma

reprodutibilidade excelente (Bédard, Martin, Krueger & Brazil, 2000) (Tabela 2.11).
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Tabela 2.11 — indice de correlagdo intraclasse usada no teste-reteste

ICC Intervalo de confianga de 95% p
Lim. inferior Lim. superior
Score Total HHI-PT-DC e HHI-PT-DC reteste 0,897 0,611 0,976 0,001

Validade de constructo

A andlise factorial de componentes principais com rotacdo varimax, utilizando os
mesmos critérios para a retencdo de fatores (Pestana & Gageiro, 2005), evidenciou uma matriz
factorial diferente da versao original.

Na versdo testada, os itens organizaram-se distribuindo as cargas por 2 fatores o que
explica 53,43% da variancia, respetivamente 43,18% e 10,27%, com valores préprios para cada
fator de 4,319 e 1,028 (Tabela 2.12).

O fator 1, designado “Temporalidade, confianca e interligacdo”, é composto por seis
itens que avaliam as dimensdes: temporal, afiliativa e contextual da esperanca (Dufault &
Martocchio, 1985; Herth, 1991, 1992). Exemplos da representa¢do de cada dimensdo sdo
respetivamente: “Acredito que cada dia tem potencial”, “Tenho uma fé que me dd conforto” e
“Sinto que a minha vida tem valor e mérito”.

O fator 2, denominado “Disposigdo interior positiva e expectativas”, inclui quatro itens
que avaliam a dimensdo cognitiva, afetiva e comportamental da esperanga (Dufault &
Martocchio, 1985; Herth, 1991, 1992), representadas respetivamente pelas asser¢des: “Tenho
objetivos a curto, médio e /ou a longo prazo”, “Consigo ver possibilidades no meio das

dificuldades” e “A minha vida tem um rumo”.
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Tabela 2.12 — Matriz de componentes principais apds rotacdo varimax, dos 10 itens da HHI

(r=0,50)
Ne¢ Conteudo do item Componentes Comunalidades
item Principais

F1 F2
1 Tenho uma atitude positiva perante a vida 0,571 0,548
5 Tenho uma fé que me dad conforto 0,731 0,537
8 Tenho uma profunda forga interior 0,704 0,580
9 Sou capaz de dar e receber carinho/amor 0,729 0,555
11 Acredito que cada dia tem potencial 0,621 0,517
12 Sinto que a minha vida tem valor e mérito 0,608 0,574
2 Tenho objectivos a curto, médio e /ou a longo prazo 0,725 0,549
3 Sinto-me completamente so 0,663 0,441
4 Consigo ver possibilidades no meio das dificuldades 0,557 0,506
10 A minha vida tem um rumo 0,675 0,540
% de Variancia Explicada Cumulativa 29,488 53,466
Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) 0,880

Teste de Esfericidade de Bartlett

636,074; p<0,000

Os valores de KMO demonstram que ha uma boa correlagdo entre as variaveis, e o

teste de Bartlett, ao ter associado um nivel de significancia de p<0,001, permite concluir que

as variaveis estdo significativamente correlacionadas (Pestana & Gageiro, 2005) e ambos sdo

abonatdrios da adequacdo da matriz factorial aos dados analisados.

A correlagdo entre os fatores da HHI-PT-DC é moderada e estatisticamente muito

significativa (Tabela 2.13). Podemos aferir que as médias obtidas na subescala ‘Temporalidade,

confianga e interligacdo’ consigo e com os outros, contribuiram para o bom indice de

esperanca global, uma vez que apresenta uma correlagdao mais forte com o total da escala.

Tabela 2.13 — Matriz de correlagdes de Pearson (r) entre os scores de cada um dos fatores da
HHI-PT-DC, e o seu total (n=205)

Coeficiente de correlagao de Pearson

Factor1

Temporalidade, confianga e interligagdo
Factor2

Disposigdio interior positiva e expectativas

Factor 2 Total HHI-PT-DC
r p r p
0,618 0,000 0,931 0,000
0,862 0,000

Verificou-se que o Fator 1 apresenta uma boa consisténcia interna (a=0,818) e uma

correlagdo moderada entre as varidveis que o compdem (0,341> r < 0,551) e que no Fator 2 as
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correlagbes sdo mais fracas (0,239 2 r £ 0,466), indicando ainda assim uma consisténcia interna

razoavel ( a=0,681).

Validade de Critério

Aferiu-se a validade de critério da HHI com a QV global avaliada pela pergunta-escala,
a semelhanca do que utilizaram Philips-Salimi et al. (2007), Van Gestel-Timmermans et al.
(2010) e Wahl et al. (2004) nos estudos prévios de validagdo da escala. Testou-se a hipdtese de
gue maior qualidade de vida autopercecionada esta associada a maior esperanga.

Conforme se constata na tabela 2.14, as correlagGes entre a esperanga e a qualidade
de vida global sdo moderadas e estatisticamente muito significativas para todas as suas
dimensdes, evidenciando a convergéncia de critério.

Tabela 2.14 — Matriz de correlacGes de Pearson (r) entre os scores da HHI-PT-DC, cada uma das
subescalas e com a QV global autopercecionada

Coeficiente de correlagao de HHI-PT-DC Factor1 Factor2
Pearson
r p r p r p
QV Global 0,430 0,000 0,360 0,000 0,427 0,000

2.2.4. AVALIACAO DO CONFORTO: ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO
HOSPICE COMFORT QUESTIONNAIRE (HCQ)

A Validade de constructo

Para testar a validade do HCQ fez-se uma primeira analise a sua consisténcia interna,
que revelou um bom valor de alfa de Cronbach para o total dos 49 itens (a=897). No entanto,
os dados relativos a correlagdo do item com o total da escala revelaram a existéncia de cinco
itens problematicos (n2 5, 19, 25, 27 e 33), que foram eliminados, ndo sé porque apresentaram
valores de correlacdo entre 0,164 e 0,198, mas porque o valor de alfa sem o item era
semelhante ou superior ao alfa global, e o contetdo dos itens era de relativa relevancia para o
propdsito do presente estudo.

Cumprindo os critérios de Streiner e Norman (2008), a escala ficou entdo reduzida a 44
itens, apresentando valores de correlagdo de cada item com o total da escala, entre 0,233 e
0,552 e com um valor de alfa de Cronbach de 0,900 para o total da escala. Esta foi a versao do
HCQ que foi utilizada para testar a validade de constructo.

A andlise fatorial discriminante evidenciou uma matriz de 13 fatores que explicam
64,02% da variancia. Este resultado é semelhante ao obtido na validacdo da ECIP (Apdstolo,
2007), que encontrou uma solucdo de 13 fatores confusa que explicava 64,95% da variancia,

optando por forcar a solugdo de 3 fatores com base nos resultados do scree plot. Também o

136



scree plot do HCQ evidencia uma quebra nos trés primeiros fatores (Grafico 2.1), justificando a

opcdo de analise factorial forgada a esse valor.

Grafico 2.1 — Grafico de Catell ou Scree Plot do HCQ

Scree Plot

8—
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Component Number

A semelhanca do efetuado com a versdo portuguesa da ECIP, optou-se por sujeitar o
instrumento a analise do conteudo dos itens por parte dos investigadores, em colaboracgdo
com alguns dos autores das escalas de conforto validadas, na tentativa de reduzir o seu
tamanho e adequd-lo a avaliagcdo do conforto no domicilio. Nesta andlise foram retirados os
itens 3 — “Tenho privacidade suficiente”, 21 — “Este quarto faz-me sentir assustado”, e 49 — “A
temperatura ambiente deste quarto é agradavel”.

Resultou entdo uma nova versao do HCQ com 41 itens, com qual se realizou a analise
fatorial forgando para trés fatores. A andlise dos dados sugeriu a eliminagao de 15 itens
justificada por cargas fatoriais inferiores a 0,30, pesos idénticos em todos os fatores, cargas em
fatores a que ndo correspondiam conceptualmente, sendo reanalisados e considerados
ambiguos.

A tabela 2.15 apresenta os resultados da andlise discriminante do HCQ com 26 itens.
No global a matriz fatorial é adequada (KM0O=0,809; Bartlett p<0,001), explicam 39,93% da
variancia, com valores préprios para cada fator de 6,060, 2,443 e 1,879. A estrutura evidencia
uma organiza¢do dos dados em trés fatores que correspondem aos estados de conforto de
Kolcaba (1991, 2003): Alivio, Tranquilidade e Transcendéncia.

Na versao portuguesa do HCQ (HCQ — PT), o primeiro fator é constituido pelos 10 itens
que representam o Alivio, com pesos entre 0,410 e 0,684. O segundo agrupa os 9 itens que
avaliam a subescala Tranquilidade, com pesos fatoriais entre 0,422 e 0,717. O terceiro
corresponde a subescala Transcendéncia, que agrupa 7 itens com pesos fatoriais entre 0,325 e

0,807.
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Tabela 2.15 — Matriz de componentes principais apds rotacao varimax, dos 26 itens do HCQ

(r=0,30)

Al — Alivio; TQ - Tranquilidade; TR — Transcendéncia

39

45
48

10
15
17
23

28
34
37
43
46
8
9
11
18
20
38
47

Conteudo do item

Estou preocupado com a minha familia*
Tenho dificuldade em descansar*
Ninguém me compreende*

E dificil aguentar a minha dor*

Durmo bem

Tenho medo do que esta para vir*

Tenho sentido mudangas que me fazem sentir
apreensivo/preocupado*

Preciso de estar melhor informado sobre o meu
estado*

Estou deprimido*

O estado de espirito dos meus entes queridos faz-me
sentir triste*
Sei que sou amado

Sinto-me em paz
Sinto-me culpado*

Tenho pessoas especiais que me fazem sentir estimado
/ querido
Sinto-me bem com as minhas relagbes pessoais

Estou constantemente a pensar no meu mal-estar*

Os meus amigos recordam-se de mim...

Sinto-me s6*

Encontrei o sentido da minha vida

A minha enfermeira (o) dda-me esperanga

Neste momento a minha vida tem mérito / vale a pena
Este lugar é agraddvel

Gosto de aqui estar

Fiz a escolha certa ao escolher este local

Sinto-me deslocado*

Olhando para trds tenho todo uma vida boa

% de Variancia Explicada

Teste de

Teste de

Kaiser-Meyer-Olkin (KMO)
Esfericidade de Bartlett

Componentes Principais

Al
0,544

0,560
0,324
0,549
0,471
0,684
0,647

0,543

0,585
0,410

0,589

14,183

1Q TR

0,467
0,704
0,580
0,559
0,603
0,717
0,312
0,495
0,550
0,422

0,529

0,413 0,337

0,783

0,807

0,720

0,526

0,333 0,325

14,061 11,689

0,809
1653,058;
p<0,000

Comunalidades

0,304
0,336
0,360
0,386
0,253
0,480
0,452

0,352

0,390
0,185

0,512
0,473
0,332
0,405

0,516
0,472
0,300
0,377
0,343
0,313
0,313
0,639
0,673
0,606
0,361
0,249

* |tens invertidos

No geral, os itens agruparam-se nos fatores onde pertencem teoricamente, embora

quatro tenham sido problematicos (9, 13, 34 e 47) ao demonstrarem cargas em mais do que

um fator. Neste caso optou-se por agrupa-los consoante o constructo tedrico de cada um,

sendo correspondente ao da escala original.
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Verificou-se ainda a existéncia de itens que apresentaram pesos fatoriais discrepantes

do instrumento original, e que passamos a explicitar:

- O item 45, originalmente associado ao fator Transcendéncia, saturou no fator Alivio;

- O item 11 que no instrumento geral de conforto avalia a Tranquilidade, saturou no fator
Transcendéncia;

- Os itens 15 e 46 que originalmente pertencem a subescala Alivio, saturaram no fator
Tranquilidade;

- O item 24 e 39, pertencentes ao fator Tranquilidade no GCQ, saturaram no fator Alivio.

Antes de analisar os itens problematicos, importa ressalvar que a este respeito Kolcaba
relativiza a importancia das discrepancias, e chama a atengdo para a possibilidade de
diferencas culturais poderem gerar alteragdes a arrumacgao dos itens no diagrama de conforto,
aconselhando a ndo duplicar exatamente o diagrama taxonémico que deu origem ao
instrumento original. Ao invés disso, aconselha a que se respeite as ideias de outras pessoas e
a sua visdo individualizada do conforto, desde que se garanta o preenchimento da estrutura
taxondmica do conforto holistico (Kolcaba, 2003).

Segundo a autora, as discrepancias surgirdo sobretudo relativas ao estado de alivio e
tranquilidade: este ultimo deve ser interpretado como o estado que se atinge quando o alivio
do desconforto foi conseguido, dando lugar a uma sensa¢do de calma, satisfacdo e
contentamento (Kolcaba, 2003).

Neste pressuposto considerou-se que para as pessoas com doenga crdnica avangada, a

sensacao de paz corresponde a um estado de tranquilidade, a semelhan¢a do ja ponderado
por Apdstolo (2007) no estudo com a ECIP. Do mesmo modo o ‘ter encontrado o sentido da
vida’ (item 15) remete para um estado de calma e satisfacdo que sé acontece quando se
consegue alivio do desconforto, o que o remete para o dominio da tranquilidade.
Ja relativamente a necessidade de informacdo (item 39), parece ter sido considerada pela
amostra uma condicdo que, ao ser satisfeita, conduz a um estado restabelecimento do
funcionamento habitual, o que faz com que agrupe no fator alivio. O mesmo acontece com o
item 24, em que a percecdao de mudancas que conduzem a preocupag¢ao pode ter sido
considerada como uma situagao transitdria, temporaria ou incompleta, conotando o item com
o estado de alivio.

O item 45 — ‘sentir-se deprimido’, apesar de considerado um estado de transcendéncia
da situagdo, neste contexto pode ter sido percecionado como sendo um desconforto. A
depressao é muitas vezes acompanhada de sintomas como a perda de interesse por atividades
habitualmente sentidas como agradaveis, perda de energia e cansago facil que, notoriamente,

causam desconforto (sobretudo apds experiéncias ou situagdes com impacto negativo),
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impedindo o normal funcionamento da pessoa na esfera fisica, emocional e relacional. Neste
sentido, optou-se por considerd-lo no fator alivio.

O contrario aconteceu ao item 11 que avalia a percecao do conforto ambiental.
Considerar o lugar agraddvel, estando a pessoa numa enfermaria ou num hospital de dia,
remete para a capacidade das pessoas em transcenderem dos lugares e dos significados que
Ihe estdao associados. Considerar que o lugar é agraddvel pode facilitar o planeamento do
futuro e espelha a capacidade das pessoas transcenderem da situacdo atual. Neste sentido

decidiu-se considera-lo no fator transcendéncia.

Com a perda de itens durante o processo de validacdo, e a requalificacdo de outros, a
grelha taxondmica de conforto da HCQ — PT fica ordenada conforme se apresenta na tabela
2.16. Nota-se a auséncia dos itens que avaliam o alivio e a tranquilidade ambientais e

transcendéncia fisica, o que sugere a especificidade do contexto em que foi desenvolvido o

HCQ.

Tabela 2.16 — Representacdo taxondmica dos itens do HCQ - PT consoante os estados de
conforto e os contextos que avaliam

Contexto Estados de Conforto
Alivio Tranquilidade Transcendéncia
12* .
Fisico 14* 34
16
22* 15
. L 24%* 17* 9
Psicoespiritual 45+ 43+
46
11
. 18
Ambiental 20
38*
*
2’ ;
Sociocultural 39% 78 47
48* 37

* |tens invertidos

Estudo da fidelidade

A versdo do HCQ —PT, constituido pelos 26 itens foi sujeita a analise da consisténcia
interna revelando um bom alfa de Cronbach (a=0,862). Os valores de correlagdo corrigidos do

item com o total da escala sem o item oscilaram entre 0,252 e 0,526 (tabela 2.17).

140



Tabela 2.17 —Correlagdo de Pearson dos itens que compdem a HCQ-PT-DC e Alfa de Cronbach
dos itens com o total, sem o item

Ne Contetdo do item r do total sem o o

item item sem o item
6 Estou preocupado com a minha familia* 0,332 0,854
8 A minha enfermeira (enf2) da-me esperanga 0,252 0,856
9 Neste momento a minha vida tem mérito / vale a pena 0,428 0,851
10 Sei que sou amado 0,299 0,855
11 Este lugar é agraddvel 0,459 0,850
12 Tenho dificuldade em descansar* 0,299 0,856
13 Ninguém me compreende* 0,488 0,849
14 E dificil aguentar a minha dor* 0,501 0,848
15 Sinto-me em paz 0,526 0,849
16 Durmo bem 0,367 0,853
17 Sinto-me culpado* 0,232 0,856
18 Gosto de aqui estar 0,433 0,851
20 Fiz a escolha certa ao escolher este local 0,516 0,849
22 Tenho medo do que estd para vir* 0,440 0,850
23 Tenho pessoas especiais que me fazem sentir estimado / querido 0,333 0,854
24 Tenho sentido mudangas que me fazem sentir apreensivo/preocupado* 0,507 0,848
28 Sinto-me bem com as minhas relagbes pessoais 0,325 0,854
34 Estou constantemente a pensar no meu mal-estar* 0,576 0,845
37 Os meus amigos recordam-se de mim... 0,360 0,853
38 Sinto-me deslocado* 0,429 0,851
39 Preciso de estar melhor informado sobre o meu estado* 0,287 0,856
43 Sinto-me s6* 0,450 0,850
45 Estou deprimido* 0,478 0,849
46 Encontrei o sentido da minha vida 0,486 0,849
47 Olhando para trds tenho tido uma vida boa 0,389 0,852
48 O estado de espirito dos meus entes queridos faz-me sentir triste* 0,317 0,855

Alfa Total 0,862

* |tens invertidos

O estudo da fidelidade dos fatores indicou razodvel consisténcia interna para as trés
subescalas de conforto, com valores de correlacgdo moderados entre os itens que compdem
cada uma. Os valores de alfa de Cronbach foram respetivamente de 0,759 para a subescala
Alivio (0,328>r<0,535); 0,778 para a subescala Tranquilidade (0,343>r<0,527); e 0,731

(0,3352r<0,615) para a subescala Transcendéncia.
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2.3. SINTESE DO CAPITULO

Com a finalidade de preparar as condi¢Ges para a realizacdo e teste do experimento,
optou-se pela adaptacdo cultural e validacdo de instrumentos de medida da esperanca,
conforto e QV.

Desenvolveu-se um estudo metodoldgico com o objetivo de revalidar as versdes
portuguesas do MQOL e do HHI e realizar a adaptacdo cultural e validacdo do HCQ em pessoas
com doenca crénica avancada e progressiva. Seguiram-se as etapas definidas pelas guidelines
internacionais necessarias para garantir a equivaléncia conceptual, semantica, do item,
operacional, de medida e funcional dos instrumentos. Estes foram sujeitos a traducdo e retro-
traducdo, validacdo por peritos e pelos autores, reflexdo falada e teste das suas propriedades
psicométricas.

O teste das propriedades psicométricas dos instrumentos foi realizado numa amostra
de 205 pessoas adultas com doenca crénica avangada e progressiva em internamento, hospital
de dia e no domicilio, que voluntariamente participaram no estudo.

O processo de adaptacdo cultural e validagdo deu origem a HHI-PT-DC - escala de
avaliacdo de esperanca em 10 itens e 2 fatores (Temporalidade, confianga e interligacdo e
Disposi¢do interior positiva e expectativas), com um alfa de Cronbach de 0,844; a MQOL-PT-DC
— escala de avaliagdo da QV composta por 16 itens, com 4 fatores (QV fisica, Sintomas
psicologicos, Bem-estar existencial e Apoio), com um alfa de Cronbach de 0,877; e ao HCQ-PT-
DC — escala de conforto holistico composta por 26 itens agrupados em 3 fatores (Alivio,
Tranquilidade e Transcendéncia), com um alfa de Cronbach de 0,862. Pontuagdes mais altas
dos instrumentos sao indicadoras de maior esperanga, conforto e QV.

Os resultados indicaram que os instrumentos obtidos sdo fidveis e validos para a
populacdo com doenca crénica avancada e progressiva, e equivalentes aos originais
relativamente aos conceitos que avaliam, itens, semantica, operacional e funcional.

As propriedades psicométricas testadas permitiram garantir a possibilidade da
utilizacdo das escalas para identificagdo, diagndstico e avaliacdo do efeito de intervencdes na
esperanga, conforto e QV.

A utilizacdo das novas versGes dos instrumentos permitiu caracterizar a esperanga,
conforto e QV nas pessoas com doenca crénica avancada e progressiva e a natureza das

relagdes entre estas varidveis, apresentada no capitulo seguinte.
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CAPITULO 3

A ESPERANCA, CONFORTO E QUALIDADE DE VIDA NAS PESSOAS
COM DOENCA CRONICA AVANCADA

A relacdo entre esperanca, conforto e qualidade de vida é ainda pouco investigada,
sobretudo na realidade portuguesa.

A data da realizacdo deste estudo, a literatura publicada era omissa quanto a relacdo
entre estas trés varidveis, pelo que foi imperativo a realizacdo deste estudo.

Procurou-se através deste estudo resposta as questées: Qual é a relagdo entre
esperanca, conforto e qualidade-de-vida em situacdes de doenca crdnica, avancada e
progressiva? e Quais sdo os niveis de esperanca e conforto e qualidade-de-vida nessas
pessoas?.

Pretendeu-se caracterizar a esperancga, conforto e qualidade de vida das pessoas com
doenca crénica avangada e progressiva e procurar evidéncia empirica sobre as relages entre
estas varidveis, pelo que se optou por um desenho correlacional, transversal. Os estudos
correlacionais analisam a direcdo, grau, magnitude e forca das relagdes ou associagOes, e 0s
resultados fornecem os meios para gerar as hipdteses a serem testadas em estudos quase
experimentais e experimentais (Sousa, Driessnack & Mendes, 2007).

Foram objetivos especificos:

- Avaliar os indices de esperanca, conforto e qualidade de vida das pessoas com
doenga crdnica, avancada e progressiva;

- Determinar a relagdo entre as varidveis sociodemograficas e do contexto e
ascondicGes clinicas da pessoa com doenca crénica, avancada e progressiva;

- Caracterizar as relagGes entre esperanca, conforto e QV;

- Identificar variaveis mediadoras da relacdo entre esperanca, conforto e QV.

E ainda objetivo do estudo procurar evidéncia empirica para a hipétese de que a
esperanca, o conforto e a qualidade de vida variam em funcdo da idade, tempo de diagndstico,

dor, fadiga e depressao.
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3.1. MATERIAL E METODOS

A amostra selecionada foi aplicado um questionadrio composto por quatro partes: um
guestionario sociodemografico e clinico, a escala HHI-PT-DC, o MQOL-PT-DC e o HCQ-PT-DC.
As varidveis sociodemograficas incluiram o sexo, idade, estado civil, profissdo e situacao
profissional, habilitacdes literarias, crencas espirituais / religiosas, contexto familiar (com
guem vive), apoio da familia (Sim/N3o) e a intensidade percebida do apoio da familia
diagnéstico (avaliada de 0 a 10, em que 0 significa nenhum apoio e 10 o apoio maximo).

Relativamente as variaveis clinicas, avaliou-se o diagndstico, o tempo de doenca em
meses desde o diagndstico, o tipo de tratamento anterior e atual. Questionou-se a presenca
de dor, fadiga e depressdo porque podem influenciar negativamente a resposta aos
instrumentos e estdo negativamente correlacionadas com a esperanga (Herth, 1993). Estas
varidveis foram avaliadas através de questdo de resposta fechada dicotomica (Sim/N&o). A
intensidade da dor e a fadiga foram avaliadas através de escala numérica (de 0 a 10, em que O
significa auséncia e 10 a presenca na intensidade maxima insuportavel).

Também o estado funcional é uma varidvel que condiciona a percecdo do estado de
salde, com interferéncia na qualidade de vida (Chui et al., 2009) e no conforto (Novak et al.,
2001). Avaliou-se o estado funcional da amostra através da escala de capacidade funcional de
Karnofsky - Karnofsky Performance Status (KPS). Trata-se de uma escala que pontua de 10 em
10 pontos, de 0 a 100, em que 0 significa morte e 100, normal, sem queixas e sem evidéncia de
doenga.

Incluiu-se no questiondrio o contexto de intervengdo, considerado o local onde
entrevistdmos os doentes: Internamento, Hospital de dia, Domicilio, para avaliar a influéncia

do contexto nas variaveis em estudo.
3.1.1.0 PROCESSO DE AMOSTRAGEM E PROCEDIMENTOS

O estudo foi realizado na mesma popula¢cdo e amostra em que foram adaptados e
validados os instrumentos HHI, HCQ e MQOL para avaliagdo respetivamente da esperanca,
conforto e qualidade de vida, descritos no capitulo anterior.

O processo de amostragem e os procedimentos formais e éticos foram os descritos
para o estudo de adaptacdo cultural e validacdo dos instrumentos de medida da esperanca,

conforto e qualidade de vida no capitulo 2.
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3.1.2. PROCESSAMENTO DOS DADOS

O tratamento estatistico dos dados foi realizado com recurso ao SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences), versdao 19.0. Recorreu-se a técnicas de estatistica descritiva:
frequéncias absolutas e relativas, medidas de tendéncia central (moda, média e mediana) e
medidas de dispersdo e variabilidade (desvio padrdo, minimo e maximo).

Tendo em conta o tamanho da amostra (n=205), e de acordo com o teorema do limite
central, usaram-se técnicas de estatistica paramétrica para o tratamento das varidveis em
estudo (Pestana & Gageiro, 2005).

Utilizou-se o teste de independéncia do Qui-Quadrado para analisar a relagdo entre
duas varidveis qualitativas. Recorreu-se a correlagdes de Pearson para medir a intensidade da
associacdo entre as varidveis, teste t de Student para comparac¢do de médias entre dois grupos,
e andlise da variancia (ANOVA) para comparacdo de médias e variabilidade inter grupos. Os
testes Post- hoc foram utilizados para comparar pares de médias, sem aumentar o nivel de
significancia. Usdmos o teste Post-Hoc Hochberg GT2 sempre que se pretendeu comparar
grupos independentes com diferentes tamanhos, e em paralelo o Games-Howell devido a
incerteza de igualdade de variancias (Pestana & Gageiro, 2005).

A regressdo linear multipla foi usada para analisar a relagdo entre as varidveis
demograficas e clinicas da amostra, que constituiram as varidveis exdgenas ou independentes
do modelo, e a esperanga, conforto e qualidade de vida, que foram consideradas as varidveis
dependentes. Usou-se o método de Stepwise na opgao Backward deletion, garantindo um
minimo de 15 observag¢des por cada variavel independente (Pestana & Gageiro, 2005a; 2005b).

Na utilizagdo do modelo de regressdo linear multipla verificaram-se os seguintes
pressupostos necessarios a sua prossecucao (Pestana & Gageiro, 2005b):

- Alinearidade do fendmeno em estudo, comprovada através da observacdo do diagrama
de dispersdo, dos graficos dos residuos estandardizados (Y=Zresid) com a variavel
dependente estandardizada (x=Zpred) e da variavel dependente estandardizada (Y=Zpred)
com a variavel dependente ndo estandardizada (X=Dependent), que evidenciaram uma
distribuicdo aleatdria a volta da linha horizontal zero;

- As observagdes da variavel dependente (Y) sdo independentes umas das outras;

- A homocedasticidade observada através dos graficos de residuos que mostraram
distribuicdo aleatdéria dos pontos a volta da linha horizontal zero, mantendo uma
amplitude aproximadamente constante;

- A inexisténcia de autocorrelagdo de residuos foi comprovada pelo teste de Durbin-

Watson, cujos valores préoximos de 2 sdo abonatdrios de covariancia nula;
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- A normalidade dos residuos, considerando satisfatdria a aproximacdo a normal tendo em
conta Teorema do limite central;

- A inexisténcia de perfeita multicolinearidade, ou seja a independéncia das varidveis
explicativas, cuja intensidade foi analisada através da correlacdo entre as variadveis
independentes, tolerancia e fator de inflagdo da variancia (Variance Inflation Factor — VIF),
Condition Index e propor¢dao das variancias. Assumiu-se tolerancia minima de 0,1, e
valores limites de VIF de 10. Consideramos valores de Condition Index superiores a 15
como indicadores de problemas e superiores a 30 como indicadores de elevada
intensidade de multicolinearidade, sobretudo quando acompanhados por uma proporg¢ao
de variancia explicada superior a 0,9.

Na totalidade dos itens dos questionarios, a percentagem de ‘ndo respostas’ foi
inferior a 5,5%. Para efeitos de tratamento estatistico, as ndo respostas foram substituidas
pelo valor médio dos casos validos da varidvel (Pestana & Gageiro, 2005). O nivel de
significancia dos testes foi estabelecido para 0,05, com excec¢do da regressao linear multipla

em que a significancia foi estabelecida para 0,10.
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3.2. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Neste subcapitulo apresentam-se os dados que resultaram da aplicacdo do
guestionario sociodemografico e clinico e da aplicacdo das escalas de esperanca, conforto e
gualidade de vida. Inicia-se com a caracterizacdo dos participantes, continua com a avaliacao
dos indices de esperanca, conforto e QV, determinacao da relacdo entre elas e a influéncia da
fadiga, dor e depressdo. Termina-se com os dados relativos as varidveis explicativas da

esperanca, conforto e QV e o seu poder preditivo.
3.2.1. CARACTERIZA(;AO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA DA AMOSTRA

Como se descreve no capitulo dois, a amostra foi constituida por 205 doentes com
idades compreendidas entre 28 e 89 anos (Média=64,51; DP=12,30; Moda=63; Mediana=66),
que percecionaram um bom suporte familiar (Média=8,91; DP=2,31; Min=0; Max=10). As
caracteristicas sociodemograficas dos inquiridos sdo variadas, como se comprova nos dados da
tabela 3.1.

Do ponto de vista clinico, a grande maioria dos inquiridos (85,40%) tinha doenca
oncoldgica metastizada, 3,90% diagnosticados com Diabetes complicada (complicagdes macro
e micro vasculares, incluindo insuficiéncia renal e sequelas de AVC), 3,90% com doenga
neurolégica degenerativa (Esclerose Lateral Amiotrofica e Esclerose Mdltipla), 6,83% com
Insuficiéncia cardiaca congestiva avancada e 2,42% com doencga osteoarticular degenerativa
diagnosticada.

Dos doentes oncoldgicos, 37,36% apresentava neoplasia do célon / reto e 10,99%
neoplasia da mama. A data da realizagdo do estudo, todos os doentes oncoldgicos
apresentavam metastizagdo em um ou mais 6rgdos, sendo mais frequentes metastases
hepaticas (24,39%), hepaticas e pulmonares (4,49%).

O tempo de diagnéstico variou entre 2 meses e 40 anos, indicando um tempo médio
de vivéncia de doenca de aproximadamente 3 anos e 9 meses (M= 46,09 meses; DP=69,79
meses; Me=18 meses; Mo=24 meses).

No momento de aplicagao dos instrumentos, 29,80% dos doentes referiram dor ligeira
(M=1,49; DP=2,70), 62,07% referiram cansaco moderado (M=3,71; DP=3,40), e 37,70%

sentiam-se deprimidos.
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Tabela 3.1 — Caracteristicas sociodemograficas da amostra

Sexo

HabilitagGes Literarias

Estado Civil

Religido

Profissdao

Situagdo Profissional

Contexto familiar

Feminino
Masculino

19 ciclo

22 ciclo

32 ciclo
Secundario

Ensino Superior
Analfabeto

Sabe ler e escrever

Solteiro

Casado / unio de facto
Divorciado / separado
Viivo

Catodlica

Protestante

Crenga sem religido especifica
Ateista

Quadros superiores administragdo

Especialistas profissdes intelectuais e cientificas
Técnicos e profissionais de nivel intermédio
Pessoal administrativo e similares

Pessoal de servigo e vendedores

Agricultores qualificados da agricultura e pescas
Operirios, artifices e trabalhadores similares
Operadores de instalagdo de maquinas
Trabalhadores ndo qualificados

Ativo

Reformado

Baixa por doenga
Desempregado

Vive sé

Vive com um familiar

Vive com dois familiares

Vive com trés ou mais familiares
Vive em lar /residéncia assistida

91
114

115
22
20
20
12
11

15
150
17
23

178

14

11
14
17
22

49
17
66

160
32

28
98
55
20

%

44,39
55,61

56,10
10,73
9,76
9,76
5,85
5,37
2,44

7,32
73,17

8,29
11,22

87,68
1,48
3,94
6,90

2,94
5,39
6,86
8,33

10,78
0,98

24,02
8,33

32,35

3,40
78,40
15,70

2,50

13,66
47,80
26,83
9,76
1,95

Relativamente ao estado funcional, avaliado pelo indice de Karnofsky (KPS), constatou-

se que a amostra de doentes variou entre os gravemente incapazes, com indica¢do para

hospitalizacdo (KPS=30) e os com atividade normal, sem queixas evidentes de doenca

(KPS=100), conforme se pode constatar no grafico 3.1 e na tabela 3.2.

A mediana foi de 70 e a moda de 80 o que significa que, ndo obstante a evidéncia

radiolégica e laboratorial de doenca avancada, os doentes ainda conseguiam realizar a

atividade normal, embora despendessem algum esforgo para tal.
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Grafico 3.1 — Frequéncias relativas a distribuicdo da amostra por estado funcional
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Tabela 3.2 — Legenda do indice de capacidade funcional avaliado pelo KPS
Score Significado do indice KPS
100 Normal, sem queixas, sem evidéncia de doenca
90 Capaz de manter sua actividade normal, com sinais ou sintomas menores da doenca
80 Actividade normal com algum esforgo, com alguns sinais ou sintomas da doenga
70 Auto cuidado preservado, porém incapaz de manter sua actividade didria normal ou manter -se em
trabalho activamente
60 Requer alguma assisténcia nas actividades de vida didria, mas na maior parte das vezes, é capaz de se
responsabilizar pela maior parte (60-70%) das suas necessidades
50 Requer assisténcia consideravel e frequente cuidado médico; necessita de assisténcia nas AVD
40 Incapaz, necessitando de atengdo, cuidado e assisténcia especiais, consegue completar 20% das actividades
de vida diaria
30 Gravemente incapaz, hospitalizagdo é indicada, apesar da morte ndo ser iminente, incapazes de deglutir
20 Muito doente, tratamento de suporte activo é necessario, incapaz de deglutir, totalmente dependente nas

actividades de vida didria
10 Moribundo, processo fatal progride rapidamente

0 Morte

Considerando os indices de KPS de acordo com a atividade e a capacidade para o
autocuidado das atividades de vida diaria (AVD), agruparam-se os scores do KPS em trés
escaldes:

- De 30 a 50, significando incapacidade, necessidade de atengdo e cuidados que podem ser de
assisténcia total ou parcial, conseguindo completar no méximo 50% das AVD;

- De 60 a 70, significando que é capaz de responsabilizar-se pela maior parte das AVD (60 a
70%) e tem autocuidado preservado, embora incapaz de manter a atividade didria ou manter-
se em trabalho ativamente;
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- De 80 a 100, indicando que consegue manter atividade normal, com maior ou menor esforgo,
com sinais ou sintomas de doenc¢a mas nao impeditivos da realizacdo da atividade, ou mesmo
sem sinais evidentes de doenga.

Do ponto de vista da capacidade funcional verificou-se que a maioria dos doentes
apresentou bons indices de atividade e os sintomas da doenca, ainda que presentes, nao
afetaram o desempenho normal do quotidiano. Apenas 19,23 % da amostra apresentou
dependéncia no autocuidado, com incapacidade marcada na realizacdo de AVD.

Dividiu-se a amostra por escaldes etarios sendo o primeiro escaldo até aos 60 anos,
considerada a idade adulta. O segundo escaldo foi constituido pelos ‘idosos jovens’ (dos 60 até
aos 70 anos). A partir dos 60 anos, a literatura considera o inicio da transicdo para o ‘ser idoso’,
que do ponto de vista clinico, requer atencdo especifica a prevaléncia das condi¢Ges crdénicas
capazes de induzir sofrimento e conduzir a morte (Davies & Higginson, 2004). Dos 60 aos 70
anos, nas sociedades ocidentais as pessoas estdo frequentemente sujeitas a alteracGes de
papéis profissionais, sociais e familiares (como por exemplo a saida do mercado de trabalho,
perda de estatuto profissional, ou ser av6), podendo implicar na esperanca, conforto e QV. O
terceiro escaldo foi constituido pelas pessoas com mais do que 70 anos, consideradas idosas.
Esta distribuicdo por escaldes etérios, privilegiando os aspetos clinicos e socioculturais (Orimo
et al., 2006), foi a que revelou menor heterogeneidade no niumero de sujeitos entre os grupos.
A tabela 3.3 mostra as diferengas entre os escalBes etarios e o estado funcional. Os doentes de
escalGes etdrios mais jovens apresentam melhor estado funcional. A partir dos 70 anos ha um
evidente declinio da capacidade funcional, ainda assim a maioria tem capacidade para
desempenhar a maior parte das suas AVD sozinho (15,38%).

Tabela 3.3 — Distribuicdo da amostra por escaldes de KPS em func¢do dos escalGes etarios, e
resultados do X

Estado Funcional (KPS)

De 30 a 50 De 60 a 70 De 80 a 100 Total
ne % ne % Ne % Ne % xX*
(p)
Escales etérios 35 19,23 58 31,87 89 4890 182 100,00
Até 205 60 anos 9 4,95 16 8,79 42 2308 67 3861 16,477
0,002
Dos 61 dos 70 anos 6 3,30 14 769 26 1429 46 2527 (0002
Mais de 70 anos 20 10,99 28 15,38 21 11,54 69 37,91

As diferencas no estado funcional também se verificam relativamente ao tempo de
diagndstico. Na tabela 3.4, pode observar-se que em média, os doentes com estado funcional

entre 60 e 70 tém doenga ha mais tempo do que os restantes. A andlise Post-hoc, revelou
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diferencas significativas entre o escaldo 60/70 e de 80 a 100 (Diferenca média=33,292;
p=0,013). N3o se identificaram diferencas significativas no estado funcional entre homens e

mulheres (p<0,05).

Tabela 3.4 — Estatistica descritiva e resultados do teste Anova as diferengas do tempo de
diagndstico em funcdo dos escaldes de estado funcional

Tempo de Diagnéstico

(meses)
N2 M DP F P
Estado Funcional (KPS)
De 30 a 50 34 52,44 74,36
De 60a70 58 64,74 89,14
De 80 a 100 89 31,45 47,55 v333 0015
Total 181 46,06 69,72

A tabela 3.5 mostra a distribuicdo da amostra por contexto de intervencdo. Constata-
se que o maior numero de doentes foi entrevistado no hospital de dia (44,39%), apesar de
essas diferengas ndo serem significativas.

J& no que respeita a idade, os doentes até aos 70 anos, sdo assistidos
preferencialmente no hospital de dia, enquanto as pessoas com mais de 70 anos estdo
maioritariamente internadas.

Estas diferencas também foram observadas relativamente ao estado funcional. As
pessoas com KPS mais baixo foram atendidas nas unidades de internamento em conformidade

com a sua necessidade de cuidados especificos.
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Tabela 3.5 — Distribuicdo da amostra por contexto de intervencdo em fungao do sexo, escalGes
etarios, estado funcional, presenca de dor, fadiga e depressao, e resultados do x?

Internamento Domicilio Hospital de Dia Total
ne % ne % Ne % Ne % x?
(p)
Sexo 49 23,90 65 31,71 91 4439 205 100,00
Feminino 20 9,76 32 15,61 49 19,02 91 44,39 0,957
Masculino 29 14,15 33 16,10 52 2537 114 5561 (0,620)
EscalGes etarios 49 23,90 65 31,71 91 44,39 205 100,00
Até aos 60 anos 10 4,88 24 11,71 39 19,02 73 35,61 16,057
Dos 61 dos 70 anos 10 4,88 16 7,80 29 14,15 55 26,83 (0,003)
Mais de 70 anos 29 14,15 25 12,20 23 11,22 77 37,56
(E;;Z‘)” AIPEEGEL 44 2418 59 3242 79 4341 182 100,00
De 30a50 27 14,84 6 3,30 2 1,10 35 19,23 71,019
De 60a 70 11 6,04 21 11,54 26 14,29 58 31,87 (0,000)
De 80 a 100 6 3,30 32 17,58 51 28,02 89 48,90
Dor 49 23,90 65 31,71 91 4439 205 100,00
Sim 15 7,32 28 13,66 18 8,78 61 29,76 9,868
N3o 34 16,59 37 18,05 73 3561 144 70,24 (0,007)
Fadiga 48 23,65 64 31,53 91 44,83 203 100,00
Sim 29 14,29 44 21,67 53 26,11 126 62,07 1,835
N3o 19 9,36 20 9,85 38 18,72 77 37,93 (0,399)
Depresséo 49 24,02 64 31,37 91 44,61 204 100,00
Sim 18 8,82 24 11,76 35 17,16 77 37,75 0,43
Nao 31 15,20 40 19,61 56 27,45 127 62,25 (0,979)

Quanto a presengca de dor, fadiga e depressdao nos diferentes contextos de
intervengao, verifica-se que apenas na dor, as diferengas sdo significativas. O numero de
doentes sem dor é claramente superior aos que a reportam. No hospital de dia ha maior
numero de doentes sem dor (35,61%), e no domicilio ha mais doentes a referir dor (13,66%)
apesar de apresentarem melhor capacidade funcional. N3o se verificaram diferencas
significativas na intensidade da dor nos diferentes contextos.

Do ponto de vista clinico, a maioria dos doentes ndo refere dor (70,24%) nem
depressdo (62,5%), embora esteja cansada (62,07%), e ha diferengas entre homens e
mulheres.

A tabela 3.6 apresenta as diferencas entre homens e mulheres relativas as variaveis
clinicas. A fadiga é o sintoma prevalente, reportada por mais homens que mulheres (64 versus
62). A dor é o sintoma menos prevalente, mais referido pelas mulheres, e também ha mais
mulheres deprimidas (20,59%) que homens (17,16%).
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Tabela 3.6 — Distribuicdo da amostra por sexo em funcdo da presenca de dor, fadiga e
depress3o e resultados do X

Sexo
Feminino Masculino Total X2
ne % ne % Ne % (p)
L 91 44,39 114 6561 205 100,00
Sim 35 17,07 26 12,68 61 29,76 5,933
Nso 56 27,32 88 42,93 144 70,24 (0,015)
hedies 89 43,84 114 56,16 203 100,00
Sim 62 30,54 64 31,53 126 62,07 3,882
Nao 27 13,30 50 24,63 67 37,93 (0,049)
Depressdo 90 44,12 114 55,88 204 100,00
Sim 42 20,59 35 17,16 77 37,75 5,455
Nao 48 23,53 79 38,73 127 62,25 (0,020)

A tabela 3.7 apresenta os dados relativos a intensidade da dor e fadiga dos doentes
que a referiram.

Relativamente a dor (n=61), a comparagdo de médias ndo evidenciou diferengas
estatisticas entre homens e mulheres, embora a intensidade seja naturalmente superior a da
totalidade da amostra, revelando a presenca de dor moderada (M=4,97; DP=2,61).

No que respeita a fadiga (n=126), as diferengas entre sexos mostram que em média, as
mulheres estdo mais cansadas (M=6,45; DP=2,30) do que os homens (M=5,53; DP=2,12),

representando fadiga moderada.

Tabela 3.7 — Estatistica descritiva e resultados do teste t de Student comparando as médias de
dor e fadiga da amostra

Sexo
Feminino Masculino
Ne M DP Ne M DP t p
Dor (61) 35 4,97 2,61 26 508 268 1965 0,878
Fadiga (126) 62 6,45 2,30 64 553 2,12 2,334 0,021
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3.2.2. A ESPERANCA DAS PESSOAS COM DOENCA CRONICA AVANCADA E
PROGRESSIVA

A média da HHI-PT-DC da amostra foi de 32,67 (DP=4,67), oscilando entre 14 e 40,
indicando elevados niveis de esperanca.

A média mais elevada foi obtida no item que avalia a capacidade de interligacdo com
os outros (M=3,668; DP=0,540). A menor média correspondeu a definicio de objetivos que
pertencente a subescala disposicdo interior positiva e expectativas, que avalia a dimensao
cognitiva da esperanca (M=2,833; DP=0,841).

O fator 1 apresentou melhor média, indicando que os doentes da amostra estdo mais
esperancados na dimensdo temporal, afiliativa e contextual. De realcar que estas médias sdo

superiores as obtidas na totalidade do instrumento (Tabela 3.8).

Tabela 3.8 — Estatistica descritiva resultante da aplicacdo da HHI-PT-DC (n=205)

Ne Contetido do item M DP Min Max
item
1 Tenho uma atitude positiva perante a vida 3,224 0,803 1,00 4,00
2 Tenho objetivos a curto, médio e /ou a longo prazo 2833 0,841 1,00 4,00
3 Sinto-me completamente s6* 3,541 0,854 1,00 4,00
4 Consigo ver possibilidades no meio das dificuldades 3,034 0,674 1,00 4,00
5 Tenho uma fé que me dd conforto 3,410 0,713 1,00 4,00
8 Tenho uma profunda forga interior 3371 0,779 1,00 4,00
9 Sou capaz de dar e receber carinho/amor 3,668 0,540 2,00 4,00
10 A minha vida tem um rumo 3,083 0,713 1,00 4,00
11 Acredito que cada dia tem potencial 3,200 0,674 1,00 4,00
12 Sinto que a minha vida tem valor e mérito 3,307 0,713 1,00 4,00
Factor1 Temporalidade, confianga e interligagdo 3,363 0,501 1,50 4,00
Factor 2  Disposicéo interior positiva e expectativas 3,123 0,542 1,25 4,00
Total HHI-PT-DC 3,267 0,467 1,40 4,00
Score Total HHI-PT-DC 32,672 4,668 14,00 40,00

* [tem invertido

Na tabela 3.9 observa-se que o indice de esperanga dos doentes foi diferente
conforme o contexto de intervengdo. Os testes Pos-hoc revelaram diferengas significativas na
média de esperanga: em Hospital de dia os doentes tém em média mais ‘disposi¢ao interior
positiva e expectativas’, quando comparados com os que estdo internados (Média da diferenca

=0,287; p=0,033).
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Tabela 3.9 — Estatistica descritiva e resultados do teste Anova as diferencas do indice de

esperanga nos contextos de intervengdo

Média de Esperanga

Fator1
Temporalidade
confianga e
interligacdo

Fator2
Disposigdo interior
positiva e expectativas

Internamento
Domicilio
Hospital de Dia
Internamento
Domicilio
Hospital de Dia
Internamento
Domicilio

Hospital de Dia

n M DP F P
49 3,159 0,567

65 3,237 0,427 2,840 0,061
91 3,347 0,424

49 3,299 0,574

65 3,331 0,485 1,148 0,319
91 3,421 0,468

49 2,949 0,705

65 3,096 0,455 4,761 0,010
91 3,236 0,473

Ndo se verificaram diferencgas significativas nos niveis de esperancga relativamente ao

sexo, habilitagOes literarias, profissdo, situacdo profissional, estado civil, pratica religiosa e

tempo de doenga (p>0,05). No entanto, observou-se uma correlacdo negativa entre idade e

esperancga, embora fraca e sem significado estatistico.

O estado funcional da amostra foi condicionante dos niveis de esperanca total e do

fator 2 (Tabela 3.10). Os testes Post-hoc revelaram diferencgas significativas entre os doentes

gue conseguiam manter a atividade normal (KPS de 80 a 100) e os que apresentaram grande

incapacidade e necessidade permanente de cuidados (KPS de 30 a 50) na esperanga total

(Diferenga média=0,247; p=0,050) e no fator 2 (Diferenga média=0,307;p=0,041).

Tabela 3.10 — Estatistica descritiva e resultados do teste Anova as diferengas do nivel de
esperanca conforme o estado funcional (KPS)

Média de Esperanga

Factor1
Temporalidade
confianga e
interligagdo

Factor2
Disposigdo interior
positiva e expectativas

De 30a 50
De 60 a70
De 80a 100
De 30a50
De 60 a70
De 80a 100
De 30a50
De 60 a70
De 80 a 100

n M DP F p
35 3,066 0,552 3,647 0,028
58 3,259 0,492
89 3,313 0,397
35 3,200 0,574 2,168 0,117
58 3,353 0,519
89 3,408 0,458
35 2,864 0,673 4,225 0,016
58 3,116 0,593
89 3,171 0,421
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3.3.3. 0 CONFORTO DAS PESSOAS COM DOENCA CRONICA AVANCADA E
PROGRESSIVA

A aplicagdo da HCQ-PT-DC, revelou bons niveis de conforto total da amostra (M=4,568;
DP=0,765) com uma média global de 118,660 (DP=19,766), para um maximo de 156 pontos
(Min=53).

Os dados apresentados na tabela 3.11 permitem constatar que, em média, o pior
conforto foi relativo a preocupagdo com a familia (M=2,517; DP=1,846). Ja4 o maior conforto
verificou-se no item 10 — Sei que sou amado, com média de 5,605 (DP=0,931). Os indices de
conforto sdo mais elevados no estado de tranquilidade (M=5,088; DP=0,804), e menores no

estado de alivio (M=3,857; DP=1,067).
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Tabela 3.11 — Medidas de tendéncia central e de dispersdo resultantes da aplicacdo da HCQ-

PT-DC
Ne Contetido do item M DP Min Max
item

6 Estou preocupado com a minha familia* 2,517 1,846 1,00 6,00
8 A minha enfermeira (enf2) dd-me esperanga 5,311 1,260 1,00 6,00
9 Neste momento a minha vida tem mérito / vale a pena 5,102 1,310 1,00 6,00
10 Sei que sou amado 5,605 0,931 1,00 6,00
11 Este lugar é agraddvel 4,898 1,631 1,00 6,00
12 Tenho dificuldade em descansar* 4,161 1,947 1,00 6,00
13 Ninguém me compreende 4,699 1,673 1,00 6,00
14 E dificil aguentar a minha dor* 3,923 1,847 1,00 6,00
15 Sinto-me em paz 5,112 1,373 1,00 6,00
16 Durmo bem* 4,275 1,874 1,00 6,00
17 Sinto-me culpado* 5,276 1,319 1,00 6,00
18 Gosto de aqui estar 4,525 1,819 1,00 6,00
20 Fiz a escolha certa ao escolher este local 5,214 1,235 1,00 6,00
22 Tenho medo do que estd para vir* 3,190 1,960 1,00 6,00
23 Tenho pessoas especiais que me fazem sentir estimado / querido 5,648 0,819 1,00 6,00
24 Tenho sentido mudangas que me fazem sentir 3,459 1,864 1,00 6,00

apreensivo/preocupado*
28 Sinto-me bem com as minhas relagbes pessoais 5,507 0,958 1,00 6,00
34 Estou constantemente a pensar no meu mal-estar* 4,061 1,989 1,00 6,00
37 Os meus amigos recordam-se de mim... 4,847 1,586 1,00 6,00
38 Sinto-me deslocado* 4,582 1,841 1,00 6,00
39 Preciso de estar melhor informado sobre o meu estado* 3,744 1,954 1,00 6,00
43 Sinto-me s6* 5,307 1,491 1,00 6,00
45 Estou deprimido* 4,684 2,037 1,00 6,00
46 Encontrei o sentido da minha vida 4,433 1,656 1,00 6,00
47 Olhando para trds tenho tido uma vida boa 4,756 1,414 1,00 6,00
48 O estado de espirito dos meus entes queridos faz-me sentir 3,923 1,960 1,00 6,00
triste*

Fator 1 Alivio 3,857 1,067 160 6,90
Fator 2 Tranquilidade 5,088 0,804 2,00 6,00
Fator 3 Transcendéncia 4,912 0,972 2,00 6,00
Total HCQ-PT-DC 4,568 0,765 2,04 6,00

* ltens invertidos

A tabela 3.12 apresenta a grelha taxondmica do conforto por estados e contextos. Os

valores médios de cada contexto indicam maior conforto no contexto ambiental (4,804), e

menor conforto fisico (4,08), com valores superiores ao ponto médio da escala.
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Tabela 3.12 — Representacdo taxondmica da distribuicdo da amostra pelos itens do HCQ - PT

consoante as médias obtidas nos estados de conforto e os contextos que avaliam

Contexto

Fisico

Psicoespiritual

Ambiental

Sociocultural

Alivio
M
4,161
3,923
4,275

3,190
3,459
4,684

2,517
4,699
3,744
3,923

Estados de Conforto

Tranquilidade

M
4,061

5,112
5,276
5,307
4,433

5,605
5,648
5,507
4,847

Transcendéncia

M

5,102

4,898
4,525
5,214
4,582

5,311
4,756

O grafico 3.2 permite comparar visualmente as médias relativas a cada estado de

conforto para cada contexto onde se verificam. O contexto Fisico é aquele que evidencia

indices de conforto mais baixos, no contexto Psicoespiritual os doentes revelam baixos indices

de alivio, comparativamente a tranquilidade e transcendéncia. No contexto Sociocultural a

amostra demonstra indices mais baixos de alivio e maior tranquilidade.

Grafico 3.2 - Médias relativas aos estados de conforto em cada contexto

H Alivio
M Tranquilidade

i Transcendéncia

Ao contrdrio do que se verificou com a esperanca, a idade esta positivamente

correlacionada com o alivio (r=0,157; p=0,025) e com o conforto total (r=0,139; p=0,047).

Ainda que a correlacdo seja fraca, é evidente que com o passar dos anos as pessoas
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conseguem mais alivio e atingir maior conforto global. Os homens tém maior conforto total do

que as mulheres (p=0,000), e estas conseguem menos alivio do que homens (p=0,047) (Tabela

3.13).

Tabela 3.13 — Média e desvio padrdo obtidos no HCQ - PT em fung¢do do sexo e resultado do

teste t de Student

Alivio Homens
Mulheres
Tranquilidade Homens
Mulheres
Transcendéncia Homens
Mulheres
Conforto total Homens

Mulheres

114
91
114
91
114
91
114
91

M

4,100
3,553
5,086
5,092
4,918
4,906
4,662
4,450

DP

1,055
1,008
0,855
0,740
1,011
0,926
0,818
0,680

t de Student

3,767

-0,058

0,087

1,981

0,000

0,953

0,931

0,047

No que respeita ao estado funcional da amostra, aferiu-se que a incapacidade

constituiu um fator determinante, sendo que quanto maior o KPS, maior o conforto dos

doentes, tal como se pode verificar na tabela 3.14.

Os testes Post-hoc apontaram as principais diferengas entre o grupo de doentes com

atividade normal e sem sinais de evidéncia de doenca (KPS de 80 a 100) e aqueles com

capacidade para realizar o autocuidado mas incapazes de manter a sua atividade diaria ou

trabalhar ativamente (KPS 60/70), tanto na tranquilidade (Diferenca média=0,398; p=0,014),

como na transcendéncia (Diferenca média=0,392; p=0,051) e no conforto total (Diferenca

média=0,312; p=0,045).
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Tabela 3.14 - Estatistica descritiva e resultados do teste Anova as diferencas do indice de
conforto e os escaldes do estado funcional (KPS)

KPS n M DP F P
(escaldes)
Alivio De 30 a 50 35 3,701 1,252
De 60 a70 58 3,784 1,068 0,884 0,415
De 80 a 100 89 3,963 1,065
Tranquilidade De 30 a 50 35 4,970 0,763
De 60 a70 58 4,852 0,925 4,446 0,013
De 80 a 100 89 5,250 0,768
Transcendéncia De 30350 35 4,625 1,184
De 60 a70 58 4,685 1,046 4,003 0,020
De 80 a 100 89 5,077 0,870
Conforto Total De 30 a 50 35 4,389 0,918
De 60 a70 58 4,396 0,793 3,652 0,028
De 80 a 100 89 4,708 0,722

A tabela 3.15 apresenta os dados resultantes da analise das diferencas no conforto da
amostra consoante os contextos de intervencdo. A excecdo do estado de tranquilidade (em
gue o maior conforto é experimentado pelos doentes em Hospital de dia), os doentes tém
maior conforto no domicilio.

As diferencas reveladas pelos testes Post-hoc sdo significativas no estado de
transcendéncia entre os doentes que estdo no domicilio e os internados (Diferencga
média=0,722; p=0,000) e os que estdo no domicilio e em Hospital de dia (Diferencga
média=0,550; p=0,001). No domicilio os doentes tém maior conforto total do que os

internados (Diferenca média=0,338; p=0,049).
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Tabela 3.15 — Estatistica descritiva e resultados do teste Anova as diferencas do indice de

conforto nos diferentes contextos de intervencao

Alivio

Tranquilidade

Transcendéncia

Conforto Total

Contexto da
intervengao
Internamento

Domicilio
Hospital de Dia
Internamento
Domicilio
Hospital de Dia
Internamento
Domicilio
Hospital de Dia
Internamento
Domicilio

Hospital de Dia

49
65
91
49
65
91
49
65
91
49
65
91

3,800
4,046
3,754
4,977
5,120
5,126
4,607
5,330
4,779
4,425
4,763
4,505

DP

1,125
1,069
1,027
0,757
0,797
0,836
1,110
0,790
0,920
0,837
0,746
0,718

1,527

0,615

10,091

3,367

0,220

0,542

0,000

0,036

3.2.4. A QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM DOENGCA CRONICA
AVANCADA E PROGRESSIVA

A tabela 3.16 apresenta os resultados da aplicagdo do MQOL-PT-DC a amostra

estudada. Verifica-se que a pior QV se refere ao primeiro problema fisico (M=3,673;

DP=2,825), e a melhor média foi obtida face ao apoio recebido (M=9,25; DP=1,864). A média

de respostas foi de 6,95 (DP=1,69), indicadora de boa qualidade de vida da amostra.
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Tabela 3.16 — Estatistica descritiva dos resultados da aplicagdo do MQOL - PT

Ne Contetdo do item M DP Min Max
item
1 Problema fisico 3,673 2,825 0 10
2 Problema fisico 7,193 3,503 0 10
3 Problema fisico 5,520 3,696 0 10
4 Bem-estar fisico 6,074 2,483 0 10
> Depressdo 6,767 3,202 0 10
6 Ansiedade / preocupagdo 5,327 3,481 0 10
7 Tristeza 6,139 3,633 0 10
8 Medo do futuro 6,673 3,541 0 10
9 Sentido da vida 7,089 2,775 0 10
10 Atingir objectivos 7119 2,431 0 10
11 Valor da vida 8,228 2,283 0 10
12 Controlo sobre a vida 7,396 2,817 0 10
13 Gostar de si 8,500 2,254 0 10
14 Cada dia como um dom 7,054 3,286 0 10
15 O mundo é cuidador 7,767 2,456 0 10
16 Sentir-se apoiado 9,025 1,864 0 10
Subescalas
QV Fisica 5,615 2,455 0 10
Sintomas Psicoldgicos 6,226 2,755 0 10
Bem-estar Existencial 7,564 1,917 0 10
Apoio 8,396 1,897 0 10
Total QV 6,950 1,692 0 10

Através da representagao grafica pode confirmar-se a superioridade dos indices da

dimensao social da QV face a dimensao fisica (Grafico 3.3).
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Grafico 3.3 — Valores médios da QV da amostra de acordo com as subescalas da MQOL-PT-DC

I Min0; Max 1

5,61
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7,56
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6,22
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Psicoldgict Existenci:

A maioria dos doentes referiram problemas fisicos que afectam a QV: 75,9%

apontaram um sintoma, 67,3 % referiram dois sintomas problematicos e 44,6% referiram trés

problemas fisicos em simultaneo. Os principais problemas fisicos que interferiram nos indices

de QV encontram-se listados na tabela 3.17.

Tabela 3.17 - Lista de sintomas referidos como problema fisico por mais do que 5% da

amostra

Problema Fisico N2

1

Dor 46
Cansago 29
Dificuldade em

. 16
dormir
Obstipagdo 15
Incapacidade / 14
Imobilidade
NfJus.eas e 12
vomitos

%

24,21
15,26
8,42

7,89

7,37

6,32

Problema
Fisico 2

Cansago

Falta de apetite

Dor

Dificuldade em
dormir

Obstipagdo
Falta de ar

Fraqueza

28
17
16

15

%

20,59
12,50
11,76

11,03

5,88

5,15

5,15

Problema Fisico
3

Cansago
Obstipagdo
Falta de apetite

Dificuldade em
dormir

Imobilidade
Falta de ar

Dor

15
12

%

16,67
13,33
10,00

8,89

7,78

6,67

6,67

O Grafico 3.4 representa a prevaléncia dos trés principais sintomas referidos pelos

doentes. Verificamos que o cansacgo foi o sintoma prevalente referido por 52,52% dos doentes.

A dor, apontada por 42,64% da amostra, foi o problema mais importante para 24,21% desses

doentes.
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Grafico 3.4 — Sintomas fisicos considerados problemas que influenciaram a QV
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Relativamente as varidveis sécio demogrdaficas da amostra, identificou-se uma
correlagdo positiva embora fraca, entre a idade e a subescala sintomas psicoldgicos (r=0,177;
p=0,011). Ndo se verificaram diferencas significativas na qualidade de vida relativas ao estado
civil (F=2,612; p=0,339), habilitacGes literarias (F=0,427; p=0,861), profissdo (F=0,201;
p=0,990), situagdo profissional (t=1,105; p=0,272) ou pratica religiosa (t =-0,969; p=0,334).

Por outro lado, encontramos diferencas na qualidade de vida consoante o sexo. Como
se pode observar na tabela 3.18, os homens revelaram ter melhor QV do que as mulheres, e
com excecdo do apoio, estas diferencas sdo significativas em todas as dimensGes da QV

(p<0,05).
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Tabela 3.18 — Média e desvio padrdo obtidos no MQOL - PT em func¢do do sexo, e resultado do

teste t de Student

n M DP t de Student p
N Mulheres 91 5,057 2,046
QV Fisica -2,989 0,003
Homens 113 6,045 2,671
Sintomas Mulheres 91 5,472 2,440
sl -3,527 0,001
Psicol6gicos Homens 113 6,800 2,848
Bem-estar Mulheres 91 7,278 1,925
) . -1,942 0,050
existencial Homens 113 7,800 1,893
' Mulheres 91 8,299 4,06
Apoio -3,217 0,553
Homens 113 8,459 5,37
Mulheres 91 6,526 1,459
QV Total -3,289 0,001
Homens 113 7,276 1,795

Conforme se constata na tabela 3.19, o estado funcional também foi um fator

influenciador da QV da amostra. Os testes Post-hoc indicaram que as maiores diferencas foram

obtidas entre os doentes que conseguiam manter a atividade normal (KPS de 80 a 100) e

aqueles com incapacidade (KPS de 30 a 50) tanto na QV total (Diferenca média=1,110;

p=0,003), na dimensao fisica (Diferenca média=1,723;p=0,001) como na dimensdo existencial

(Diferenga média=1,405; p=0,001).

Tabela 3.19 — Diferengas na média e desvio padrdo do MQOL-PT em fun¢do do estado
funcional (KPS) e resultados do teste Anova

QV Fisica

Sintomas Psicolégicos

Bem-estar existencial

Apoio

QV Total

KPS

De30a50

De 60 a70

De 80 a 100

De 30a50

De 60 a70

De 80 a 100

De 30a50

De 60 a70

De 80 a 100

De30a50

De 60 a70

De 80 a 100

De30a50

De 60 a70

De 80 a 100

35
58
89
35
58
89
35
58
89
35
58
89
35
58
89

4,314
5,414
6,038
5,614
5,780
6,673
6,595
7,284
8,000
8,243
8,207
8,496
6,192
6,671
7,302

DP

2,444
2,031
2,465
2,984
2,912
2,496
2,529
1,659
1,781
2,411
2,138
1,599
1,908
1,670
1,519

6,930

2,827

7,344

0,458

6,436

0,001

0,062

0,001

0,633

0,002
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Analisando a tabela 3.20, que apresenta os dados relativos as diferengas na QV face ao
contexto de intervencdo, constata-se que, com excecdo do apoio que é maior no domicilio, os
doentes em Hospital de dia tém melhor QV.

As maiores diferengas nos testes Post-hoc verificam-se na QV total (Diferenca
média=0,739; p=0,040), na dimensao fisica (Diferengca média=1,706; p=0,000) e existencial
(Diferenca média=0,940; p=0,016), que sdo significativamente maiores do que a dos doentes
internados. As diferencas na QV entre os doentes no domicilio e os restantes grupos ndo sao
estatisticamente significativas.

Tabela 3.20 — Estatistica descritiva e resultados do teste Anova as diferencas do indice de
conforto nos diferentes contextos de intervencao

Contexto da n M bpP F P
intervengao

Internamento 49 4,561 2,449

QV Fisica Domicilio 65 5,496 2,515 8,365 0,000
Hospital de Dia 91 6.268 2,219
Internamento 49 6,291 2,794

Sintomas icili I I
Domicilio

Psicoldgicos ® >827 >899 o e
Hospital de Dia 91 6.477 2,670
Internamento 49 6,908 2,284

Bem -estar icili
Domicilio

existencial * 7,662 Le78 o7 oo
Hospital de Dia 91 7.848 1,647
Internamento 49 8296 2,196

Apoio Domicilio 65 8,438 1,694 0,091 0,913
Hospital de Dia 91 8420 1,881
Internamento 49 6,514 1,817

QVTotal Domicilio 65 6,856 1,710 3,258 0,040
Hospital de Dia 91 7253 1,565

3.2.5. A RELACAO ENTRE ESPERANCA E CONFORTO E A QUALIDADE DE
VIDA

A tabela 3.21 resume os dados resultantes do teste da intensidade da associacdo entre
esperanca, conforto e QV através do r de Pearson . No global a matriz evidencia correla¢des
muito significativas entre a esperanca, o conforto global e todos os seus estados, e entre a

esperanca e a QV (total e todas as suas dimensdes).
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A maior correlagdo foi observada entre a QV total e a Esperanca (0,652), a menor entre

o alivio fisico e o Fator 1 da HHI-PT-DC (0,257).

Tabela 3.21 — Matriz de correlagdes de Pearson (r) entre os scores da HHI-PT-DC com cada uma
das subescalas e com o total da MQOL-PT-DC e HCQ-PT-DC

Coeficiente de correlagdo de Fator 1 Fator 2 Total
Pearson HHI-PT-DC HHI-PT-DC HHI-PT-DC
r p r p r p

Conforto - Alivio 0,257 0,000 0,319 0,000 0,318 0,000
Conforto - Tranquilidade 0,602 0,000 0,568 0,000 0,651 0,000
Conforto — Transcendéncia 0,444 0,000 0,441 0,000 0,491 0,000
Conforto Total 0,508 0,000 0,534 0,000 0,575 0,000
QV Fisica 0,391 0,000 0,410 0,000 0,443 0,000
QV Sintomas Psicoldgicos 0,337 0,000 0,415 0,000 0,436 0,000
QV Bem-estar Existencial 0,563 0,000 0,552 0,000 0,619 0,000
QV Apoio 0,452 0,000 0,436 0,000 0,494 0,000
QV Total 0,582 0,000 0,596 0,000 0,652 0,000

Estas correlagBes parciais indicam uma associacdo linear positiva bilateral entre a

esperanca, o conforto e a QV, sendo que a esperanga esta menos relacionada com o alivio e

mais correlacionada com o estado de tranquilidade, com a QV total e o bem-estar existencial.

3.2.6. A INFLUENCIA DA DOR, FADIGA E DEPRESSAO NA ESPERANCA,

CONFORTO E QUALIDADE DE VIDA

A depressdo demonstrou ser uma condicdo influente nos indices de esperanga,

conforto e qualidade de vida. Conforme se pode verificar na tabela 3.22, os doentes que nao

se sentiam deprimidos revelaram-se mais esperangados, mais confortaveis e com maior QV, do

gue os que se sentiam deprimidos, sendo estas diferencas muito significativas (p< 0,001).

A QV também foi afetada pela presenca de dor e fadiga, ndo implicando estas no nivel

de esperanca dos doentes. J4 os doentes que se sentiam cansados apresentaram menores

indices de conforto e qualidade de vida (p<0,001).
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Tabela 3.22 — Médias e desvio padrao obtidos no HHI-PT-DC; HCQ-PT-DC e MQOL-PT-DC em
funcdo do cansaco, dor e depressao e resultado do teste t de Student

Fadiga Dor Depressao
N3ao Sim t p Nao Sim t p N3ao Sim t p

n 77 126 144 61 127 77
HHI "
(Score 333 322 41675 o960 330  L19 41610 0,100 338 308 4581 0,000
médio)

DP 040 0,50 0,45 0,50 0,40 0,52

n 77 126 144 61 127 77
HCcQ
(Score M 48 071,53 o000 4617 4450 1433 0153 483 413 5og7 0,000
médio)

bP 439 0,75 0,750 0,793 0,66 0,74

n 77 126 144 61 127 77

MQoOL M 770 650 5159 0,000 7,200 1,630 3,319 0,001 7,58 592 7,657 0,000
DP 136 1,73 6,362 1,703 1,38 1,68

N3o se encontrou relacdo entre a sensacdo de depressdo e o estado funcional da
amostra. No entanto, os doentes que se sentem deprimidos tém maior intensidade de dor

fadiga face aos que nao se sentem, tal como se pode verificar na tabela 3.23.

Tabela 3.23 — Média e desvio padrao da Intensidade da fadiga e da dor em fungdo da sensagdo
de depressao e do estado funcional, resultado do teste T de Student e Anova

Fadiga Dor
N M DP t p N M DP t p
3 Nao 126 2,94 3,22 127 1,14 2,27
Depressdo i -4,292 0,000 2,259 0,026
Sim 77 497 3,34 77 2,09 3,24

3.2.7. VARIAVEIS EXPLICATIVAS DA ESPERANCA, CONFORTO E
QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM DOENCA CRONICA AVANCADA

Explorou-se a influéncia dos fatores clinicos, a interferéncia na esperanca, conforto e
QV, e qual a sua contribuicdo para a previsdo dos indices destas varidveis.Para determinar a
influéncia das varidveis explicativas na variancia da esperanga, conforto e QV, partiu-se da
hipétese de que a esperanga, conforto e QV sdo determinados pelo sexo, idade, tempo de

diagndstico e pela presenca de dor, fadiga e depressao.
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O modelo de regressao multipla incluiu como variaveis independentes (ou exdgenas) o
sexo, a idade, o tempo de diagndstico, a intensidade de dor, intensidade da fadiga e sensacao
de depressdo. A esperanca, conforto e qualidade de vida no total e cada uma das subescalas
gue as compdem, foram consideradas varidveis dependentes ou enddgenas. As varidveis
exdgenas que ndo contribuiram significativamente para a esperanca, conforto e QV, foram
progressivamente eliminadas do modelo através do método Backward.

Na analise dos pressupostos do modelo de regressado linear multipla, verificaram-se a
homocedasticidade dos residuos que se distribuiram de forma aleatéria a volta da linha
horizontal zero, comprovada pelos valores do teste de Durbin-Watson compreendidos entre
1,552 e 1,940. Todas as varidveis exdgenas apresentaram valores de tolerancia superiores a
0,883 e de VIF inferiores a 1,133, indicando auséncia de multicolinearidade (Pestana &
Gageiro, 2005b).

A tabela 3.24 apresenta os resultados da andlise de regressao linear multipla para cada

variavel dependente, com as varidveis independentes que as explicam. A percentagem da
variancia explicada, expressa em valores de R? Ajustado OSCilou entre 0,039 na subescala apoio da
QV e 0,320 na qualidade de vida total. Com exce¢do dos modelos aplicados as subescalas de
Apoio e Transcendéncia, que apresentaram valores de F com significancia estatistica (p=0,01),
todos os restantes valores de F indicam que os modelos sdo muito significativos (p=0,000). Os
valores do t de Student revelaram-se significativos para o nivel fixado (p<0,10).
Relativamente as varidveis QV — Apoio e Conforto — Transcendéncia, com valores de
coeficiente de determinagao R? Ajustado d€ 0,039 e 0,050 respetivamente, observa-se que apesar
de significativo, o modelo n3dao se mostrou satisfatério dado que apenas explica uma
percentagem minima de variancia dos resultados (3,9% para o apoio e 5% para a
transcendéncia). Valores semelhantes foram também observados relativamente a esperanca,
com um R? Ajustado d€ 0,096.

Para as restantes varidveis dependentes ou enddgenas as percentagens de variancia
explicada, ainda que baixas, apresentam valores que Pestana e Gageiro (2005b), consideram
relevantes para o ambito das ciéncias comportamentais. De acordo com os autores, quando é
pequena a variagao previsivel de uma variavel em fung¢do da outra, sdo relevantes valores de

R” entre 10 a 25%.

Fatores preditivos de esperanga
O modelo testado apenas explica 9,6% da variacdo dos indices de esperanca na
amostra estudada. Ndo obstante, os doentes deprimidos face aos ndo deprimidos apresentam

em média, indices totais de esperanga inferiores em 3,048 pontos.
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A semelhanca dos testes para o total da escala, realizou-se regressdo linear multipla
para as duas subescalas da HHI-PT-DC, que ndo evidenciou resultados satisfatérios na predicdo

da esperanca.

Efeitos sobre o conforto
No conforto total

Nesta dimensdo, o aumento de um ponto na escala de fadiga faz diminuir em média
0,047 unidades no indice de conforto.

O facto de sentir-se deprimido diminui o nivel de conforto em 0,605 unidades face aos

ndo deprimidos, mantendo-se as restantes condi¢cdes constantes.

No Alivio

As mulheres experimentam menos alivio do que os homens. Em média o alivio das
mulheres é inferior em 0,286 pontos no score desta subescala face aos homens, mantendo-se
as outras varidveis constantes. Os doentes deprimidos apresentam em média menos 0,832
pontos no score do alivio em relagcdo aos ndo deprimidos, mantendo-se as outras variadveis.

Por cada ano de idade a mais, o alivio aumenta em média 0,010 unidades, mantendo-
se tudo o resto constante. O aumento de um ponto na fadiga diminui o alivio em média 0,051

unidades, mantendo-se as outras varidveis constantes.

Na Tranquilidade

Mantendo-se as restantes varidveis constantes, por cada ponto de aumento na
intensidade da fadiga, diminui em média a tranquilidade em 0,030 unidades, e por cada ponto
de aumento da intensidade da dor diminui o score da subescala em 0,045 unidades.

Os doentes deprimidos face aos ndo deprimidos experimentam uma tranquilidade

inferior, em média 0,522 pontos no score da subescala.

Na Transcendéncia

Nesta dimensdo, os doentes deprimidos tém em média menos 0,249 pontos na
capacidade de transcendéncia, mantendo-se tudo o resto constante.

Nestas condi¢des, o aumento de um ponto na intensidade da fadiga leva em média a

diminui¢do da transcendéncia em 0,051 unidades.

Efeitos sobre a qualidade de vida
Na QV Total
Nesta dimensdo, o aumento de uma unidade na intensidade da fadiga faz diminuir a

QV em média 0,135 unidades, mantendo todas as restantes variaveis constantes.
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O aumento de um ponto na intensidade da dor diminui em média o score total da QV
em 0,114 pontos, mantendo-se tudo o resto constante. Os doentes deprimidos apresentaram

em média uma QV inferior em 1,302 pontos face aos nao deprimidos.

Na QV Fisica

Por cada ponto de aumento na intensidade da fadiga, a QV fisica diminui em média
0,251 unidades, mantendo-se as restantes variaveis constantes.

Cada ponto de aumento da intensidade da dor, faz diminuir a QV fisica em média
0,209 pontos, mantendo-se as restantes varidveis constantes. Sentir-se deprimido faz diminuir
a QV fisica em média 1,069 unidades face aos doentes ndo deprimidos, mantendo-se as

restantes variaveis.

Nos Sintomas Psicoldgicos

As mulheres face aos homens apresentam em média menor QV em 0,605 unidades,
mantendo-se todas as outras variaveis constantes. Por cada ano a mais na idade, a QV
psicolégica aumenta em média 0,027 pontos.

O aumento da intensidade da fadiga num ponto faz diminuir a QV psicoldgica em
média 0,158 unidades. Os doentes deprimidos tém em média uma QV psicoldgica inferior em

2,351 pontos face aos nao deprimidos.

No Bem-estar Existencial

Nesta dimensdo, e mantendo-se as restantes varidveis constantes, por cada ponto de
aumento na intensidade da fadiga, o bem-estar existencial diminui em 0,081 unidades.

Os doentes deprimidos tém em média menor bem-estar existencial em 1,097 pontos

comparativamente aos ndo deprimidos.

No Apoio
Nesta dimensao, o sentir-se deprimido faz diminuir a QV em média 0,824 unidades

face a auséncia de sensacdo de depressdo.
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Tabela 3.24 - Resultados da andlise de regressdo linear multipla para explicar os indices de
esperanca, conforto e qualidade de vida e das suas subescalas

Variavel Dependente

2 2
Variavel Explicativa B P R R ajustado Fp)
Esperancga
Depressao -3,048 0,000 0,100 0,096 22,268
(0,000)
Conforto Total
Fadiga -0,047 0,002 30,307
Depressdo -0,605 0,000 0,233 0,226 (0,000)
Conforto - Alivio
Sexo -0,286 0,035
Idade 0,010 0,079
. 0,277 0,262 18,843
Fadiga -0,051 0,011 (0,000)
Depressao -0,832 0,000
Conforto - Tranquilidade
Fadiga -0,030 0,063
14,116
Dor -0,045 0,026 0,176 0,164 (0,000)
Depressao -0,522 0,000
Conforto — Transcendéncia
Fadiga -0,051 0,014
& . 0,060 0,050 6,338
Depress3o -0,249 0,085 (0,002)
QV Total
Fadiga -0,135 0,000
32,573
Do -0,114 0,003 X ,32 ’
r 0,330 0,320 (0,000)
Depressao -1.302 0,000
QV Fisica
Fadiga -0,251 0,000
26,576
Dor -0,209 0,000 , ) ’
0,287 0,276 (0,000)
Depressao -1,069 0,001
QV Sintomas Psicolégicos
Sexo -0,605 0,075
Idade 0,027 0,046
0,322 0,308 23,343
Fadiga -0,158 0,002 (0,000)
Depressao -2,351 0,000
QV Bem-estar Existencial
Fadiga -0,081 0,040
& 0,120 0,111 13,534
Depress3o -1,097 0,000 (0,000)
QV Apoio
Depressao -0,824 0,003 0,044 0,039 9,236
(0,003)
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3.3. SINTESE DO CAPIiTULO

Neste capitulo caracterizou-se a esperanga, conforto e QV, considerados pelos autores
indicadores positivos de resultado altamente sensiveis a pratica de Enfermagem, relevantes e
importantes na fase final da vida.

Desenhou-se um estudo correlacional, tendo como principais objetivos avaliar os
indices de esperanca, conforto e QV nas pessoas com doenca crénica avancada e progressiva;
caracterizar a relacdo entre estas varidveis e determinar a sua relacdo com as caracteristicas
sociodemograficas, de contexto e as condic¢des clinicas dos doentes; referidas pelos autores
como mediadoras da esperanca, conforto e QV.

A uma amostra intencional heterogénea representativa de 205 pessoas com doenca
cronica avangada e progressiva, aplicou-se um questionario composto de quatro partes, que
incluiu varidveis sociodemograficas e clinicas, e as escalas HHI-PT-DC; MQOL-PT-DC e HCQ-PT-
DC, resultantes da adaptacdo e validagdo descrita no capitulo anterior, para respetivamente
medirem a esperanca, QV e conforto.

Os resultados indicaram bons niveis de esperancga, conforto e QV nas pessoas com
doenga crénica avangada e progressiva e a existéncia de correla¢gbes positivas entre estas
variaveis. ldentificou-se a existéncia de relagdo entre estas varidveis e as condi¢ées dos
doentes, nomeadamente no que respeita a idade, sexo, contexto de intervengdo e estado
funcional.

Confirmou-se a depressdo, fadiga e dor como varidveis mediadoras da esperanga,
conforto e QV:A depressdo foi identificada como um importante condicionante a todas as
variaveis. A presenca de fadiga influenciou negativamente o conforto (todos os seus estados) e
a QV, e a dor influenciou negativamente a QV e a tranquilidade.

Os resultados evidenciaram menos esperanca no que respeita a disposicdo interior
positiva e expetativas; menor QV na dimensdo fisica que também é o contexto onde os
doentes estdo menos confortaveis, observando-se menor alivio neste e nos contextos
psicoespiritual e sociocultural. A preocupac¢do com a familia foi o indicador onde os doentes
demonstraram menos conforto.

Estes indicadores, bem como as relagées verificadas, foram considerados na definicdo
de dareas de intervencdo de Enfermagem e no desenho de interven¢des que constituem o
Programa de Promoc¢do de Esperanca, cujo processo de criacdo é apresentado no capitulo

seguinte.
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CAPITULO 4

A CONSTRUCAO DO PROGRAMA DE PROMOCAO DA ESPERANCA

A ideia de que se pode aprender a ser uma pessoa esperancosa é defendida em
diversos trabalhos, e fundamenta o pressuposto de que a esperanca se desenvolve mediante o
envolvimento da pessoa com apoio / suporte do profissional de saude (Cutcliffe, 1995;
Duggleby et al., 2007a, 2007b; Herth, 1995, 2005; Massey, 2003; McDermott & Snyder, 1999).

Diversos autores reconhecem o papel estratégico e primordial dos enfermeiros na
promog¢do da esperanca das pessoas com doencga crdnica avancada (Duggleby & Wright, 2004;
Duggleby et al., 2007a; Farran, et al., 1995; Hall, 1990; Herth, 1990, 1995, 2000; Koopmeiners
et al., 1997; Johnson, 2007; Nekolaichuk & Bruera, 1998; O’Rourke, 1998).

Para que o enfermeiro possa selecionar, prescrever e implementar determinada
intervencdo é necessario ter conhecimento sobre as atividades que a compdem, a sua forca ou
dose, os efeitos pretendidos ou indesejados, os clientes que podem beneficiar da intervencao,

e em que contexto ou condi¢des pode ser util (Sidani & Braden, 1998).

O obijetivo deste estudo é descrever o processo de criacdo e constru¢ao do Programa
de Promocdo de Esperanca (PPE) — um programa de intervencdo especifico para aumentar a

esperanca das pessoas com doenga crdonica avangada e progressiva em fase paliativa.
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4.1. MATERIAIS E METODOS

Para a criacdo do PPE consideraram-se as varidveis descritas na literatura como
influentes na efetividade das intervencdes. S3o elas: a base tedrica conceptual; fatores
relacionados com os resultados; as caracteristicas dos clientes, do contexto e dos
intervenientes; e os atributos da intervencdo (Conn et al., 2001; Conn, Cooper, Ruppar, &
Russell, 2008; Sifani & Braden, 1998).

Neste sentido, e para garantir o cumprimento das premissas enunciadas, utilizou-se
uma triangulacdo de métodos distintos em etapas distintas, mas complementares e
sequenciais, que incluiram:

- Revisdo sistematica da literatura

- Estudo de natureza qualitativa

- Incorporacgdo dos resultados do estudo correlacional da fase Il
- Estudo quantitativo, descritivo transversal

As trés etapas contribuiram para a prossecucdo da Fase lll do estudo, em conjunto
com o contributo dos estudos realizados nas Fases | e Il do protocolo da investigacdo (descritos
nos capitulos 2 e 3), culminaram com a criagdo do PPE.

O processo de amostragem e sele¢do dos participantes, o material e os procedimentos
utilizados em cada um dos métodos utilizados nas diferentes etapas, serdo descritos
separadamente nos subcapitulos que se seguem e que descrevem o processo ocorrido em

cada etapa.

A figura 4.1 apresenta as diferentes etapas da constru¢do e os contributos para a

estruturacdo do PPE.
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Figura 4.1 — Etapas da construcdo do PPE
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4.1.1. ESTUDO DE NATUREZA QUALITATIVA

A investigacdo qualitativa assenta num paradigma onde cada realidade é baseada nas
percec¢des dos individuos, estudando os fendmenos através do sentido e significagdo que Ihes
é atribuido pelos que os vivenciam (Fortin, 2009). Utilizou-se o método qualitativo para
explorar o comportamento, as perspetivas e as experiéncias das pessoas (Vilelas, 2009), no
gue respeita as vivéncias de esperanca.

As questoes de investigagdao que nortearam o estudo foram:

- O que é a esperanca para os doentes em fim-de-vida, as suas familias e para os

profissionais que os cuidam?

- O que sdo recursos de esperancga e as suas ameagas no contexto da doencga crénica

avancada?

- O que fazem as pessoas para manter a esperanga ha situa¢cdo de doenga crénica

avancgada?

- Qual a importancia da esperanca na forma como é vivida a situacdo de doenca

crénica avangada e progressiva?

Os Participantes do Estudo

A amostra intencional foi constituida por profissionais de saude da equipa
multidisciplinar, doentes e familiares de um Hospital especialmente vocacionado para o
acompanhamento de pessoas e familias em situagdes de doencga crénica avangada e
progressiva da regido de Lisboa, e de um Agrupamento de Centros de Salde com atendimento
domiciliario a familias em situagdo de fim-de-vida, em pareceria com o hospital da regido de
Lisboa e vale do Tejo. Os participantes foram escolhidos da populacdo pela relevancia das suas
caracteristicas para a investigacdo (Vilelas, 2009), nomeadamente a sua experiéncia de
vivéncia do processo de doenca crénica avangada e progressiva (enquanto doente, familiar ou
cuidador), e pela sua facilidade de transmitir verbal e ndo verbalmente os aspetos marcantes
da sua experiéncia relativamente a vivéncia e gestdo da esperanca.

Para além destes critérios de inclusdo, os profissionais de saude foram escolhidos
tendo em conta o facto de possuirem formagdo avancada em cuidados paliativos e mais do
que trés anos de experiéncia profissional na prestacdo de cuidados a pessoas e familias em
situacdo de fim-de-vida, integrados numa equipa multidisciplinar a prestar cuidados centrados
no cliente assentes na filosofia de cuidados paliativos. Os doentes e familias foram
referenciados pelas equipas prestadoras de cuidados como sendo as que no momento

reuniam as melhores condi¢es para dar o testemunho sobre a vivéncia de esperanca.
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A amostra ficou composta por dois doentes, cinco familiares e oito técnicos de saude
(dois médicos, uma psicdloga, uma fisioterapeuta, um assistente espiritual, e quatro

enfermeiros).

Procedimentos formais e éticos

Salvaguardaram-se as questdes éticas da investigacdo, explicando os objetivos do
estudo, informando acerca do papel de protagonista que lhes era proposto, respeitando os
tempos de decisdo sobre a participacdo. Garantimos a todos os participantes o tratamento
cientifico e clinico dos dados, e solicitdmos a divulgacdo das imagens e som recolhidos no
ambito do filme para o fim da promocdo da esperanca, junto de doentes, familiares e
profissionais de saude (Anexo V).

O estudo foi também autorizado pelas direcbes das instituicdes de referéncia dos
profissionais, doentes e familias que participaram no estudo. Solicitou-se a colaboracdo
técnica e didatica ao Centro de Recursos Multimédia da Escola Superior de Educacdo e Ciéncias
Sociais do Instituto Politécnico de Leiria, que disponibilizou um técnico que se tornou co-

investigador e participante ativo nesta fase do processo de investigacao.

Procedimentos na recolha de dados e tratamento da informagao

Realizaram-se entrevistas semiestruturadas guiadas pelas seguintes questdes:

- Colocadas aos profissionais: “Qual a importancia da esperanga na forma com é vivida
a situa¢do de doenga crénica avangada e progressiva?”; “Da sua experiéncia profissional, qual
a situacdo de esperanga que mais o marcou?”

- Colocadas aos doentes e familias: “O que é a esperancga para si e como se manifesta?
O que é para si fonte ou objeto de esperanga? O que lhe transmite esperang¢a? Como é que a
situacdo de doenca que vive neste momento, afeta o seu sentido de esperanca? Como tem
conseguido ultrapassar esta situacdao? O que o ajuda a manter a esperanca? O que ameaca a
sua esperanca ou o faz sentir desesperancado? O que espera no futuro?”

A colheita de dados e recolha de imagens foi realizada em contexto hospitalar, nas
instalacGes do Centro de saude e no domicilio dos doentes, apds agendamento com os
interessados. As filmagens do local foram autorizadas pelos responsdaveis da instituicdo e por
todos os seus intervenientes.

O total de filmagens realizadas resultou em oito horas de entrevistas, cujo conteudo
foi sujeito a andlise tematica por dois investigadores de forma independente, e validado por
peritos (Figura 4.2). Selecionaram-se o0s excertos mais significativos, agrupando os
testemunhos em unidades de significacdo e unidades de registo. A primeira codificacdo

resultou em trés horas de entrevista filmada. Agruparam-se entdo as unidades de significacdo
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em categorias e estas em temas, sintetizando a informacdo e selecionando o contelddo mais

significativo de forma a reduzir o tempo de entrevista.

Figura 4.2 - Processo de tratamento e validacdo da informacdo relativa as entrevistas audio
filmadas para realizacdao de material didatico componente do PPE
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Contributos para o PPE

Recorrendo as categorias identificadas e a revisdo da literatura elaborou-se um guido
temdtico de narrador, de modo a integrar a informagdo constante nas entrevistas e a
conceptualizacdo da esperanga. A selecdo final foi submetida a peritos de Enfermagem e
audiovisual e foram feitos ajustes de modo a obter um produto final de um filme com a
duracdo de aproximadamente 15 minutos, chamado “Viver com Esperanc¢a” e que constitui um

recurso do PPE, adiante descrito nos resultados.

4.1.2. ESTUDO QUANTITATIVO, DESCRITIVO

Com o objetivo de testar as atividades promotoras de esperanca identificadas e
escolhidas da revisdo da literatura para integrarem o programa de intervenc¢do e adequa-las a
realidade das pessoas com doenca crdnica avangada, realizou-se um estudo descritivo de cariz

quantitativo junto de um grupo de doentes, familias e profissionais de salde que aceitaram
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analisar criticamente as atividades propostas. Previamente a realizacdo do estudo compilou-se
um manual escrito com descricio das referidas atividades a que chamamos “Diario de
Esperanca — Um guia pratico promotor de esperanca” e que foi entregue a todos os

participantes.

Os Participantes do Estudo

Utilizou-se em primeiro lugar uma amostra de peritos de Enfermagem, nas areas da
esperanca e Cuidados Paliativos. Os profissionais foram selecionados considerando a
experiéncia e mestria no cuidado aos doentes e familias em fim de vida, pelo seu percurso
formativo e pelo trabalho relevante na pratica e investigacao na drea.

A amostra de profissionais foi constituida por duas enfermeiras professoras
especialistas e mestres em Enfermagem, investigadoras na darea da esperanca e trés
enfermeiras com formacdo avancada em cuidados paliativos, prestadoras de cuidados em
contexto hospitalar e domicilidrio a doentes e familias em situacGes de doenca crénica
avangada e progressiva.

Recorreu-se também a uma amostra intencional de doentes e familiares em fase final
de vida, acompanhados por uma equipa domicilidria de cuidados paliativos na regido de Lisboa
e pessoas com doenga crénica avangada neuroldgica, seguidos por um Hospital de Dia na
regidao Centro. A sele¢do dos doentes foi feita por sugestdo da equipa de saude de referéncia,
atendendo a sua sensibilidade, sentido critico e capacidade cognitiva. A amostra clinica ficou
constituida por cinco doentes e dois familiares cuidadores, quatro homens e trés mulheres,
com idades compreendidas entre 32 e 77 anos (M=62,57; DP=16,34). Excetuando um caso de
Esclerose multipla, todos os doentes tinham doenga oncoldgica, com um estado funcional

(KPS) entre 30 e 80 (M=54,00; DP=25,10).

Instrumento de colheita de dados

O questionario de avaliagado incluiu um conjunto de 19 questdes tipo Likert, com trés
opcdes de resposta (-1= Ndo adequado; 0= Neutro / Sem opinido; e 1=Adequado) sobre o
tamanho do manual, aspetos graficos (tamanho de letra, cores e formas), linguagem utilizada,
organizacdo, e interesse, adequacdo a situacdo, e possibilidade de execucdo de cada uma das
atividades propostas no manual. Cada questdo de resposta fechada foi complementada com
uma questdo de resposta aberta para comentdrios e sugestdes. Um grupo final de questdes
com opcao de resposta fechada (sim/n&o) pedia ao doente / familia para indicar as possiveis
implicacOes indesejaveis no caso de lhe ser pedido para executar uma das atividades do guia,
dando como exemplo o cansaco, a dor, saturacdo / aborrecimento e outras, especificando

quais.
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Procedimentos formais e éticos

Relativamente aos peritos enfermeiros foram feitos convites via e-mail, informando
sobre os objetivos do estudo, solicitando a avaliagdo critica e sugestdes acerca das atividades
promotoras de esperanca. Obteve-se o consentimento e a colaboracdo de todos os peritos
enfermeiros consultados, que deram o contributo também por correio eletrénico.

Os doentes e familias foram selecionados de um dos locais onde tinhamos autorizacao
para a realizacdo do protocolo do estudo. A apresentacdao dos objetivos do estudo e do
pretendido com a sua participacdo foi-lhes explicado por uma enfermeira da sua equipa de
cuidados. Durante uma semana tiveram acesso ao manual impresso para poderem consultar e
testar sozinhos ou em conjunto com a familia. Apds este periodo, a enfermeira da equipa
facultou o questionario em formato de papel. Dois dos doentes solicitaram a aplicacdo através
de entrevista face-a-face, os restantes auto preencheram o questiondrio e completaram os

dados através de entrevista informal com a enfermeira.

Tratamento da informagao

A informacdo relativa aos dados dos doentes, familia e profissionais foi tratada em
conjunto. Os dados quantitativos foram analisados em frequéncias relativas e absolutas e os
dados qualitativos resultantes da expressao de opinides e comentarios foram sujeitas a analise

tematica de conteldo de acordo com Bardin (1977, 2009).

Contributos para o PPE

As opinides e sugestdes de melhoria foram analisadas e incorporadas para ajustar as
atividades a realidade das pessoas com doencga crénica avangada e para determinar quais as
atividades a propor no ambito do PPE.

Os resultados serdo apresentados a medida que se descreve a composicdo do PPE. O
contributo major resultou no manual de apoio a operacionalizagdo do PPE e constitui um

recurso do programa.
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4.2. RESULTADOS

Os resultados dos estudos culminaram na criagdo de um programa desenhado para
aumentar a esperanca, baseado numa compreensdo do fendmeno e das estratégias
promotoras de esperanca identificadas pela investigacdo (Herth, 2000).

Neste ponto apresenta-se o Programa de Promogao de Esperanga (PPE).

A sua criacdo resulta da incorporacdo dos varios achados para que, no seu conjunto,
respeite os requisitos e atributos das intervencdes de Enfermagem efetivas (Sidani & Braden,
1998). Sdo eles: ter uma base tedrica conceptual; uma estreita relagdio com os resultados
esperados; ser adequado aos clientes-alvo e as caracteristicas do contexto; definir as
caracteristicas dos intervenientes / executores do programa; e definir as caracteristicas da

intervencdo incluindo a sua natureza, complexidade, forca e recursos.

4.2.1. BASE TEORICA CONCEPTUAL DO PPE

Na definicdo inicial do modelo de intervenc¢do considerou-se que um dos fatores que
influencia a efetividade da intervencdo e pode comprometer a replicacdo é a definicdo exata
dos termos que a caracterizam.

Aplicar determinada intervengdo a pratica clinica e testar o seu efeito pressupde que
seja utilizada linguagem classificada na sua constru¢do, optou-se por recorrer a CIPE® para
delinear o PPE, por ser um sistema unificado de linguagem que sustenta a padroniza¢do da
documentagdo de Enfermagem no momento da prestacdo de cuidados (ICN, 2008). Classificar
os termos recorrendo a CIPE, possibilita organizar a informa¢dao do PPE num subconjunto ou
catdlogo, que permitird aos enfermeiros a sua utilizagdo na pratica clinica quando trabalham a
promoc¢do da esperanga em clientes com doenga crénica avangada.

Os termos utilizados na estruturacdo e delineacdao do PPE incluem Intervencao em
saude, Intervencdo de Enfermagem e Atividades de Enfermagem, definidas pela CIPE, Nursing
Interventions Classification (NIC) e Nursing Classification of Outcomes (NOC) (ver Glossario).

Assim, a esperanca é o foco do programa, definida como uma area de atencdo
relevante para a Enfermagem; os clientes sdo os recetores e beneficiarios do programa,
podendo determinadas intervenc¢Ges serem especialmente dirigidas ao individuo doente ou

serem dirigidas também ao membro da familia prestador de cuidados (OE, 2010).
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Defini¢ao

O PPE é um conjunto de intervengdes especificas combinadas, dirigidas a Esperanca
(foco) do individuo adulto doente (cliente), organizadas de forma a serem aplicadas agregadas
e pelo enfermeiro, com o objetivo de promover a esperanca, conforto e qualidade de vida. O
programa integra intervencdes e atividades de Enfermagem, definidas de acordo com a CIPE
versao 2.0.

Foi desenhado a partir do Modelo de Manutencdo da Esperanca que caracteriza o
processo na perspetiva dos doentes portugueses (Querido, 2005). Face a doenga crdnica
avancada e progressiva, as pessoas vivem um dia de cada vez, assente na percecado individual
da esperanga tendo a morte como limite presente, numa linha temporal dirigida ao futuro e a
realizacdo de objetivos. Neste processo dinamico e ondulante, a esperanca é vivida em altos e
baixos, mediada por fatores promotores e inibidores. As pessoas sdo positivas e vivem o
momento na tentativa de transcender a situacdo e gerir a ameaca da doenga terminal;
reconhecem, aceitam e relativizam o sofrimento, fazem a revisdo da vida; experimentam
emocodes variadas e por vezes antagonicas, persistem e resistem no sentido da realizacdo de
objetivos, incluindo os sonhos de cura.

Este modelo compreende os atributos da esperanga identificados na revisdo da
literatura: processo experiencial, relacional, de pensamento racional e espiritual (Farran et al.,
1995), que na doenga terminal envolvem expectativa positiva, qualidades pessoais,
espiritualidade, objetivos, conforto, ajuda / cuidado, relagGes interpessoais, controlo, legado e
revisdo da vida (Johnson, 2007).

A diversidade e antagonismo das emogdes e sentimentos, expressos pelos
participantes no processo de ‘viver um dia de cada vez’, sdo similares ao paradoxo da
esperanca definido por Tanis e DiNapoli (2008) em cuidados paliativos como a experiéncia de
procura de sentido na vida em continuo didlogo com as consequéncias da morte, tendo como
resultado uma mudanca de atitude, reconsideragdo das escolhas e reformulagdo dos objetivos

de vida. Neste paradoxo a esperanca estd sempre presente mas nem sempre é percecionada.

Pressupostos do PPE

- A esperanga é um processo dindmico, multidimensional e altamente personalizado que pode
ocorrer em diferentes niveis de abstracdo para a mesma pessoa (Dufault & Martocchio, 1985;
Lopez et al.,2004) — inclui identificagdo das ameacas, recursos e identificacdo de objetos de

esperanca (Herth, 2001; Querido, 2005);
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- A esperanca é fundamentada no passado mas vivida no presente e orientada para o futuro: o
sucesso do passado e o seu impacto no presente, associada a mobilizacdo de energia faz
acreditar nas capacidades futuras (Querido, 2005; Snyder et al., 2002; Tanis & DiNapoli, 2008);
- A esperanca é fundamental para agir perante a adversidade — atributos pessoais como a fé,
confianca, capacidade de resistir e a motivacdo tém um papel fundamental (Herth, 2001;
Miller, 2007; Olsson, Ostlund, Strang, Grassman & Friedrichsen, 2010; Querido, 2005; Rustoen,
1995; Snyder, 2000);

- A esperanca é um sentimento de ter possibilidades, ter capacidade para lidar positivamente
com o sofrimento e transcender da situa¢do, mantendo um sentido de dignidade (OE, 2011); é
alimentada pelos sentimentos positivos associadas ao tracar de objetivos realistas e a
capacidade de criar planos de sucesso para os atingir (Snyder et al., 2000; Herth, 2001);

- A esperanca é uma estratégia de coping, utilizada espontaneamente pelas pessoas com
doenga crénica, mas altamente influenciada pelas relagGes interpessoais, pela ajuda e pelo
cuidado (Ersek, 1992,2006; Mok, Lau, Lam, Chan, Ng & Chan,2010);

- As estratégias promotoras de esperanca iniciam-se na maior parte das vezes pelo préprio,
quando confrontado com a adversidade, incerteza e sofrimento, em situagdes que perceciona
como ameacas (Ersek, 2006), mas sdo potenciadas pelos enfermeiros, considerados
importantes catalisadores de esperanga nas pessoas em situagcdo de doenga avangada

(Johnson, 2007).
4.2.2. RELACAO DO PPE COM OS RESULTADOS ESPERADOS

Na realidade portuguesa, tanto no estudo na amostra de 162 doentes em situagdo
paliativa (Querido, Dixe & Marques, ndo editado; Querido, Dourado & Dixe, 2010, Novembro),
como no realizado na fase Il com 205 doentes crdnicos em situacdo de doenca avancada, a
relacdo positiva entre conforto, esperanca e QV foi significativa. Estes achados sdo reveladores
de que doentes com mais esperanca tendem a percecionar melhor QV e a experimentar mais
alivio, tranquilidade e transcendéncia, e sustentam que o desenvolvimento de um programa
de intervencdo dirigido a esperanca pode ter impacto visivel nessas variaveis (Querido & Dixe,
2010).

A relagdo negativa entre a esperanca e as varidveis relacionadas com a doenca
avancada e progressiva como a dor, fadiga, distirbios do sono, ansiedade e depressao -
reportada na literatura (Herth, 2000; Rustoen et al., 2010; Vellone et al., 2006), bem como a
influéncia dessas variaveis no conforto e QV - identificada no estudo correlacional realizado na

fase Il, apontam para uma possivel interferéncia nos resultados e aconselham a sua avaliagdo.
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A relacdo entre o PPE e os resultados esperados envolve assim diversas varidveis,

conforme esquema da figura 4.2.

Figura 4.3 — Relacdo entre os PPE e os resultados esperados

[ INTERVENCAO ] [ MEDIADORES ] [RESULTADOS / INDICADORES ]

/
m . Disposicao interior positiva e
Expectativas: Desejo de viver, razGes

ESPERANCA para viver, metas/desejos/objetivos

. Temporalidade, confianca e
interligacdo: Fé, melhoria da
comunicagéo interpessoal; acreditar

CONFORTO

DEPRESSAO

ESPERANCA .
. Fisico

.Psicoespiritual
. Ambiental
. Sociocultural

. Alivio
.Tranquilidade
.Transcendéncia

DEPRESSAO
FADIGA
DOR

. Fisica

.Sintomas Psicolégicos
. Bem-estar espiritual
. Apoio

4.2.3. ADEQUACAO DO PPE AOS CLIENTES-ALVO

As intervengdes especificamente desenhadas para uma determinada populagao devem
ser consistentes com os atributos das pessoas-alvo, porque a variabilidade e sensibilidade
cultural influenciam os resultados. Considerando que intervenc¢des culturalmente adequadas
sdo potencialmente mais efetivas (Conn et al., 2001; Sidani & Braden, 1998), desenhou-se o
PPE com base nas caracteristicas socio-demograficas e clinicas dos 205 doentes estudados na
Fase Il, e descritas no capitulo anterior, tendo em consideragao as vivéncias e opinides do
painel de doentes e familiares face as intervengdes e atividades promotoras de esperancga.

A grande variedade de caracteristicas implicou um desenho de programa que permite
algum grau de individualizacdo. A intencao foi minimizar o risco de causar dificuldades a quem
tem menos habilitagGes literarias, mais idade e vive s6, ou a desmotivacdo a quem é mais
novo, letrado ou com maior apoio familiar.

As caracteristicas fisicas, a prevaléncia de sintomas como a dor e a fadiga, assim como
a capacidade funcional das pessoas com doenca crénica avangada, interferem tanto na energia
que podem despender para a realizacdao de atividades associadas ao programa, como na

motiva¢do para as levar a cabo. Também os valores e crengas associados a doenca, a vida e a
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morte influenciam a forma como as pessoas encaram a doenga crdnica avangada. A tal ndo é
alheio o estado psicolégico de ansiedade ou depressdo, que os estudos associam a

desesperancga, nem o apoio da familia ou amigos, a que os doentes podem recorrer.

Assim, o PPE foi concebido para pessoas adultas, com baixo grau de literacia e que
possam apresentar cansaco ligeiro a moderado, dor ligeira e incapacidade fisica moderada.
Reconhecendo a vulnerabilidade da populacdo a quem se dirige, desenhou-se o PPE de forma
a permitir ao doente escolher uma das atividades promotoras de esperanca propostas, de
acordo com a sua necessidade, apeténcia ou capacidade. Desta forma pretendeu-se a
exequibilidade do PPE por todos os doentes com critérios de admissao ao programa. A
possibilidade de ajustar a intervengdo ao individuo reflete uma pratica de Enfermagem que se
pretende individual e personalizada. Conn et al. (2001) confirmam que de um modo geral,
intervencdes com diferentes atribuicdes sdo mais efetivas.

Reconhece-se que programas demasiado longos e demasiado complexos podem ser
fator de exaustdo para as pessoas com doenca crdnica avancada, sobretudo para a
percentagem que sofre da presenca de sintomas como a dor, fadiga, e depressdo. Por isso, e
tendo em conta as caracteristicas da populagdo-alvo, estruturou-se o PPE num figurino
semelhante ao utilizado por Duggleby e colaboradores (2007a), embora com maior
acompanhamento do enfermeiro na intervengao, com vista a orientar e assistir na realizagao
das atividades do programa.

As atividades colocadas a escolha do doente variam no esfor¢o e capacidades
requeridas para a sua realizagdo, bem como na area de intervengao de esperanga, de modo a
atender a diversidade das caracteristicas dos clientes-alvo. Também os materiais de apoio a
intervencdo foram escritos em linguagem simples, acessivel a literacia prevalente na amostra
estudada. O facto de o programa ser acompanhado nas suas etapas pelo enfermeiro e a
realizacdo das atividades poder ter o contributo da familia, contorna a dificuldade em envolver
os clientes com baixa literacia e com baixo estado funcional, na realizagcdo do PPE.

Conn et al. (2001) atribuem a condigdo de peritos as pessoas que experienciaram a
situacdo para a qual é desenhada a intervencdo - a sua opinido pode trazer novos insights ao
seu desenvolvimento ou introdugdao de novas intervenc¢des. Essas pessoas sdo capazes de
avaliar de forma realista as implica¢Ges da intervengdo como por exemplo o cansaco a ela
associado, a sua pertinéncia ou adequabilidade, bem como contribuir com sugestdes para
minimizar os seus efeitos possivelmente indesejados.

Apesar de o PPE ser apreciado positivamente nos parametros referidos, preocupa-nos

a possibilidade da sua execugdo causar cansac¢o, considerada por 50% dos doentes, o que
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reforca a importancia do acompanhamento do doente pelo enfermeiro ou familia durante a
realizacdo do programa. Esta premissa foi um tema recorrente dos comentarios e opiniGes
expressos pelos peritos, e resumidos na tabela 4.2.

Tabela 4.1 — Resultados da avaliacdo dos peritos relativamente a adequacdo do PPE aos
intervenientes

N2 %

Possibilidade de individualizagdo (adaptavel a cada doente) n=12

N3do Adequado 0 0,00

Neutro / Sem Opinido 0 0,00

Adequado 12 100,00
Possibilidade de aumentar a esperanga, conforto e QV n =12

N3do Adequado 0 00,00

Neutro / Sem Opinido 2 20,00

Adequado 8 80,00
Previsdo do aumento da fadiga com a realizagdo do PPE n = 4 Doentes

Sim 2 50,00

Ndo 2 50,00
Previsao do aumento da dor com a realiza¢ao do PPE n = 4 Doentes

Sim 0 0,00

Ndo 4 100,00
Previsdo do aumento da saturagdo / aborrecimento com a realizacdo do PPE n =4 Doentes

Sim

Nao
Previsdo de outras implicacGes indesejaveis n =4 Doentes

Inércia / Pouca Motivagdo 1 25%
Inseguranga 1 25%

Os resultados da avaliagdo do PPE pelos 12 peritos (enfermeiros, doentes e familias),
evidenciam uma grande concordancia face a potencialidade de individualizacdo do PPE, a sua
interferéncia no conforto e QV bem como ao interesse, adequacdo e exequibilidade das
atividades propostas, que adiante se descrevem detalhadamente. A tabela 4.3 apresenta o
resumo dos resultados dessa avaliagdo relativa as atividades promotoras de esperanca

propostas no PPE.
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Tabela 4.2- Resultados da avaliagdo dos peritos relativamente ao interesse, adequacdo e
exequibilidade das atividades promotoras de esperanga propostas no PPE

Neutro / Sem Sim Total
Opiniao
N2 % N2 % Ne % N2 %
Atividade : Interesse 0 0,00 2 18,20 9 81,80 11 100
Adequagdo 0 0,00 3 37,50 5 62,50 8 100
Brasdo da esperanca Exequibilidade 1 9,10 2 18,20 8 72,70 11 100
Atividade : Interesse 0 0,00 1 8,30 11 91,70 12 100
Adequacdo 0 0,00 2 16,70 10 83,30 12 100
Animador de Exequibilidade 0 0,00 0 0,00 12 100 12 100
esperanca
Atividade : Interesse 0 0,00 0 0,00 10 100 10 100
Adequacdo 0 0,00 0 0,00 8 100 10 100
Album esperanca Exequibilidade 1 10,00 0 00,00 9 90,00 10 100
Atividade : Interesse 0 0,00 2 20,00 8 80,00 10 100
Adequacgdo 0 0,00 4 40,00 6 60,00 10 100
Kit de esperanga Exequibilidade 0 0,00 4 40,00 6 60,00 10 100
Atividade : Interesse 0 0,00 0 0,00 10 100 10 100
Adequacdo 1 10,00 1 10,00 8 80,00 10 100
Diario de esperanga Exequibilidade 0 0,00 2 20,00 8 80,00 10 100
Atividade : Interesse 0 0,00 0 0,00 10 100 10 100
Adequacdo 0 0,00 1 10,00 9 90,00 10 100
Diario de gratiddo Exequibilidade 0 0,00 1 10,00 9 90,00 10 100
Atividade : Interesse 0 0,00 2 20,00 8 80,00 10 100
Adequacdo 1 10,00 3 30,00 6 60,00 10 100
Carta terapéutica de Exequibilidade 1 10,00 3 30,00 6 60,00 10 100
perdio / gratiddo
Atividade : Interesse 1 10,00 2 20,00 7 70,00 10 100
Adequacgdo 0 0,00 3 30,00 7 70,00 10 100
Clarificar Valores Exequibilidade 0 0,00 3 30,00 7 70,00 10 100
Atividade : Interesse 0 0,00 0 0,00 10 100 10 100
Adequacdo 0 0,00 1 10,00 9 90,00 10 100
Apreciar o belo davida Exequibilidade 0 0,00 2 20,00 8 80,00 10 100
e descobrir alegrias
Atividade : Interesse 0 0,00 2 20,00 8 80,00 10 100
Adequacdo 0 0,00 2 22,20 7 77,80 9 100
Momentos de Exequibilidade 0 0,00 2 22,20 7 77,80 9 100
relaxamento
Atividade : Interesse 0 0,00 1 10,00 9 90,00 10 100
Adequacdo 0 0,00 1 10,00 9 90,00 10 100
Momentos de alivio de  Exequibilidade 0 0,00 1 10,00 9 90,00 10 100
tensao
Atividade : Interesse 0 0,00 2 20,00 8 80,00 10 100
Adequacdo 2 20,00 2 20,00 6 60,00 10 100
Dominios importantes Exequibilidade 2 20,00 2 20,00 6 60,00 10 100
da vida
Atividade : Interesse 0 0,00 1 111 8 88,90 9 100
Adequacdo 2 25,00 1 12,50 5 62,50 8 100
Definir objetivos Exequibilidade 2 25,00 1 12,50 5 62,50 8 100

realistas
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4.2.4. ADEQUACAO DO PPE AS CARACTERISTICAS DO CONTEXTO

O contexto refere-se ao ambiente em que o PPE serd executado, e a sua influéncia da
validade externa dos resultados. Distinguiu-se o contexto fisico — localizacdo e posicao dos
participantes, equipamento disponivel, disposicdo e design do mobilidrio, temperatura
ambiente, ruido, luz, privacidade, familiaridade para os participantes; e o psicossocial —
numero de enfermeiros da equipa de saude e frequéncia das visitas do enfermeiro, de servico,
equipa de cuidados, contexto geografico e socioecondémico.

O PPE foi estruturado para ser flexivel e adequado as caracteristicas do domicilio dos
participantes. Os resultados do estudo correlacional da fase | e estudos anteriores sobre a
esperanca e o conforto na doenga avancada, confirmam que os doentes se sentem mais
tranquilos e capazes de resolver os seus problemas quando estdo em contexto domicilidrio
(Querido et al., ndo editado), e isso pode ser um fator motivador para a adesao a realizacdo
das atividades propostas no programa.

A fim de garantir o controlo das varidveis associadas ao contexto, as indica¢des para as
condicbes fisicas e ambientais para cada intervencdo constam do protocolo do PPE, assim

como as referéncias a identificagdo do contexto psicossocial.

4.2.5. CARACTERISTICAS NECESSARIAS AOS INTERVENIENTES /
EXECUTORES DO PPE

Os intervenientes do programa referem-se aos enfermeiros e investigadores
envolvidos na aplicagdo do PPE, e as suas caracteristicas. As suas diferengas pessoais
(demograficas, de personalidade e relacdo interpessoal), e profissionais (formagdo base e
avancada, nivel de competéncias na pratica clinica e experiéncia profissional na drea dos
cuidados as pessoas com doenca crénica avancada e progressiva, crencas e atitudes em
relacdo a saude, preferéncias de tratamentos, destreza e satisfacdo com a profissdo), podem
influenciar a efetividade da intervengdo (Sidani & Braden, 1998).

O interveniente é o meio através do qual a intervencgdo é aplicada aos doentes. A
natureza do PPE e a sua complexidade determinam que o enfermeiro enquanto interveniente
principal, assuma o papel especifico de facilitador da esperanca dos doentes, envolvendo-se
nas diferentes atividades que compdem o programa, comunicando e interagindo com os
clientes durante as sessdes.

E condic3o para a aplicagdo do PPE que os intervenientes estejam informados sobre os
objetivos da intervengdo, a sua base tedrica conceptual, os resultados esperados, e os

procedimentos a ter em relacdo a sua implementacao.
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A fim de garantir a equidade na sua aplicagdo, consideram-se necessdrias as
competéncias requeridas ao interveniente, bem como os comportamentos que necessita
evidenciar durante a implementacdo do programa e que resultaram da revisdo da literatura,
nomeadamente competéncias relacionais avancadas e num nivel de desenvolvimento pessoal
e profissional compativel com o estabelecimento de uma relacdo que promova confianca.

No caso do PPE, a natureza da intervencdo exige que os seus executores tenham
experiéncia anterior minima de dois anos em cuidados as pessoas com doenca crdnica
avancada (oncoldgica ou outra), possuam conhecimentos tedricos sobre a esperanca e a sua
operacionalizacdo, e se auto percecionem pessoas esperancadas. E necessario que tenha
formacdo avancada especifica em cuidados paliativos, possuam bases tedricas sobre
enfermagem psicossocial, possuam boas competéncias relacionais — para estabelecer uma
relacdo empdtica; e comunicacional — para garantir uma escuta ativa, informar e clarificar os
clientes, bem como competéncias pessoais e profissionais necessarias a abordagem de

assuntos relacionados com a morte e o morrer numa perspetiva holistica.

4.2.6. CARACTERISTICAS DO PPE : COMPLEXIDADE, NATUREZA, FORCA E
RECURSOS

A Complexidade

Dada a complexidade do fendmeno, considerou-se a utilizacdo de intervencgdes
agrupadas, apropriadas quando o problema é multidimensional e assenta num modelo
conceptual que sugere a combinagdo multipla de intervengées (Conn et al., 2001).

Assim, o PPE é composto por trés sessdes desenvolvidas na presenga do enfermeiro e
sob a sua orienta¢do. As sessdes incluem a visualizagdo de um filme e realizagdo de duas
atividades — uma a escolha do doente (iniciada com o acompanhamento do enfermeiro e
continuada pelo préprio doente); e outra realizada pelo enfermeiro.

A intervencdo realizada pelo enfermeiro destina-se e facilitar o processo de ver
possibilidades no meio das dificuldades. Foca-se na experiéncia de aproveitar o momento,
através da realizacdo de uma atividade de relaxamento com recurso a imagens mentais
positivas, complementada com o ensino da técnica para posterior utilizacdo pelos clientes.O
objetivo desta intervengdo é diminuir a tensdao muscular a aumentar o controlo da dor e da
ansiedade; possibilitar a transcendéncia da situacdo atual e aumentar a sensacdo de bem-
estar. Ensinar e treinar o doente a utilizar a técnica, favorece o emporwerment e o controlo
sobre a situagdo. O auto controlo da dor e da ansiedade, o alivio da tensdo muscular, o

controlo sobre o uso das capacidades mentais e a possibilidade de transcender da situagao,
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tem efeitos positivos no conforto (Apdstolo, 2007), na esperanca (Herth, 1990,2000), e na
qualidade de vida (Buckley & Herth, 2004; Evangelista, Doering, Dracup, Vassilakis &
Kobashigawa, 2003; Herth, 2000).

O PPE é um programa complexo, multidimensional, dirigido aos processos e atributos
fundamentais da esperancga (Farran et al., 1995; Herth, 2001; Querido, 2005):

- O processo experiencial da esperanca envolve o reconhecimento e aceitacdo do
sofrimento associado a doenca numa perspetiva holistica, facilitando a criatividade e a
imaginacdo para ajudar o doente a transcender da situacdo atual, e a exceder as suas
possibilidades (Ersek, 2006; Farran et al., 1995; Herth, 1995, 2001);

- O processo espiritual ou transcendente envolve um sentido de fé, acreditar em algo
que, mesmo que ndao comprovado, permita que ao doente a transformacdo da realidade
presente, atribuindo-lhe sentido (Farran et al., 1995; Herth, 1995, 2001; Querido, 2005; Taylor,
2002);

- 0O processo relacional envolve o desenvolvimento de um sentimento de interligacdo
com outros significativos, ajudando o doente através de uma relacdo aberta de modo a
fortalecer o seu sentido de valor, facilitando o processo de entreajuda doente/ familia,
favorecendo o empowerment (Ersek, 2006; Farran et al., 1995; Herth, 1995, 2001);

- 0O processo de pensamento racional envolve o estabelecer de objetivos, mobilizar e

rentabilizar recursos estabelecendo um sentido de passado, presente e futuro, dirigido a
autoeficacia e acdo (Ersek, 2006; Herth, 1995, 2001).
A revisdo da literatura demonstrou que programas de intervenc¢do psicossocial suportados por
uma base tedrica, sdo capazes de aumentar a esperanga (Duggleby et al., 2007a, 2007b). O PPE
é um programa de intervencdo psicossocial, caracterizado pela atuacdo do enfermeiro na
interface entre o sujeito e o meio, e que possui componentes de ambito cognitivo-
comportamental, espiritual, e psico-educacional, inter-relacionadas com os atributos de
esperanca, em diferentes propor¢des conforme esquematizado na tabela 4.4.

A componente cognitivo-comportamental é composta por intervencbes destinadas a
fortalecer o conhecimento sobre esperanca e as estratégias para a fortalecer. A adaptacdo ao
processo de viver com uma doencga crdnica avancada e evolutiva requer uma adaptac¢do
emocional e comportamental que é mediada pela cogni¢do (Rustgen & Hanestad, 1998). No
PPE, as estratégias cognitivas foram desenhadas para ajudar o doente a gerir a ameacga que
representa a evolugdo da doenca para a fase terminal. Incluem a reestruturagdo cognitiva,
estimulagdo da participagdo ativa do doente, reforco de estratégias de coping, validacdo de
atitudes e comportamentos, fornecer informacdo, assistir na antecipa¢do de problemas e na

procura de solugdes. As estratégias envolvem a visualizagdo de filme, instrugGes escritas sobre
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as atividades, o uso da jovialidade e do humor, estimulo as experiéncias estéticas como o
escutar musica, apreciar a natureza ou reconhecer as alegrias da vida e estimulo para agir no
sentido de atingir os seus desejos e expectativas, exercitando as atividades propostas (Ersek,
2006; Querido, 2005).

A componente espiritual do PPE foca-se na exploracdo das necessidades de perdao, de
gratiddo, da procura de sentido para a vida (Frankl, 2010). Dela fazem parte estratégias de
coping facilitadoras da revisdo da vida como a reminiscéncia, e treino da capacidade de
transcender da situacdo de sofrimento usando a imaginacdo, a escrita e os sentidos. As
intervencdes de cuidado espiritual incluem a presenca do enfermeiro, a escuta ativa e o
reconhecimento de sinais de sofrimento espiritual com referenciacdo para técnicos
especializados.

A abordagem psico-educacional justifica-se porque a progressdao da doencga crénica
provoca nos doentes o medo do futuro, frequentemente associada a falta de informacao
(Duggleby et al.,2007a; Querido et al.,, 2011). Destina-se a permitir a expressdo de
sentimentos, aumentar o conhecimento, reforcar o repertério de estratégias de coping do
doente, fortalecer a sua autoconfianca e o autocontrolo. Rustgen e Hanestad (1998) admitem
que o conhecimento reduz o medo, a ansiedade e o distress inerentes a vivéncia de doenga
cronica avangada. No PPE, a educagdo sobre estratégias de promog¢do da esperanga envolve
informacdo, orientacdo sobre comportamentos especificos (como por exemplo afirmagdo do
seu valor identificando recursos e ameagas a esperanca), e treino de competéncias cognitivas e
afetivas, como por exemplo, a aprendizagem de estratégias de relaxamento usando imagens
mentais.

Tabela 4.3 — Componentes das interven¢6es de Enfermagem constantes do PPE e atributos de
esperanga a que se destinam

Atributos da Esperanga

Componente da intervengdo Processo Processo Processo Processo de
psicossocial Experiencial Espiritual Relacional pensamento

racional
Cognitiva / comportamental ++ + + ++
Espiritual + ++ + +
Psico-educacional ++ + + +
Legenda:

++ - Predominante neste atributo;
+ - Corroborante neste atributo
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A Natureza do Programa

A natureza da intervencgado é descrita em termos dos objetivos para que é desenhada, a
base racional que a sustenta e o tipo de atividades que a compdem.

A explicitacdo da natureza do programa que se apresenta, tem como objetivo a sua
compreensdo, a estruturacdo do protocolo da intervencdo e facilitar a mensuracao da sua
efetividade (Sidani & Braden, 1998).

Com o objetivo geral promover a esperanga nas pessoas com doenca crénica avancada
e progressiva, desenhou-se um programa composto por intervengdes multidimensionais que
se dirigem aos atributos centrais da esperanca com multiplos objetivos.

Os fundamentos conceptuais e os pressupostos baseados na literatura, permitem
assumir quatro areas principais de intervengdo, que constituem os pilares do programa: (A)
Identificar recursos e ameacas a esperanca; (B) Relembrar memdrias de esperanga do passado;
(C) Viver melhor o presente; (D) Planear o futuro.

Para cada drea de intervencdo, definiu-se uma ou mais interveng¢Ges de Enfermagem,
com base na CIPE 2.0, e cada uma destas é complementada por duas ou mais atividades
promotoras de esperanga que reforcam a interven¢do, conforme apresentado

esquematicamente na Figura 4.4.
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Figura 4.4 - Esquema da composicdo do PPE por areas de intervengao, intervengbes de

enfermagem e atividades

Areas de Intervengdo Intervengées de Enfermagem

Atividades

Facilitar a tomada de consciéncia da
.- dialética esperanga /desesperanca
Identificar recursos e e

ameagas a esperanga S T Tm--a [Apoiar a identificacdo de areas de esperanga ]

~_ |Promover a identificacdo de fatores
“|promotores / dreas de esperanca /sucessos

_ .-~ |Assistir o doente e familia na partilha de histérias

Relembrar memorias .- - usando a revisdo da vida /reminiscéncia
do passado T~
\~\[ Facilitar ao doente deixar um legado ]
e N
Assistir o doente a focar-se nas alegrias
4
L /ganhos do presente
Viver um dia de N J
Viver cada vez N <
melhor \\‘ Assistir o doente a encontrar
o significado na situagdo
. J
presente
'd N\
Viver o momento PO Encorajar afirmagdes positivas
Ve U J
\ A
\
v [ Encorajar experiéncias estéticas ]
\
\
\\ Demonstrar / Instruir técnica de
‘| relaxamento/ imaginagdo guiada
Apoiar o doente a identificar dreas da
,-| vidaimportantes para auto estima/
e auto eficdcia
.
.
4
L’
L’ __-{ Assistir o doente e familia a
DO estabelecer objetivos realistas
Planear o Futuro fos
\\ S ~o -
\\ ~~| Assistir na identificagdo de recursos
\\ para atingir os objetivos
\\
N
[ Reforgar a consecugdo de objetivos ]

N

—
s

Brasao de esperanga

Animador de esperanga

Album de esperanca

Kit de esperanga

Diario de esperanca
/Gratiddo

Cartas terapéuticas

Clarificar valores

Apreciar o belo da
vida e alegrias

Relaxamento

Alivio de tensdo

Identificar dominios
importantes da vida

Definir objetivos
realistas

Areas de Intervencio do PPE: Definicio, objetivos e base racional

A. Identificar recursos e ameacas a esperanca

Viu-se antes que a esperancga é altamente personalizada, porque baseada na realidade

da pessoa, na sua percec¢ao, e na forma como analisa e interpreta a situacdao de doenca face ao

gue espera para a sua vida. Por outro lado a esperanca é despoletada em situacBes de
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sofrimento e perda (Farran et al., 1995), caracteristicas das situacdes de doenga avangada, e
que podem ser altamente ameacadoras da esperanca (Herth, 2001). As pessoas com doenca
crénica avancada e progressiva, frequentemente dizem: “ja ndo tenho esperanca...”, referindo-
se a esperanca de cura ou de viver muitos anos, e ndo a vida com esperanca enquanto forca
interior, fé e confianca em atingir objetivos e um futuro realisticamente possivel e significativo
para si préprias.

A identificacdo de recursos e ameacas a esperanca é uma area de intervencdo em que
o enfermeiro facilita no doente a tomada de consciéncia da esperanca e da possibilidade de
coexisténcia da dialética esperanca / desesperanca, e promove o reconhecimento de areas de
sucesso na vida, de fatores promotores, incluindo recursos e identificacdio de objetos de
esperanca. Tem como obijetivos:

Facilitar a percecdo da esperanca;

Facilitar a capacidade de expressar ameagas a esperanca / esperanca frustrada;

Identificar areas de esperanca na vida e ameacas a esperanca;

Reconhecer a inter-relagdo entre esperanca e desesperanca;

Reforcar o papel dos modelos de esperanga.

A simultaneidade da esperanca e desesperan¢a pode verificar-se na doenga ou
dificuldade, e constitui uma oportunidade para o crescimento pessoal (Ersek, 1992, 2006). Na
presenca de doenga evolutiva as pessoas podem experimentar uma transformagdo positiva
(Taylor, 2000), e neste sentido, facilitar a reflexdo sobre a experiéncia permite ao doente a
reconstrucao da percecao da esperanga e do sentido do sofrimento associado a doenca.

Comparar-se com outros numa perspetiva positiva, relativizar e aceitar o sofrimento,
fortalece a resiliéncia e a vivéncia do processo espiritual da esperanga (Querido, 2005; Taylor,
2002). Reconhecer a esperanga como um fendmeno dindmico e ondulante como o carrossel da
vida, tomar consciéncia dos fatores que ameagcam a esperan¢ca mas também das areas de
esperanca da vida e dos recursos que a podem fortalecer, sdo intervengbes que promovem a
esperanca enquanto processo experiencial (Herth, 1990, 1993, 2001).

Assistir na identificacdo de pessoas significativas que funcionem como modelos de
esperanga, e de recursos e sucessos passados dirigem-se a esperanga enquanto processo

relacional e de pensamento racional (Ersek, 2006).
B. Relembrar memédrias do passado

Relembrar memdrias de esperanca do passado é uma area de interven¢dao em que o

enfermeiro assiste o doente e familia a partilhar histérias positivas inspiradoras de esperanga,
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utilizando a revisdo orientada para a vida ou terapéutica de reminiscéncia (CIPE2.0; Bulechek,
Butcher & Dochterman, 2010).

Os objetivos desta area de intervencao, sao:

Refletir sobre o significado e sentido da vida e do sofrimento;

Reforcar forgas e realizacdes do passado;

Facilitar deixar um legado;

Identificar e mobilizar recursos espirituais;

Valorizar o percurso de vida, atribuindo-lhe sentido;

Transcender da situacdo atual;

Reconhecer a interdependéncia e influéncia da familia / amigos /modelos

Aumentar o sentido de autocontrolo.

Ao relembrar as memdrias, o doente pode experienciar a transcendéncia da situagdo
de doenca e sofrimento a ela associada, através do foco em alegrias passadas, experiéncias
estéticas anteriores, e partilha de histérias inspiradoras de esperanca (Buckley & Herth, 2004;
Duggleby et al., 2007; Ersek, 2006; Farran et al.,1995; Herth, 1990; Taylor, 2002).

Encorajar a narrativa dos doentes - incluindo revisdes da vida, reminiscéncia e contar
histdrias simples permitem a pessoa unir eventos isolados num todo, atribuir-lhe sentido e ter
uma nova perspetiva; é uma forma de interligagdo com os outros e um modo concreto de dar
e receber carinho e amor, e providencia um mecanismo de transmissao de valores e partilha
de forma a deixar um legado (Taylor, 2002).

Deixar um legado foi uma das formas utilizadas pelos doentes para aumentar a sua
esperanga e que lhes permitiu dar sentido a vida (Duggleby & Wright, 2004). Deixar algo de
valor a outros inclui por exemplo, cartas escritas a netos para que leiam no futuro,
participacdes em estudos de investigacdo, partilha de histérias de vida com as familias.

Encorajar / facilitar os clientes a contar a sua histdria também é uma forma de apoiar o
processo de procura de sentido, autoconhecimento e ligacdo aos outros (Taylor, 2002),
favorecendo o processo relacional da esperanca. O enfermeiro pode fortalecer a relacdo entre
o doente as pessoas significativas através da partilha do passado e da reconciliagdo com as
situagOes da vida (Benzei et al., 2001). Ao facilitar ao cliente a lembranga e a apreciagdo de
conquistas e experiéncias passadas, o enfermeiro favorece o uso da meméria para transcender
da situacdo atual, favorecendo o processo experiencial da esperanca (Ersek, 2006; Farran et
al.,, 1995). Assistir na procura de sucessos anteriores para reconstru¢dao das memorias do
passado reforga a esperancga enquanto processo de pensamento racional (Ersek, 2006).

Relembrar memdrias do passado inclui estimulacdo para participar nas atividades de

construcdo da histdria de esperanca e construcdo do Kit de esperanca. Na realizacdo destas
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atividades, o enfermeiro pode proporcionar a vivéncia de experiéncias estéticas para o doente

e para a familia, também elas estimulantes do processo experiencial da esperancga.
C. Viver melhor o presente

Nesta drea de intervencdo, o enfermeiro assiste o doente a centrar-se na experiéncia
do presente - valorizando as alegrias e ganhos da situacdo, atribuindo-lhe sentido; e
simultaneamente assiste o doente e familia a transcender da situacdo - encorajando
expressoes positivas e experiéncias estéticas, estimulando o uso da imaginacdo para superar o
sofrimento e encontrar a esperanca.

Tem como objetivos:

Facilitar o olhar positivo sobre a situacao;

Identificar pequenas alegrias/ganhos;

Identificar recursos internos e atributos pessoais;

Maximizar experiéncias estéticas;

Desenvolver a apreciacdo da riqueza de cada momento;

Ensinar o uso de estratégias de reenquadramento cognitivo;

Incentivar a jovialidade;

Reforgar lagos entre o doente / familia.

Manter um diario (podendo ser também sob a forma de jornal, narrativa, didlogos,
cartas, simbolos, poesia ou oragdes), € um meio para que os clientes expressem os seus mais
profundos sentimentos, o que contribui para a tomada de consciéncia de si, central para o
desenvolvimento espiritual (Taylor, 2002; Duggleby et al.,2007).

Escrever cartas terapéuticas é uma técnica cognitiva experiencial que tém
demonstrado a sua utilidade e efeitos benéficos: ajuda os doentes a identificar sentimentos
face a outros significativos (Prasko, Diveko, Mosny, & Sigmundova, 2009); promove e fortalece
as relagdes entre o doente e familia (Rodgers, 2009), facilita o empowerment (Prasko et
al.,2009).

Ajudar a Viver o momento é essencial na recuperacdo de energia para a mobilizar e
manter a esperanca, e para prevenir o desespero. O enfermeiro pode ajudar a viver melhor o
momento ao estimular o pensamento positivo, importante para o reajuste do foco da
esperanca em situagdes de doencga terminal (Duggleby & Wright, 2004). Encorajar o doente a
descoberta das alegrias do presente é uma das intervencdes mais efetivas utilizadas pelos
enfermeiros em cuidados paliativos para manter a esperanga nos doentes (Herth, 1995). A
vivéncia de experiéncias estéticas de contacto com a natureza, com a arte ou com a musica,

provaram efeitos na autoestima, autonomia, integracao social e esperanca (Kennett, 2000).
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O enfermeiro pode ainda proporcionar momentos de relaxamento e alivio da tensao,
como forma de controlar os sintomas (Benzei, 2001). O uso da imaginacdo como forma de
transcender da situacdo atual, a utilizacdo do humor consigo prdprio, com a familia e até com
os profissionais de saude, sdao formas de manter e fortalecer a esperanca nos doentes e de
promover conforto (Apdstolo, 2007; Ersek, 2006; Herth, 1990, 1993, 2001). Esta capacidade
de transcender da situacdao favorece a espiritualidade, a procura de sentido da vida, a
esperanca, o amor, o perdao, as relagdes verdadeiras e uma interligacdo com o cosmos, Deus
ou um ser superior (Herth, 1990; Hightfield, 2000).

“Desligar a mente” usando técnicas de distracdo tem sido reportado como uma técnica
de sucesso no controlo da dor em cuidados paliativos (Duggleby, 2000). Também as
intervencdes de esperanca com recurso a imaginacdo guiada demonstraram efeitos positivos
no aumento da tolerancia a dor (Berg, Snyder & Hamilton, 2008).

Neste contexto demonstrar e treinar os doentes para o uso de relaxamento usando
imagens mentais e para o autocontrolo da ansiedade usando técnicas de respiracao profunda,
facilita o empowerment, e o controlo da situacdo, usando técnicas psico-educacionais para
favorecer o processo experiencial da esperanga. Por outro lado pode favorecer o

relacionamento entre os doentes e familias se os momentos forem partilhados.
D. Planear o futuro

Planear o futuro é uma darea de intervengdo em que o enfermeiro apoia o doente na
identificagdo e otimizagdo de recursos internos e externos para a formulagdo de planos para o
futuro baseados em objetivos realistas. Apesar de ser uma necessidade 6bvia e fundamental, o
facto é que as pessoas com doenga crénica avancada frequentemente tém dificuldade em
identificar e expressar o que querem realmente para as suas vidas. A definicdo de objetivos,
identificacdo de caminhos ou solucBes alternativas para os atingir e a motivacdo sdo
componentes importantes do processo de esperanca (McDermott e Snyder, 1999; Snyder ).

Os objetivos desta area de intervencdo sdo:

Identificar areas de esperanca da vida;

Reajustar os objetivos a realidade de acordo com a agenda do cliente;

Estabelecer objetivos atingiveis;

Desenvolver um plano para concretiza¢do de objetivos;

Selecionar recursos para a prossecucao do plano para atingir os objetivos.
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A realizacdo de desejos é uma intervencao promotora de esperanca levada a cabo por
varios profissionais de salde e uma &area importante de voluntariado social’. Ewing (2009)
certifica que a realizacdo de desejos pode aliviar o sofrimento e a tristeza das criancas doentes
e familia, mas esta intervencdao também foi reconhecida como promotora de esperanca em
doentes idosos em fase terminal de doenga crénica em Singapura (Hong, 2007).

Assistir os doentes e as familias na exploracdo de objetivos e ajudar na sua
reformulagdo dos ja existentes de forma a serem atingiveis, tém-se revelado intervengdes
promotoras de esperanca nos doentes, funcionando como estratégia de coping face ao
prognostico limitado, e aumentando o sentimento de ajuda e apoio (Benzei, 2001; Clayton et
al., 2005; Ersek, 2006; Herth, 1990, 1995,2001).

Definir e ajustar objetivos é considerado por Von Roenn e Von Gunten (2003) um
processo de tomada de decisdo capaz de promover a esperanga evitando mal entendidos e
efeitos nocivos da esperanca irrealista. As pessoas com altos niveis de esperanca tém a
coragem de perseguir os seus objetivos sem se deixarem dominar pela duvida (McDermott &
Snyder, 1999).

Ajudar a definir e atingir objetivos a curto prazo deram aos doentes a sensagdo de
controlo sobre a situagdo e ajudaram a viver um dia de cada vez (Duggleby & Wright, 2004;
Herth, 1990, 2001). Neste sentido, podemos afirmar que atingir objetivos de curto prazo
aumenta a esperanga e da valor a vida das pessoas doentes, implicando positivamente no
processo experiencial da esperanga, mas essencialmente direcionadas ao processo de
pensamento racional (Ersek, 2006).

Ajudar no fracionar dos objetivos e no seu reajuste a medida que as condigdes de
saude se deterioram, bem como adequar os recursos internos e externos para que os objetivos
se possam atingir, é vital para a manutencdo da esperanca e essencial na diminuicdo da
desesperanca (Herth,2000).

Neste ambito, o cuidado de Enfermagem deve incluir estratégias comunicacionais,
apoio emocional, empowerment, num importante reconhecimento da tensdo entre o definir
de planos para o futuro e o perspetivar a morte.

A tabela 4.4 apresenta as areas de interven¢do que compdem o programa e os

atributos de esperanga a que se dirigem.

o Veja-se o exemplo em Portugal da “Terra dos Sonhos”, cujo objectivo é transmitir uma mensagem de esperanga
na possibilidade da realizagdo de objectivos inspiradores, independentemente das circunstancias,
condicionamentos e limitagdes, em criangas com doengas crdnicas e/ou em estado avangado de doenga, criangas e
jovens carenciadas e idosos.
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Tabela 4.4 - Areas de intervenc3o do PPE e atributos da esperanca a que se dirigem

Processo Processo Processo Processo de
Experiencial Espiritual Relacional pensamento
Area de intervencgio racional
Identificar recursos / ameacas a esperancga ++ + + +
Relembrar memdarias do passado + ++ + +
Viver melhor o presente ++ ++ + +
Planear o futuro + + ++ ++

Legenda:
++ - Predominante neste atributo;
+ - Corroborante neste atributo

Forca da intervencao (Dose)

As questdes da dose e frequéncia sdo muitas vezes omissas nos estudos sobre a
efetividade das intervencdes. Conn, Cooper, Rupar & Russel (2008) confirmam que, apesar de
raramente ser definida, a referéncia a dose da intervencdo é uma condicdo para a replicacao
das intervencdes de Enfermagem de ambito educacional, comportamental ou psicoldgico, e
para garantir a transferéncia da intervencdo para o contexto da pratica clinica.

Para além de dificultar na transferéncia de conhecimento, a falta de especificidade da
dose impede a garantia da fidelidade da intervencdo (Reed, Titler, Dochterman, Shever, Kanak
& Picone, 2007). Estes autores salientam algumas questGes relacionadas com a dose, que
devem ser tidas em conta na investigacdo e teste de intervencgdes: a evidéncia do efeito da
intervencdo; a que dose corresponde um efeito diferente da resposta controlo; a natureza da
relagdo dose/efeito; a dose étima.

Sidani e Braden (1998) consideram que uma intervencdo forte deve conter os
ingredientes necessarios a mudancga pretendida, por isso definem a forga da intervencdo (a
que também chamam dose), como o conhecimento a priori da intensidade e duragdo da
intervengdo necessaria para produzir mudancas expectaveis nas variaveis.

Os autores s3o consonantes na identificagdo de trés componentes da dose da
intervengdo em Enfermagem (Conn et al., 2001; Reed et al., 2007; Sidani & Braden, 1998):

- Quantidade ou Intensidade da intervencdo — diz respeito ao numero de actividades
necessarias e a frequéncia com que sao realizadas por unidade de tempo. Ao conjunto
de atividades executadas em simultdaneo e relacionadas com a intervencdo chama-se
unidade de intervencdo (Reed et al., 2007);

- Frequéncia — nimero de vezes que se aplica a interveng¢do por unidade de tempo - A
multiplicacdo da quantidade de intervencdo pela frequéncia da intervencdo produz um
racio a que Reed et al., (2007) chamam Taxa de utilizacdo das intervencbes de

Enfermagem.
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- Duragdo — periodo de tempo em que se prolonga a intervencdo — pode ser minutos,

horas, dias, semanas.

Para o calculo da dose do PPE consideraram-se os componentes da dose da

intervencao determinados pela teoria que a fundamenta e a dose minima capaz de produzir

resultados.

As caracteristicas dos programas de promocao de esperancga descritos na literatura no

gue respeita a dose sdo variadas, e podem ser observadas na tabela 4.5.

Tabela 4.5 - Caracteristicas dos programas de promoc¢ao da esperanca em pessoas com doenca

crénica

Intervengdo Tipo Duragdo Frequéncia Intensidade  Quem executa Participantes
/Pais (Semanas) por sessao
(Autor, data)

HI /Noruega Curso em 8 Semanal 1 Atividade Enf. experiente 27<10
(Rustoen & Grupo /2h em técnicas

Hanestad, cognitivas

1998)

HIP/USA Curso em 8 Semanal 1 Atividade Enf. >8 <10
(Herth, 2000) Grupo /2h Investigadora

LWHP/Canada Individual 1 Ao longo da Video + Doente +/- Individual,
(Duggleby et semana 1 Atividade Familia podendo incluir
al., 20073; / Média familia
2007b) 4,3h

Hl/Coreia ? 7 ? 2h/? Enf. ?

(Shin & Park,

2007),

Hope — IN Curso em 8 Semanal 1 Atividade Enf. experiente 2>7<10
/Noruega Grupo /2h em técnicas

(Rustoen et al., cognitivas

2011)

Tendo presente a vulnerabilidade da populagdo alvo, optou-se por uma intervengdo de

duas horas com proposta de uma atividade, de dois em dois dias, ao longo de uma semana.

202



Tabela 4.6 — Caracteristicas do PPE quanto a forca da intervencao

Taxa de
Intervengao . Duragao N . . utilizagdo Quem Participantes
. T . Fi | ~
/Pais ipo (Dias) CEREER  [HEneLEe das IE executa por sessdo
Enf + Individual
PPE 3X lactividad 6 !
/ Individual 10 actividade/ Doente; +/- podendo
Portugal semana 2h o . . -
Familia incluir familia

IE — Intervengdes de Enfermagem

Para o sucesso na implementacdo e na avaliacdo de intervencGes complexas e
multifacetadas, Sidani e Braden (1998) salientam a necessidade de um protocolo detalhado do
programa, clarificando cada um dos componentes da intervencdo, descrevendo as suas
atividades especificas, o modo de intervencdo, as competéncias necessdrias para levar a cabo

a intervencao, e a dose necessdria a cada um.
Recursos do PPE
O filme “Viver com Esperang¢a”

A eficacia do uso do video em situag¢bes de doenga crénica tem sido comprovada por
varios autores, tanto no aumento de conhecimentos como na reten¢do da informacgdo,
motiva¢do e no conforto que proporciona na abordagem de questdes problematicas como
falar de proximidade e inevitabilidade da morte (Kinnane, Stuart, Thompson, Evans, &
Schneider-Kolsky, 2008; Sheehan, 2009; Volandes, Ariza, Abbo, & Paasche-Orlow, 2008). Uma
das grandes vantagens do uso do video é a modelacdo, que ocorre quando os visualizadores
do filme se identificam com os protagonistas, com as suas ideias e atitudes, e percecionam-se
como capazes de desenvolver determinada atividade (Duggleby et al., 2007; Krouse, 2001). A
modelagem por video ja foi utilizada com sucesso no aumento da esperanca dos doentes
(Duggleby et al., 2007a) e familiares cuidadores (Duggleby et al., 2007b).

A elaboragdo deste recurso resultou da experiéncia vivida dos profissionais, doentes e
cuidadores a viver situa¢des de doenca crdénica avancgada e progressiva, e teve como objetivo a
producgdo e realizacdo de material didatico capaz de facilitar a auto-reflexdao de doentes e seus
cuidadores sobre a esperanga e a importancia da sua manutencao.

Este recurso em formato de DVD, foi elaborado com base nos resultados do estudo
qualitativo descrito no subcapitulo anterior, cujo dominio de analise foi a vivéncia da
esperanca. O filme foca aspetos da esperanca percecionados por doentes, familias e
profissionais de salude, que testemunham a forma como vivem com esperanca e o que fazem
para a manter, enquadrado por um guido de narrador elaborado na forma positiva,

estruturado de acordo com a andlise tematica constante na tabela 4.7.
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Tabela 4.7 — Resultado da andlise tematica de conteldo das entrevistas video-gravadas e que
constituiu a base do guido do filme “Viver com Esperanca”

Categoria Unidade de significagdo (Temas) Unidade de registo

Esperanga como estratégia de coping “A esperanga é fundamental para a pessoa, as familias e os
para lidar com a doenga crénica profissionais de salde poderem gerir a situagdo de doenca
crénica...avangada” (P1)
“se a vida é dificil, pelo menos eu ndo estou morto. ...Tenho
Relativizar o sofrimento uma vida relativamente feliz...a minha perspetiva é que no

Processo comparando-se com outros meio de tanto drama...o meu é um dramazinho” (D2)
Experiencial “...acreditar que alguém estd pior que eu...Se calhar porque
eu tenho uma forga diferente especial...” (C1)
Focar-se nos talentos pessoais “...Se calhar porque eu tenho uma forga diferente
especial...” (C1)
“Ndo espero grandes coisas mas um
melhoramento......querer é poder” (D1)
Esperanca associada ao tracar de “Ndo conseguimos fazer nada se ndo houver
Objetivos objetivos...estratégias...” (P1)

“A esperanca de voltar a andar, de voltar a fazer as coisas
que devido a doenga deixaram de fazer... a esperanga é um
parceiro” (P3)

Acreditar “Manifesta-se...através atitudes positivas de confianga, de
acreditar que algo é possivel...em cada situagdo... encontrar
objetivos positivos para cada situagdo”(C1)

“Tenho fé que hei-de sentir melhor, ndo ser talvez aquela
Teresa que eu era ativa, superativa..,” (D1)

Processo Reajustar valores “...reajustar as minhas opg¢des, dar importancia a coisas
Racional que ndo tinham valor. Eu achava que havia coisas muito
importantes e que agora deixaram de o ser... e passar a dar
valor a pequenas coisas que ja ndo faziamos ha muito
tempo...” (C1)
Forga interior “A esperanca € a forga do ser humano...... tem que ter a
capacidade de ter esperanga. Nunca ouviu dizer que a
esperanca é a ultima a morrer? Esta tudo dito”(D1)
“ndo me queixo...se o problema é grande estou aqui para a
batalha, se o problema é dificil eu estou aqui para o
vencer” (D2)
“Porque o sofrimento faz parte, a dor faz parte...é preciso
ter a forga para conseguir dar a volta por cima” (C3)
Relagdo com a natureza “ 0 poder passear, o ver o sol, ver a praia... ” (C3)
“Estas coisas sdo muito motivadoras de esperanga, o ir até
a praia, o andar a pé...” (C1)
Relagdo com um ser superior “acreditar que ha sempre algo que nos transcende... e que
isso pode ser uma fonte inspiradora” (C1)
Processo “Os mais fracos reagem por vezes mal e perdem com
Espiritual facilidade esta fé, os mais fortes ndo é tao facil”(D1)
Expressar gratiddo por cada dia “E agradecer por cada dia que eu passo, cada dia que
acaba, vivendo as oportunidades que me vdo surgindo”
(C3)
“...0 acordar e agradecer que estou viva” (C1)
Familia como recurso de esperanga “Ajuda-me o amor que tenho pelo meu marido, pela minha
familia” (C1)
“tem de haver uma base familiar muito forte, é o amor, a
unido da familia” (C3)
Processo “A familia, tem-me ajudado, as minhas filhas...tenho muito
Relacional orgulho nelas e proporciono-lhes tudo para que elas vivam

cada momento o melhor possivel e sou muito compensada
por aquilo que me ddo” (C2)

Otimizar relagGes significativas “..aproveitar os momentos em que temos de estar em
conjunto porque a doenga nos obrigou a isso...” (C1)

P — Profissional
D —Doente
C - Cuidadora
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O uso do video no PPE é um recurso para a introducdo ao tema mostrando os
diferentes atributos de esperancga, que se pretende que seja facilitador da auto-reflexdo, e um
estimulo & participagdo dos clientes nas atividades do PPE. E parte integrante da intervengdo

para visualizacdo na 12 sessdo do PPE na presenca do enfermeiro e da familia (opcional).

Guia de atividades “Exercitar a Esperan¢ca — um guia prdtico promotor de esperanca em

pessoas com doenga crénica avangada”

Trata-se de um manual constituido pelo conjunto de atividades promotoras de
esperanca propostas no PPE, compilada num formato A5 com um total de 64 paginas
(Querido, Marques & Dixe, 2011). Estd organizado por temas (correspondendo as areas de
intervencdo), atividades (descricdo da atividade proposta) e Instrumentos de registo (exemplo
de como pode registar a atividade), incluindo um CD 4udio com indicagbes gravadas para o
exercicio de relaxamento, adaptadas do guido desenvolvido por Apdstolo (2007). O guia final é
o produto dos resultados da revisdo da literatura e dos ajustes introduzidos apds a analise das
opiniGes dos peritos consultados (doentes, familias e enfermeiros). O manual é parte-
integrante do PPE servindo como suporte a intervencdo, de modo a orientar os doentes na

escolha da atividade, sugerindo formas de a registar.

4.2.7. INTEGRIDADE DO PROGRAMA DE INTERVENCAO / MODO DE
IMPLEMENTACAO DO PPE

Na pratica clinica a forga e efeito da intervengdo é muitas vezes determinada pela
resposta do participante a intervengdo. Por esse motivo, Sidani & Braden (1998) sugerem que
sessOes individuais em que o executante do programa interage em proximidade com o
participante e que atende as suas necessidades especificas numa relagdo de proximidade,
representam intervengdes de maior for¢ca do que sessGes de grupo. Os peritos consultados
foram unanimes em considerar a abordagem individual como a que potencialmente da forca a
intervengdo, porque assegura o envolvimento do doente e o seu comprometimento com as
atividades do programa. Em sessdes individuais o enfermeiro pode atender as necessidades
particulares do cliente: rever e clarificar informacdo, demonstrar as estratégias e assistir nas
areas de interesse do mesmo.

O PPE consiste em trés sessdes individuais entre o enfermeiro e o doente, podendo ser

extensiveis a familia se for intencdo e desejo do doente, conforme apresentado na tabela 4.8.
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Tabela 4.8 - Resumo do protocolo do PPE

Sessdes / Tema Objectivos Intervengao do Enfermeiro Conteuido /
Base Actividades
conceptual
Introdugdo Apresentar a estrutura e
objetivos do PPE
12 Sessao Procurar a Apoiar o cliente a Analisar perce¢do de Esperanga  Visualizagdo do Filme
esperanga expressar verbalmente e de Promogado de Esperanga “Viver com
Percepgao a auto-reflexdo positiva esperanga”
da Estimular o interesse do doente
esperanga para trabalhar a esperanga Discutir a natureza
dindmica e
interdependente da
esperancga
Aconselhar sobre atividades
promotoras de esperanca Apresentagdo do
Despertar a auto livro de atividades
percecdo da esperanga Assistir o doente na “Exercitar a
documentagdo do seu trabalho  esperan¢a —um guia
de promogao de esperanga pratico promotor de
esperanga...”
Iniciar uma das
atividades do guia
escolhidas
22 Sessao Acreditar emsi  Focar na capacidade de  Assistir na realizagdo da Colaborar na
e nas suas trabalhar a esperanca atividade escolhida realizacdo da
possibilidades atividade
Reforgar positivamente  Discutir o papel positivo da Identificar os ganhos
as capacidades do estratégia escolhida na vivéncia  positivos da atividade
cliente da situagao
Ensinar/reforgar
Identificar e apoiar as informagdo
potencialidades e as forgas do
cliente
32 Sessao Viver melhor o Favorecer a Proporcionar experiéncia de Executar atividade de
Viver um momento transcendéncia da bem-estar relaxamento
dia de Pensando no situagdo
cada vez futuro Ensinar e Treinar a utilizagdo de  Treinar o uso de
Reforgar a estratégias para viver o jovialidade e auto
reformulagdo cognitiva momento relaxamento
e o sentido de Discutir a importancia da
apreciagdo do defini¢do de objetivos para o
momento futuro
Desenvolver um plano para Elaborar um plano de
incorporar as atividades na atividade
rotina didria
42 Sessao Avaliagdo do Completar o
programa instrumento de
avaliagdo do
programa
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4.3. SINTESE DO CAPITULO

Com a finalidade de construir um programa de interven¢cdo em Enfermagem capaz de
promover a esperanga em pessoas com doenga cronica avangada e progressiva, que cumpra as
premissas das intervencdes efetivas, realizou-se um estudo com recurso a triangulacdo de
métodos em quatro etapas distintas e complementares: Revisdo da literatura; Estudo de
natureza qualitativa numa amostra intencional de dois doentes, cinco familiares, e oito
profissionais de saude de uma equipa de cuidados paliativos; Incorporacdo de resultados do
estudo do capitulo anterior em 205 doentes, e Estudo quantitativo descritivo numa amostra
de peritos (cinco doentes, dois familiares e cinco profissionais).

A revisdo da literatura contribuiu para a base conceptual do Programa de Promocao de
Esperanca (PPE),a identificar fatores relacionados com os resultados e dreas de intervencao de
a constar no programa, bem como a identificar caracteristicas necessdrias ao executor do PPE.
A andlise de conteludo das entrevistas video-gravadas contribuiu para a definicdo de
intervencdes de Enfermagem e de atividades promotoras de esperanca e o material recolhido
foi utilizado como recurso do PPE sob a forma de filme “Viver com esperanga”. Os resultados
do estudo correlacional descrito no capitulo anterior, serviram para estabelecer uma relagao
com os resultados esperados e adequar o programa aos clientes-alvo e ao contexto. O estudo
quantitativo descritivo contribuiu para adequar as atividades do PPE a complexidade dos
clientes, do contexto e do executor, assim como para a elaboragao de um recurso do PPE sob a
forma do livro “Exercitar a esperanga - um guia pratico promotor de esperanga nas pessoas
com doenga crénica avangada”.

Os resultados permitiram criar o PPE, descrito em termos das caracteristicas das
intervencdes de Enfermagem efetivas: ter uma base tedrica conceptual, uma estreita relacdo
com os resultados esperados, ser adequado aos clientes-alvo e ao contexto, definir as
caracteristicas dos executores do programa e as da intervencdo, incluindo a natureza,
complexidade, forca e recursos.

O PPE resume-se a um programa de intervencdo em Enfermagem, desenhado a partir
do modelo de Manutencdo da esperanca, com um componente cognitivo/comportamental,
espiritual e psico-educacional. Integra intervengdes combinadas especificamente organizadas
para serem aplicadas pelo enfermeiro com o objetivo de promover a esperancga, e com efeitos
positivos no conforto e QV efeitos estes, mediados pela presenca de depressdo, dor e fadiga.

Concebido para pessoas adultas com doenca crdnica avangada e com capacidade

cognitiva mantida, pode ser realizado por quem tenha baixo grau de literacia, cansaco ligeiro a
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moderado, dor ligeira e incapacidade fisica moderada. A sua estrutura é flexivel e adequada
ao contexto domiciliario.

Definiram-se caracteristicas pessoais e profissionais necessarias aos enfermeiros
executores do PPE, incluindo competéncias relacionais e comunicacionais e experiéncia
profissional. Caracterizou-se a natureza do PPE: drea de intervencdo, intervencdo de
Enfermagem (CIPE2.0) e atividades complementares a intervencdo; a sua for¢a (ou dose) e os
recursos que o suportam.

Reconhece-se que sdo muitas as varidveis envolvidas na garantia da efetividade das
intervengdes. O detalhe com que se criou e apresentou o PPE permitiu o teste piloto da sua
efetividade, a avaliacdo da implementacdo e a andlise do impacto dos fatores mediadores, que

sdo descritos no capitulo seguinte.
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CAPITULO 5

TESTE PILOTO DA EFETIVIDADE DO PROGRAMA DE PROMOCAQ
DA ESPERANCA

Para testar a efetividade de um programa de intervencdo estudou-se o efeito da sua
aplicacdo em dois grupos de doentes em fim-de-vida.

O rigor da investigacdo no campo experimental € uma condicdo indispensdvel para
garantir a veracidade dos resultados. E reconhecida a necessidade de estudos experimentais
conduzidos em pessoas com doenca crénica avangada e progressiva, para testar a efetividade
da promocgdo da esperanga (Chu-Hui-Lin Chi, 2007; Herth, 2005), que se pretendem de
qualidade.

Neste sentido, o estudo seguiu as guidelines internacionais definidas pelo grupo
CONSORT (Consolidated Standards of Reporting Trials) para os estudos experimentais. Dos
postulados emanados por este grupo de peritos, faz parte uma checklist e um fluxograma que
comprovadamente melhoram a qualidade da conducdo e relatdrio do estudo e possibilitam a
sua replicacdo e transferibilidade (Plint, Moher, Schulz, Altman e Morrison, 2005).

Neste capitulo apresenta-se o estudo do teste piloto da efetividade do PPE, de acordo
com as indicagdes do CONSORT Statement atualizadas em 2010 (Moher et al., 2010) e que
serviram de critérios de qualidade para o desenho e desenvolvimento do estudo.

Inicia-se com a apresentacdo dos objetivos e hipdteses, e descricao detalhada dos métodos,
segue-se com a apresentacdo e anadlise dos resultados e termina com a sintese dos aspectos

relevantes.
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5.1. OBJETIVOS E HIPOTESES

O estudo teve como objetivos:

e Avaliar a efetividade do “Programa de promocgdo da esperanga” nos niveis de
esperanca, conforto e qualidade de vida das pessoas com doenca crénica avancada e
progressiva;

e Conhecer a percecdo dos participantes sobre a participacdo no programa de Promocgao
da Esperanca.

Procurou-se evidéncia empirica para a hipdtese geral de que o PPE influencia
positivamente os niveis de esperancga, conforto e qualidade de vida nas pessoas com doenca

crénica avangada e progressiva. Definiu-se como hipodteses:

H1: As pessoas com doenga crdnica avancada e progressiva que sdo sujeitas ao Programa de
Promogdo de Esperanca apresentam niveis de esperanca mais elevados do que aqueles que

nao sdo sujeitos ao referido programa.

H2: As pessoas com doenga crénica avancada e progressiva que sdo sujeitas ao Programa de
Promogado de Esperanga apresentam niveis de conforto mais elevados do que aqueles que ndo

sdo sujeitos ao referido programa.

H3: As pessoas com doenga crénica avangada e progressiva que sdo sujeitas ao Programa de
Promogdo de Esperanga apresentam niveis de qualidade de vida mais elevados do que aqueles

gue ndo sdo sujeitos ao referido programa.

H4: O Programa de Promocgdo de Esperanca ndao causarda aumento dos niveis de fadiga nos

doentes que o realizam comparativamente aos que nao estdo sujeitos ao referido programa.
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5.2. MATERIAIS E METODO

5.2.1. TIPO DE ESTUDO E VARIAVEIS

Trata-se de um estudo experimental longitudinal do tipo pré-teste/pds teste com um
grupo controlo.

A variavel independente do estudo é o Programa de Promocdo de Esperanca (PPE),
um programa de assisténcia em Enfermagem destinado a aumentar a esperanca nos doentes,
descrito no estudo anterior.

Operacionaliza¢do: O PPE consiste em trés visitacdes domicilidrias do enfermeiro (com
a duracdo média de duas horas cada), que acompanha o doente na visualizacdo de um filme
“Viver com Esperanga” e assiste na realizagdo de uma atividade promotora de esperanga,

escolhida do “Guia pratico promotor de esperanga” ao longo de uma semana.

Varidveis dependentes:
- Esperanca — Efeito desejado quando as pessoas revelam um sentido de temporalidade,
confianca e interliga¢do, e quando demonstram disposicdo interior positiva e expectativas.
Operacionalizagdo: A esperanca é o resultado obtido no score de cada uma das duas
subescalas e no total da escala.
- Conforto — Efeito desejado quando as necessidades de alivio, tranquilidade e transcendéncia,
sdo satisfeitas nos contextos: fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental. Um aumento
nos niveis de esperanga pode traduzir-se por um aumento do conforto nos varios contextos
correspondendo a satisfagao das necessidades de alivio, tranquilidade e transcendéncia.
Operacionalizagdo: O conforto é o resultado obtido no score de cada uma das trés subescalas
nos diferentes contextos e no global da escala.
- Qualidade de vida — Efeito desejado quando as pessoas revelam um bem-estar fisico,
auséncia de sintomas psicoldgicos, bem-estar espiritual e sensa¢do de apoio. Uma modificacdo
positiva nos niveis de esperanga traduz-se por um aumento de QV em todas as suas
dimensoes.

Operacionalizagdo: A qualidade de vida é o resultado obtido no score de cada uma das

suas quatro subescalas e no total da escala.

Varidveis de controlo ou intervenientes
De acordo com os resultados do estudo descrito no capitulo 3, considerou-se como
variaveis intervenientes a idade, o sexo e o estado funcional. Também sdo variaveis de

controlo a dor, fadiga e depressao.
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5.2.2. DESENHO DO EXPERIMENTO

No desenho experimental os dois grupos foram testados com aplicacio dos
instrumentos de avaliacdo da esperanca, conforto e qualidade de vida, num desenho com

grupos paralelos, para testar a superioridade na nova intervencdo designada por PPE,

conforme apresentado na figura 5.1.

Figura 5.1 — Desenho do experimento
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Este desenho original sofreu algumas alteragdes no decorrer do experimento, devidas
a situacdo clinica dos doentes, nomeadamente intercorréncias de descontrolo de sintomas
associadas aos tratamentos e evolugdo da doenca. Nao obstante, os tempos de aplicagcdao do
PPE foram cumpridos conforme o pré-estabelecido, na maioria das situacdes. As excecoes
relacionaram-se com a presenca de sintomas indesejaveis que foram fatores de adiamento da
sequéncia de aplicacdo do programa. Nesta circunstancia ndo foi comprometido o fluxograma

de desenvolvimento do estudo.

5.2.3. PARTICIPANTES E CONTEXTO DO ESTUDO

Critérios de Elegibilidade
Foram considerados elegiveis os adultos maiores de 18 anos, com diagndstico de

doencga crdénica avancada e progressiva.

212



Os critérios de inclusdo na amostra foram:
- Falar / compreender portugués;
- Ser acompanhado por uma equipa de cuidados de saude;
- Reunir indicadores clinicos de doenca avancada: instabilidade da doenca, diminuicdo da
resposta aos tratamentos, doenca oncoldgica metastizada, episdédios de descontrolo de
sintomas;
- Ter capacidade cognitiva para autoavaliacdo (avaliada pelo Mini Mental State Examination: >
15 pontos para doentes analfabetos, > 22 para doentes com escolaridade até 11 anos e >27
para doentes com escolaridade superior a 11 anos);
- Consentir de livre vontade participar no estudo.

Foram excluidos do estudo, os doentes com presenca de sintomas descontrolados
(nduseas, vomitos, dor), e doentes com estado funcional inferior a 30, por serem
particularmente vulnerdveis, e em que a intervencdo poderia causar desgaste de energia

necessaria as funcgdes vitais.

Local, contexto e processo de sele¢ao dos individuos

Os doentes foram recrutados a partir dos Hospitais de dia de dois Hospitais da regiao
centro (Hospital de Santo André e Centro Hospitalar do Médio Tejo — Torres Novas). Os
servigos de Hospital de dia em ambos os contextos estdao especialmente vocacionados para a
prestacdo de cuidados de salde a uma populagdo de doentes crénicos em diferentes estadios
de doenca incluindo a fase paliativa, numa modalidade de clinica programada com acesso e
vigilancia por um periodo inferior a 24h (DGS, 2002, citado por INE,s.d.). Ambas as unidades
disp6em de uma equipa multidisciplinar composta por médicos, enfermeiros, assistente social
e assistente administrativa que para além da atencdo programada, estdo disponiveis para
atendimento das necessidades dos clientes no periodo de 12h. S3do especializadas no
atendimento a pessoas com doenga crénica nas areas de oncologia, pneumologia, neurologia e
HIV/SIDA seguindo simultaneamente entre 50 a 70 doentes em diferentes fases de doencga.

Os enfermeiros prestam cuidados centrados no cliente, assentes numa relacdo
interpessoal estabelecida ao longo do tempo de vivéncia de doenca. Para além da assisténcia
personalizada no espaco fisico do servico, os enfermeiros de ambas as equipas fornecem
acessibilidade telefénica para responderem as necessidades de aconselhamento e informacao
dos clientes no periodo de funcionamento dos servicos. Ambas as equipas de cada um dos
Hospitais de dia da amostra tém na sua composig¢ao cinco enfermeiros.

A primeira sele¢do foi realizada com base nos critérios de evolu¢do de doenca crénica

avancada, avaliados através da consulta aos processos clinicos. No sentido de conhecer o
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contexto de cuidados, os enfermeiros da equipa de saude e os candidatos a participantes no
estudo, este primeiro processo foi antecedido por um periodo 30 dias de permanéncia didria

do investigador nos locais de recrutamento.
5.2.4.PROTOCOLO DA INTERVEN(;AO

Para garantir a validade externa e portanto a sua replicacdo (Boutron, Moher, Altman,
Schulz, Ravaud, 2008), neste subcapitulo explicitam-se os detalhes das interven¢Ges para cada
grupo; descrevem-se os componentes da intervengdo e os procedimentos para adequar as
intervencgdes as caracteristicas individuais de cada participante e a co-morbilidade apresentada
no decurso da doenca; e descrevem-se a forma de padronizacdo das intervencdes e as
estratégias para aumentar a adesdo ao protocolo da intervengao.

Antes da intervencdo, foi realizada uma entrevista preparatdria a cada participante
com o objetivo de conhecer a histdria de doenca, avaliar o seu conhecimento sobre a situacao,
avaliar o estado fisico e mental do doente, e introduzir o protocolo da investigacdo. As
entrevistas decorreram no servico Hospital de dia em cada uma das instituicées, onde foi
solicitado o consentimento informado. Os doentes que aceitaram participar no estudo
acederam a serem visitados no domicilio pelos investigadores durante um periodo aproximado
de um més.

Apds a entrevista os doentes preencheram os questionarios de avaliagao sob a forma
de entrevista face-a-face. Para os doentes com limita¢des funcionais os questionarios foram
administrados sob a forma de calendario (conforme descrito no capitulo 2).

Aos individuos selecionados para o grupo experimental foi aplicado o PPE, programa
individual de intervengGes promotoras de esperanga, em trés sessoes de visitagao domicilidria,
realizadas pelo investigador. A primeira sessdao, com o objetivo de despertar a autopercecao da
esperanca e a expressa-la verbalmente, foi acompanhada da visualizacdo do filme “Viver com
esperanca”. A segunda sessdo focou-se na expressdo de sentimentos e emocdes relacionadas
com a vivéncia do processo de doenca, e no trabalhar positivamente as capacidades do cliente
realizacdo de atividades promotoras de esperanca. Um guia com as atividades foi fornecido ao
doente, e explorado durante a sessdo. O doente foi assistido na escolha da atividade de
esperanca com a qual se sentisse confortavel, realizavel, e que fosse adequada a sua situacdo e
condi¢do. A terceira sessdo teve como objetivo principal favorecer a transcendéncia da
situacdo de sofrimento associada a situacdo de doenga avangada, através do ensino e treino
de relaxamento usando imagens mentais. Como complemento desta sessdo utilizou-se o CD

audio que é parte integrante do “Guia de esperang¢a”. Nesta sessdao enfermeiro apoiou o

214



doente na expressdo de opiniGes e sentimentos relacionados com a atividade e reforcou a
capacidade para lidar com a situacdo de doenca avangada, através da realizagdo de um plano
de incorporacao da atividade escolhida na sua rotina diaria.

As sessdes decorreram no domicilio dos doentes, num local a sua escolha e que fosse
confortavel. Os locais escolhidos tinham em comum serem iluminados por luz exterior, com
cadeiras, sofds e nalguns casos com mesa de apoio. Foi facultado aos doentes a presenca de
familia sempre que o desejassem, o que aconteceu em 50% das situacdes. As sessdes duraram
entre 90 minutos e 2h30min, dependendo da necessidade, capacidade e vontade do doente. O
intervalo entre as sessdes foi inicialmente programado para durar entre 2 a 3 dias, de modo a
que a intervencdo no global durasse 10 dias. Considerou-se a possibilidade de ajustar os
tempos da intervencao de acordo com as condi¢Ges do cliente, sempre que as intercorréncias
associadas a doencga ou aos tratamentos impedissem a realizacdo da sessdo.

Os doentes que realizaram o PPE acordaram na realizacdo de entrevistas de avaliacao
do programa e aplicacdo dos instrumentos de colheita de dados nos momentos T2 e T3,
agendados para apds a intervencdo e 15 dias apds o final do PPE, realizadas por um enfermeiro
assistente da investigacao.

No decurso da investiga¢do, tanto os individuos do grupo de interveng¢ao como os do
grupo controlo estiveram sujeitos a sessdes de quimioterapia de 32, 42 e 52 linha, implicando
sessOes no Hospital de dia em intervalos regulares (semanais, quinzenais ou de trés em trés
semanas). Os individuos selecionados para o grupo controlo comprometeram-se na realizagdo
das entrevistas para colheita de dados nos momentos T2 e T3, com um intervalo de tempo de
aproximadamente 15 e 30 dias apds a realizagdo da primeira entrevista. Durante esse periodo
estiveram sujeitos as sessdes de quimioterapia e a assisténcia regular prestada pelas equipas
dos servicos do Hospital de dia, descrita no ponto anterior. As entrevistas de aplicacao dos
instrumentos foram realizadas no domicilio dos doentes em local a sua escolha pelo
investigador. Na ultima entrevista foram disponibilizados os instrumentos de apoio ao PPE
(filme e livro com respetivo CD &audio), com explicacbes sobre a sua utilizagdo, para que
pudessem utiliza-los para autopromocdo da esperanca.

Os detalhes do protocolo da intervenc¢do encontram-se representados no fluxograma

na figura 5.2.
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Figura 5.2 — Protocolo da intervencdo
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5.2.5. PROCEDIMENTOS FORMAIS E ETICOS

Foi pedida formalmente autorizacdo ao Hospital de Santo André e Centro Hospitalar
do Médio Tejo, onde foram selecionados os doentes para a realizacdo do estudo (Anexo VII).

Todo o processo de recolha de dados e intervencao tiveram por base os principios
relativos a participacdo de pessoas em estudos de investigacdo, nomeadamente o
consentimento livre e esclarecido dos participantes do estudo.

Os individuos que constituiram o grupo de intervencdo e o grupo controlo foram
convidados a participar de forma voluntaria, anénima, informada e esclarecida, dando o seu

consentimento por escrito.

5.2.6. FIABILIDADE E TAMANHO DA AMOSTRA

Na determinacdo do tamanho da amostra consideraram-se as questdes éticas, clinicas
e estatisticas.

Regra geral, o tamanho do efeito é diretamente proporcional ao tamanho da amostra,
significando que quanto maior a amostra, maior a poténcia dos resultados dos testes
estatisticos usados no estudo. O tamanho do efeito, por seu lado, esta inversamente
relacionado com o tamanho da amostra, sendo necessarias grandes amostras para detetar
peguenas diferengas (Moher et al., 2010).

Os elementos necessarios ao calculo do tamanho da amostra incluem o teste que se
pretende usar para medir os resultados estimados para cada grupo, o tamanho do efeito (d), o
nivel de significancia (a) ou o erro tipo |; e a poténcia do teste (1-B) ou erro tipo Il (Hill & Hill,
2000; Moher et al., 2010).

O erro tipo | traduz a rejeicao de HO quando HO é verdadeira, e é dada por a x 100%; o
erro do tipo Il traduz a ndo rejeicdo de HO, quando a hipdtese alternativa é verdadeira, sendo a
probabilidade deste erro dada por B 100% (Maroco, 2004; Pestana & Gageiro, 2005).

A probabilidade de rejeitar HO se HO é falsa, é dada por 1-B, ou poténcia do teste (Maroco,
2004), que traduz a confianca com que se aceita a hipdtese alternativa (Pestana & Gageiro,
2005). O valor que o investigador escolhe para o erro tipo | (p) (normalmente 0,01, 0,05 ou
0,10) “deve ser determinado por sua prdpria estimativa, em fun¢do da importancia pratica dos
resultados e da maior poténcia do teste, ou seja do menor erro B” (Pestana & Gageiro, 2005,
p.122). Nas ciéncias sociais os autores sdo unanimes em considerar que o nivel de significancia
deve ser estabelecido para 10%, ou a=0,10 (Larson-Hall, 2010; Lipsey, 1990; Murphy & Myors,
2004). Considerou-se que as intervengbes associadas ao PPE representam um baixo risco de

maleficéncia, e que pela sua natureza pode ser equiparado a outras intervenc¢des holisticas
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para as quais é aconselhado ajustar em baixa o alfa, prevenindo o erro tipo Il (Kolcaba, 2003;
Lipsey, 1990). Por esta razdo, e apenas no que diz respeito a avaliacdo do efeito do PPE,
estabeleceu-se o alfa em 0,10, considerando para os restantes testes o nivel de significancia de
0,05.

Ja& para o erro tipo Il, os autores consideram que nas ciéncias sociais é frequente
considerar a poténcia entre 20% e 50% (Hill & Hill, 2000; Murphy & Myors, 2004), mas é
preferivel garantir um poder do teste de 70% com um nivel de significancia de 10%, motivo
porque se considerou para este estudo um  de 0,3.

O tamanho do efeito calcula-se com base nas medidas de tendéncia central e
dispersdao do fenédmeno na populacdo, desconhecidas neste caso. No entanto, nos estudos
longitudinais com resultados continuos nas varidveis, podem ser feitas medicGes
emparelhadas (no inicio e no final da experiéncia) e nesta situacdo, o resultado é a variagdo ou
diferenca entre as medi¢Ges. Hulley, Cummings, Brower, Grady e Newman (2007) consideram
gue nestes casos, em que podem ser testadas as diferengas médias observadas nos resultados
emparelhados, podem ser usadas amostras mais pequenas, porque comparando cada
individuo consigo mesmo, consegue-se suprimir parte da variabilidade externa de cada sujeito
e do seu efeito na varidvel resultado. De acordo com estes autores, quando o efeito na varidvel
(ou resultado) é a alteragdo observada numa medi¢do, o investigador pode usar o desvio
padrdo observado na alteragdo da varidvel (e ndo na variavel em si) para estimar o tamanho da
amostra. Assim sendo, o calculo do tamanho da amostra considera o tamanho do efeito
estandardizado como o racio entre a diferenca na alteracdo da varidvel e o desvio padrdo
dessa alteragdao. Quanto maior for o efeito estandardizado menor sera o tamanho da amostra
necessaria (Hulley et al., 2007).

A semelhanca, para determinar tamanho do efeito esperado, analisaram-se os dados
referentes aos estudos sobre intervengdes especificamente desenhadas para promover a
esperanca que resultaram da revisao da literatura em bases de dados indexadas descrita no
capitulo 4, considerando a esperanca o principal resultado. O efeito dos programas no indice

de esperanca foi calculado em taxa de aumento de esperanca, através da formula:

% Aumento de esperanca = (Média de esperanga pos Interv. - Média de esperanga Baseline) X 100

Amplitude do score da escala (Max -Min)

Assim foi possivel calcular o tamanho médio do efeito (E) e o desvio padrdo do efeito

(S) observado na amostra dos estudos. A partir dos valores obtidos, e de acordo com o
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indicado por Hulley et al. (2007), determinamos o tamanho do desvio padronizado (0,774), tal

como consta do Tabela 5.1.

Tabela 5.1 — Tamanho do efeito, desvio padrdo do efeito e desvio do efeito padronizado

E S E/S

% Aumento de Esperanca 8,352 10,793 0,774

E —Tamanho médio do efeito; S — Desvio padrdo do efeito; E/S — Desvio do efeito estandarizado

Partindo destes pressupostos, estimdamos o tamanho da amostra necessdria para um
nivel de significancia de 0,10 e uma poténcia do teste (1-B) de 0,70. Recorrendo ao calculador

de tamanho da amostra disponivel online em http://www.quesgen.com/wp/tools/, verificamos

que basta uma amostra de 26 individuos, divididos equitativamente em dois grupos (Figura
5.3).
Figura 5.3 — Interface com o resultado de estimagdo do tamanho da amostra necessaria para

um nivel de significancia de 0,10 e uma poténcia de teste de 0,70.
Fonte: http://www.quesgen.com/wp/tools/

bone | e | T | g | s | i | comms | Lo

Sample Size - Means The Calculators and Utilities provided below may help you in developing your study.

Sample Size - Proportions Sample Size -- Means

Sample Size - Conf Interval
for a Mean Instructions: Enter parameters in the Red cells. Answer will appear in the blue cells.

Sample Size - Conf Interval + Q1= proportion of subjects in group 1
for a Proportion « E = Effect Size

Sample Size - Surival + S = Standard Deviation in the population

Analysis

Alpha (Two-tailed) Beta @1 Q2 E 5 E/S
Conf Interval - Likelihood
Ratio 0.10 0.3 0.5 0.5 8352 10,793 0.8352
Posterior Probably of
Disease
BMI Calculator £8inte |7 ot
Peds BMI Calculator e i
Peds BP Calculator Z 4.00
Apache Ill Calculator =
UCSD HIPAA Tutorial = 0.70
AB/C=| 26.98
N1 13
N2 13
Total 26
Recalc

Because the formula used here is based on approximating the f statistic with a z statistic, it will slightly underestimate the
size when [\ is less than about 30.

Software utilities bv Michael Kohn imakohn@mkanders.com) and Mike Jarrett (mike.iarrett@auesaen.com)
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Tendo em conta o atrito, mas reconhecendo os condicionantes inerentes as
caracteristicas dos individuos em situacdo de doenca crdnica avangada, resolveu-se
acrescentar a amostra inicial todos os sujeitos que a partida cumpriram os critérios de selecao,

e aceitaram participar no estudo, incluindo-os no processo de randomizacgao.

5.2.7. TECNICA DE AMOSTRAGEM E PROCESSO DE RANDOMIZACAO

Dos 165 doentes elegiveis para o estudo, 29 equivalentes a 31,18% recusaram a sua
participacdo, por motivos que incluiram a falta de condicGes fisicas, falta de espaco e de casa
propria, desinteresse, desmotivacao e vontade de protelar a participacao.

A randomizacdo foi realizada em blocos de oito, num sistema de distribuicdo de 1:1, de
modo a garantir um nimero aproximado entre os individuos alocados a cada um dos grupos.
Assim, por cada bloco de 8 individuos, usou-se um sistema de bola branca/ bola preta,
utilizando para isso quatro bolas de cada uma das cores.

Apenas os investigadores conheciam o grupo a que pertenceram os doentes. No
processo de randomizacdo, o estudo foi cego para os doentes, que nado tiveram conhecimento

do grupo a que pertenceram em todas as etapas.

A figura 5.4 resume o processo de recrutamento, randomiza¢dao e seguimento dos

doentes ao longo do estudo.
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Figura 5.4 — Fluxograma do experimento
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. Motivo - Incumprimento dos
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5.2.8. INSTRUMENTOS

Neste estudo utilizaram-se as versdes portuguesas validadas para doentes crénicos das
escalas de esperanca de Herth (HHI-PT-DC), de qualidade de vida de McGill (MQOL-PT-DC) e de
conforto (HCQ-PT-DC), cuja adaptacdo e teste das propriedades psicométricas foram descritos
no capitulo 2.

Aos sujeitos do grupo experimental foi aplicado um instrumento de avaliagdo do PPE
composto por questdes de resposta fechada e aberta, de forma a operacionalizar as seguintes
varidveis: o que representou participar no programa, o que ajudou / dificultou a participacdo, a
atividade escolhida em primeiro lugar, a atividade preferida, a que gostou menos, as
atividades mais confortaveis, as que ajudaram mais, sugestdes de melhoria, ajuda para a
realizacdo das atividades do PPE e quem ajudou, e de que forma a realizacdao do PPE implicou

na sua esperancga (Anexo VI).
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Os instrumentos foram aplicados por uma enfermeira assistente da investigacdo, com

formacdo avancada na drea dos cuidados a pessoa com doenca crénica.

5.2.9. TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

O tratamento estatistico dos dados foi realizado com recurso ao SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences), versdao 19.0. Recorreu-se a técnicas de estatistica descritiva:
frequéncias absolutas e relativas, medidas de tendéncia central (moda, média e mediana) e
medidas de dispersdo e variabilidade (desvio padrdo, minimo e maximo).

Apds o teste de adesdo a normalidade com o teste de Ko/mogorov-Smirnof , usou-se
estatistica ndo paramétrica: teste de Mann-Whiney para comparacdao de dois grupos
independentes e o teste de Kruskal-Wallis para comparacdo de mais de dois grupos e o teste
de Wilcoxon para analisar as diferencas entre amostras emparelhadas ao longo do tempo
(Pestana & Gageiro, 2005).

O tratamento dos dados decorrentes das questdes de resposta aberta ao questionario
de avaliacdo do programa foram sujeitas a andlise de conteudo (Bardin, 1977). O corpus de
analise foi constituido pelo conjunto das respostas.

Realizou-se categorizacdao a nivel semantico, sendo a unidade de registo a afirmagdo
(mais ou menos longa) sobre o assunto. As unidades de registo foram sujeitas a analise de
significado e codificadas em unidades de significagao, e estas agrupadas de acordo com o seu
sentido em categorias correspondentes a base conceptual do PPE.

No processo de categorizacdo obedeceu-se aos critérios de homogeneidade,

exclusividade, objetividade e adequagao ou pertinéncia.
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5.3. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Neste ponto apresentam-se os dados relativos ao teste piloto da efetividade do PPE.
Inicia-se com o teste da normalidade da amostra e da equivaléncia dos grupos, continua-se
com a caracterizacao da amostra nas varidveis sociodemograficas e clinicas, e com a evolugao
das variaveis de controlo. Conclui-se com a avaliacdao do efeito do PPE aplicado as pessoas com
doenca crénica avancada no domicilio, nas varidveis esperanca, conforto e QV no global e em
cada um dos fatores que as compdem.

Os dados apresentados em tabelas, representam a evolucdo das varidveis e a
comparacao das diferencas entre os grupos de intervencao e de controlo.

Para melhor visualizacdo do efeito do PPE na esperanca, conforto e QV,
complementamos a apresentacdo dos dados com graficos que salientam essa evolucdo e
ilustram as principais diferengas verificadas entre os grupos, antes a pds a aplicacdo do

programa.
5.3.1. TESTE DA NORMALIDADE DA DISTRIBUICAO AMOSTRAL

Neste estudo definiram-se como varidveis dependentes a esperanga, conforto e
qualidade de vida, pelo que foi verificada a aderéncia a normalidade da distribuicdo das
varidveis nos trés momentos de avaliagdo (T1, T2 e T3) através do teste Ko/mogorov-Smirnov
com corregdo de Liliefors (Pestana & Gageiro, 2005).

Com uma probabilidade de erro de 5%, pode-se verificar que ndo se aplicam os
pressupostos de normalidade da amostra para todas as varidveis estudadas (p<0,05 em 9
situag0es), pelo que se conclui que a distribuicdo das duas amostras ndo é normal, conforme

os dados apresentados na tabela 5.2.
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Tabela 5.2 — Resultados do teste de Kolmogorov-Smirnov com correcdo de Liliefors para
verificacdo da normalidade da amostra

T T2 13
Estatistica df p Estatistica df p Estatistica df p

Esperancga Total

Grupo experimental ) ;o0 12 0,200 0240 7 0200 0243 7 0,200
Grupo de controlo 0,113 14 0,200 0,154 12 0200 0,194 12 0,200
Esperanca - Fator 1

Grupo experimental 0,218 12 0,121 0,270 7 0,132 0,281 7 0,101
Grupo de controlo 0,123 14 0,200 0,137 12 0,200 0175 12 0,200
Esperanca - Fator 2

Grupo experimental 0,235 12 0,067 0,326 7 0024 0,226 7 0,200
Grupo de controlo 0,352 14 0,000 0250 12 0,037 0204 12 0,182
QV Total

Grupo experimental 0,169 12 0,200 0,357 7 0,007 0357 7 0,007
Grupo de controlo 0,185 14 0,200 0,18 12 0200 0,183 12 0,200
QV Fisica

Grupo experimental 0,161 12 0,200 0,132 7 0200 0,144 7 0,200
Grupo de controlo 0,148 14 0,200 0128 12 0200 0,209 12 0,154
Sintomas Psicoldgicos

Grupo experimental 0,167 12 0,200 0,203 7 0200 0,226 7 0,200
Grupo de controlo 0,212 14 0,090 0,154 12 0,200 0,146 12 0,200
QV Existencial

Grupo experimental 0,144 12 0,200 0,198 7 0200 0,357 7 0,007
Grupo de controlo 0,188 14 0,194 0,229 12 0,082 0,193 12 0,200
QV Apoio
Grupo experimental - ;¢ 12 0,200 0,321 7 0028 0221 7 0,200
Grupo de controlo 0,165 14 0,200 0,184 12 0200 0,173 12 0,200
Conforto Total
Grupo experimental 0,155 12 0,200 0,213 7 0200 0,200 7 0,200
Grupo de controlo 0,148 14 0,200 0,144 12 0200 0,183 12 0,200
Alivio
Grupo experimental 0,190 12 0,200 0,239 7 0200 0,106 7 0,200
Grupo de controlo 0,217 14 0,072 0128 12 0200 0,160 12 0,200
Tranquilidade
Grupo experimental 0,134 12 0,200 0,285 7 0,090 0,202 7 0,200
Grupo de controlo 0,296 14 0,002 0,211 12 0,147 0272 12 0,015
Transcendéncia
Grupo experimental - ;34 12 0071 0,205 7 0200 0,290 7 0,077
Grupo de controlo 0,221 14 0,063 0,168 12 0,200 0,216 12 0128
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Uma vez que ndo se verifica a normalidade da amostra, uma das condi¢Ges necessarias

para uso dos testes paramétricos, optou-se por utilizar estatistica ndo paramétrica.

5.3.2. CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA DA AMOSTRA

A Equivaléncia entre os grupos

A equivaléncia entre o grupo de intervencdo e o grupo de controlo foi testada nas
varidveis sociodemograficas: sexo, estado civil, escolaridade, habilitacdes literarias; e clinicas:
dor, fadiga e depressao.

Os resultados do teste Qui-quadrado encontram-se resumidos na tabela 5.3. Nos casos
em que se aplicou o teste Qui-quadrado e que se verificou a existéncia de células com
frequéncias esperadas inferiores a cinco, recorreu-se a analise dos residuos estandardizados
(Pestana & Gageiro, 2005). Verificou-se que a contribuicdo das categorias com maior
frequéncia para o resultado final do teste foi superior a contribuicdo das categorias com
frequéncias inferiores a cinco, pelo que, apesar da violagdo do pressuposto do X> (23)s
considerou-se vdlida a sua interpretacdo (Pestana & Gageiro, 2005).

Os dados apresentados na tabela 5.3 que resume as caracteristicas sociodemograficas
da amostra, permitem verificar que os grupos nao diferem nas caracteristicas, estando
garantida a homogeneidade das varidveis controlo identificadas no estudo do capitulo 3: sexo,
estado funcional, dor, fadiga e depressao, referidas em 5.2.1.

Dos 26 participantes apenas um é crente sem religido especifica, sendo todos os

restantes catdlicos.
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Tabela 5.3 — Caracteristicas séciodemograficas da amostra e resultados do teste Qui-quadrado
para avaliar a equivaléncia entre o grupo experimental e o grupo de controlo

Grupo Experimental Grupo controlo Total X2
ne % ne % Ne % (p)
20 12 44,44 15 55,56 27 100,00
Feminino 8 29,63 7 25,93 15 55,56 1,080
Masculino 4 14,81 8 2063 12 4444 (0,441)
el (il 12 44,44 15 55,56 27 100,00
Solteiro 0 0,00 2 7,41 2 7,41 2,209
Casado / unido de facto 10 37,04 12 44,44 22 81,48 (0,331)
Divorciado / separado ) 71 1 3.70 3 1111
HabilitagGes Literarias
o i
19 ciclo 7 25,93 11 40,74 18 66,67
o i
22 ciclo 2 7,41 0 7,41 2 7,41
o ci 3,600
32 ciclo 2 7,41 2 7,41 4 14,81
L (0,463)
Secundario 1 3,70 1 3,70 2 7,41
Sabe ler e escrever 0 0,00 1 3,70 1 3,70
Contexto familiar
Vive s6 1 3,70 2 7,41 3 11,11 1,545
Vive com um familiar 5 18,52 8 29,63 13 48,15 (0,672)
Vive com dois familiares 5 18,52 3 11,11 8 29,63
Vive com trés ou mais 1 370 2 741 3 1111
familiares ’ ’ ’
Estado Funcional
De 60a 70 0 0,00 3 11,54 3 11,54 2,907
De 80a 100 12 46,15 11 42,31 23 88,46 (0,225)
Dor
Sim 2 7,41 7 25,93 9 33,33 2,700
Nado 10 37,04 8 29,63 18 66,67 (0,217)
Fadiga
Sim 11 40,74 11 40,74 22 81,48 1,485
Ndo 1 3,70 4 14,81 5 18,52 (0,342)
Depressao
Sim 5 18,52 6 22,22 11 40,74 0,008
Ndo 7 25,93 9 33,33 16 59,26 (1,000)

Na tabela 5.4 constata-se ainda que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos relativamente a idade, tempo de diagndstico e intensidade

da dor e da fadiga.
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Tabela 5.4 — Estatistica descritiva das varidveis idade, tempo de diagndstico, intensidade da
dor e da fadiga em funcdo da tipologia do grupo, e resultados do teste de U de Mann-Whitney

M DP Min Max U(p)
Idade Grupo experimental 60,17 10,828 42 79 83,00
Grupo controlo 60,00 11,981 36 64 (0,959)

Tempo de diagndstico Grupo experimental 24,58 18,706 8 72 62,5
Grupo controlo 52,59 65,295 2 249 (0,268)

Intensidade da dor Grupo experimental 0,830 1,946 0 5 64
Grupo controlo 1,71 2,946 0 10 (0,208)
Intensidade da fadiga  Grupo experimental 4,58 2,678 0 10 77,50
Grupo controlo 4,93 3,772 0 10 (0,734)

A equivaléncia entre os dois grupos também foi testada nas varidveis esperanca,
conforto e QV. O primeiro teste foi efetuado com a totalidade da amostra do grupo de
controlo (n=27), tendo-se verificado a homogeneidade dos grupos relativamente a QV e ao
conforto, mas com diferencas significativas nos indices de esperanca. O grupo de controlo
evidenciava menos esperanga (M= 30,933; DP=4,350) do que o grupo experimental
(M=34,166; DP=3,243), sendo estas diferencas significativas (p=0,047). Optou-se entdo por
eliminar o individuo do grupo controlo com indices mais baixos de esperancga, obtendo assim a
equivaléncia entre os grupos experimental e de controlo em todas as varidveis dependentes
(Tabela 5.5).

Tabela 5.5 — Diferengas de médias e resultados do teste de Mann-Whitney para avaliar a
equivaléncia entre o grupo experimental e o grupo de controlo nas varidveis esperanga,
conforto e QV

Grupo Experimental Grupo Controlo U Mann-Whitney
n=12 n=14 (one tailed p)
M DP M DP U (p)
HHI-PT-DC 34,166 3,243 31,571 3,715 49,50 0,074
Esperanca - Fator 1 3,527 0,399 3,226 0,456 50,50 0,082
Esperanca - Fator 2 3,250 0,399 3,053 0,356 59,00 0,186
MQOL-PT-DC 6,817 1,366 6,527 1,583 79,00 0,797
QV Fisica 5,667 2,568 5,287 2,536 78,00 0,757
Sintomas Psicoldgicos 5,459 2,215 5,571 2,588 79,00 0,797
QV Existencial 8,056 1,413 7,595 1,956 71,50 0,520
QVApoio 8,125 1,932 7,714 1,729 69,00 0,436
HCQ-PT-DC 118,500 16,473 123,500 15,022 68,00 0,410
Alivio 3,541 0,719 3,750 0,667 68,50 0,425
Tranquilidade 5,120 0,794 5,261 0,980 71,50 0,518
Transcendéncia 5,286 0,857 5,520 0,414 75,00 0,641
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Em sintese, ndo se verificaram diferencgas significativas entre o grupo experimental e
de controlo, quer nas varidveis de controlo: sexo, idade, estado funcional, dor, fadiga e
depressdo, quer nas varidveis dependentes: niveis de esperanca, conforto e QV no global, e em
cada uma das dimensdes que avaliam. Estes resultados sdao abonatérios da equivaléncia entre

0S grupos.
5.3.3. RELACAO ENTRE ESPERANCA, CONFORTO E QV NA AMOSTRA

A relacdo entre esperanca, conforto e QV nos doentes que participaram no estudo foi
testada através do rho de Spearman. A matriz obtida, representada na tabela 5.6, evidencia
uma relagdo positiva, moderada e muito significativa entre a esperanca, o conforto global e a
QV total. A maior correlagdo verificou-se entre a esperanca e a QV (0,605) e a menor entre a
qualidade de vida fisica e a temporalidade, confianca e interligacdo (0,119).

Da andlise da matriz pode-se inferir que 22,65 % [= (0,476)° X 100] da variagdo do
conforto é explicada pela esperanga, sendo os restantes 77,35% explicados por outros fatores;
e 36,6% [=(0,605)> X 100] da variagio da QV total é explicada pela esperanga, sendo os
restantes 63,4% explicados por outros fatores.

Da andlise da tabela 5.6, pode-se inferir que aumentos na disposi¢do interior positiva e
expetativas (Fator 2 da HHI-PT-DC) sdo acompanhados por ganhos no conforto total, alivio,

tranquilidade e transcendéncia, QV fisica e QV total.

Tabela 5.6 — Matriz de correlagdes de Spearman (rho) entre os scores da HHI-PT-DC com cada
uma das subescalas e com o total da MQOL-PT-DC e HCQ-PT-DC (n=26)

Coeficiente d lacso d Total Fator 1 Fator 2
oeticiente de correlacdo de HHI-PT-DC HHI-PT-DC HHI-PT-DC
Spearman
rho p rho p rho p
Conforto - Alivio 0,373 0,060 0,236 0,246 0,459 0,018
Conforto - Tranquilidade 0,450 0,021 0,319 0,112 0,498 0,010
Conforto — Transcendéncia 0,422 0,032 0,351 0,079 0,404 0,041
Conforto Total 0,476 0,014 0,348 0,082 0,514 0,007
QV Fisica 0,239 0,240 0,191 0,350 0,407 0,039
QV Sintomas Psicoldgicos 0,447 0,022 0,405 0,040 0,367 0,059
QV Bem-estar Existencial 0,596 0,001 0,450 0,021 0,670 0,000
QV Apoio 0,431 0,028 0,365 0,067 0,492 0,011
QV Total 0,605 0,001 0,478 0,014 0,613 0,001
Esperanga Fator 1 0,931 0,000 @ - - e emeee
Esperanga Fator 2 0,797 0,000 0,535 0,005 = - @ -
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5.3.4. CARACTERIZAGAO DAS VARIAVEIS DE CONTROLO

No capitulo 3, identificaram-se as varidveis intervenientes nos indices de esperanga,
conforto e QV, partindo da confirmagcao de que a partida para o estudo os grupos eram
equivalentes, tanto nas varidveis sécio demograficas como clinicas.

A tabela 5.7 apresenta os resultados do teste de Mann-Whitney, relativamente a
monitorizacdo das varidveis clinicas: estado funcional, dor, fadiga e depressdo, nos trés
momentos de avaliagdo, confirmando-se que a equivaléncia dos grupos foi garantida nas
variaveis de controlo.

Tabela 5.7 — Estatistica descritiva e resultados do teste de Mann-Whitney para avaliar a
equivaléncia entre o grupo experimental e o grupo de controlo nas variaveis estado funcional,
dor, fadiga e depressao

T2 T3
M DP u M DP u
. GE 79,17 2,88 78,000 80,00 0 55,000
Estado Funcional
GC 78,57 6,63 (0,390) 76,92 854 (0,180)
Dor GE 1,83 2,29 75,000 1,67 2,64 51,000
GC 1,50 2,62 (0,333) 1,50 2,84 (0,431)
. GE 3,50 3,09 83,000 4,11 3,40 45,000
Fadiga
GC 3,43 3,41 (0,490) 3,08 3,50 (0,277)
Ne % Ne %
N3o 9 75,00 9 81,81
GE
. Sim 3 25,00 75,00 2 18,19 56,000
Depressao
o Mo 9 64,29 (0,333) 8 66,67 (0,283)
Sim 5 35,71 4 33,33

5.3.5. O EFEITO DO PPE NA ESPERANCA DAS PESSOAS COM DOENCA
CRONICA AVANCADA E PROGRESSIVA

Os resultados obtidos através da aplicagdao da HHI-PT-DC apresentados na tabela 5.8,
indicam bons indices médios de esperanga no global, tanto no grupo de intervengdo como no
de controlo mantendo-se ao longo do tempo.

Em cada um dos grupos as médias do Fator 1 sdo mais elevadas do que as do Fator 2,
sugerindo maior sentido de temporalidade, confianca e interligacdo face a disposicdo interior

positiva e expetativas.
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Verifica-se que a evolugdo da esperanca global no grupo experimental é crescente,
aumentando os valores médios, minimos e maximos. Ja no grupo de controlo, os valores

médios da esperanca total, Fator 1 e Fator 2 decrescem gradualmente ao longo do tempo.

Tabela 5.8 — Medidas de tendéncia central e dispersdo da esperanca total, fator 1 e fator 2, em
funcdo dos momentos de avaliagdo no grupo experimental e de controlo

Esperanga

T1 T2 T3

M DP Med Min Max M DP Med Min Max M DP  Med Min Max
Grupo Experimental n=12 Grupo Experimental n=12 Grupo Experimental n=11

Total 3417 3,24 350 29,00 39,00 36,17 3,97 38,50 30,0 40,00 36,91 2,51 37,00 32,0 40,00

F1 353 036 358 300 400 363 043 3,83 283 400 383 0,18 3,83 3,50 4,00
F2 3,25 040 3,38 250 3,75 360 038 3,75 3,00 400 3,48 043 3,50 250 4,00
Grupo de Controlo n=14 Grupo de Controlo n=14 Grupo de Controlo n=12

Total 3157 3,72 31,50 26,00 38,00 31,07 3,08 31,50 25,00 36,00 30,33 3,75 30,50 22,00 36,00
F1l 3,23 046 3,17 2,50 400 3,17 0,33 3,17 233 3,67 3,08 036 3,17 2,33 3,67
F2 3,05 036 3,25 2,25 350 3,02 036 3,13 2,25 3,50 29 0450 3,00 2,00 3,50

F1 - Fator 1 — Temporalidade, confianca e interliga¢do
F2 — Fator 2 — Disposig¢do interior positiva e expectativas

A tabela 5.9 apresenta as diferencas entre o grupo experimental e o de controlo
relativamente a esperancga e as suas subescalas nos trés momentos de avaliagdo.

No grupo experimental verifica-se um aumento significativo nos indices de esperanga
total apds a realizagdo do PPE (T2) e que se manteve, com diferencas significativas (p<0,05)
apos PPE (T1/T2) e um més depois (T1/T3), o mesmo acontecendo na disposi¢do interior
positiva e expetativas.

Relativamente a temporalidade, confianca e interligacdo, as diferengas apenas sdo
significativas ao final de um més. Relativamente ao grupo de controlo, a evolugdo da

esperanca ao longo do tempo ndo é significativa (p>0,05).
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Tabela 5.9 — Resultados do teste de Wilcoxon nos grupos experimental e de controlo em

fun¢do dos momentos de avaliagdo relativos aos niveis de esperanca

Evolugdo da esperanga Grupo Experimental Grupo de controlo
z p z p
Esperanga Total
TI/T2 1536 0,062 -0,539 0,295
T2/T3 -0,089 0,464 -0,299 0,382
TYT3 1841 0,033 -0,819 0,206
Fator 1 - Temporalidade, confianga e interligagao
T1/T2 0,669 0,251 -0,402 0,344
T2/13  .0,777 0,218 -0,843 0,199
T1/T3 -1,730 0,042 -0,827 0,204
Fator 2 - Disposicdo interior positiva e expectativas
T1/T2 -2,146 0,016 -0,707 0,240
T2/T3 -1,026 0,152 -0,287 0,387
T1/T3 -1,327 0,092 -0,499 0,309

Confirma-se no gréfico 5.1 que os doentes submetidos ao PPE evoluem para indices

mais elevados apds o PPE (+3,5) entre T1 e T2, decrescendo ligeiramente em T3 (-1,5), o que

significa globalmente um crescendo (+2), enquanto os doentes ndo submetidos ao PPE

decrescem ligeiramente os niveis de esperanca entre T1 e T3 (-1,17).

Grafico 5.1 — Evolu¢do da mediana da esperanca total (HHI-PT-DC) nas pessoas com doenga

cronica em fungao da aplicagao ou nao do PPE

Esperanca Total

38,5
35 — —
-l 37
B
iy
s 315 % 30,33

= <= Grupo de controlo === Grupo experimental

T1 T2 T3
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Nos dados apresentados na tabela 5.10, verifica-se que as diferencas entre o grupo
experimental e o de controlo apds a realizacdo do PPE, sdo estatisticamente significativas em
todos os momentos de avaliagdo, o que abona em favor do efeito positivo do PPE.

Tabela 5.10 — Diferencas entre o grupo experimental e o de controlo nas varidveis esperanca
total, fator 1 e fator 2, em funcdo dos momentos de avaliacdo T2 e T3

T2 T3
V) p U p
Esperancga (Grupo experimental / Grupo de controlo) 30,500 0,004 7,000 0,000
Fator 1 (Grupo experimental / Grupo de controlo) 37,000 0,015 3,000 0,000
Fator 2 (Grupo experimental / Grupo de controlo) 26,000 0,002 23,500 0,007

O grafico 5.2 representa as tendéncias de evolugdo dos niveis de esperanca nos dois
grupos, expressas em percentagem. Comparando essa variagao, verifica-se um aumento da
esperanga global em 75% dos participantes do PPE. Neste grupo, 83% dos doentes
aumentaram a disposi¢do interior positiva e expetativas, e 50% aumentou o sentido de
temporalidade confianga e interligacdo. O PPE apenas foi indiferente na temporalidade
confianga e interligagdo em 16,7% dos casos. O impacto negativo do PPE foi mais evidente
neste fator, em 42,9% dos participantes.

Grafico 5.2 — Variagdo da esperanga (HHI-PT-DC) entre o momento T2 e T1 nas pessoas com
doenga crénica em fungdo da aplicagdao ou ndo do PPE

Grupo de controlo B Grupo experimental

83,3

42,9

21,4 21,4
14,316,7

[n][ni][n]

T2=T1

ET — Esperanga Total
F1 —Temporalidade, confianga e interligagdo
F2 — Disposigao interior positiva e expectativas
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Confirma-se entdo, a H1: As pessoas com doenca crénica avangada e progressiva que
sdo sujeitas ao Programa de Promogao de Esperanca apresentam niveis de esperanga mais

elevados do que aqueles que nao sao sujeitos ao referido programa.

5.3.6. O EFEITO DO PPE NO CONFORTO DAS PESSOAS COM DOENCA
CRONICA AVANGCADA E PROGRESSIVA

A tabela 5.11 apresenta os dados relativos ao conforto global e todos os seus estados e
contextos. A amostra evidenciou bons niveis de conforto global, tranquilidade e
transcendéncia e um razoavel alivio, experimentados em todos os contextos: fisico,
psicoespiritual, ambiental e sociocultural.

E no contexto fisico que se observa menor conforto, tanto no grupo experimental
(M=3,83; DP=1,45), como no grupo de controlo (M=4,44; DP=1,38).

Os maiores indices de conforto a partida verificaram-se no grupo de controlo, no
estado de transcendéncia (M=5,52; DP=0,41) e no contexto ambiental (M=5,69; DP=0,50).

No momento T3 os maiores indices corresponderam aos mesmos estado e contexto,
mas do grupo experimental. Em média, a excecdo do contexto fisico, este grupo evidencia

maior conforto no final do estudo.
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Tabela 5.11 — Medidas de tendéncia central e dispersdo do conforto total, dos seus estados e
contextos, em funcdo do 19, 22 e 32 momentos de avaliagdo no grupo experimental e de
controlo

Conforto

T1 T2 T3

M DP Med Min Max M DP Med Min Max M DP Med Min Max
Grupo Experimental n=12 Grupo Experimental n=12 Grupo Experimental n=11
Conforto total 118,50 16,47 118,50 88,0 139,0 121,67 11,36 120,50 104,0 140,0 130,0 11,86 132,0 110,0 150,0
Alivio 354 335 335 250 4,70 4,28 085 4,20 3,10 580 4,28 0,85 4,20 3,10 5,80
Tranquilidade 5,12 0,80 5,22 3,78 6,00 5,15 0,41 5,28 4,33 5,67 534 036 533 45 5,78
Transcendéncia 529 0,86 564 3,00 600 537 069 557 3,57 600 558 054 586 4,14 6,00

Fisico 3,83 1,45 350 1,75 575 4,12 1,01 3,87 2,75 550 425 1,22 450 1,75 6,00
Psicoespiritual 400 0,87 4,06 2,25 513 4,45 0,76 4,50 3,38 550 4,93 056 512 4,13 5,75
Ambiental 550 0,94 600 3,00 600 539 093 575 3,00 600 579 053 600 425 6,00

Sociocultural 491 0,47 495 4,00 550 4,79 042 4,90 4,00 560 4,93 041 4,80 4,30 5,70
Grupo de Controlo n=14 Grupo de Controlo n=14 Grupo de Controlo n=12

Conforto total 123,50 15,02 124,0 84,00 141,0 120,57 18,13 122,0 85,00 148,0 120,33 16,60 122,0 86,00 144,0
Alivio 3,75 0,66 4,00 2,70 4,70 4,00 0,86 3,85 2,40 550 3,93 0,89 4,05 2,40 5,40
Tranquilidade 526 0,98 544 2,11 589 500 083 511 256 589 493 1,01 511 2,00 5,78
Transcendéncia 552 041 557 4,71 600 506 0,75 507 3,8 600 522 041 507 457 5,71
Fisico 4,44 1,38 4,62 1,50 6,00 4,28 1,53 4,50 1,50 6,00 4,35 1,32 4,25 1,50 6,00
Psicoespiritual 4,38 0,695 4,43 2,38 5,38 4,51 0,751 4,37 3,00 575 4,26 091 4,31 2,38 5,50
Ambiental 569 050 600 4,550 6,00 507 1,53 550 2,550 6,00 560 0,50 575 4,50 6,00
Sociocultural 478 0,70 4,90 2,70 540 4,70 0,70 4,90 2,70 540 4,64 063 4,70 3,10 5,40

A evolucdo do conforto encontra-se resumida na tabela 5.12, que compara as
diferengas entre os trés momentos de avaliagdo relativamente ao conforto total, e para cada

um dos estados e contextos de conforto.

Quanto ao conforto total a evolugdo nao é significativa em nenhum dos grupos entre
T1 e T2. No entanto verifica-se uma evolugdo positiva muito significativa no estado de conforto
no grupo experimental um més apds o PPE (p=0,018).

No estado de alivio a evolugdo é positiva e significativa para ambos os grupos no
momento T2. No entanto o aumento do alivio no grupo experimental prolonga-se no tempo,
com diferencas significativas em T2 e T3. Um més apds o PPE, o alivio é superior ao observado
antes do programa (+0,85) com diferencas estatisticamente muito significativas (p=0,011),
enquanto no grupo de controlo se mantém estavel.

Quanto ao estado de tranquilidade, a evolugdo entre o antes (T1) e apds o PPE (T2) é
significativa no grupo de controlo mas ndo o é no grupo experimental. O grupo submetido ao

PPE evolui positiva e significativamente apds o término do PPE (T2) e um més apds o programa
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(T3) (+ 0,05; p=0,056). Ja no grupo de controlo a evolucdo foi em sentido decrescente (-0,33) e

significativa (p=0,045) entre T1 e T2 e T1 e T3 (p=0,007).

No que respeita a transcendéncia, verifica-se uma evolugdo significativa entre T2 e T3
(p=0,024) e T1 e T3 (p=0,05) no grupo experimental. Esta evolugdo positiva é acompanhada

por uma evolucao negativa do grupo de controlo.

Relativamente aos contextos de conforto, a diferenca entre o inicio do estudo e T2,
apenas é significativa para o grupo experimental no contexto psicoespiritual (p= 0,045), com
aumento imediato das médias de conforto, verificando-se uma diferenca na mediana de +0,44.
Neste contexto a progressdao também se verifica ao longo do tempo, com diferencas
significativas entre T2 e T3 (p=0,013). Um més apdés o PPE os ganhos em conforto
psicoespiritual sdo significativos face aos indices verificados a partida (+1,06; p=0,025). No

grupo de controlo verificamos um decréscimo ligeiro na mediana ao longo do tempo.

No contexto fisico verifica-se um aumento gradual do conforto no grupo experimental,
que é significativamente maior um més apds o PPE (p=0,036) aumentando 0,63 entre T2 e T3.
O ganho em conforto antes e apds o PPE é significativo (p=0,083) e representa +1,00 nos
valores da mediana, enquanto no grupo de controlo verificamos uma diminui¢cdo progressiva

nesses valores.

A evolugdo do contexto ambiental difere dos restantes, verificando-se um ligeiro
decréscimo em T2 (-0,25) para depois aumentar em T3 (+0,25), com melhor média (5,79;
DP=,53) e com valores minimos e maximos mais altos. A diferenga entre T1 e T3 é significativa
neste contexto (p=0,052). A evolugdo no grupo de controlo foi semelhante embora apenas o

decréscimo em T2 seja significativo (p=0,034).

No contexto sociocultural ndo se observaram diferencas significativas em nenhum dos

grupos.
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Tabela 5.12 — Resultados do teste de Wilcoxon nos grupos experimental e de controlo em
fun¢do dos momentos de avaliagdo relativos a evolugdo do conforto nos estados e contextos

Evoluggo do conforto Grupo Experimental Grupo de controlo
z p z p
(one tailed p) (one tailed p)
Conforto Total T1/T2 0,445 0,328 -1,203 0,114
T2/T3 668 0,004 -0,358 0,360
T1/T3 091 0,018 -1,203 0,114
Alivio T1/T2 3796 0,097 -1,506 0,060
T2/T3 538 0,005 -0,059 0,476
T1/T3 2268 0,011 -0,748 0,227
Tranquilidade T1/T2 (000 0,500 -1,692 0,045
T2/T3 15589 0,056 -0,351 0,363
T1/T3 0,920 0,178 -2,463 0,007
Transcendéncia T1/T2 0461 0,322 -2,228 0,013
T2/T3 1972 0,024 -0,632 0,263
T1/T3 1643 0,050 -2,834 0,002
Fisico T1/T2 0,713 0,238 -0,223 0,412
T2/T3  _1,793 0,036 -0,238 0,406
T1/T3 1382 0,083 -0,870 0,192
Psicoespiritual T1/T2 1694 0,045 -0,908 0,162
T2/T3 2233 0,013 -0,920 0,178
T1/T3 5807 0,025 -0,051 0,479
Ambiental T1/T2 0,530 0,298 -1,823 0,034
T2/T3 388 0,085 -1,279 0,100
TT3 1625 0,052 -0,687 0,246
Sociocultural T1/T2 1,126 0,130 -1,260 0,104
T2/T3 0,566 0,285 -0,140 0,444
T1/T3 0313 0,377 -0,938 0,174

Conclui-se que a evolugdao dos indices de conforto total, alivio, tranquilidade e
transcendéncia é estatisticamente significativa apds o PPE, sendo mais evidentes as diferencas
entre o término do PPE e um més apds o inicio do programa. Os Unicos ganhos imediatos
significativos observam-se no alivio psicoespiritual.

As diferencas no conforto entre os grupos experimental e de controlo, ndo sendo
significativas antes do PPE sdo-no um més apds, no conforto total, estado de transcendéncia e
nos contextos psicoespiritual e ambiental, indicador do efeito do programa no aumento do

conforto no grupo experimental comparativamente ao grupo de controlo (Tabela 5.13).
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Tabela 5.13 — Diferencas entre o grupo experimental e o de controlo no conforto total, alivio,
tranquilidade e transcendéncia, em funcdao dos momentos de avaliagdo T2 e T3

Conforto total

Alivio

Tranquilidade

Transcendéncia

Fisico

Psicoespiritual

Ambiental

Sociocultural

GE
GC
GE
GC
GE
GC
GE
GC
GE
GC
GE
GC
GE
GC
GE
GC

T2 T3

Mean z U p Mean z U p
Rank (one tailed) Rank (one tailed )
13,67 14,05

-0,103 82,000 0,470 -1,386 43,500 0,084
13,36 10,13
12,25 13,09

-0,774 69,000 0,231 -0,739 54,000 0,243
14,57 11,11
13,75 13,64

-0,774 81,000 0,449 -0,981 48,000 0,144
13,29 10,50
15,08 15,27

-0,981 65,000 0,173 -2,231 30,000 0,013
12,14 9,00
12,96 13,45

-0,335 77,500 0,371 -0,988 50,000 0,173
13,96 10,67
13,25 14,45

-0,155 81,000 0,449 -1,669 39,000 0,052
13,71 9,75
14,46 14,09

-0,543 72,500 0,280 -1,613 43,000 0,084
12,68 10,08
14.29 13,59

-0,492 74,500 0,315 -1,082 48,500 0,144
12,82 10,54

GE — Grupo experimental

GC — Grupo de controlo

No grafico 5.3 observa-se a evolucdo e as diferencas no estado de conforto total. Os

doentes submetidos ao PPE, apesar de partirem de niveis de conforto (medianas) mais baixas

do que o grupo de controlo, embora equivalentes, sobem ligeiramente em T2 (+2,0) sem

significado estatistico (p=0,038), para subirem para indices mais elevados (+12,5) um més apds

o PPE (T3), sendo esta diferenga estatisticamente significativa (p=0,004). A evolugdo significa

globalmente um crescendo de 14,5 pontos no valor da mediana. Ja os doentes ndao submetidos

ao PPE decrescem ligeiramente os niveis de conforto entre T1 e T2 (-2,0), mantendo-se

constantes em T3. A diferenga nos valores de mediana entre o grupo experimental e o de

controlo no conforto total é de 10,0.
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Grafico 5.3 — Evolugdo da mediana do estado de conforto total (HCQ-PT-DC) nas pessoas com
doencga crénica em fungdo da aplicacdo ou ndo do PPE
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Em resumo, as diferengas entre os grupos sdo significativas para o conforto total,
estado de transcendéncia, contexto psicoespiritual e ambiental, e os efeitos ndo imediatos
tém significancia estatistica no alivio psicossocial.

Compararam-se os grupos de intervengao e de controlo relativamente variagdo dos
niveis de conforto antes e imediatamente apds o PPE. Os resultados estdo sintetizados no
grafico 5.4, sob a forma de percentagem de variag¢ao para cada estado de conforto.

Nele pode-se observar que os ganhos de conforto sdo superiores no grupo
experimental e as perdas sdo maiores no grupo de controlo: 90,9% dos participantes no PPE
tiveram mais alivio, 72,7% mais conforto total, e 63,6% experimentaram maior transcendéncia
apds a realizacdo do PPE. As maiores perdas em conforto foram observadas no grupo de
controlo (todas superiores a 50% dos doentes), na transcendéncia (91,7%), na tranquilidade

(83,3%) e no conforto total (58,3%).
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Grafico 5.4 — Variacdo do conforto (HCQ-PT-DC) entre o momento T2 e T1 nas pessoas com
doencga crénica em fungdo da aplicacdo ou ndo do PPE

H Grupo de controlo  H Grupo experimental

CT - Conforto Total
Al — Alivio

TQ - Tranquilidade

TR - Transcendéncia

Assim, verifica-se que os doentes submetidos ao Programa de Promogdo da Esperanga
revelam niveis de alivio e tranquilidade idénticos aos que ndo participaram no referido
programa. N3o obstante, os doentes do grupo experimental evoluem positiva e
significativamente em todos os estados de conforto ao longo do tempo, ao contrario do que
sucede com o grupo de controlo, apontando uma influéncia benéfica do programa no
conforto.

As diferencas significativas entre os grupos e os momentos de avaliacdo permitem
concluir que o PPE tem um efeito positivo no aumento do conforto global e da transcendéncia.

Aceita-se entdo a hipdtese H2: As pessoas com doenga crénica avangada e
progressiva que sdo sujeitas ao Programa de Promogao de Esperanga apresentam niveis de
conforto total mais elevados, maior transcendéncia e maior conforto psicoespiritual do que

aqueles que ndo sao sujeitos ao referido programa.
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5.3.7. O EFEITO DO PPE NA QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM
DOENCA CRONICA AVANGCADA E PROGRESSIVA

Da anadlise da tabela 5.14 observa-se que as pessoas com doenca crénica avancada
apresentam bons niveis de QV global, sendo maiores os indices relativos ao apoio e ao bem-
estar espiritual. Antes do PPE os grupos de controlo e experimental ndo diferiam entre si no
gue respeita a QV, sendo que, os piores indices verificam-se no grupo de controlo na dimensao
fisica (M=5,29; DP=2,54; Med=5,13) e no grupo experimental na dimensdo psicoldgica
(M=5,46; DP=2,22; Med=4,75).

A melhor QV no inicio do estudo observa-se no grupo experimental relativamente ao
apoio (M=8,13; DP=1,93; Med=8,75) e ao bem-estar existencial (M=8,06; DP=0,99; Med=7,92).

Verifica-se que ao final de um més, os piores indices de QV sdo relativos a presenca de
sintomas psicolégicos no grupo experimental (M=5,50; DP=1,99; Med=6,00) e no grupo de
controlo (M=5,79; DP=2,90; Med=6,25). A melhor QV foi observada no grupo experimental,
relativa ao apoio (M=8,09; DP=2,02; Med=8,00) e ao bem -estar existencial (M=7,61; DP=1,56;
Med=7,83).

Tabela 5.14 — Medidas de tendéncia central e dispersdao da QV total, QV fisica, sintomas

psicoldgicos, bem-estar existencial e apoio, em fungao dos momentos de avaliagdo no grupo
experimental e de controlo

Qualidade de Vida

T1 T2 T3

M DP Med Min Max M DP Med Min Max M DP  Med Min Max
Grupo Experimental n=12 Grupo Experimental n=12 Grupo Experimental n=11
Total 6,82 1,37 650 5,13 9,25 6,69 0,70 675 550 7,88 68 1,10 6,94 5,13 8,31
QVFisica 567 257 550 2,00 925 450 1,43 4,62 250 625 650 2,23 7,00 3,00 10,00
S. Psico 546 2,22 4,75 250 8,75 59 1,73 550 2,75 900 550 199 6,00 1,50 8,25
BEEXxis 806 099 792 700 967 806 1,41 8,00 5,00 1000 761 156 7,83 3,33 9,33
Apoio 813 1,93 8,75 5,00 10,00 846 1,08 8,50 6,00 10,00 8,09 2,02 800 3,00 10,00
Grupo de Controlo n=14 Grupo de Controlo n=14 Grupo de Controlo n=12
Total 6,53 158 653 3,63 844 601 147 596 363 9,13 652 1,92 7,00 3,06 950
QV Fisica 529 254 5,13 150 9,25 3,37 1,52 3,12 125 7,75 6,45 2,20 6,50 3,00 10,00
S.Psicoc 557 259 650 0,75 9,00 539 3,02 637 000 925 579 290 625 1,25 10,00
BEExis 760 1,96 825 1,83 933 751 216 825 1,83 967 688 224 7,67 18 933
Apoio 7,71 1,73 7,75 4,50 10,00 8,07 2,14 8,75 2,50 10,00 7,50 2,20 8,00 2,50 10,00

S. Psico — sintomas psicoldgicos
BEExis — Bem-estar existencial
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A tabela 5.15 apresenta os dados relativos a evolugdo da QV total ao longo do tempo.
Verifica-se que esta ndo é significativa para o grupo experimental em nenhum dos trés
momentos, apesar de um crescente na mediana em T2 (+0,25) e em T3 (+0,19), a média apds o
PPE decresce correspondendo ao valor mais baixo das trés medi¢des. No grupo de controlo, a
evolucdo da mediana é negativa entre T1 e T2 (-2,01), subindo para T3 (+3,38) com diferencas

estatisticamente significativas.

Relativamente a QV fisica a evolugcdo dos niveis é significativa para ambos os grupos.
No grupo experimental verifica-se um decréscimo entre T1 e T2 (-0,88; p=0,067) para se seguir
um aumento em T3 (+2,38; p=0,014). No grupo de controlo a evolucdo é semelhante embora

com maiores diferencas em T1/T2 (-2,01; p=0,015) e entre T2/T3 (+3,38; p=0,002).

No que respeita aos sintomas psicoldgicos, a evolucdo é positiva, com diferencas
significativas antes e imediatamente apds o PPE. Entre T1 e T2 o aumento da mediana foi de
+0,75 (p=0,084), e verifica-se um acréscimo de 0,5 um més apds programa, embora esta
diferenca ndo seja significativa (p=0,142). Pelo contrdrio, no grupo de controlo observa-se um

decréscimo da QV psicoldgica nos dois momentos, sendo significativo entre T2 e T3 (p=0,098).

A evolucdo do bem-estar existencial nao foi significativa para o grupo experimental,
enquanto no grupo de controlo observa-se um decréscimo progressivo no bem-estar

existencial significativo para os momentos T2/T3 (-0,58; p=0,004)) e T1/T3 (-0,58; p=0,013).

A QV relacionada com o apoio apenas teve evolugdo positiva no grupo de controlo
entre T1 e T2 (+1,0), seguida de um decréscimo significativo (p=0,065) para T3 de 0,75. No
grupo experimental observa-se um decréscimo progressivo nas medianas embora sem

significado estatistico.

241



Tabela 5.15 — Resultados do teste de Wilcoxon nos grupos experimental e de controlo em
funcdo dos momentos de avaliagdo relativos a evolugao da QV total e das suas dimensoes

Evolugio da Qualidade de Vida Grupo Experimental Grupo de controlo
z p z p
(one tailed p) (one tailed p)

QV Total T1/T2 0,353 0,362 -1,570 0,058
T2/T3 0,490 0,312 -1,531 0,063

T1/T3 0,000 0,500 -0,903 0,183

QV Fisica T1/T2 3493 0,067 -2,169 0,015
T2/T3  5)m 0,014 2,826 0,002

TYT3 1112 0,133 -0,890 0,377

Sintomas Psicoldgicos T1/T2 -1,380 0,084 -0,311 0,377
T2/T3  _1,068 0,142 -1,290 0,098

TT3 0,223 0,412 -0,471 0,319

Bem-estar existencial T1/T2 -0,178 0,429 -0,102 0,459
T2/T3 0,624 0,266 -2,613 0,004

TT3 1122 0,131 -2,229 0,013

Apoio T2 0,422 0,336 -0,823 0,205
T2/T3 9,703 0,241 -1,513 0,065

T1/T3 0,060 0,475 -0,060 0,475

No grafico 5.5 pode observar-se a evolugdo das medianas da varidvel QV total do
grupo experimental relativamente ao grupo de controlo, ao longo dos trés momentos de
avaliagdo. Os valores para o grupo de controlo decrescem significativamente em T2, o que ndo

acontece com o grupo que realizou o PPE.

Grafico 5.5 — Evolug¢do da mediana da Qualidade de vida total (MQOL-PT-DC) nas pessoas com
doenca crénica em fung¢do da aplicagdo ou ndo do PPE

QV Total
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Na analise das diferencas entre os grupos, verifica-se que estas apenas sdo
significativas na QV total (p=0,065) e na QV fisica (p=0,030), conforme se pode comprovar na
tabela 5.16.

Tabela 5.16 — Mean Ranks e diferencas na QV entre o grupo experimental e o de controlo, em
funcdo dos momentos de avaliagao T2 e T3

T2 T3
Mean z U p Mean z U p
Rank (one tailed) Rank (one tailed)
GE 15,96 12,18
QV Total -1,518 54,500 0,065 -0,123 64,000 0,462
GC 11,39 11,83
. GE 16,58 11,95
QV Fisica -1,907 47,000 0,030 -0,031 65,000 0,488
GC 10,86 12,04
. o GE 13,04 11,36
Sintomas Psicolégicos -0,284 78,500 0,390 -0,431 59,000 0,347
GC 13,89 12,58
. . GE 14,38 12,95
Bem -Estar Existencial 0,541 73,500 0,297 -0,648 55,500 0,475
GC 12,75 11,13
. GE 13,50 13,05
Apoio 0,000 84,000 0,500 -0,713 54,500 0,243
GC 13,50 11,04

GE — Grupo experimental
GC — Grupo de controlo

O gréfico 5.6 ilustra os resultados do teste de Wilcoxon a evolucdo da QV, onde se
observa a percentagem dos doentes que aumentaram (T2>T1), que mantiveram (T2=T1) e que
diminuiram a QV (T2<T1), comparando o grupo experimental e o grupo de controlo. Verifica-se
gue o maior aumento deu-se na QV psicolégica dos doentes do grupo experimental (75,00%),
enquanto no grupo de controlo apenas 42,85% melhoraram os sintomas psicolégicos, sendo
esta a maior diferenca entre os grupos.

Mais de metade (58,3%) do grupo experimental aumentou o bem-estar existencial
apos a realizagdo do PPE, enquanto no grupo de controlo apenas 35,7% aumentou a QV nesta
dimensdo. No apoio, o aumento do grupo de controlo (50,00%) foi superior ao grupo
experimental (33,33%).

O maior decréscimo de QV verificou-se no grupo de controlo QV fisica (71,42%), sendo
que também 58,33% do grupo experimental diminui a QV fisica e total.

Observa-se que o PPE permitiu uma melhoria dos sintomas psicolégicos em 75,00%
dos doentes, do bem-estar existencial em 58,33%, da QV fisica e total em 41,67%, e no apoio

em 33,33% dos doentes submetidos ao programa.
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Grafico 5.6 — Variacdo da QV (MQOL-PT-DC) entre o momento Tl e T3 nas pessoas com
doencga crénica em fungdo da aplicacdo ou ndo do PPE

H Grupo de controlo  H Grupo experimental

75,0

58,3 58,3
50,0

42,
41,7 41,7

357 357333 333

25,0

T-QV Total

F—QV Fisica

P — Sintomas psicolégicos
E — Bem-estar existencial
A- Apoio

Pode entdo concluir-se que o PPE contribui significativamente para a QV das pessoas
com doenga crénica avangada, comprovando a H3: As pessoas com doenga crénica avangada
e progressiva que sdo sujeitas ao Programa de Promogdo de Esperanga apresentam niveis de
qualidade de vida mais elevados do que aqueles que nao sdo sujeitos ao referido programa,

nas dimensoes fisica e total, imediatamente apds o PPE.

5.3.8. IMPLICACOES DO PPE NA FADIGA DAS PESSOAS COM DOENCA
CRONICA AVANCADA E PROGRESSIVA

Relativamente a implicacdo do PPE nos niveis de fadiga dos participantes no estudo
constata-se na tabela 5.17, que tanto os doentes que constituiram o grupo experimental como
o de controlo apresentaram niveis de fadiga moderados no inicio do estudo, que diminuiram

ligeiramente de intensidade maxima em ambos os grupos.
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Tabela 5.17 — Medidas de tendéncia central e dispersdo da fadiga em fun¢do dos momentos
de avaliacdo no grupo experimental e de controlo

Fadiga

T1 T2 T3

M DP Med Min Max| M DP Med Min Max| M DP Med Min Max

Grupo Experimental n=12 Grupo Experimental n=12 Grupo Experimental n=9
4,58 2,68 5,00 0 10 | 3,50 3,09 3,00 0 8 4,11 3,40 6,00 0 8

Grupo de Controlo n=14 Grupo de Controlo n=14 Grupo de Controlo n=12

4,93 3,77 5,00 0 10| 3,43 3,41 4,00 0 9 3,08 3,50 2,00 0 9

Na analise da evolucdo da fadiga apresentada na tabela 5.18, verifica-se que a essa
diminuicdo foi significativa no grupo experimental no final do PPE (p=0,001) e um més apds a
sua realizagdo (p=0,013). Destaca-se que no final do PPE, 99,67% dos doentes sentiam-se
menos fadigados, e um més apds o programa, 66,7% referiam estar mais cansados. As
diferencas também sdo significativas no grupo de controlo, em que se verifica uma diminuicao
para T2 (p=0,002) menos acentuada do que no grupo experimental, para decrescer ainda mais
em T3 (p=0,013). No grupo de controlo observa-se um decréscimo da fadiga de 3,00 pontos na
mediana (p=0,029) no final do estudo.

Tabela 5.18 — Frequéncias absolutas e relativas do grupo experimental face a evolugao fadiga e
resultados do teste de Wilcoxon em fungao dos momentos de avaliagdo

Evolugdo da fadiga Grupo Experimental
T1T2 T2/T3 T1/T3
n=12 n=9 n=9
N2 % z p N % z p N % z p
Aumentaram 0 0,00 6 66,67 3 33,33
Diminuiram 11 91,67 -2,952 0,001 0 000 -2,214 0,013 5 5556 -0,990 0,161
Mantiveram 1 8,33 3 33,33 1 11,11

Grupo de Controlo

T1/T2 T2/T3 T1/T3
n=14 n=12 n=12
N2 % YA p Ne % z p N2 % z p
Aumentaram 0 0,00 6 50,00 1 8,33
Diminuiram 10 71,43 -2,820 0,002 1 833 -2205 0,013 5 41,67 -1,897 0,029
Mantiveram 4 2857 5 41,67 6 50,00

As diferencas dos niveis de fadiga entre os grupos de intervencdo e de controlo ndo
sdo significativas (Tabela 5.19), pelo que se aceita a H4: O Programa de Promogdo de
Esperanca ndo causa aumento dos niveis de fadiga nos doentes que o realizam

comparativamente aos que nao estao sujeitos ao referido programa.
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Tabela 5.19 — Mean Ranks resultados do teste de Mann- Whitney para as diferengas entre o
grupo experimental e o de controlo na fadiga, em fun¢do dos momentos de avaliacdo T2 e T3

T1 T2 T3
Mean Mean z U p Mean z U p
Rank  Rank (one tailed) Rank (one tailed)
Fadi
adlga GE 12,96 13,58 12,00
-0,053 83,000 0,490 -0,672 45,000 0,277
GC 13,96 13,43 10,25

GE — Grupo experimental
GC — Grupo de controlo

5.3.9. 0 PPE NA PERSPETIVA DAS PESSOAS COM DOENCA CRONICA
AVANCADA E PROGRESSIVA

Da analise dos dados relativos a avaliacdo do impacto do PPE junto dos doentes que
constituiram o grupo experimental, conclui-se que os participantes revelaram um grau de
satisfacdo muito elevado com a realiza¢do do programa (M=9,44; DP=0,73; Min=8; Max=10).

Na opinido dos doentes, os fatores que facilitaram a participagdo incluiram a sua
predisposicdo interior, a relagdo com a enfermeira executante do PPE e os materiais de apoio.
As dificuldades prenderam-se com as caracteristicas e gostos pessoais, nomeadamente o
desinteresse pela escrita e leitura e as dificuldades na sua operacionalizacdo, a disposi¢cdo no

momento e a falta de meios para utilizar os recursos materiais do PPE (Tabela 5.20).

Tabela 5.20 — Resultado da analise de conteudo das questdes de resposta aberta do
questionario de avaliagdo do PPE sobre os fatores que facilitaram e dificultaram a participagao
no PPE

Fatores que influenciam a participagao do PPE Ne
Categoria Unidade de Unidade de Registo
Significagdo
Facilitadores Predisposi¢do do “Vontade de saber mais” 1
préprio “Estar a vontade com a enfermeira”
Materiais de Apoio “O filme foi muito benéfico, ajudou imenso”
Relagdo com o “O relacionamento com a enfermeira 1
executante do PPE responsavel pelo programa”

“Ter possibilidade de falar sobre tabus,
sobre a doenga crénica”

1
Dificultadores Gostos e preferéncias Dar erros ortograficos 2
pessoais N3o gosto de ler e escrever 3
Falta de tempo e disposigdo. 1
Ansiedade 1
Disposigdo no “Sinto-me em paz” 1
momento
“Reviver as memorias negativas do 1
passado”
Dificuldade nos “Ndo ter um computador ou DVD para 1
Materiais voltar a ver o filme”
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As atividades do PPE escolhidas pelos participantes, preferidas e classificadas como as
gue mais os ajudaram, e as que gostaram menos, encontram-se listadas na tabela 5.21.
Destaca-se a atividade ‘Relembrar memdrias do passado’ - primeira escolha de quatro dos
doentes, preferida por dois e considerada a que ajudou mais. A visualizacdo do filme foi
preferida por 4 doentes (33,33%), e considerada a segunda atividade que mais ajudou. Todos
os participantes experimentaram o exercicio de relaxamento pelo menos uma vez e os que

repetiram fizeram-no no maximo trés vezes.

Tabela 5.21 — Resultados da classificagdo das atividades do PPE de acordo com a opinido dos
participantes

Atividade 12 Escolha Preferida A que ajudou A que gostou menos
mais

N2 % N2 % N2 % N2 %
Definir objetivos realistas 2 16,67 -- -- -- -- -- --
Planos para cumprir objetivos -- -- - -- 2 16,67 -- -
Visualizagdo do filme 1 8,33 4 33,33 3 25,00 - -
Relaxamento com CD 1 8,33 2 16,67 1 8,33 - -
Relembrar memarias do passado 4 33,33 2 16,67 4 33,33 1 8,33
Escrever um didrio de esperanca 2 16,67 2 16,67 1 8,33 -- --
Redefinir valores 2 16,67 -- -- -- -- -- --
Lista pessoal de alegrias -- -- 2 16,67 1 8,33 - --
Escrever - - - - - - 1 8,33
Total 12 100 12 100 12 100 2 16,67

Apenas uma participante (8,33%) necessitou de ajuda para a realizagdo das atividades,
tendo solicitado apoio da neta, sendo que trés dos participantes (25,00%) partilharam com a
familia proxima (marido/esposa, filha e neta) a realizacdo das atividades.

Dois participantes apontaram que “mais conversa” com a enfermeira que aplica o PPE,
tornaria ainda melhor o programa, apontando para a necessidade de mais tempo de contacto
e de relacdo. Um outro sugere a inclusdo de mais filmes.

Na opinido de dois dos participantes o PPE proporcionou grande satisfacdo, tendo
executado quase todas as atividades do guia pratico promotor de esperanca.

Quando questionados sobre o impacto do PPE na sua esperanga, e 0 que representou
para si participar no programa, os participantes referiram apenas aspetos positivos. As
opiniGes expressas foram sujeitas a analise de conteldo com categoriza¢do a posteriori de
acordo com os atributos da esperanca subjacentes ao PPE, apresentadas na tabela 5.22.

Do ponto de vista experiencial, e de acordo com os participantes, o PPE permitiu

desenvolver estratégias de coping eficazes centradas numa visdo positiva das situagdes que
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“ajudou a ter mais esperanga no presente e no futuro”. Quanto ao processo racional, os
participantes reconheceram que o PPE estimulou a sua disposi¢do interior positiva, dando
“animo” e reforcando a forga interior; foi uma fonte de informacdo e de esclarecimento e
ajudou a relativizar o sofrimento por comparacao com outras situacdes de vivéncia de doenca
avangada. Enquanto processo espiritual o PPE foi capaz de estimular a auto-reflexao positiva e
a transcendéncia da situacdo e no processo relacional os participantes valorizaram a partilha

de sentimentos e emog¢des num contexto relacional de ajuda.

Tabela 5.22 — Resultado da andlise de conteudo das questdes de resposta aberta do
guestionario de avaliacdo do PPE sobre o que representou participar no PPE e implicacdes na
esperanca

Impacto da participacdo do PPE na esperanga das pessoas com doenga crénica avangada N2
Categoria Unidade de Significagao Unidade de Registo
Ver possibilidades nas “Ajudou a pensar ndo ser tdo negativa e a 1
dificuldades pensar positivo”
“Passei a ver a doenga e a vida com outros olhos” 3
“Aprendi muito em termos de viver a doenga,
como viver com ela e o que fazer perante ela.” 2

Desenvolvimento de

Processo Experiencial Estratégias de coping ”Aprendi a agarrar a esperanca... a vida faz 1
mais sentido com autoconfianca e
determinagdo”
O "Programa" ajuda bastante e tem 1
contribuido para ultrapassar os obstaculos.
Temporalidade e futuro “Ajudou a ter mais esperanga no presente e no 2
futuro”
“Deu animo” 2
Disposicdo interior “Deu animo, ajudou a encorajar”.
Positiva “Deu-me forga...” 1
“Foi agradavel, util, deu forga.” 1
Relativizar o sofrimento “O filme, por exemplo, porque se o outro faz, 1
. porque é que eu nao fago?”
Processo Racional Forga interior “Ajudou a ter mais vontade de viver” 1
“Esclareceu determinadas coisas.” 1
“Deu informacgdo” 1
Informagdo “Deu-me alento, ler o guia e as atividades 1
realizadas. Cada dia é um dia e amanha é ainda
melhor”
“Fez-me pensar” 2
Auto-Reflexdo Positiva “Perceber a imeorténcia (para mim) de viver 2
Processo Espiritual lclom ésperanca
Como ando sempre a pensar no problema, o 1

programa ajuda a levantar, a libertar e a ndo estar
sempre a ter pena de mim e a pensar no mesmo.”

“Senti-me bem em falar com alguém que 2
. Partilha de sentimentos e compreende e percebe aquilo que se sente.”
Processo Relacional N " . -
emocgodes Pude falar de coisas que nao falo com toda a 1
gente.”
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5.4. SINTESE DO CAPIiTULO

Neste capitulo apresentou-se a metodologia e os resultados relativos ao teste piloto da
efetividade de um Programa de Promocdo de Esperanca (PPE) descrito no estudo do capitulo
anterior. Desenhou-se um estudo experimental longitudinal do tipo pré-teste/pds teste com
um grupo controlo que teve como principais objetivos avaliar o efeito do PPE nos niveis de
esperanca, conforto e qualidade de vida das pessoas com doenca crdnica avancada e
progressiva e conhecer a percecdo dos participantes sobre a participacdo no programa de
Promocdo da Esperanca.

Uma amostra de 26 sujeitos que aceitaram participar no estudo, equivalentes nas
variaveis sociodemograficas e clinicas incluindo as variaveis de controlo (depressao, dor e
fadiga), e nas varidveis dependentes (esperanca, conforto e QV), foram randomizados em dois
grupos: experimental (12) e grupo de controlo (14).

O grupo experimental foi sujeito ao PPE durante um periodo aproximado de 10 dias. A
medicdo do efeito na esperanga, conforto e QV foi realizada através dos instrumentos
previamente validados para o efeito (HHI-PT-DC; MQOL-PT-DC; HCQ-PT-DC), apresentados nos
capitulos anteriores. A aplicagdo dos instrumentos foi realizada em trés momentos (a partida
para o estudo; aos quinze dias e um més apds o inicio). Aos sujeitos do grupo experimental foi
ainda aplicado um questiondrio de respostas abertas e fechadas, para conhecer a perce¢ao dos
participantes sobre o PPE.

Os resultados comprovaram a hipétese geral, revelando uma melhoria significativa no
grupo experimental entre os momentos pré e pds PPE nas varidveis esperancga, conforto e QV,
o0 mesmo nao se verificando no grupo de controlo.

Verificou-se que as pessoas com doenga crénica avangada e progressiva que sido
sujeitas ao Programa de Promocdo de Esperanca apresentaram niveis de esperanca total mais
elevados do que aqueles que ndo foram sujeitos ao referido programa, revelando maior
sentido de temporalidade, confianca e interligacdo, e maior disposicdo interior positiva e
expectativas durante um més.

Imediatamente apds o PPE as pessoas que o realizaram revelaram maior QV nas
dimensoes fisica e total do que as que ndo foram sujeitas ao programa.

No final do estudo, as pessoas sujeitas ao PPE também apresentaram maior conforto
total, maior transcendéncia e maior conforto psicoespiritual do que as que ndo realizaram o

programa.
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Confirmou-se que o PPE ndo foi ocasionador de fadiga nos participantes, cujos niveis
de cansaco foram idénticos aos das pessoas que nao participaram no programa. Na opinido
dos participantes, o PPE foi capaz de modificar positivamente a percecdo da esperanga, com
implicacdes positivas no processo experiencial, relacional, espiritual e racional.

A opinido das pessoas que realizaram o PPE foi de um modo geral favordvel ao seu
conteudo e a forma como foi desenvolvido, sendo que os materiais de informacao audiovisual
sdo preferidos face as atividades que exigem o uso de linguagem escrita, e sugere-se mais
tempo dedicado a relagdo com o executante do programa.

O PPE constitui um programa do agrado dos participantes, capaz de modificar
positivamente a percecdo da esperanga, com implicagcdes positivas no processo experiencial,
relacional, espiritual e racional.

Estes resultados atestam a favor da efetividade do PPE na promoc¢do da esperanca,

com efeitos positivos no conforto e QV.
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CAPITULO 6

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A promocado da esperanca é um direito fundamental das pessoas doentes em situacao
de fim-de-vida e simultaneamente um 4drea de atencdo relevante para a Enfermagem,
considerada uma componente essencial da pratica clinica.

No sentido de ampliar o conhecimento cientifico sobre a promocdo da esperanca pelos
enfermeiros, desenhar e avaliar os efeitos de um programa de intervencdo sobre a esperancga,
conforto e QV, foram realizados quatro estudos descritos nos capitulos anteriores e cujos
resultados serdo discutidos neste capitulo.

O primeiro estudo permitiu adaptar e validar os instrumentos de avaliacdo da
esperanga (HHI), conforto (HCQ) e QV (MQOL) para a populagdo de pessoas com doenga
cronica avangada e progressiva. O segundo estudo avaliou o nivel de esperanga, conforto e QV
dessas pessoas utilizando a versao portuguesa dos instrumentos que resultaram do processo
de adaptagao e validagdo e permitiu caracterizar as relagdes entre estas varidveis. O terceiro
estudo utilizou a informacgdo do estudo anterior em complementaridade com outros métodos,
para a criagdo e constru¢do de um programa de intervengdo em Enfermagem para promogdo
da esperanga em pessoas com doenga crénica avangada e progressiva (PPE). O quarto estudo
testou a efetividade do programa de duas formas: comparando o seu efeito nos niveis de
esperanga, conforto e QV das pessoas que realizaram o PPE com um grupo de pessoas com as
mesmas caracteristicas e que ndo foram sujeitas ao programa, e avaliando a percecdo dos
doentes face a realiza¢do do PPE.

Os resultados destes estudos serdo discutidos ao longo deste capitulo, a luz do quadro
referencial tedrico apresentado e em confrontacdo com o mesmo. A estrutura da discussdo foi
norteada pelos objetivos da investigacdo em geral e de cada estudo em particular, e inclui as

limitacOes e sugestdes para a promogao da esperanca.

251



6.1. ADAPTACAO E VALIDACAO CULTURAL DOS INSTRUMENTOS DE MEDIDA
DE ESPERANCA, QUALIDADE DE VIDA E CONFORTO NAS PESSOAS COM
DOENCA CRONICA AVANCADA E PROGRESSIVA

Com o objetivo de obter instrumentos fidveis e vdlidos para avaliar a esperanca,
conforto e QV em pessoas com doenca crénica avancada, neste estudo optou-se por revalidar
o MQOL, o HHI e adaptar e validar o HCQ, seguindo as guidelines internacionais optando pela
abordagem universalista proposta por Herdman et al. (1998) e apresentada por Pais Ribeiro
(2008) e seguindo os passos de Guillemin et al. (1993) e Beaton et al. (2000).

Assim, o processo de adaptacdo cultural e linguistica iniciou-se com a traducdo e
retroversdao dos instrumentos, que entdo retornaram aos autores para validagdo semantica e
foram depois sujeitos a um comité de peritos para atestar a sua validade concetual. Os
instrumentos foram ainda sujeitos a uma reflexdao falada numa amostra de doentes, e s6 entdo
foram aplicados a uma amostra de 205 pessoas adultas entre os 28 e 89 anos, com doenca
conica avangada e progressiva, para teste das propriedades psicométricas.

A amostra foi constituida por doentes internados em unidades de Medicina e de
Cuidados Paliativos, em hospitais de dia, ambulatério e no domicilio, na sua maioria por
homens (55,61%), catdlicos (87,68%), casados ou em unido de facto (73,17%), a viverem com a
familia (84,39%) e com baixa escolaridade (56,1% completou o primeiro ciclo).

Os resultados da adaptagdo dos instrumentos cultural e linguistica indicam que os
dominios e os constructos avaliados sdo relevantes para a cultura portuguesa, e o processo de
validagdo demonstrou que todos os instrumentos testados sdo fidveis.

Ao nivel da consisténcia interna, os valores de correlacdo dos itens (r> 0,20), e o
coeficiente de alfa de Cronbach, sdo apropriados e asseguram a fidelidade das versdes
testadas dos instrumentos, de acordo com os critérios de Pestana e Gageiro (2005) e de
Streiner e Norman (2008) sendo analogos aos resultados obtidos nas validagées com os
instrumentos originais e as versdes desenvolvidas e testadas na realidade portuguesa usando
0s mesmos constructos.

De acordo com os mesmos autores, os valores das correlagdes dos itens com o fator a
que pertencem (r>0,20) permitem assegurar a validade convergente, e as correlagées do item
com o fator a que pertence superiores em 0,1 as correlagdes do item com o fator ao qual ndo

pertencem, garante a validade discriminante do item. Também a andlise fatorial permitiu
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comprovar a validade de constructo com valores de varidncia explicada semelhantes as

versoes que lhes deram origem (Tabela 6.1).

Tabela 6.1 — Comparacdao das versdes dos instrumentos entre culturas de acordo com a
consisténcia interna, analise fatorial e % de variancia explicada

Versao Original Versdo Portuguesa* Versao Testada
Instrumentos
a AFCP Variancia a AFCP Variancia a AFCP  Variancia
MQoL 0,830 4 69% 0,896 4 66,3% 0,877 4 63,3%
HHI 0,970 3 61% 0,873 1 50,3% 0,844 2 53,5%
HCQ 0,980 - ? 0,910 3 38,6% 0,862 3 39,9%

AFCP — Analise factorial de componentes principais (n2 de fatores)
*MQOL-PT (Duarte et al., 2010); HHI-PT (Viana et al., 2010); ECIP (Apdstolo, 2007)

A MQOL-PT-DC, escala de avaliagdo da QV é composta por 16 itens organizados em 4
fatores: QV Fisica (a de Cronbach = 0,777), Sintomas Psicolégicos (o de Cronbach = 0,806),
Bem-estar existencial (a de Cronbach = 0,823) e Apoio (a de Cronbach = 0,697). No total o
valor de a de Cronbach foi de 0,877. Estes valores sdao apropriados e indicam uma boa
consisténcia interna e fidelidade dos resultados, ainda que o valor mais baixo da subescala
Apoio seja indicador de consisténcia interna razodvel (Pestana & Gageiro, 2005; Streiner &
Norman, 2008). Os resultados da analise fatorial (KM0O=0,870; Bartlett p<0,001) também
confirmam uma boa composi¢do da escala (Maroco, 2003).

Os itens da escala apresentaram equivaléncia total e ndo sofreram modificacdes face
ao instrumento original, para além da traducdo. Sdo cotados de 0 a 10, em que O representa a
situacdo menos desejavel e por isso correspondente a menor QV e 10 corresponde a situagdo
de maior QV. Os itens que avaliam a presenca de sintomas fisicos e psicoldgicos (1,2,3,5,6,7,e
8) encontram-se invertidos, sendo que para efeito da avaliacdo do indice da QV, a sua
pontuacdo deve ser revertida.

A consisténcia interna da MQOL-PT-DC é ligeiramente superior ao da versao original
(Cohen et al., 1996a) e equivalente a versdo Iraniana do instrumento (Shahidi et al., 2008), cuja
organizagao fatorial também é semelhante, embora o MQOL-PT-DC apresente melhores
valores de alfa no fator existencial. Também os resultados referentes a regressao multipla
confirmam em diferentes culturas que a subescala ‘Bem-estar existencial’ é o fator mais
importante na predicdo da qualidade de vida global (Cohen et al., 1998; Kim et al., 2007;
Bentur & Resnizky, 2005; Lo et al., 2001) o que corrobora os resultados deste estudo e atesta a

validade funcional do instrumento.
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O HHI-PT-DC é composto por 10 itens que avaliam a esperanga agrupados em duas
subescalas: Temporalidade, confianga e interligacdo (a=0,818) e Disposi¢ao interior positiva e
expectativas (a=0,681). No seu total a escala apresenta uma boa consisténcia interna
(a=0,844).

Se é possivel atestar que a esperanca é igualmente importante nas diferentes culturas,
a importancia relativa das suas dimensbes é diferente, revelando estruturas fatoriais
diferentes. Os varios estudos de validacdo publicados evidenciaram diferencas consideraveis
nos resultados da analise factorial da HHI. A solugdao com trés fatores do HHI é apenas
confirmada na versdo brasileira (Sartore, 2007), ainda que os itens ndo saturem no mesmo
fator nas duas versoes. Ja no estudo de Phillips-Salimi et al. (2007), usando a versdo inglesa em
adolescentes, a organizacdo uni fatorial foi a que melhor explicou os dados, o mesmo
acontecendo na versdo portuguesa aplicada a populacdo em cuidados paliativos (Viana, 2010).

Ao contrario do HHI, o HHI-PT revela uma estrutura factorial em dois fatores, sem
evidéncia de itens problematicos. A matriz de dois fatores é corroborada pelos estudos com a
versdo sueca (Benzei & Berg, 2003), norueguesa (Wahl et al.,2004), japonesa (Koizumi et al.,
1999), e com a versdo holandesa da escala (HHI-D)(Van Gestel-Timmermans et al.,2010).
Também nestas solugdes os fatores variam substancialmente relativamente aos itens que os
compdem, sendo que a versdo norueguesa é a que mais se aproxima dos resultados do
presente estudo. Por outro lado, na versdo agora testada, a composi¢do da matriz factorial
aproxima-se da versdo holandesa (o fator 1 da HHI-PT-DC é idéntico ao fator 2 da HHI-D nos
itens 5,8,9 e 11).

Estas disparidades na estrutura fatorial da HHI podem ter algumas explicaces
possiveis. Em primeiro lugar as diferencas culturais podem ter sido responsaveis por
problemas na tradugdo dos itens 4 e 5 reportados por Benzei & Berg (2003) e Van Gestel-
Timmermans et al. (2010), que assumem ter feito uma traducdo livre dos termos. Na versdo
utilizada na validacdo para portugués de Portugal, o instrumento cedido por Herth data de
1999 e faz referéncia a alteragdo da nomenclatura dos itens 2 e 4, o que pode ter sido um dos
motivos pelo qual as estruturas fatoriais divergem.

Por outro lado, as caracteristicas da populagdo e da amostra estudada sdo diferentes
de todas as versoes da HHI testadas até ao momento, e nenhuma utilizou os mesmos critérios
de selecdo dos inquiridos. Podemos inferir que diferentes grupos de sujeitos podem entender
a esperanga de diferentes formas, levando a padrdes de resposta diferentes. Este facto é
testemunhado por Phillips-Salimi et al. (2007) e Van Gestel-Timmermans et al. (2010) sendo

também confirmado por Benzei & Berg (2003).
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Relativamente ao HCQ, avalia o conforto holistico considerando-o como um estado
dindmico e multifacetado, em trés estados e quatro contextos diferentes, que ndo sdo
mutuamente exclusivos. Vimos anteriormente que a grelha taxondmica do conforto, é
constituida por 12 células, em que cada uma representa uma faceta diferente do conforto,
mas todas sdo interdependentes, e uma mudan¢a num deles provoca uma mudanca nos
outros (Kolcaba, 1992). No caso do HCQ-PT-DC o processo de validacdo de constructo
evidenciou uma matriz de trés fatores sobreponivel a referida por Kolcaba (1992) no GCQ (que
serviu de base ao desenvolvimento do HCQ), e consonante com a versdo testada na realidade
portuguesa (Apdstolo, 2007). No entanto a existéncia de quatro itens que ndo discriminam o
fator a que teoricamente pertencem, todos relacionados com o estado de tranquilidade,
sugerem a discussdo mais alargada sobre o constructo. Por outro lado, na sua versdo final o
HCQ-PT-DC ndo preencheu completamente a grelha taxondmica do conforto, deixando de fora
itens que avaliavam o alivio e a tranquilidade no contexto ambiental e a transcendéncia fisica,
pode ser uma limita¢do. Poder-se-ia deduzir que estes dominios ndo foram relevantes para a
cultura estudada, embora tal ndo condicione o uso do HCQ, uma vez que os dominios
relevantes do conforto sdo contemplados noutros contextos, e tratando-se de um conceito
holistico, a avaliagdo do conforto pode ser feita no global e em cada estado.

Herdman et al. (1998) consideram possivel usar um instrumento cujos dominios ndo
foram todos reconhecidamente importantes para a cultura—alvo, desde que se tenha em
consideragdo as caracteristicas psicométricas do instrumento. No caso do HCQ, os dominios
importantes para o conforto e para as propriedades psicométricas justificam a sua utilizagdo
para medir os efeitos de intervengdes de enfermagem no conforto holistico. Ndo obstante, é
importante considerar a realizacdo de estudos mais aprofundados sobre os dominios do
conforto na cultura portuguesa.

A avaliacdo da consisténcia interna dos instrumentos em estudo conduziu a perda de
itens justificada pela baixa correlacdo (r<0,20) entre os itens e o constructo que avaliam, ou
porque o valor de alfa sem o item era superior ou igual ao alfa global, e o conteldo dos itens
era de relativa relevancia para o propdsito do presente estudo. A perda de itens garantiu a sua
pertinéncia para a cultura da amostra em estudo e ndo comprometeu as propriedades
psicométricas dos instrumentos.

Todos os itens da HHI-PT-DC foram classificados na dimensdo que |lhes deu origem,
com exceg¢do do item 3 - “sinto-me completamente sé”, pertencente ao fator 2 — Disposi¢ao
interior positiva e expectativas. Na versdao original da HHI, Herth (1992) explicitou a sua
inclusdo na dimens3o afiliativa / contextual. A tradugdo do item para a lingua Portuguesa pode

ter condicionado as respostas dos doentes, reportando para o sentimento de soliddo. Neste
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sentido, a arrumacdo do item no fator pode ser explicada pela conotacdo afetiva do termo.
Nas dimensdes de esperanca postuladas por Dufault e Martocchio (1985), a dimensdo afetiva
foca-se nos sentimentos e emocdes associadas ao processo de esperanga, incluindo expressao
de termos como “sentir-se s6” (p.383). Esta similitude justifica a conotacdo do item com essa
dimensdo. Assim sendo, pode considerar-se a equivaléncia dos itens do HHI para as duas
culturas, ndo sendo necessario recorrer a outra modificacao especifica para além da traducao.
Também para o HCQ a discriminacado dos itens por fator apresentou alguma discrepancia face
ao instrumento original do conforto (GCQ), apesar de avaliar os mesmos constructos nos
mesmos fatores.

No que respeita a equivaléncia semantica, os itens foram de traducdo facil, embora no
momento da aplicacdo dos instrumentos, alguns doentes necessitassem de clarificacdo dos
mesmos. A explicacdo para este facto pode estar nas diferencas da escolaridade da amostra.
As amostras referentes aos instrumentos originais apresentam um nivel de escolaridade mais
elevado do que a amostra da cultura alvo, o que pode justificar as dificuldades de
compreensdo. Outra explicacdo pode estar no facto do conteddo dos instrumentos induzir
alguma reflexdao e expressao de sentimentos e emogdes por parte das pessoas com doenga
crénica avangada, suscitando a necessidade de aferir o conteldo dos itens.

Relativamente a equivaléncia operacional, a necessidade de modificar alguns aspetos
referentes a aparéncia visual e a adapta¢do de mecanismos facilitadores de resposta, permitiu
garantir a resposta de franjas da amostra com baixa literacia e com baixo estado funcional. O
formato de entrevista individual também foi usado por Cohen et al. (1997) na aplicagdo do
MQOL, uma vez que 84% dos doentes necessitou da leitura do questionario por outros, o que
também foi reportado por Novak et al. (2001) no uso do HCQ. Este formato foi facilitador do
uso de escala numérica, que poderia ser uma dificuldade caso a pessoa ndo tivesse acesso
visual a escala, sendo que os cartdes de resposta usados no estudo original (Novak et al., 2001)
foram substituidos com sucesso pelo formato de calendario. Ja a aplicacdo do HHI na cultura
original foi feita por auto preenchimento, com recurso a assisténcia sempre que solicitado,
incluindo leitura em voz alta e preenchimento, o que sugere a presenca permanente do
investigador. Assim, e apesar de ter sido necessdrio alterar o formato e aparéncia grafica dos
instrumentos, considera-se ter sido garantida a equivaléncia operacional.

O teste-reteste foi realizado apenas com a HHI evidenciando indices elevados de
correlagdo intraclasse, garantindo o poder de reprodutibilidade e estabilidade temporal,
apesar de haver diferencas significativas entre os dois momentos da aplicacdo. Este facto pode

ser explicado pelo dinamismo da esperanca, o que lhe confere caracteristicas de um estado
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(que naturalmente se altera) ao invés de um traco de personalidade (que neste caso se
manteria).

A validade concorrente foi demonstrada pela correlacdo entre os itens e a dimensao a
que pertencem (r>0,20). Para além disso a correlacdo moderada e significativa entre
esperanca e a qualidade de vida, corrobora os resultados ja obtidos com as versdes
Norueguesa e Holandesa da HHI (Van Gestel-Timmermans et al., 2010) e com o trabalho de
Phillips-Salimi et al. (2007). A validade divergente ficou demonstrada pela analise factorial,
com discriminacdo dos itens no fator a que pertencem (correlagGes superiores a 0,1 do item
com o fator ao qual ndo pertence).

Salientamos que as diferengas culturais podem explicar as diferencas psicométricas
encontradas nos varios instrumentos. Ainda assim, as escalas no global, possuem razoavel e
mesmo boa consisténcia interna em todas as subescalas estudadas, a semelhancga das versées
originais. Os resultados obtidos com a andlise da fidelidade, de construto e de critério
permitem atestar a equivaléncia psicométrica dos instrumentos entre a cultura de origem e a
cultura-alvo.

A equivaléncia funcional determina que o instrumento funcione de modo equivalente
nas duas culturas, o que se traduz na similitude entre os resultados dos estudos nas diferentes
culturas.

No presente estudo, a aplicagdo do HHI na integra revelou inicialmente médias de
esperanga de 38,58 (DP=5,42) em 48 pontos possiveis e na versdo final da HHI-PT-DC, média
global de 32,48 (DP=4,83) entre 40 pontos possiveis. O racio entre os pontos obtidos/pontos
possiveis foi de 0,8 para o HHI e 0,812 para o HHI-PT-DC, o que abona em favor da
equivaléncia funcional das versdes. A média de esperanca dos doentes deste estudo é similar
embora ligeiramente superior a referida na versao original (M=32,39; DP=9,61) e equivalente a
verificada em doentes portugueses no estudo de Viana et al. (2010) (M=29,03, equivalente a
38,70 numa versdao com o mesmo nuimero de itens).

A HCQ-PT-DC ficou constituida por 26 itens que avaliam o conforto holistico entre 26 e
156 pontos possiveis, em 3 fatores: Alivio, Tranquilidade e Transcendéncia. As subescalas de
conforto sdo cotadas de 1= Nenhum conforto a 6 = Maximo conforto.

Na versdo final do HCQ-PT-DC, os valores de conforto revelados foram de 118,75
(DP=19,89) em 156 pontos possiveis. Ao converter-se o valor obtido para percentagem de
conforto, em que 0 corresponde a nenhum conforto e 100 ao conforto méximo, verifica-se que
o valor obtido com a versao de 49 itens (78,57%) é superior ao verificado com a versdo de 26
(75,64%). A diferenca de 2,93% pode ser explicada pela elimina¢do de itens onde os doentes

foram unanimes nas respostas, pontuando o score maximo de conforto.
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N3o obstante a baixa validade convergente e discriminante dos itens eliminados, e as
diferencgas entre as duas versdes serem pequenas, ndo comprometendo a validade funcional,
importa analisar futuramente o comportamento da HCQ-PT-DC.

Os resultados deste estudo permitiram aferir a equivaléncia dos instrumentos
resultantes do processo de adaptacdo e validacao garantindo a qualidade e rigor do HHI-PT-
DC, do MQOL-PT-DC e do HCQ-PT-DC.

Apds este processo pode-se concluir que estes instrumentos sao fidveis e validos para
avaliacdo da esperanca, conforto e QV nas pessoas com doenca crénica avancada e
progressiva, podendo ser utilizados na medida de resultados de intervencdo nestas areas de

relevancia para a Enfermagem.
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6.2. CARACTERIZACAO DA ESPERANCA, CONFORTO E QV NAS PESSOAS COM
DOENCA CRONICA AVANCADA E PROGRESSIVA

A caracterizacdo da esperanga, conforto e QV das pessoas com doenca crdnica
avangada e progressiva foi realizada com a mesma amostra em que foram validados e testados
os instrumentos de avaliacdo destas variaveis.

A amostra foi constituida por 205 doentes adultos, com uma média de idades de 64,51
anos (DP=12,30), sendo 63 anos a idade mais prevalente. Mais de metade eram homens
(55,61%), com o primeiro ciclo de escolaridade (56,10%), com profissGes de baixa qualificacdo
(56,37% operarios e trabalhadores ndo qualificados). Na sua maioria, os participantes eram
casados (73,17%), catélicos (87,68%), reformados (78,40%), a viverem com a familia (84,39%).

Relativamente a situagdo clinica, a grande maioria (85,40%) tinha doenga oncoldgica
metastizada, com um tempo médio de vivéncia de doenca de 3 anos e 9 meses, variando entre
2 meses e 40 anos. A data da realizagdo do estudo 44,39% dos doentes estavam em hospital
de dia, 31,71 % no domicilio e 23,90% internados em unidades hospitalares.

Estes dados vém comprovar que a fase final da vida associada as doencas crénicas
progressivas, sobretudo no que respeita a doenga oncolégica ndao é um fendmeno exclusivo
das pessoas idosas. Os tempos médios de progressdao da doenga sdo consonantes com os
apresentados pelo The Gold Standards Framework (2010) sendo a evolugdo mais lenta
verificada nas doengas neuroldgicas e as mais rapidas nas doengas oncoldgicas, cujo declinio
pode ocorrer em dois meses.

Metade da amostra apresentava bom estado funcional, com autocuidado preservado,
mas incapaz de manter em atividade diaria normal ou trabalhar ativamente. Verificou-se que
as pessoas mais jovens apresentaram melhor capacidade funcional, assim como as pessoas
com mais tempo de doenga também precisaram de mais ajuda para realizar as suas atividades.

As pessoas com mais de 70 anos e com indices de capacidade funcional mais baixos
foram maioritariamente atendidas em unidades de internamento, o que reflete a realidade da
assisténcia a doenga crdnica avancada e progressiva em Portugal, caracterizada pela existéncia
de unidades de cuidados de longa duracdo e de unidades de cuidados paliativos, para além dos
hospitais de agudos, mas com lacunas na atencdo domicilidria (défice de equipas domicilirias
ao nivel dos centros de salde, e de equipas comunitdrias de suporte em cuidados paliativos).

No presente estudo, apesar da presenca de doenga avangada e progressiva, 0s

doentes evidenciaram niveis de esperanca elevados, idénticos (Benzei & Berg, 2005; Buckley &
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Herth, 2004; Herth, 1992) ou mesmo ligeiramente superiores aos obtidos noutros estudos com
doentes em fim-de-vida e em cuidados paliativos (Chen, 2003; Herth, 2000; Hsulin et al., Smith
et al., 2010; Viana et al., 2010) atestando que a esperanca se mantem, independentemente do
curso e tempo de doenca. Este facto é verificado em varios trabalhos (Chen, 2003; Herth &
Cutcliffe, 2002; Milone, 2010; Sanatani, Schreiner & Stitt, 2008) que confirmam o postulado de
Kubler-Ross (1969), de que a esperanca persiste ao longo de toda a trajetdria e estadios de
doenga.

Os resultados sugerem uma forte relagdao entre o nivel de esperanca global e a
temporalidade, confianca e interligacdo (consigo e com os outros). A importancia da confianga,
das relagées com a familia, do apoio social e dos aspetos espirituais como fatores relevantes
na promocdo da esperanga nos doentes com diagndstico de doenca terminal, foram
evidenciados por doentes de diferentes culturas (Buckley & Berg, 2004; Hong & Ow, 2007,
Vellone, Rega, Galletti & Cohen, 2006).

A natureza da HHI permite aos enfermeiros analisar a resposta em cada item e associar
a esperanca da pessoa cuidada a cada area particular nele representado. Na perspetiva de
Herth (1992), os itens da escala podem servir como indicadores para ajudar a identificar as
areas da esperanca a explorar relativamente a cada doente e assim desenvolver intervengdes
promotoras de esperanga especificas e individualizadas. Os scores médios mais baixos na HHI-
PT-DC (<3,25) foram obtidos na defini¢do de objetivos, no conseguir ver possibilidades no meio
das dificuldades, no ter sentido ou diregdo na vida, ter atitude positiva e acreditar no potencial
de cada dia. Neste sentido, os resultados apontam para a inclusdao destas areas no desenho
das intervengdes de Enfermagem promotoras de esperanga em situagdes de doenga crdnica
avancada.

Presume-se pela andlise dos resultados que os instrumentos utilizados sdo
suficientemente sensiveis para discriminar os grupos de doentes conforme o estado funcional
e o0 contexto onde se encontram.

Verifica-se que em Hospital de dia os doentes tém mais esperanc¢a do que no domicilio
ou no internamento. As maiores diferencas observaram-se face aos doentes internados e sdo
relativas a “disposicao interior positiva e expetativas”. A explicacdo pode estar no facto de
estes terem pior estado funcional e por isso menos capacidade para tracar objetivos e
mobilizar energia. Neste fator da esperanga sdo evidentes as diferengas entre doentes com
dependéncia no autocuidado e os que conseguem manter a atividade normal, os quais se
revelaram mais esperancados.

A correlagdo negativa entre esperanca e estado funcional foi anteriormente reportada

por McGill e Paul (1993), também sugerida por Chen (2003) e por Buckley e Herth (2004) que
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identificaram o declinio da saude fisica como uma ameaca a esperanca dos doentes. A média
do estado funcional da amostra do presente estudo foi ligeiramente inferior a reportada por
estes autores, o que pode explicar a evidéncia desta associagao.

O estado funcional pode ser um fator determinante da QV e do conforto. Para o
estado de conforto, as diferencas foram significativas entre o grupo com atividade normal sem
evidéncia de doenca, e o grupo de doentes com autocuidado preservado, mas incapaz de
manter a sua atividade didria ou trabalhar ativamente, reforcando a importancia do
desempenho de papéis para a obtencao de tranquilidade, transcendéncia e conforto global.

A incapacidade para realizar o autocuidado e a necessidade de ajuda também foram
determinantes para a menor QV total, fisica e existencial dos doentes internados, face aos que
estdo em Hospital de dia. O baixo status funcional pode explicar estas diferencas, a
semelhanca do que foi relatado no trabalho de Pipe et al. (2008).

Ainda que os doentes apresentem bons niveis de conforto e de qualidade de vida, na
dimensdo fisica estdo menos confortaveis e tém menos QV, indicando ser esta uma area
sensivel.

A prevaléncia de sintomas problematicos em mais de metade da amostra pode
explicar a baixa QV fisica. A dor foi considerada o problema mais importante, mas a fadiga foi
referida pela maioria dos doentes da amostra.

Apesar da importancia atribuida a dor, um indicador positivo é o elevado nimero de
doentes sem dor, que foi maior do que os que a referem. Verifica-se que a dor é melhor
controlada no hospital, e no domicilio hd mais doentes que referem dor, apesar de
apresentaram melhor estado funcional. Estes resultados parecem indicar que o controlo da
dor no domicilio carece de atencdo por parte dos enfermeiros para despiste, avaliacdo e
gestdo das situacdes em que se verifica a presenca de dor.

Seria de prever uma influéncia destas varidveis nos niveis de esperanga, conforto e
qualidade de vida. Nos trabalhos qualitativos de Herth (1990), Buckley & Berg (2004) e Querido
(2005), a presenca de dor e de outros sintomas interferiu com a capacidade dos doentes
manterem a esperanca. Hsu et al. (2003) confirmam uma correlacdo negativa entre a dor e a
esperanca, embora sem poder preditivo, numa amostra com 164 doentes em que a esperanca
foi mais alta no grupo de doentes sem dor.

No entanto, no presente estudo, a dor ndo foi determinante para o nivel de esperanca
da amostra a semelhanga dos resultados obtidos por Lin et al. (2003) no estudo com 488
doentes de Taiwan com dor e sem dor, e nos obtidos por Utne et al. (2010) com 225 doentes

oncoldgicos noruegueses, que ndao confirmaram a correlagdo entre dor e esperanca.
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Chen (2003) também ndo confirmou a correlagdo entre a intensidade da dor e a
esperanca. Nos seus achados, os doentes que viam dor como um desafio, tinham mais
esperanga do que aqueles que a interpretavam negativamente como uma perda. Por outro
lado, o autor verificou que quanto maior a tolerancia a dor, maior o indice de esperanca dos
doentes. Esta correlagdo positiva salienta a importancia do significado e da interpretacado da
dor para a esperanca dos doentes.

Alguma similitude pode ser estabelecida com a amostra do presente estudo, ja que os
doentes sentiram-se razoavelmente confortaveis na gestdo da dor, conseguindo suportar a dor
ainda que com dificuldade (M=3,923; DP=1,847 na HCQ-PT-DC). Este facto, aliado a baixa
prevaléncia da dor (29,76%) e o controlo eficaz da mesma (M=1,49; Min=0; Max=10) pode
justificar a ndo influéncia nos niveis de esperanga dos doentes.

No estudo com 225 doentes oncoldgicos em internamento, Utne et al. (2008)
confirmam a ndo relagdo entre a intensidade da dor e a esperanca, mas sugerem a relacao
entre esta e a dimensdo psicossocial da dor. No presente estudo, a dor teve implicacGes
negativas na QV, mas ndo foi um fator explicativo para os sintomas psicoldgicos, a dimensao
social da QV ou a esperanga. Contudo, foi uma variavel com interferéncia na tranquilidade (B=-
0,045; R® ,jstado=0,164); na QV total (B=-0,114; R? ,justa00=0,320) e na QV fisica (B= -0,209; R’
ajustado=0,276) em conjunto com a fadiga e a depressdo, controladas as outras varidveis.

Ao contrario dos achados de Herth (1992) que comprovaram uma correlagdo inversa
entre fadiga e esperanga, e de Schjolberg et al. (2011) que numa amostra de 160 mulheres
com doenga oncoldgica, verificaram uma correlagdo negativa, ainda que fraca entre estas
variaveis, no presente estudo a fadiga nao foi uma varidvel preditiva da esperanga. Benzei e
Berg (2005) ao estudarem a esperanca, desespero e fadiga em doentes e familias em cuidados
paliativos, ndo encontraram relacdo entre a intensidade da fadiga e esperanca dos doentes,
mas esta relacdo foi significativa para as familias.

Os niveis médios de fadiga /cansaco da amostra portuguesa sdo ligeiros (M=3,71,
Min=0, Max=10), quando comparados com os outros estudos, o que pode explicar o facto da
sua influéncia na média de esperanca ndo ser significativa. No entanto, no trabalho mais
recente em 182 doentes oncolégicos de Taiwan, recentemente diagnosticados e em
tratamento de quimioterapia, Shun, Hsiao, e Lai (2011), apesar de ndo encontrarem rela¢do
entre a intensidade da fadiga e a esperanca, reportaram uma forte associagcdo entre a
esperanca e a duracao da fadiga e a sua interferéncia no estado de espirito dos doentes e nas
relagdes que mantém com os outros.

O facto de ndo se terem utilizado instrumentos especificos para avaliar a duragdo e

interferéncia da fadiga pode ser uma limita¢do do estudo. Apesar das diferengas de estadio de
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doenga, é possivel que a duracdo da fadiga e a sua interferéncia na vida quotidiana dos
doentes tenha implicagdes negativas na esperanca da amostra estudada e que deverdo ser
exploradas posteriormente.

A fadiga é referida pelas pessoas com doenca oncolédgica avancada como uma
experiéncia global e abrangente, envolvendo a esfera fisica, psicolégica, social e espiritual da
vida e com implicacGes negativas na qualidade de vida (Stone, 2002), o que também foi
comprovado neste estudo. A fadiga contribuiu para a diminuicdo da QV total, fisica e
psicoldgica e também para a diminuigao do alivio e do conforto total.

Os resultados revelam uma correlacdo positiva significativa entre a idade e o conforto
total e no estado de alivio. Esta relacdo é indicadora de que, com o passar dos anos as pessoas
conseguem experimentar maior alivio e maior conforto global. Apesar de parecer um
paradoxo, esta evidéncia ndo é novidade. Ja Kolcaba e Fox (1999) ao estudarem o conforto em
mulheres com cancro da mama sujeitas a radioterapia revelaram uma correlagdo positiva
entre conforto e idade que atribuiram a relagdo com a maternidade, com o facto de terem
filhos adultos e por isso ndo recearam de os deixar precocemente e também ao facto de terem
influéncia positiva de outros doentes que sobreviveram a situagdo de doenga oncoldgica,
fazendo com que se sintam mais confortaveis. Neste estudo nenhum destes fatores parece
constituir uma explicagao plausivel para a correlagao entre esperanga e idade. Talvez o fator
resiliéncia e a experiéncia aprendida, bem como a comparagdo com a situa¢do de outros
contribuam para o desenvolvimento de estratégias que permitam satisfazer as necessidades
de forma a retomar o desempenho habitual.

A percentagem de doentes que se sentem deprimidos neste estudo (37,70%)
enquadra-se nos valores apontados para a depressao entre as pessoas com doenc¢a avanc¢ada
(de 18 a 40%), confirmando elevada prevaléncia comparativamente a outros estudos (Hotopf,
Chidgey, Addington-Hall, & Ly, 2002).

A presenca de depressdo foi um fator explicativo para niveis de esperan¢a mais baixos,
embora com fraco poder preditivo. Estes resultados corroboram os achados de Rabow e
Radwin (2010) em doentes oncoldgicos em ambulatério em que a esperanca foi explicada pela
presenca de depressao e mal-estar espiritual mas ndo pela intensidade da dor.

A correlagdo negativa entre esperanca e depressao é concordante com os achados de
Sartore et al. (2010) na popula¢do brasileira de doentes crénicos e com os resultados de
Vellone et al. (2006) com uma amostra de 80 doentes italianos. Também Breitbart et al. (2000)
e Chochinov et al. (2005) apontam para uma relagado entre desespero, depressao e o desejo de
acelerar a morte em doentes oncoldgicos em fim-de-vida. Por outro lado, no estudo de

Brothers e Anderson (2009) as mulheres diagnosticadas com doenga oncolégica recorrente, a
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viverem sozinhas, que manifestaram sentimentos de desesperanca, eram especialmente
vulneraveis a depressdo. Nestes estudos, a associacdo da depressdo ao desespero, entendido
como uma experiéncia cognitiva de pessimismo antagdnico a esperanca, destaca a importancia
da abordagem da esperanca como fator contrario ao desejo de acelerar a morte, mesmo na
auséncia de depressao.

Um estudo mais recente testando o efeito da esperanca e autoestima na depressao
em 214 mulheres com doenca oncolégica, confirmou estas varidveis como fatores mediadores
da depressdo e responsaveis por 31% da sua varidncia, apontando para a importancia e
necessidade de incluir a esperanca nos cuidados de Enfermagem dirigidos a depressao nesta
populacdo (Tae, Heitkemper & Kim, 2012). Este estudo vem colocar na atualidade as
estratégias promotoras de esperanca referidas anteriormente por Farran et al. (1995) como
tendo resultados positivos na reducdo do desespero e depressdo das pessoas com doenga
avancada (Cutcliffe & Herth, 2002b).

No presente estudo, a depressdao também demonstrou ser um fator explicativo de
todos os estados de conforto e de todas as dimensdes da QV. Resultados semelhantes foram
obtidos por Hermann e Looney (2011) que estudaram a QV de 80 doentes com tumor de
pulmdo em fase final de vida, ao longo de 4 meses. Os autores verificaram que apesar da
evolugdo rapida da situagao, os doentes apresentaram bons niveis de QV que ndo se alteraram
com o curso da doencga. A depressao foi um dos fatores determinantes da QV, em conjunto
com o desconforto fisico e mental causado pela presenca de sintomas desagraddveis
(Hermann & Looney, 2011).

O conforto dos doentes da nossa amostra foi menor no estado de alivio nos contextos
fisico, psicoespiritual e sociocultural, o que pressupde a ndo satisfacdo de uma necessidade ou
um desconforto presente. Contrariamente ao estudo de Kim e Kwon (2007), em que os
doentes estavam mais confortaveis no contexto sociocultural, o maior conforto foi obtido no
contexto ambiental. No domicilio os doentes estdo mais confortaveis, sobretudo no estado de
transcendéncia, o que pode ser um bom indicador da predisposicdo e capacidade para se
envolverem em estratégias de intervencdo para promocdo de esperanca.

O elevado nivel de conforto no domicilio também foi comprovado por Novak et al.
(2001) numa amostra de 46 doentes em cuidados paliativos. Neste estudo a média de conforto
foi de 251 (DP=27) em 294 pontos possiveis, valores semelhantes ainda que ligeiramente
superiores aos do presente estudo, podendo refletir diferengas no acompanhamento dos
doentes.

Outro achado significativo do estudo foi a correlagdo entre a esperanga, o conforto e a

qualidade de vida. Nenhum outro estudo tinha examinado em pormenor a relagdo entre as

264



dimensoOes da esperanca e os estados de conforto ou as dimensdes da qualidade de vida. No
entanto, trés estudos anteriores tinham apontado para a relacdo entre estas trés varidveis no
global (Querido, Dixe & Marques, ndo editado), entre os contextos de conforto e qualidade de
vida (Kim & Kwon, 2007) e entre a esperanga e os estados de conforto (Querido, Dourado &
Dixe, 2010). Presume-se entdo, que intervencbes de Enfermagem com vista ao aumento da
esperanca sao acompanhadas de ganhos no conforto e qualidade de vida.

A limitacdo do desenho transversal deste estudo pode induzir um outro tipo de
analise, de que o conforto e a qualidade de vida poderiam explicar o nivel de esperanca dos
doentes. Tal facto seria assumir a esperanca como um traco, ao invés de considera-la um
estado dinamico e mutavel. No entanto estudos longitudinais de intervencdo comprovam o
dinamismo da esperanca e a sua melhoria fruto de intervencbes de Enfermagem especificas
(Duggleby et al., 2007a; Herth, 1990; Heszen-Niejodek, Gottschalk & Januszek,1999; Rustoen &
Hanestad, 1998; Rustoen et al.,, 2011). Pode-se por isso assumir que uma intervencao
promotora de esperanga pretende-se que aumente a esperanca e tenha como duplo efeito, o
aumento do conforto e da qualidade de vida.

Os resultados obtidos neste estudo constituem bons indicadores para a elaboragdo de
um programa de intervencdo individualizado e adequado ao contexto e a populagdo a que se
destina.

Para além do potencial efeito triplo de um programa promotor de esperanga, as
diferengas nos indices de esperanga nos diferentes contextos apontam para uma maior
necessidade de promocdo de esperanca nos doentes internados, relativa a disposi¢do interior
positiva e as expectativas. No entanto, o baixo nivel de capacidade funcional da maioria dos
doentes neste contexto, em especial a deterioracdo cognitiva, ndo sé condiciona o tipo de
intervencdes promotoras de esperanca a desenvolver, como pode inviabilizar a possibilidade
da aplicacdo dos instrumentos para avaliagdo do seu impacto.

Ja em Hospital de dia os doentes tém mais esperanca, melhor QV, melhor estado
funcional, mas ha mais doentes a referirem fadiga o que condiciona o conforto e pode
influenciar negativamente a motivagdo para a participacdo em programas de intervencao.

No domicilio os doentes apresentam médias de esperanga inferiores as referidas pelos
doentes em hospital de dia, e muito préximas dos indices mais baixos apresentados pelos
doentes internados, o que o torna o contexto onde é necessdria intervengdo promotora de
esperanca. Por outro lado, neste contexto hd tanto homens como mulheres, com propor¢ao
equilibrada de todos os escales etarios, o que possibilita intervir numa maior diversidade de

doentes.
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O facto de haver maior prevaléncia de dor no domicilio e simultaneamente ser este o
local onde os doentes estdo significativamente mais confortaveis e revelam maior
transcendéncia, pode ser facilitador do desenvolvimento e aplicagdo de estratégias
promotoras de esperanca usando a cognicdo e otimizando a capacidade de transcendéncia
para o controlo de sintomas, nomeadamente a dor.

Considerando que o menor conforto obtido diz respeito a preocupacdo com a familia,
o domicilio pode ser o contexto ideal para aproximar e reforcar os lacos familiares. Neste
contexto importa considerar intervencdes promotoras de esperanca que promovam a partilha
de sentimentos, preocupacdes entre o doente e familias mas também que considerem a
construcdo de esperanga em parceria, com vista a obtencao de maior conforto.

Conclui-se por isso que o domicilio é o contexto onde a um programa de intervengao
em esperancga pode ter maior possibilidade de implementacao.

A depressdo, fadiga e dor, devem ser consideradas como covaridveis ou variaveis de
controlo noutros estudos que envolvam a esperancga, conforto e qualidade de vida, dada a sua
influéncia sobre estes fendmenos. Este facto foi tido em conta no estudo de avaliacdo da

efetividade de um programa de intervengao em esperanca.
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6.3. A CONSTRUCAO DO PROGRAMA DE PROMOCAO DE ESPERANCA

Na construgdo um programa de intervencdo em Enfermagem para promog¢do da
esperanga em pessoas com doenga crénica avangada e progressiva, teve-se presente as
premissas necessarias para garantir a efetividade das intervengdes: ter uma base tedrica
conceptual, identificacdo da relacdo com os resultados esperados, adequado as caracteristicas
dos clientes-alvo e ao contexto, definicdo das caracteristicas dos executores e dos atributos da
intervencgao.

Para responder a este desiderato, realizou-se um estudo multimétodos com utilizacao
de revisdo da literatura, metodologia qualitativa e quantitativa, bem como a incorporacao dos
resultados do estudo descrito no capitulo 3.

Os resultados permitiram criar um programa de intervencdes classificadas com base na
CIPE 2.0, com uma base tedrica assente em investigacdo qualitativa realizada previamente. O
uso da investigacdo qualitativa no desenho de intervengdes em cuidados paliativos tem sido
referida como uma das formas para assegurar a sua efetividade e que, para além de garantir o
aumento da evidéncia, permite também clarificar aspetos morais e éticos associados ao
desenho, implementacdo e investigacdo dos resultados da intervengcdo neste contexto
(Flemming, Adam & Atkinson, 2008).

Os resultados da utilizagdo dos varios métodos apontam para uma relagdo positiva
significativa entre o PPE e a esperanca e a QV, suportada pelos estudos anteriores realizados
com programas de promoc¢ao de esperanca (Duggleby et al., 2007a, 2007b). A relagdo com o
conforto é um aspeto inovador, com uma base de evidéncia ainda incipiente mas reveladora
da potencialidade do PPE no aumento do conforto.

As atividades delineadas para o PPE foram consensualmente consideradas adequadas
aos interesses e capacidades das pessoas a quem se destinam, e ao contexto em que vai ser
desenvolvido. Este consenso é um bom indicador para o sucesso na implementacdo do
programa, ainda que ndo garanta um efeito positivo nos resultados.

O PPE apresenta-se como um programa complexo, do ambito psicossocial com um
componente cognitivo-comportamental, espiritual e psico-educacional, dirigidos aos atributos
da esperanga como processo experiencial, de pensamento racional, espiritual e relacional. Esta
complexidade pode ser um fator de dificuldade adicional para o enfermeiro executor do
programa. Apesar de estarem definidos os atributos necessarios ao interventor, e execugao do

PPE obriga por parte do enfermeiro, ao reconhecimento do potencial dos doentes, a
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mobilizacdo e combinagcdo dos recursos, e ter capacidade para mobilizar e integrar
conhecimentos diversos e heterogéneos para que sejam realizadas as atividades.

Para garantir a fidelidade na implementacdo da intervencdo serd necessario a
uniformizacdo dos critérios e a sua monitorizacdo a partida. Por isso, fara sentido um
programa de formacdo prévio destinado aos enfermeiros que pretendam executar o PPE
futuramente ou integrar algumas das suas propostas na pratica de cuidados as pessoas com
doenca crénica avancada e progressiva. Um programa de formacdao focalizado no
desenvolvimento de conhecimentos, capacidades e atitudes especificas para a pratica da
promocdo da esperanca, seria uma das formas para aferir as competéncias dos enfermeiros
executores. Neste momento, e porque a operacionalizagdo da formagdo requeria um gasto de
tempo adicional face ao tempo estimado para a duracdo da presente investigagdo, considera-
se importante centralizar a pratica de promoc¢do da esperanga no investigador e recorrer a
assistentes de investigacdo para avaliar o efeito do programa.

Viu-se antes que a esperanca reveste-se de um significado importante para as pessoas
com doenca crénica avancada. O desafio é tornar os enfermeiros mais conscientes da pratica
da esperanga e do seu papel como facilitadores e executores de intervengdes dirigidas a esfera
psicossocial dos individuos, o que pode ser conseguido através da sua participagdo como
executores do PPE. Este propdsito esteve também subjacente ao programa desenhado por
Rustoen e Hanestad (1998) para doentes recém-diagnosticados com cancro, e ao desenhado
por Duggleby e colaboradores (2007a) para os doentes em fase final da vida.

Apesar de diferente na sua composicdo e estrutura, o PPE nas suas areas de
intervengdo inclui intervengdes previamente identificadas por outros estudos como
promotoras de esperanca e utilizadas nos programas especialmente desenhados para o efeito.
As similaridades sdo notdrias na identificacdo de recursos e ameacas a esperanca no facilitar a
tomada de consciéncia da dialética esperanca / desesperanca, apoiar na identificacdo de areas
de esperanca e fatores promotores ou areas de esperanca da vida (Duggleby & Wright, 2004;
Herth, 2001).

Também encontramos similitudes com outros estudos na area de intervencdo focada
no relembrar memdrias do passado, que inclui assistir o cliente na partilha de histérias usando
a reminiscéncia (Buckley & Herth, 2004; Duggleby et al, 2007a) e facilitar deixar um legado
(Duggleby & Wright, 2004).

As intervengdes para ajudar a viver melhor o presente, incluindo o viver um dia de
cada vez e viver melhor o momento, também s3o consonantes com as identificadas por outros
autores (Duggleby et al, 2007a,2007b; Herth, 1990, 1993, 2000). Ajudar o doente e familia a

encontrar significado na situagdao tem sido estudada por vdrios autores para aumentar a
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esperanca, através do foco em experiéncias positivas do curto prazo a semelhanca das
delineadas no PPE (Clayton et al, 2005; Herth, 1990, 1993). Benzei e Saveman (2008) referem
gue conversas existenciais sobre o sofrimento e a esperanca entre casais (doente e familia),
iniciadas pelo enfermeiro e focalizadas em experiéncias positivas da vida, sdo importantes e
eficazes no aumento da esperanca. Esta evidéncia sugere que o enfermeiro pode servir como
mediador da esperanca e que a promocao desta pode ser potenciada quando a intervencgao é
focada na diade, que ndo é intencao expressa no PPE apesar das intervencbes poderem ser
realizadas na presenca e com colaboracdo da familia.

Para viver melhor o momento, o PPE inclui atividades para encorajar experiéncias
estéticas e demonstragdo e treino de uma técnica de relaxamento usando imagens mentais.
Também neste campo alguns autores tinham ja comprovado a eficdcia das intervengdes e
atividades propostas (Apdstolo, 2007, Berg et al, 2008; Ersek, 2006; Herth, 2001). No entanto,
ficam por incluir o uso de expressdo plastica, cuja utilizagdo com doentes em contexto de
hospital de dia foi testado por Kennett (2000) e avaliado usando metodologia qualitativa. Os
10 doentes sujeitos a experiéncia referiram sentimentos a ela associados como alegria,
entusiasmo, excitagdo, orgulho, sentido de propdsito, apoio mutuo e sentido de pertenga.
Estes sentimentos foram interpretados pela autora como expressdes positivas de autoestima,
autonomia, integragdo social e esperancga. A simplicidade desta intervenc¢do e os sentimentos
benéficos a ela associada pode constituir uma boa escolha de futuras intervengdes a constar
no PPE.

A Ultima area de intervengao do PPE também corrobora os achados de outros autores
que estudaram a esperanga na perspetiva do tragar objetivos e mobilizar energia (Benzei,
2001; Herth, 2001; McDermott & Snyder, 1999).

O PPE é assim um programa de intervencdo individual (podendo incluir a familia), a
aplicar no domicilio com a duracdo de 10 dias, em que o enfermeiro assiste o doente na
reflexdo, escolha e realizacdo de uma atividade durante duas horas, em trés sessoes.

A novidade face ao conhecimento atual prende-se com a especificidade da descricdo
das intervengBes. Na CIPE 2.0 a intervencdo classificada constante dos catalogos existentes é
“Aconselhar sobre a esperang¢a”, sendo uma intervencgao dificil de operacionalizar na pratica
clinica. O programa apresentado decompde as intervengdes e inclui: Apoiar o doente a
expressar verbalmente auto-reflexdo positiva sobre a percecdo da esperanga; estimular o
interesse do doente para trabalhar a esperanca, aconselhar sobre atividades promotoras de
esperanca, assistir o doente na realizagdao da atividade e documentagao do seu trabalho de
promoc¢do de esperanga, apoiar as potencialidades do doente, proporcionar experiéncias de

bem-estar, ensinar e treinar as estratégias para viver melhor o momento, discutir a

269



importancia da definicdo de objetivos realistas para o futuro e desenvolver um plano para
incorporar as atividades na rotina diaria.

Pretendeu-se com esta especificidade e decomposicdo em trés sessoes,
operacionalizar a pratica da promoc¢ao da esperanca destinada especificamente as situacoes
de doenca crdnica avangada e progressiva.

A efetividade deste desenho e da composicdao do PPE foi testada numa amostra de

pessoas doentes nestas circunstancias, e cujos resultados sdo discutidos no capitulo seguinte.
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6.4. A EFETIVIDADE DO PROGRAMA DE PROMOCAO DE ESPERANCA (PPE)

Este estudo é o Unico até ao momento que tentou testar uma intervengdo promotora
de esperanca, criada, desenvolvida e monitorizada por enfermeiros junto de pessoas com
doenca crénica avancada e progressiva em Portugal.

Os doentes foram recrutados em dois hospitais de dia de dois hospitais da regido
centro do pais, mediante critérios de inclusdo e exclusao previamente definidos, randomizados
em grupo de intervencdo e grupo de controlo. A amostra foi constituida por 26 doentes,
distribuidos aleatoriamente, ficando 12 no grupo de intervencdo e 14 no grupo de controlo. A
reduzida dimensdo da amostra e a diferenca no nimero de doentes alocados a cada grupo
deveram-se a problemas no recrutamento, morbilidade e mortalidade da amostra, limitagoes
que discutiremos adiante. Ndo obstante, a homogeneidade dos grupos foi garantida.

As varidveis sociodemograficas e clinicas foram controladas a partida de modo a
garantir a homogeneidade dos grupos. Utilizaram-se instrumentos de medida das variaveis
esperanca, conforto e qualidade de vida previamente adaptados e validados para a populacdo
portuguesa (capitulo 2), que demonstraram sensibilidade para detetar alteracGes nas varidveis
em estudo (capitulo 3). As varidveis determinantes da esperanca, conforto e QV identificadas
no capitulo 3 foram monitorizadas ao longo dos trés momentos de avalia¢do, garantindo a
equivaléncia entre os grupos relativamente ao estado funcional, dor, fadiga e depressao.

Comprovaram-se os resultados do estudo descrito no capitulo 3, relativamente aos
elevados indices de esperangca na amostra a partida. Uma explicagdo possivel pode estar
relacionada com a recusa ou aceitacgdo em participar na investigacdo. Os motivos alegados
pelos doentes incluiram desinteresse, cansaco, falta de motivagdo e receio da novidade, o que
sugere que as pessoas mais depressivas, ansiosas e com fadiga, presumivelmente com menos
esperanca, recusaram a sua participacdo. Situacdo semelhante foi reportada nos trabalhos de
Rustoen e colaboradores (Rustoen & Hanestad, 1998; Rustoen et al.,1998), em pessoas recém-
diagnosticadas com doenga oncoldgica. Nesse caso, uma explicacdo avancada pelos autores
para os altos niveis de esperanca foi a negacdo dos doentes face ao diagndstico recente de
cancro, representando uma doenca ameacadora da vida. A esperanca tem-se revelado uma
estratégia de coping importante na fase de negacao (Kubler-Ross, 1969), confirmando que os
doentes a consideram nas suas estratégias de resposta a situagdes stressantes, incluindo a

transicdo para a fase final de vida (Ersek, 2006), o que pode ter acontecido também com esta
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amostra. O efeito de teto verificado (Polit et al.,2001) implica que a margem para o aumento
da esperanca é pequena, o que reforca a importancia da verificacdo das hipdteses.

Os resultados apresentados permitem inferir que o PPE é um programa efetivo na
promocdo da esperanca, conforto e qualidade de vida das pessoas com doenga crénica
avancada e progressiva em contexto domicilidrio.

A evolucdo dos indices de esperanga no grupo experimental face ao grupo de controlo,
sugerem um efeito positivo do PPE no aumento da esperanca ao longo do tempo. O efeito
mais expressivo observou-se na esperanca total e nos ganhos em disposicdo interior positiva e
expectativas, com diferencas significativas em cada um dos momentos de avaliacdo.
Relativamente ao Fator 1, a diferenca apenas é significativa um més depois da intervencdo, o
que pode ser explicado pelo elevado nivel de esperanca antes do PPE (Med=3,58; Max=4),
dificultando a detecdo de grandes variagbes imediatamente apds o programa. Ainda assim, o
aumento é significativo quando comparado com o grupo de controlo (em que os niveis de
esperanca decresceram), atestando o efeito do PPE no maior sentido de temporalidade,
confianca e interligagdo ao longo do tempo.

Estes resultados abonam a favor do papel ativo e efetivo dos enfermeiros na
promoc¢do da esperanga das pessoas com doenga crénica avangada, com impacto a médio
prazo (um més). Herth (2000) ja antes tinha confirmado o efeito da promoc¢ao da esperanga ao
longo de nove meses. Embora o programa testado por Herth demonstrasse efeitos expressivos
em todas as dimensdes da esperanc¢a e com diferengas face ao grupo de controlo, o PPE vem
comprovar que um programa de menor duragdo e envolvendo menos recursos humanos e
materiais, tem também efeitos positivos na esperanga comparativamente ao grupo de
controlo, resultados aferidos com versdes andlogas do mesmo instrumento de medida (HHI).

A novidade deste estudo é ser um teste piloto a efetividade de um programa de
promoc¢do da esperanca diferente de outros na duragdo, composicdo e possibilidade de
individualizacdo das atividades propostas.

Expandiu-se o trabalho anterior de Duggleby et al. (2007a), num programa em formato
de visitacdo domicilidria em trés sessGes presenciais com o enfermeiro, utilizando uma
composicdo de materiais audiovisuais e escritos para suporte das atividades, com a duragdo
aproximada de 10 dias (capitulo 4). Obtiveram-se diferengas significativas em todas as
subescalas da HHI-PT-DC, o que abona a favor da efetividade do programa, com melhores
indicadores do que os reportados por Duggleby et al. (2007a), cujos efeitos sé foram
significativos na esperanca total e na subescala temporalidade e futuro. Pode-se entdo assumir

gue um programa com a mesma duracdo pode ser mais eficaz oferecendo maior leque de
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atividades propostas e fazendo-as acompanhar por um suporte escrito (Guia pratico promotor
de esperanga).

No desenho do PPE testado aumentou-se o numero de visitas do enfermeiro
relativamente ao “Living with Hope Program” (Duggleby et al., 2007a). Em termos de
efetividade, comprometeram-se recursos humanos e materiais para garantir melhores
resultados de eficacia, o que pode ser questionavel quanto as reais vantagens deste desenho.
Poder-se-ia questionar o desenho do PPE neste formato de visitacdo domicilidria, colocando a
hipdtese de ser vantajoso optar-se por um misto entre intervencao presencial e telefénica,
esta ultima com efeitos comprovados em vdrias dreas da saude.

Um dos motivos para aumentar a visitacdo domiciliaria foi a intencdo de marcar a
diferenca entre a assisténcia habitual oferecida pelas instituicdes de salude as pessoas com
doenga crdnica e uma nova intervencdao de enfermagem. Por outro lado, considerou-se a
vulnerabilidade das pessoas a quem se dirige o PPE, minimizando o incbmodo de mais
deslocac¢Ges, com os inerentes gastos econémicos, fisicos, emocionais e sociais que acarretam.

Para além de eticamente reprovavel, na atual situacdo econdmica e financeira do pais,
qualquer acréscimo de custos para os doentes representaria o abandono da participag¢do na
investigacdo. J4 o facto do enfermeiro se deslocar ao domicilio dos doentes, para além de
poder ajudar e motivar para a realizagdo das atividades, representou um espago relacional
importante para a partilha de sentimentos e emog¢8es associada ao processo de esperancga.

Outra das razbes importantes foi a dificuldade acrescida em abordar os aspetos
emocionais e psicossociais via telefone. Sendo a promogdao da esperanga intrinsecamente
associada a expressdao de emogdes, correriamos o risco de isso ndo ser conseguido por parte
dos participantes do programa e revelar-se uma dificuldade acrescida para o enfermeiro
executor. No entanto, experiéncias anteriores neste ambito com doentes oncoldgicos
reportam alguns resultados positivos neste campo. Salonen et al. (2009) testaram a
efetividade de uma intervencdo telefénica na QV de 120 mulheres com cancro da mama apds
cirurgia, comparativamente a um grupo de controlo, com ganhos na autoimagem, menos
efeitos secundarios pods cirdrgicos e com menos preocupacoes face ao futuro. Também Kim, Li
e Kim (2007) confirmaram que a intervencgao telefdnica foi eficaz no apoio as 25 doentes com
doenga oncoldgica ginecolégica aumentando a QV comparativamente ao grupo de controlo.
Por outro lado, Livingston et al. (2010) testaram uma intervencgao telefénica de informacdo e
apoio em 571 homens recém-diagnosticados com cancro colo-retal e da prostata,
randomizados em trés grupos e concluiram que, apesar de 80% dos homens conseguir discutir
assuntos do ambito psicossocial pelo telefone, a interven¢do ndo teve impacto nesse campo.

Relativamente a possibilidade da promocdo da esperanca ser efetiva via telefone, os estudos
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de Boucher (2002) ndo o confirmam. Podemos assim assumir que, considerando o seu
formato, o PPE é uma intervencao efetiva.

Os ganhos em esperanga agora observados (calculados em percentagem de alteracdo
na variavel ponderada com a amplitude de score do instrumento de medida) de 9,10% para a
esperanca total, sdo superiores aos obtidos pelos programas testados anteriormente por
Rustoen (1998) — 1,38 %, Duggleby et al. (2007a) — 4,20% e por Duggleby et al. (2007b) —
3,39%. Apenas o programa HIP desenvolvido por Herth (2000) reportou melhorias de 24,4%,
superiores as de todos os outros programas, o que pode ser explicado pelos baixos indices de
esperanca a partida, comparativamente com as outras amostras. De todos os trabalhos
publicados com referéncia a programas especificos de promoc¢do de esperanga, os maiores
scores no momento Tl foram reportados pelo presente estudo, o que evidencia a
possibilidade de promover a esperanca mesmo quando as pessoas tém a partida, niveis de
esperanca elevada.

Viu-se no estudo do capitulo 3, que os itens da escala HHI-PT-DC podiam servir como
indicadores das areas a incluir no desenho de interven¢Ges promotoras de esperanca. No
entanto, no desenho do PPE ao optar-se pela flexibilidade, deixou-se a consideragdao dos
participantes a escolha das atividades oferecendo um leque variado que da cobertura a todos
os processos de esperanca (capitulo 4). Ndo estava assim garantido a partida que as atividades
escolhidas pelos doentes dessem resposta as suas reais necessidades nesta matéria.

Apesar dos resultados serem indicativos da eficacia do PPE, para discutir a sua
efetividade analisou-se em pormenor o efeito especifico sobre os itens com scores mais baixos,
que correspondem as necessidades de esperanca dos doentes. A partida, os indices mais
baixos (<3,25) no grupo de intervencdo foram observados relativamente a definicio de
objetivos, no conseguir ver possibilidades no meio das dificuldades, na definicdo de um rumo
para a vida e no acreditar no potencial de cada dia. As médias destes indices no final do estudo
foram todas superiores a 3,45, sendo este o score médio do item referente a definicdo de
objetivos. Os incrementos entre T1 e T2 nos indices referidos foram todos significativos para
um p<0,05, com excecdo do ‘acreditar que cada dia tem potencial’, em que a diferenca foi
significativa para um intervalo de confianca de 90%.

Pode-se entdo inferir que as atividades escolhidas pelos doentes foram-no por
autorreconhecimento das suas necessidades em determinadas areas. Parece assim haver uma
relagdo entre as necessidades, preferéncias e escolha de atividades por parte dos doentes,
com efeitos significativos no aumento da esperanca. O tipo de atividades escolhidas
comprovam esta relacdo, como por exemplo ‘definir objetivos realistas’ (preferida por 16,67%

dos doentes), e planos para cumprir objetivos (a que ajudou mais 16,67% dos doentes) pode
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ter contribuido para a melhoria dos indices relativos aos objetivos da vida, e para definir um
rumo para a vida. Escrever um diario de esperanca (escolhida e preferida por 16,67% dos
doentes, e considerada por 8,33% como a que ajudou mais), ou apreciar o belo da vida e
redescobrir alegrias (preferida por 16,67% dos doentes), criadas no PPE como areas de
intervencado dirigidas a viver melhor o presente (capitulo 4), podem ter sido responsaveis pelo
aumento dos niveis de esperanca ao acreditar no potencial de cada dia e conseguir ver
possibilidades no meio das dificuldades.

E possivel que a primeira sessdo do PPE com a visualizagdo do filme “Viver com
esperanca” tenha sido crucial na modelacdo positiva da percecdo de esperanca dos doentes.
Esta foi uma atividade preferida por 33,33% dos doentes, 25,00% consideraram-na como a que
mais ajudou na sua esperanca, e a inclusdo de mais filmes foi uma das sugestdes de melhoria
do programa. O uso do video tem sido parte integrante dos programas de promocdo de
esperanca desenvolvidos por Duggleby e seus colaboradores (Duggleby et al., 2007a, 2007b;
Duggleby & Williams, 2010) com efeitos positivos na modelacdo da esperanca. Na literatura
publicada existe evidéncia da eficacia do uso do video na reducdo da ansiedade relacionada
com situa¢Oes de saude, mas sem resultados concludentes na melhoria das estratégias de
coping em situagdes stressantes (Krouse, 2001). Este estudo vem reforcar o conhecimento
neste ambito, sugerindo efeitos positivos ndo sé na modelagdo como também na autoeficicia.

O recurso a testemunhos reais parece ter permitido as pessoas uma identificagao com
a situacdo de sofrimento e em simultdneo, constituir um estimulo a sua motivacdo e
capacidade de reagir positivamente para enfrentar os problemas no momento. Neste sentido,
o video enquanto recurso promotor de esperanca, conferiu empowerment aos doentes para
lidarem com situag¢des de sofrimento, através da partilha de informacdo com os seus pares.

Os resultados da avaliacdo do programa indicaram que a necessidade de utilizar a
escrita foi uma dificuldade a participacdo do PPE. Pode entdo questionar-se sobre a
necessidade de utilizar os materiais de apoio escrito ou se o uso de mais filmes seria suficiente
para obter resultados semelhantes. Esta questdo, ja colocada por Duggleby et al. (2007) no
estudo que testa a efetividade do Living with Hope Program, é pertinente e aponta para a
necessidade da realizagdo de estudos que testem o PPE noutros contextos e noutros formatos
numa amostra de maiores dimensdes.

As diferengas sugerem que os elementos do grupo experimental tiveram maior QV
global e fisica do que os do grupo de controlo, imediatamente apds a realizagdo do PPE. Esta
diferenga ndo se mantém ao longo do tempo, apesar de haver um crescendo em ambos os
grupos. E possivel que os tratamentos a que estavam submetidos aliados a progress3o da

doenga se tenham revelado inibitérios de melhores resultados. Por outro lado Tendo em conta
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que o instrumento utilizado é sensivel para detetar alteragdes em 48h, pode-se especular que
estes resultados indicam a necessidade de reforco das intervencdes e atividades de promocgao
da esperanca para que se obtenham ganhos na QV ao longo do tempo.

Uma das novidades do estudo é a avaliacdo do efeito de um programa de promoc¢ao
de esperanca no conforto. Até agora os programas desenvolvidos ndo incluiam a relacdo entre
estas varidveis, embora o conforto seja um objetivo major dos cuidados as pessoas com
doenca crdénica avancada e progressiva na sua trajetoria de final de vida (Fanslow-Brunjes et
al., 1997; NCP, 2009; Novak et al., 2001). Neste contexto, o conforto total envolve a revisdo da
vida, o restabelecer e reparar de rela¢des significativas, e ter esperanca num futuro
realisticamente possivel, vivendo cada dia com dignidade e com paz de espirito.

No PPE o enfoque na promocdo da esperanca é associado a intervengdes e atividades
dirigidas simultaneamente ao conforto das pessoas nos contextos fisico, psicoespiritual,
ambiental e sociocultural. Para além das atividades facultativas que, por opg¢do dos doentes,
incluiram o relembrar memoarias do passado, o programa consta da experimenta¢do de um
exercicio de relaxamento através da utilizacdo de imagina¢do guiada, com o objetivo de
reforgar o repertério de estratégias de coping, o autocontrolo e a autoconfianga, e constituir
uma ferramenta ndo farmacoldgica para controlo de sintomas usando a capacidade de
transcender da situagao.

Os resultados indicam que o PPE traz ganhos a longo prazo ao nivel do conforto global,
alivio, tranquilidade e transcendéncia, uma vez que a evolugdo é significativa para todos estes
estados nos doentes do grupo experimental um més apds o programa. Imediatamente apds o
PPE, 72,70% dos doentes experimentaram maior conforto global, 90,90% maior alivio, 45,50%
maior tranquilidade, e 63,60% maior transcendéncia, enquanto os doentes do grupo de
controlo em T2 referiram menos conforto em todos os estados.

O aumento do conforto pode ser parcialmente explicado pelo aumento da esperancga.
As correlacOes verificadas na amostra em estudo entre a esperanca e o conforto sdo no geral
mais fracas do que as verificadas no estudo do capitulo 3, e indicam uma associa¢do positiva
entre estas varidveis. Considerando o aumento na transcendéncia, significativo face ao grupo
de controlo, verificamos que apenas 17,80% da variagao é explicada pela esperanca, indicando
que 82,20% dos ganhos em conforto podem ser explicados por outros fatores.

E provavel que o incremento do conforto esteja maioritariamente relacionado com a
atividade de relaxamento com recurso a imagens mentais, uma vez que esta foi realizada por
todos os participantes, preferida por 16,7% dos doentes e considerada a que ajudou mais em

8,33% dos casos.
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A imaginacdo guiada tem sido identificada como uma estratégia ndao farmacoldgica
para controlo de sintomas capaz de facilitar o conforto em ambiente hospitalar (Williams et al.,
2009), embora nem sempre os efeitos sobre o conforto sejam evidentes. A mais recente
investigacdo neste ambito, realizada com doentes deprimidos em internamento de psiquiatria,
demonstrou ser eficaz no aumento do conforto e diminuicao da depressao, stress e ansiedade,
quando utilizada diariamente ao longo de 10 dias (Apdstolo 2010; Apdstolo & Kolcaba, 2009).
Também os trabalhos anteriores de Kolcaba (1997) e Kolcaba e Fox (1999) demonstraram a
eficacia do uso didrio da imaginacdo guiada no aumento do conforto de mulheres com
neoplasia da mama submetidas a radioterapia. Os autores observaram ganhos em conforto ao
longo dos trés momentos de avaliagdo, sendo maiores trés semanas apods a intervengao.

No presente estudo, os resultados corroboram os dos autores supracitados,
confirmando o aumento do conforto ao longo do tempo, e acrescem que a imaginacao guiada
pode ter efeito no conforto dos doentes em contexto domicilidrio numa dose mais baixa,
implicando no minimo uma audi¢do e no maximo trés.

Até ao momento ndo se conhecem publicados estudos de intervencdo em pessoas
com doenga crdnica avangada e progressiva com ganhos significativos no conforto face a um
grupo de controlo, em parte porque o tamanho da amostra é frequentemente inferior ao
requerido. Este fendmeno foi relatado por Kolcaba et al. (2004) na avaliagdo da eficacia da
massagem da mao no conforto dos doentes internados em cuidados paliativos, em que ndo se
verificaram alterag¢0es significativas no conforto ao longo do tempo e entre os grupos, embora
se tenha verificado um ligeiro incremento, mesmo perante a proximidade da morte.

No presente estudo, apesar do reduzido tamanho da amostra, realgamos o facto de
haver diferencas significativas entre os grupos experimental e de controlo no estado de
transcendéncia (p=0,013). Isto significa que o PPE permitiu as pessoas com doencga crdnica
avancada e progressiva evoluir no continuum desconforto — conforto, apesar da progressao da
doenca e dos efeitos dos tratamentos a que estdo sujeitas, aumentando a sua capacidade para
se sentirem mais competentes e com potencial para planear, controlar o seu destino e resolver
os seus problemas. Na fase final da vida, o aumento do conforto transcendental pode ser
compensatorio face as perdas sucessivas de autonomia e de controlo associadas a vivéncia de
doencga e a possibilidade real da morte a curto prazo. Advém ainda o facto de os doentes
serem maioritariamente catdlicos o que pode ter tido influéncia na capacidade de
transcendéncia da situagdo. Acreditar na vida para além da morte e a atribuicdo de sentido ao
sofrimento comparando-o com o de Jesus Cristo e com outros modelos associados a religido
parece ter sido determinante para a percecdao da esperanca e podem também justificar os

ganhos significativos no conforto no contexto psicoespiritual. Este fendmeno pode ser
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ilustrado pelas expressdes pldsticas e escritas do guia pratico de esperanca de alguns
participantes do PPE, que identificaram figuras religiosas como modelos para a sua esperanca.

As diferencas nos resultados face ao estudo de Kolcaba et al. (2004), para além do tipo
de intervencdo, podem ser explicadas pelo estado funcional. Viu-se anteriormente no capitulo
3, que a incapacidade constituiu um fator determinante do conforto, e que quanto maior o
estado funcional, maior o conforto referido pelos doentes. No caso dos doentes internados, a
média de KPS=53,95, é indicador de dependéncia no autocuidado, requerendo assisténcia
frequente para a realizagdo das AVD, contrastando com os doentes da nossa amostra, que
apresentaram em média um KPS de 78,66, indicador de autocuidado preservado, ainda que
com sinais de doenca e incapacidade para fazer a vida normal.

Este pode ter sido um aspeto basilar para a efetividade do PPE, na medida em que o
programa prople aos participantes o envolvimento ativo em atividades especificas,
enfatizando a importancia do papel dos individuos na autopromocdo da esperanca. O
envolvimento ativo dos doentes na realizagdo das propostas do guia promotor de esperanga,
que so foi possivel pelo bom nivel funcional, pode ter sido facilitador do estado de maior
harmonia, satisfagdo e calma necessdrio ao desempenho eficiente, conduzindo a um maior
conforto transcendental. A avaliagdo dos doentes que realizaram o programa atesta que a
predisposicdo para aprender e o ambiente relacional positivo foram facilitadores do seu
envolvimento no programa, proporcionando satisfacao, levando mesmo a execug¢do de mais
do que uma atividade proposta, sem que isso aumentasse os niveis de fadiga.

Seria expectdvel que os doentes evidenciassem niveis de fadiga mais elevados a
medida que progridem na trajetdria de final de vida e simultaneamente sdo sujeitos a
tratamentos de quimioterapia e terapia bioldgica, frequentemente associadas a efeitos
secunddrios entre os quais a fadiga. Pelo contrario, verificAmos um decréscimo nestes niveis
em ambos os grupos experimental e de controlo, sem diferencas significativas entre ambos. A
explicacdo para este facto pode estar relacionada com as alteracGes no tipo de tratamento
surgidas no decorrer da progressdo da doenca. O tipo de farmacos e as doses usadas com o
objetivo de travar a evolucdo da doenga vdo dando lugar aos farmacos e doses paliativas,
menos agressivas e por isso com menos efeitos secundarios, o que pode ter tido influéncia na
reducdo da fadiga.

Um numero consideravel de doentes recusaram participar no estudo (31,18%),
comparativamente com o estudo de Duggleby e colaboradores (2007a) que foi de 22% e de
Herth (2000) que foi de 8%. Os principais motivos para a recusa estiveram relacionados com a
alegada falta de condigoes fisicas e familiares, mas também por desinteresse e desmotivacao,

o que pode ser indicador da resisténcia a mudanca e o receio da novidade que representa a
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participacdo numa investiga¢do. Por outro lado, também pode espelhar alguma desconfianga
face ao elevado nimero de solicitagdes para participar, via telefone, em inquéritos de ambito
diverso.

A taxa de abandono do estudo (44,64%) deveu-se em 25,00% dos casos ao
agravamento da situacao clinica, em 10,71% por morte e em 7,14% dos casos por desisténcia,
o que pode ter influenciado os resultados. Apesar disso, o nimero de desisténcias (7,14%)
durante o decorrer da investigacao é baixo, quando comparados com os 23% referidos por
Rustoen e Hanestad (1998), mas ainda assim superior aos 5% reportados por Herth (2000). As
desisténcias do grupo de intervencdo aconteceram por dificuldade na operacionalizacdo do
PPE no tempo util destinado a tal, devido a idas frequentes a consultas e tratamentos. Ja no
grupo de controlo as desisténcias foram devidas a desmotivacdo. Apesar de este facto, a
opinido positiva dos doentes que completaram o programa é unanime em reconhecer a sua
utilidade e testemunha a favor da sua efetividade.

A progressao de uma doenga crdénica avangada traz consigo sofrimento para a pessoa
doente e sua familia que pode induzir a uma espiral de desesperancga, desespero, depressao e
desejo de acelerar a morte (Breitbart et al., 2000). Neste contexto importa minorar e aliviar.o
sofrimento através de estratégias que permitam um estado de homeostase, de tranquilidade
de forma a poder transcender da situa¢do a aprender a lidar positivamente com o sofrimento
e possa encarar de frente as demandas da vida e viver intensamente durante o processo de
transi¢do para morte (Apéstolo, 2010).

O programa de promogdo da esperanga agora testado pode contribuir para ajudar a
transcender da situagao de doenga e simultaneamente redescobrir e revalorizar a vida numa
perspetiva de autorreconhecimento, mantendo um sentido de dignidade.

Com a realizacdao do PPE e a sua disseminacao no contexto de cuidados acreditamos
ser possivel contribuir para o conforto e qualidade de vida das pessoas com doenca croénica

avancada e progressiva.
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CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A ENFERMAGEM

A promocdo da esperanca é recomendada como boa pratica clinica no cuidar de
pessoas em situacdo de doenca crdnica avancada e progressiva, cujo resultado é fundamental
para a vivéncia deste processo com conforto e qualidade de vida, mantendo um sentido de
dignidade. Consequentemente definiu-se como objetivos gerais desenvolver e testar um
programa de promocdo de esperanca para as pessoas com doenca crénica avancgada e
progressiva.

No final deste percurso, importa fazer um balango do processo investigativo para além
da apreciacdo dos resultados e da sua proje¢do. Assim, a conclusdo estrutura-se em trés
perspetivas: primeiro uma analise retrospetiva das varias etapas da investigacdo, com enfoque
nos pontos fortes e limitagcdes dos estudos realizados; a segunda em que se apresentam as
conclusdes extraidas dos resultados, atendendo a prossecucdo dos objetivos; em terceiro lugar
referem-se as suas implicagbes e sugestdes para os varios dominios da disciplina e pratica
profissional de Enfermagem.

A selegdo do tema “A promogdo da esperan¢a em fim de vida” surgiu na sequéncia da
sua relevancia como intervengao de Enfermagem capaz de ajudar as pessoas com doenga
cronica avancgada a lidar melhor com a situagdo de progressdo da doenga proporcionando-lhe
conforto e qualidade de vida.

O processo de investigacdo iniciou-se com a contextualizagcdo tedrica da esperanca e
sua promoc¢do no ambito dos cuidados de Enfermagem em fim de vida, com base na revisado da
literatura. Na primeira parte deste trabalho, composta por dois capitulos, conceptualizou-se a
esperanca, teceram-se consideragdes sobre a sua importancia em situacées de doenca cronica
progressiva e avancada e identificaram-se as condicGes facilitadoras e dificultadoras para a sua
promocdo pelos enfermeiros. Fundamentou-se a necessidade de promog¢do da esperanca
enquanto fator de resiliéncia e estratégia de coping gerador de conforto e de qualidade de
vida e identificaram-se intervengdes especificas e programas de intervengao promotores de
esperanca.

Na segunda parte do trabalho, constituida pelo estudo empirico, assumiu-se a
promoc¢do da esperanga como foco de atengdo e componente essencial da pratica clinica,
justificando a pertinéncia e a necessidade de desenvolver estudos capazes de gerar evidéncias
gue suportem o desenvolvimento e teste de um programa de intervencdo. Neste sentido, a

investigacao foi desenvolvida progressivamente, de forma faseada com recurso a diferentes
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paradigmas metodoldgicos, sendo que cada fase realizada serviu de suporte a seguinte. Cada
fase deu lugar a um estudo, descrito em cada um dos capitulos que constituem a parte
empirica desta dissertacao.

A Fase | correspondeu ao acesso ao campo onde o fendmeno se manifesta e ao estudo
das variaveis e do contexto com a finalidade de preparar as condi¢es para a realizacao e teste
do programa de intervencdo. Teve como objetivos adaptar a cultura portuguesa e validar os
instrumentos de avaliacdo da esperanca, conforto e qualidade de vida, numa amostra de 205
doentes. A escolha do local do estudo e a técnica de amostragem intencional heterogénea
teve como preocupacado o rigor na definicdo dos critérios de inclusdo. Os locais onde o estudo
foi aceite vieram a revelar-se heterogéneos, com uma grande diversidade geografica,
contemplando diferentes caracteristicas sociodemograficas, clinicas e experienciais. O facto de
se tratar de uma amostra ndo probabilistica limita a generalizacdo dos resultados, na medida
em que se desconhece o quanto é representativa da populagdo. Contudo, o rigor utilizado na
formulagdo e aplicagdo dos critérios de selecdo da amostra, na recolha dos dados e no teste
das propriedades psicométricas dos instrumentos, é abonatdrio da fiabilidade dos resultados.
Nesta fase foi possivel a criagdo das versdes portuguesas dos instrumentos de medida da
esperanca, conforto e qualidade de vida, dando origem a HHI-PT, HCQ-PT e MQOL-PT.

Na Fase Il, recorrendo a mesma amostra do estudo anterior, realizou-se a
caracterizagdo da populagao relativamente aos niveis de esperanga, conforto e qualidade de
vida e a determinacgado da relagdo entre elas e a identificagao das variaveis que a influenciam. A
metodologia utilizada permitiu obter indicadores do estado clinico e de esperan¢a dos doentes
que foram tidos em conta na decisdo sobre o contexto de aplicagdo do PPE e na escolha do
tipo de formato de aplicacdo do programa, bem como na determinacdo das intervencdes e
atividades.

Na Fase Il construiu-se o Programa de Promocdo de Esperanca (PPE). O processo de
desenvolvimento e elaboracdo do PPE foi realizado em etapas, tendo por base a revisdo da
literatura e a incorporac¢do dos resultados do estudo da fase Il. Na etapa |, analisaram-se os
programas e aferiram-se os modelos e intervengdes promotoras de esperanga constantes na
literatura. Na etapa Il recorreu-se a metodologia qualitativa para explorar o comportamento,
as perspetivas e experiéncias das pessoas face a esperanga. Utilizou-se uma amostra
intencional de peritos selecionados de duas equipas de cuidados paliativos, hospitalares e
domicilidrias. A recolha de informacdo foi realizada através de estrevistas videogravadas que
revelaram uma grande riqueza e pluralidade de registos e que constituiram um corpo de
informacgdo que se revelou de dificil tratamento pela grande quantidade de registos obtidos.

As vivéncias foram analisadas, sintetizadas e selecionadas com recurso a um codificador
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externo e a peritos,de modo a obter uma coletdnea dos testemunhos mais significativos sob a
forma de filme com a durag¢do aproximada de 15 minutos. Neste processo muitos testemunhos
foram abolidos e fica o desejo de recuperar os registos para posterior tratamento da
informacdo com vista a producdo e realizacdo de material didatico que possa ser utilizado no
ambito da formacdo de enfermeiros, estudantes de Enfermagem ou outros profissionais de
saude sobre a tematica da esperanca em fim de vida. Esta etapa de construcao do PPE resultou
na criacdao do filme “Viver com Esperanca” que é parte integrante do programa e um recurso
do mesmo. Na etapa lll elaborou-se o conjunto de intervencdes e atividades promotoras de
esperanca que se sujeitou a opinido de peritos de Enfermagem para teste e adequacdo a
realidade das pessoas com doenca crdnica avancada e progressiva. Utilizou-se um questionario
de avaliacdo da adequacdo das intervengdes e atividades, cujas respostas foram tratadas com
recurso ao método quantitativo. Desta etapa resultou o livro intitulado “Exercitar a esperanca
— Um guia pratico promotor de esperanca nas pessoas com doencga crénica avancada” e que
constitui um recurso do PPE que se revelou adequado e pertinente para o publico-alvo. Os
resultados dos estudos das trés etapas referidas permitiram a criacdo do PPE, cuja descricdo
cumpre todos os atributos das interveng¢bes de Enfermagem efetivas. O recurso a métodos
qualitativos e quantitativos torna o PPE uma interveng¢ao fundamentada e estruturada na
realidade dos doentes e profissionais de salde portugueses, e permitiu a participa¢cdo dos
intervenientes na co-criagao do programa. Reconhece-se que o elevado numero de varidveis
envolvidas na garantia da efetividade das intervengdes em Enfermagem, dificulta o processo
de criagdo de um programa de intervengao e a ndo adequagdo a qualquer uma dessas varidveis
pode ser uma limitagdo importante. No entanto, o detalhe com que se concebeu e descreveu
o PPE garante o teste da sua efetividade e permite a avaliacio em todos os parametros de
forma a assegurar a sua melhoria continua, tanto em aspetos relacionados com a concecgdo
como na sua aplicabilidade. Metodologicamente assegura-se que o PPE pode ser ajustado a
outras circunstancias se consideradas as caracteristicas do contexto, dos clientes-alvo e dos
executores do programa.

Na Fase IV da investigacdo testou-se a efetividade do PPE num desenho experimental,
longitudinal do tipo préteste / pdsteste com um grupo de controlo, com o objetivo de avaliar o
seu efeito nosniveis de esperanca, conforto e QV das pessoas com doenga crdnica avancada e
progressiva e conhecer a percecdo dos doentes sobre a sua participagdo no programa.
Inicialmente calculado para testar o efeito numa amostra de 26 doentes distribuidos pelos dois
grupos, verificou-se um desajustamento do nimero de sujeitos ao longo do processo de
recrutamento, intervengdo e follow up, o que pode constituir uma limitagdo importante. A

rapida deterioracdo da situacdo de salde dos participantes foi marcante na diminui¢do do
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numero de doentes em cada um dos grupos. Dos 56 doentes recrutados no inicio do
experimento, 16 abandonaram o estudo por agravamento da situacdo com descontrolo de
sintomas e incapacidade cognitiva (12 no grupo experimental e 7 no grupo de controlo), 8 dos
doentes faleceram durante o tempo do experimento e 4 desistiram de participar no estudo.
Esta realidade é incontorndvel e é muitas vezes responsdvel pelo baixo indice de estudos
longitudinais realizado nesta populacdo. Verifica-se que o efeito dos sintomas da doenca foi
determinante do abandono do estudo e que a desisténcia foi idéntica nos dois grupos. Neste
caso podemos concluir que o PPE ndo foi motivo de exaustdo dos doentes ao ponto de os
induzir a desisténcia por cansaco. Apesar da perda de sujeitos da amostra, os casos analisados
garantiram a homogeneidade dos grupos o que atesta a fiabilidade dos resultados, embora se
reconheca a necessidade da realizacdo de novos estudos com amostras de maior dimensdo
para comparacao dos resultados.

Outra limitacdo prende-se com o facto de nao ter sido incluido no estudo um terceiro
grupo que fosse sujeito a diferentes intervengdes como por exemplo programas informativos
ou apenas programas com o uso de imaginacdo guiada ou a combinacdo de partes da
intervencdo. No caso de se verificarem diferencas significativas,esta opgdao metodoldgica daria
mais consisténcia aos resultados.

Uma outra fragilidade do estudo prende-se com o possivel efeito placebo,
caracterizado como a expectativa do doente em relagdao ao efeito positivo da sua participagao
no estudo ou na prdépria interveng¢do. Neste caso, a fim de controlar este efeito, ndo foi
disponibilizado ao doente informagdo sobre o grupo a que pertencia durante todo o processo
de investigacdo, sendo informado de que o processo de sele¢do (bola branca / bola preta)
apenas determinaria o timming das visitas do enfermeiro, das intervengdes e da aplicagdo dos
instrumentos. Neste paradigma o efeito placebo, a existir, seria idéntico para os dois grupos,
nao explicando a diferenca entre eles.

Os locais de recrutamento dos participantes para o estudo experimental vieram a
revelar-se facilitadores da permanéncia da investigadora nos contextos de prestacdo de
cuidados, e um importante auxilio no estabelecimento de relacbes de confianca com os
doentes e familias. A disponibilidade de ambos os servicos de Hospital de Dia e o calor com
que acolheram uma estranha no seu quotidiano tornaram facilitada a realizagdo do estudo, o
recrutamento dos participantes e a manutencao de lacos que ainda perduram.

Apesar das limitagGes, o desenho metodoldgico baseado nas guidelines internacionais
do CONSORT garante a qualidade da conducdo e do reporte do estudo e possibilitam a sua

replicagdo no futuro assim como a transferibilidade dos resultados para amostras idénticas. O
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PPE demonstrou ser um programa efetivo na promocdo da esperanga, com efeitos positivos no
conforto e na qualidade de vida das pessoas com doenca crdnica avangada e progressiva.

Relativamente as conclusGes extraidas dos resultados, no estudo empirico
desenvolveu-se um programa de promocado de esperanca que se procurou ser especifico de
Enfermagem, com recurso a linguagem classificada (CIPE 2.0) e suficientemente discriminante
para ser utilizado nos contextos para que foi concebido: pessoas adultas com baixo grau de
literacia e que possam apresentar cansaco ligeiro a moderado, dor ligeira e incapacidade fisica
ligeira ou moderada. O PPE é um programa individual de intervencdo auténoma de
Enfermagem, composto por trés sessdes presenciais com o doente com duragdo entre 90
minutos e 2h:30minutos, com recurso a materiais de apoio (um video e um livro de atividades
com CD audio).

A contrucdo deste programa foi antecedida pela adaptacdo cultural e validacdo dos
instrumentos de medida da esperanga (HHI), conforto (HCQ) e QV (MQOL), para comparar os
resultados da sua aplicacdo e medir o seu efeito nestas varidveis. Os resultados da adaptacdo
cultural e linguistica indicam que a versdo portuguesa dos instrumentos tém propriedades que
Ihes permitem avaliar os constructos a que se propdem, apesar de alguns instrumentos
apresentarem diferengas na sua estrutura.Conclui-se assim, que:

a. A escala HHI-PT-DC avalia a esperanca em 10 itens e dois fatores (Temporalidade,
confianga e interligacdo e Disposi¢do interior positiva e expectativas); a escala MQOL-
PT-DC avalia a QV em 16 itens composta por 4 fatores (QV fisica, Sintomas
Psicologicos, Bem-estar existencial e Apoio); o HCQ-PT-DC avalia o conforto holistico
em 26 itens agrupados em 3 fatores (Alivio, Tranquilidade e Transcendéncia).
Pontuagdes mais altas destes instrumentos sao indicadores de maior esperancga, QV e
conforto.

b. As propriedades psicométricas garantem a fidelidade da utilizacdo dos novos
instrumentos para monitorizacdo dos indices de esperanga, conforto e QV e para
avaliar o efeito de intervencGes de Enfermagem nestas variaveis.

Estes instrumentos foram entdo utilizados no estudo quantitativo, transversal e
correlacional na mesma amostra de doentes,permitindo avaliar os seus niveis de esperanga,
conforto e QV, caracterizar as relagGes entre estas varidveis e as variaveis sociodemograficas,
determinar as relagdes entre esperancga, conforto e QV e identificar os fatores que medeiam
essas relagdes. Os resultados indiciam as seguintes conclusGes, que foram consideradas na
definicdo e avaliagao do PPE:

c. As pessoas em situagao de doenca crénica avancada e progressiva tém elevados niveis

de esperanga, bons niveis de conforto e de qualidade de vida.
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Em média os doentes estdo mais esperangados na sua capacidade de se interligarem
com o0s outros e tém poucos objetivos a curto médio e a longo prazo. Tém mais
confianca, sentido de temporalidade e interligacdo com os outros e menos disposicao
interior positiva e expectativas.

Em média os doentes estdo menos confortaveis relativamente a preocupac¢do com a
familia e mais confortdveis por saberem que sdo amados. Experimentam maior
tranquilidade e menos alivio sobretudo no contexto sociocultural.

Os doentes internados sdao, em média, menos esperancados, com menos disposicao
interior positiva e expectativas comparaticamente aos que estdo em Hospital de Dia.
Neste contexto os doentes apresentam, em média, melhor QV total, fisica e existencial
di que os que estdo internados ou no domicilio.Os doentes que estdo no domicilio
tém, em média, maior conforto total e mais transcendéncia do que os que estdo
internados ou no Hospital de Dia.

As variaveis sociodemograficas nao interferem na esperanca dos doentes, mas a idade
e o sexo interferem no conforto e na QV. A medida que a idade avanca as pessoas
conseguem mais alivio, maior conforto global e maior QV na dimensdo psicolégica.Os
homens tém, em média, maior conforto total e melhor QV do que as mulheres (com
excecdo da subescala apoio) e estas em média, tém menos alivio do que os homens.

A capacidade funcional interfere na esperanga, conforto dos doentes: Em média, a
esperanca é menor nos doentes com grande incapacidade funcional e necessidade
permanente de cuidados, evidenciando menor disposicdo interior e menos
expectativas positivas; Em média, os doentes com atividade normal e sem sinais
evidentes de doenca experimentam mais conforto total, maior tranquilidade e mais
transcendéncia comparativamente aos que sdo incapazes de manter a sua atividade
diaria ou trabalhar ativamente, embora tenham capacidade para o autocuidado.

Em média, os doentes apresentam pior QV na dimensdo fisica, que é também o
contexto em que estdo menos confortaveis. A dor, o cansaco e a dificuldade em
dormir foram os principais problemas referidos como causadores de diminuicdo de
Qv.

A esperanga, conforto e QV estdo positivamente relacionados. As relagGes mais fortes
verificam-se entre a esperanca, e a Tranquilidade, QV total e Bem-estar existencial.

A presenca de depressao influencia negativamente a esperanca, conforto e QV dos
doentes. Os doentes deprimidos, em média, ttm menos esperanca, conforto e QV,

maior intensidade de dor e fadiga, comparativamente aos que nao referem depressao.
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I. A fadiga interfere negativamente no conforto e na QV.Em média, os doentes que se
sentiram cansados estavam menos confortdveis e apresentaram menor QV em todas
as dimensdes

m. A dor fadiga e depressdo sao mediadores da esperanca, conforto e QV, sendo a
depressdao um importante condicionante de todas as variaveis.

Apds a aplicacdo do PPE realizada no domicilio, num formato de visita domiciliaria em
gue a investigadora assumiu o papel de enfermeira com perfil para a aplicacdo do programa.
Partiu-se entdo para a avaliacdo da efetividade do PPE na esperanca, conforto e QV, cujos
resultados, comparativamente ao grupo de controlo, permitem extrair as seguintes
conclusdes:

n. O PPE tem um efeito positivo no aumento da esperanca que se mantém ao longo de
um meés. As pessoas com doencga crdnica avancada e progressiva sujeitas ao programa
revelaram maior sentido de temporalidade, confianca e interligagcdo, e também maior
disposicdo interior positiva e expectativas

0. Os efeitos do PPE sobre o conforto sdo positivos, significativos e visiveis ao final de um
més apos o inicio do programa. As pessoas com doenga crénica avangada e progressiva
que sdo sujeitas ao programa estdao mais confortdveis no global, experimentam maior
conforto psicoespiritual e maior transcendéncia.

p. O PPE tem um efeito positivo imediato sobre a QV. As pessoas com doenga crdnica
avancada e progressiva que realizaram o programa apresentaram de imediato, melhor
QV total e QV fisica, embora este efeito ndo se mantenha ao final de um més

g. Arealizagdo do PPE ndo causa aumento dos niveis de fadiga nos doentes.

r. O PPE é um programa do agrado dos participantes, capaz de modificar positivamente a
percecao da esperan¢a com implicacdes positivas no processo experiencial, relacional,
espiritual e racional.

Conclui-se no geral que o PPE é um programa efetivo na promogao da esperanga com
efeitos positivos no conforto e na QV.

Como implica¢des para a Enfermagem, o estudo contribui com um novo programa de
intervencdo em Enfermagem para a promogdo da esperanga em pessoas com doenga crénica
avancgada e progressiva.

Os resultados agora obtidos carecem de sustenta¢do com novos estudos com amostras
de maior dimensdo. Apesar do reduzido tamanho da amostra testada e da limitagdo na
generalizacdo dos resultados, acredita-se que estes contribuam significativamente para o

enriquecimento da disciplina, para uma pratica mais auténoma e com mais qualidade, para um
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ensino mais dirigido aos focos de atencdo da prdtica de Enfermagem e centrado nas
necessidades dos clientes, e para uma investiga¢cdo mais produtiva

As intervencdes agora testadas podem ser aplicadas no ambito da disciplina de
Enfermagem e adotadas na pratica profissional dos enfermeiros, isoladas ou em combinacao,
em contextos diferentes do domicilio. Sendo uma intervencao auténoma pode ser incorporada
no plano de cuidados dos doentes. Os riscos desta intervencdo, desde que clinicamente
acompanhada, sdo inexistentes e apresentam uma boa relacdo custo-beneficio. A extrapolacao
da aplicacdo do PPE necessita no entanto, de ser acompanhada por investigacao.

Sugere-se por isso, que em investigacdes futuras se desenvolva este tipo de
intervencdo em outros doentes internados, em hospital de dia ou em amostras com diferentes
condicbes de doenca, expandindo o conhecimento para outras areas da doenca crénica.

A utilizacdo dos resultados pode ser util na elaboracdo de catalogos CIPE, incorporando
as intervengdes nos sistemas de informagdo em Enfermagem; na organizacdo de guias de boa
pratica clinica na promoc¢do da esperanga em situacdes de doenga crénica avancada e
progressiva; elaboracdo de programas de formacdo aos doentes antecipando as suas
necessidades em esperanga.

Serd importante a criagdo de programas de formagdao aos enfermeiros e aos
estudantes de Enfermagem no ambito da promoc¢do da esperanca, de modo a promover o
desenvolvimento de competéncias pessoais e profissionais com vista a aplica¢do do PPE, tanto
no ambito dos cuidados continuados e paliativos, como no contexto de hospital de agudos.

Seria desejdvel desenvolver a prdpria interven¢do explorando outros recursos e
tecnologias de informag¢do e comunicagdao, nomeadamente o telemdvel, computador e a
internet, uma vez que tendencialmente a populacdo sera mais info-competente no uso destas
tecnologias. A exploracdo destes recursos podera promover o emporwerment e constituir uma
ferramenta util no reforco positivo das competéncias das pessoas doentes e da prépria
esperanga.

O estudo contribui ainda para a abertura de novas pistas na investigacdo em
Enfermagem em Portugal. Os conceitos desenvolvidos podem ser objetos de estudo em areas
de especializagdo de Enfermagem nomeadamente no ambito da Saude Mental e Psiquiatria
onde ja estdo a ser desenvolvidos estudos na drea do conforto e que pode ser também alvo do
estudo e desenvolvimento da esperanca.

Sugere-se a continua¢do do estudo da tematica apurando o PPE e as intervengdes que
o constituem, numa ética de melhoria continua da qualidade das intervengdes em saude

direcionadas as respostas humanas no processo saude-doenga.

287



288



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Alberoni, F. (2002). A Esperanga. (Tradugdo de J. Valente). Lisboa: Betrand Editores.

Alberto, J., & Joyner, B. (2008). Hope, optimism, and self-care among Better Breathers Support
Group members with chronic obstructive pulmonary disease. Applied Nursing Research,
21(4), 212-217.

Alexandre, N. M. C., & Guirardello, E. d. B. (2002). Adaptacién cultural de instrumentos
utilizados en salud ocupacional. Rev Panam Salud Publica, 11(2), 109-111.

Alves-Apostolo, J. L., Kolcaba, K., Cruz-Mendes, A., & Calvario-Antunes, M. T. (2007).
Development and psychometric evaluation of the psychiatric in-patients comfort scale
(PICS). Enfermeria Clinica, 17(1), 17-23.

American Nurses Association (ANA) (1991). Position Statement for promotion of comfort and
relief of pain in dying patients. Washington: ANA, 1991. Acedido em 1/06/2009 em
http://www.nursingworld.org/MainMenuCategories/EthicsStandards/IssuesUpdate/Upda
teArchive/IssuesUpdateSpring2001/EndofLifeEducation.aspx#below.

Apostolo, J. L. A. (2007). O imagindrio conduzido no conforto dos doentes em contexto
psiquidtrico. Dissertacdo de doutoramento em Ciéncias de Enfermagem (PhD). Instituto
de Ciéncias Biomédicas de Abel Salazar, Universidade do Porto, Porto.

Apostolo, J. L. A. (2009). O conforto nas teorias de Enfermagem — andlise do conceito e
significados tedricos. Referéncia: Revista Cientifica da Unidade de Investigagdo em
Ciéncias da Saude: Dominio de Enfermagem (9), 61-67.

Apostolo, J. L. A., & Kolcaba, K. (2009). The effects of guided imagery on comfort, depression,
anxiety, and stress of psychiatric inpatients with depressive disorders. Archives of
Psychiatric Nursing, 23(6), 403-411.

Apdstolo, J; Kolcaba, K; Martins, M; Mendes, A. (2007). Avaliagdo das qualidades psicométricas
da Escala de Avaliagdo do Conforto em Doentes Psiquidtricos. Psychologica, (44), p. 489 —
504.

Apdstolo, JL; Batista, A C; Macedo, C M; Pereira, E M (2006). Sofrimento e conforto em
doentes submetidas a quimioterapia. Referéncia, 112 Série (3), 55-64.

Aradjo, M. M. T.; da Silva, M. J. I. P. (2007). A comunicacdo com o paciente em cuidados
paliativos: favorecendo a alegria e o optimismo. Revista Da Escola De Enfermagem Da U S
P, 41(4), 668-674.

Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) (2006). Formagcdo de enfermeiros em
cuidados paliativos. Recomendagbes da Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos.
Acedido em 01de Junho de 2009 em www.apcp.com.pt.

Aubuchon, B. L. (1990). The effects of positive mental imagery on hope, coping, anxiety,
dyspnea and pulmonary function in persons with chronic obstructive pulmonary disease:
tests of a nursing intervention and a theoretical model. Unpublished PH.D., UNIVERSITY
OF TEXAS AT AUSTIN.

Axelsson, B., & Sjoden, P. (1998). Quality of life of cancer patients and their spouses in
palliative home care. Palliative Medicine, 12(1), 29-39.

289


http://www.nursingworld.org/MainMenuCategories/EthicsStandards/IssuesUpdate/UpdateArchive/IssuesUpdateSpring2001/EndofLifeEducation.aspx#below
http://www.nursingworld.org/MainMenuCategories/EthicsStandards/IssuesUpdate/UpdateArchive/IssuesUpdateSpring2001/EndofLifeEducation.aspx#below
http://www.apcp.com.pt/

Bahrami, M. (2011). Meanings and aspects of quality of life for cancer patients: A descriptive
exploratory qualitative study. Contemporary Nurse: A Journal for the Australian Nursing
Profession, 39(1), 75-84.

Barbic, S., Krupa, T., & Armstrong, I. (2009). A randomized controlled trial of the effectiveness
of a modified recovery workbook program: preliminary findings. Psychiatric Services,
60(4), 491-497.

Bardin, L. (1977). Andlise de Conteudo (Traducdo de Luis Antero Reto e Augusto Pinheiro).
Lisboa: Edicbes 70.

Basto, M. L.; Portilheiro, C. (2003). Concecdo de cuidados de enfermagem: o que dizem os
enfermeiros. Revista de Investigagdo em Enfermagem, 7, 42-51.

Beaton, D. E., Bombardier, C., Guillemin, F., & Ferraz, M. B. (2000). Guidelines for the Process
of Cross-Cultural Adaptation of Self-Report Measures. SPINE, 25(24), 3186-3191.

Bédard, M., Martin, N. J., Krueger, P., & Brazil, K. (2000). Assessing reproducibility of data
obtained with instruments based on continuous measurements. Experimental Aging
Research, 26(4), 353-365.

Ben-Shahar, T. (2007). Aprenda a ser feliz (Traduzido por A. Carneiro). Lisboa: Lua de papel.

Bento XVI (2007). Salvos na Esperanca. Carta Enciclica de Bento XVI. 22 ed.Prior Velho: Paulinas
Editora.

Bentur, N., & Resnizky, S. (2005). Validation of the McGill Quality of Life Questionnaire in home
hospice settings in Israel. Palliative Medicine, 19(7), 538-544.

Benzein, E. G., & Berg, A. C. (2005). The level of and relation between hope, hopelessness and
fatigue in patients and family members in palliative care. Palliative Medicine, 19(3), 234-
240.

Benzein, E. G., & Saveman, B.-l. (2008). Health-promoting conversations about hope and
suffering with couples in palliative care. International Journal of Palliative Nursing, 14(9),
439-445.

Benzein, E., & Berg, A. (2003). The Swedish version of Herth Hope Index--an instrument for
palliative care. Scandinavian Journal Of Caring Sciences, 17(4), 409-415.

Benzein, E., & Saveman, B. i. (1998). One step towards the understanding of hope: a concept
analysis. International Journal of Nursing Studies, 35(6), 322-329.

Benzein, E., Norberg, A., & Saveman, B.-I. (2001). The meaning of the lived experience of hope
in patients with cancer in palliative home care. Palliative Medicine, 15(2), 117-126.

Berendes, D., Keefe, F. J., Somers, T. J., Kothadia, S. M., Porter, L. S., & Cheavens, J. S. (2010).
Hope in the Context of Lung Cancer: Relationships of Hope to Symptoms and
Psychological Distress. Journal of pain and symptom management, 40(2), 174-182.

Berg, C. J., Snyder, C. R., & Hamilton, N. (2008). The Effectiveness of a Hope Intervention in
Coping with Cold Pressor Pain. J Health Psychol, 13(6), 804-809.

Bertolino, M., & Heller, K. S. (2001). Promoting quality of life near the end of life in Argentina.
Journal of Palliative Medicine, 4(3), 423-430.

Best, J. (2005). Instilling hope and respecting patient autonomy: reconciling apparently
conflicting duties. Bioethics, 19 (3), 467-8519

Bluvol, A., & Ford-Gilboe, M. (2004). Hope, health work and quality of life in families of stroke
survivors. Journal of Advanced Nursing, 48(4), 322-332.

290



Borges Charepe, Z., & Silva Figueiredo, M. H. J. (2010). Hope and family resilience promotion.
Appreciative practices [Spanish]. Investigacion & Educacion en Enfermeria, 28(2), 250-257.

Bottorff J L, Gogag M & Engelberg-Lotzkar M (1995). Comforting: exploring the work of cancer
nurses. Journal of Advanced Nursing 22, 1077-1084.

Boucher, J. E. (2002). Telephone intervention: hope for cancer patients. Unpublished Ph.D.,
University of Massachusetts Amherst.

Boutron I, Moher D, Altman DG, Schulz KF, Ravaud P.(2008). Extending the CONSORT
statement to randomized trials of nonpharmacologic treatment: explanation and
elaboration. Annals of Internal Medicine; 148(4),295-309.

Breitbart, W., Rosenfeld, B., Pessin, H., Kaim, M., Funesti-Esch, J., Galietta, M., et al. (2000).
Depression, hopelessness, and desire for hastened death in terminally ill patients with
cancer. JAMA: Journal of the American Medical Association, 284(22), 2907-2911.

Brothers, B. M., & Andersen, B. L. (2009). Hopelessness as a predictor of depressive symptoms
for breast cancer patients coping with recurrence. Psycho-Oncology, 18(3), 267-275.

Buckley, J., & Herth, K. (2004). Fostering hope in terminally ill patients. Nursing Standard,
19(10), 33-41.

Bulechek, Gloria M., Butcher, Howard K., Dochterman, Joanne McC (2010). Classificagdo das
Intervencbes de Enfermagem (NIC). 52 ed. (Trad. de S. I. Oliveira et al]. Rio de Janeiro:
Elservier.

Bunston, T., Mings, D., Mackie, A., & Jones, D. (1995). Facilitating hopefulness: the
determinants of hope. Journal Of Psychosocial Oncology, 13(4), 79-103.

Byock, Ira (1997). Dying Well: Peace and possibilities at the end-of-life. New York: The Berkley
Publishing Group.

Cavaco, V. S. J,, José, H. M. G,, Louro, S. P. d. R. L. P, Ludgero, A. F. A,, Martins, A. F. M., &
Santos, M. C. G. d. (2010). Qual o papel da esperanga na saude da pessoa?--Revisdo
Sistematica. (Portuguese). Referéncia: Revista Cientifica da Unidade de Investiga¢do em
Ciéncias da Saude: Dominio de Enfermagem (12), 93-103.

Chammas, G. Y. (1999). Hope, functional status, and quality of life in hospitalized patients with
human immunodeficiency virus infection and acquired immunodeficiency syndrome.
Unpublished Ed.D., Columbia University Teachers College.

Chan, K. S., Li, H. C. W,, Chan, S. W.-c., & Lopez, V. (2011). Herth Hope Index: psychometric
testing of the Chinese version. Journal of Advanced Nursing, no-no.

Chang, S. 0. (2001). The conceptual structure of physical touch in caring. Journal of Advanced
Nursing, 33(6), 820-827.

Charepe, Z. (2011). O Impacto dos Grupos de Ajuda Mutua no Desenvolvimento da Esperanca
dos Pais de Criancas com Doenca Cronica: Construcdo de um Modelo de Intervencgdo
Colaborativa. Dissertacdo apresentada para obtencdo do grau de Doutor em Enfermagem.
Instituto de Ciéncias da Saude, Universidade Catdlica Portuguesa, Lisboa.

Charepe, Z. B. (2008). Restabelecer a esperanca em pais de criangcas com doenca cronica.
Servir, 56(5-6), 180-183.

Charepe, Z. B., Figueiredo, M. H. d. J. S., Vieira, M. M. d. S., & Neto, L. M. V. A. (2011).
(Re)discovering hope in families of children with chronic disease through genogram and
ecomap [Portuguese). Texto & Contexto Enfermagem, 20(2), 349-358.

291



Chen, M.-L. (2003). Pain and hope in patients with cancer: a role for cognition. Cancer Nursing,
26(1), 61-67.

Chochinov, H. M. (2006). Dying, dignity, and new horizons in palliative end-of-life care. CA: A
Cancer Journal for Clinicians, 56(2), 84-105.

Chochinov, H. M., Krisjanson, L. J., Hack, T. F., Hassard, T., McClement, S., & Harlos, M. (2006).
Dignity in the Terminally Ill: Revisited. Journal of Palliative Medicine, 9(3), 666-672.

Chochinov, H. M., Wilson, K. G., Enns, M., Mowchun, N., Lander, S., Levitt, M., et al. (1995).
Desire for death in the terminally ill. The American Journal Of Psychiatry, 152(8), 1185-
1191.

Chochinov, H. M., Hassard, T., McClement, S., Hack, T., Kristjanson, L. J., Harlos, M., et al.
(2008). The Patient Dignity Inventory: a novel way of measuring dignity-related distress in
palliative care. Journal of Pain & Symptom Management, 36(6), 559-571.

Chu-Hui-Lin Chi, G. (2007). The Role of Hope in Patients With Cancer. Oncology Nursing Forum,
34(2), 415-424.

Chui, Y. Y., Kuan, H. Y., Fu, I. C. Y,, Liu, R. K. Y., Sham, M. K., & Lau, K. S. (2009). Factors
associated with lower quality of life among patients receiving palliative care. Journal of
Advanced Nursing, 65(9), 1860-1871.

Clayton, J. M., Butow, P. N., Arnold, R. M., & Tattersall, M. H. N. (2005). Fostering coping and
nurturing hope when discussing the future with terminally ill cancer patients and their
caregivers. Cancer, 103(9), 1965-1975.

Clayton, J. M., Hancock, K., Parker, S., Butow, P. N., Walder, S., Carrick, S., et al. (2008).
Sustaining hope when communicating with terminally ill patients and their families: a
systematic review. Psycho-Oncology, 17(7), 641-659.

Cohen, S. R., & Leis, A. (2002). What determines the quality of life of terminally ill cancer
patients from their own perspective? Journal of Palliative Care, 18(1), 48-58.

Cohen, S. R., Hassan, S. A., Lapointe, B. J., & Mount, B. R. (1996a). Quality of life in HIV disease
as measured by the McGill quality of life questionnaire. AIDS, 10(2), 1421-1427.

Cohen, S. R., Mount, B. M., Bruera, E., Provost, M., Rowe, J., & Tong, K. (1997). Validity of the
McGill Quality of Life Questionnaire in the palliative care setting: a multi-centre Canadian
study demonstrating the importance of the existential domain. Palliative Medicine, 11(1),
3-20.

Cohen, S. R.,, Mount, B. M., Strobel, M. G., & Bui, F. (1995). The McGill Quality of Life
Questionnaire: a measure of quality of life appropriate for people with advanced disease.
A preliminary study of validity and acceptability. Palliative Medicine, 9(3), 207-219.

Cohen, S. R., Mount, B. M., Tomas, J. J., & Mount, L. F. (1996b). Existential well-being is an
important determinant of quality of life. Evidence from the McGill Quality of Life
Questionnaire. Cancer, 77(3), 576-586.

Cohen, S., Boston, P., Mount, B., & Porterfield, P. (2001). Changes in quality of life following
admission to palliative care units. Palliative Medicine, 15(5), 363-371.

Conn, V. S. (2008). Editorial: testing nursing interventions. Western Journal of Nursing
Research, 30(8), 913-914.

Conn, V. S., Cooper, P. S., Ruppar, T. M., & Russell, C. L. (2008). Searching for the intervention
in intervention research reports. Journal Of Nursing Scholarship: An Official Publication Of
Sigma Theta Tau International Honor Society Of Nursing / Sigma Theta Tau, 40(1), 52-59.

292



Conn, V. S., Rantz, M. J., Wipke-Tevis, D. D., & Maas, M. L. (2001). Designing Effective Nursing
Interventions. Research in Nursing & Health, 24, 433 - 442.

Cotter, V. T. (2010). Do hope and social support influence self-esteem in early stage dementia?
Unpublished Dr.N.P., Drexel University.

Couvreau, Chantal (2001). A qualidade de vida. Loures: Lusociéncia.

Covington, H. (2003). Caring Presence: Delineation of a Concept for Holistic Nursing. J Holist
Nurs, 21(3), 301-317.

Cutcliffe, J. (1996). Critically ill patients’ perspectives of hope. British Journal of Nursing, 5, 687-
690.

Cutcliffe, J. R. (1995). How do nurses inspire and instill hope in terminally ill HIV patients?
Journal of Advanced Nursing, 22(5), 888-895.

Cutcliffe, J. R. (1997). Towards a definition of hope. International Journal of Psychiatric Nursing
Research, 3(2), 319-332.

Cutcliffe, J. R., & Grant, G. (2001). What are the principles and processes of inspiring hope in
cognitively impaired older adults within a continuing care environment? Journal of
Psychiatric & Mental Health Nursing, 8(5), 427-436.

Cutcliffe, J. R., & Herth, K. (2002a). Concept of hope. The concept of hope in nursing 1: its
origins, background and nature. British Journal of Nursing (BJN), 11(12), 832.

Cutliffe, J., & Herth, K. (2002b). The concept of hope in nursing 2: hope and mental health
nursing. British Journal of Nursing (BJN), 11(13), 885-893.

Davies, E; Higginson, | J. (2004). Better Palliative Care for Older People. Copenhagen: World
Health  Organization. Acedido em 12 de Dezembro de 2011 de
www.euro.who.int/document/e82933.pdf

Davis, B. (2005). Mediators of the relationship between hope and well-being in older adults.
Clinical Nursing Research, 14(3), 253-272.

Davison, S. N., & Simpson, C. (2006). Hope and advance care planning in patients with end
stage renal disease: qualitative interview study. BMJ.

Decreto-Lei n.2 161/96 de 4 de setembro (1996). Aprova o Regulamento do Exercicio
Profissional dos Enfermeiros. Didrio da Republica | Série. N2 205 (4-09-1996), 2959-2962.

DGS, Diregdo Geral de Saude (2004). Circular Normativa N2 13 de 2 de julho, Programa
Nacional de Cuidados Paliativos. Ministério da Saude.

Diciondrio da Lingua Portuguesa (2009). Priberan. Disponivel em
http://www.priberam.pt/DLPO/

Donnelly, S., Rybicki, L., & Walsh, D. (2001). Quality of life measurement in the palliative
management of advanced cancer. Supportive Care In Cancer: Official Journal Of The
Multinational Association Of Supportive Care In Cancer, 9(5), 361-365.

Dossey BM, Keegan L, Guzzetta CE, eds. (2005). Holistic Nursing: A Handbookfor Practice. 4th
ed. Sudbury, Mass: Jones & Bartlett Publishers.Acedido em 25 de Julho de 2011 em
http://books.google.pt/books?id=07Fz3L5R2zYC&printsec=frontcover#fv=onepage&q&f=f
alse.

Douglas, A. (2007). Quality of life in hospice versus non-hospice terminally ill adults. Journal of
Hospice & Palliative Nursing, 9(4), 182-188.

293


http://www.euro.who.int/document/e82933.pdf
http://www.priberam.pt/DLPO/
http://books.google.pt/books?id=07Fz3L5R2zYC&printsec=frontcover#v=onepage&q&f=false
http://books.google.pt/books?id=07Fz3L5R2zYC&printsec=frontcover#v=onepage&q&f=false

Downey, L., & Engelberg, R. A. (2010). Quality-of-life trajectories at the end of life: assessments
over time by patients with and without cancer. Journal of the American Geriatrics Society,
58(3), 472-479.

Doyle, D.; Hanks, GWC & MacDonald, N. (1998). Oxford Textbook of Palliative Medicine. 2nd
ed. Oxford: Oxford University Press.

Duarte, A. C., Querido, A. I., & Dixe, M. A. (2010). Validacgdo transcultural da "McGill Quality of
Life Questionnaire"- Qualidade de vida em doentes em cuidados paliativos. International
Journal of Developmental and Educational Psychology , pp. 437-448. Acedido em 31 de
Dezembro de 2011 em http://iconline.ipleiria.pt/handle/10400.8/340

Dufault, K., & Martocchio, B. C. (1985). Hope: its spheres and dimensions. Nursing Clinics of
North America, 20(2), 379-391.

Duggleby W (2000) Enduring suffering: a grounded theory analysis of the pain experience of
elderly hospice patients with cancer. Oncol Nurs Forum27(5): 825-30

Duggleby, W. (2001). Hope at the end of life. Journal of Hospice & Palliative Nursing, 3(2), 51.

Duggleby, W. D., & Williams, A. M. (2010). Living with hope: developing a
psychosocialsupportive program for rural women caregiversof persons with advanced
cancer. BMC Palliative Care, 9, 3-10.

Duggleby, W., Holtslander, L., Kylma, J., Duncan, V., Hammond, C., & Williams, A. (2010).
Metasynthesis of the hope experience of family caregivers of persons with chronic illness.
Qualitative Health Research, 20(2), 148-158.

Duggleby, W. D., Degner, L., Williams, A., Wright, K., Cooper, D., Popkin, D., et al. (2007a).
Living with Hope: Initial Evaluation of a Psychosocial Hope Intervention for Older Palliative
Home Care Patients. Journal of Pain & Symptom Management, 33(3), 247-257.

Duggleby, W., & Wright, K. (2004). Elderly palliative care cancer patients' descriptions of hope-
fostering strategies. International Journal of Palliative Nursing, 10(7), 352-359.

Duggleby, W., & Wright, K. (2005). Transforming hope: how elderly palliative patients live with
hope. The Canadian Journal Of Nursing Research = Revue Canadienne De Recherche En
Sciences Infirmieres, 37(2), 70-84.

Duggleby, W., & Wright, K. (2007). The hope of professional caregivers caring for persons at
the end of life. Journal of Hospice & Palliative Nursing, 9(1), 42-49.

Duggleby, W., & Wright, K. (2009). Transforming hope: how elderly palliative patients live with
hope. Canadian Journal of Nursing Research, 41(1), 204-217.

Duggleby, W., Cooper, D., & Penz, K. (2009). Hope, self-efficacy, spiritual well-being and job
satisfaction. Journal of Advanced Nursing, 65(11), 2376-2385.

Duggleby, W., Hicks, D., Nekolaichuk, C., Holtslander, L., Williams, A., Chambers, T., et al.
(2012). Hope, older adults, and chronic illness: a metasynthesis of qualitative research.
Journal of Advanced Nursing, 68(6), 1211-1223.

Duggleby, W., Holtslander, L., Steeves, M., Duggleby-Wenzel, S., & Cunningham, S. (2010).
Discursive meaning of hope for older persons with advanced cancer and their caregivers.
Canadian Journal on Aging, 29(3), 361-367.

Duggleby, W., Williams, A., Wright, K., & Bollinger, S. (2009). Renewing everyday hope: the
hope experience of family caregivers of persons with dementia. Issues in Mental Health
Nursing, 30(8), 514-521.

294


http://iconline.ipleiria.pt/handle/10400.8/340

Duggleby, W., Wright, K., Williams, A., Degner, L., Cammer, A., & Holtslander, L. (2007b).
Developing a Living with Hope Program for caregivers of family members with advanced
cancer. Journal of Palliative Care, 23(1), 24-31.

Dyer, Christi. Definition of end-of-life (2006). Acedido em 1 de Junho de 2009 em
http://dying.about.com/od/glossary/g/end of life.htm.

Ebright, P. R., & Lyon, B. (2002). Understanding hope and factors that enhance hope in women
with breast cancer. Oncology Nursing Forum, 29(3), 561-568.

Eliott, J. (2005). What have we done with hope? A Brief History. In: J. Eliott (Ed.),
Interdisciplinary Perspectives on Hope. (12 ed., pp. 3-45). New York: Nova Science
Publishers.

Eliott, J. A., & Olver, I. N. (2009). Hope, Life, and Death: A Qualitative Analysis of Dying Cancer
Patients' Talk About Hope. Death Studies, 33(7), 609-638.

Ersek, M. (1992). The process of maintaining hope in adults undergoing bone marrow
transplantation for leukemia. Oncology Nursing Forum, 19(6), 883-889.

Ersek, M. (2006) The Meaning of Hope in the Dying. In: B. Ferrel & N. COYLE (Eds). Textbook of
Palliative Nursing (22ed, p. 513-529). Oxford: Oxford University Press.

Estabrooks, C. A., & Morse, J. M. (1992). Toward a theory of touch: the touching process and
acquiring a touching style. Journal of Advanced Nursing, 17(4), 448-456.

Evangelista, L. S., Doering, L. V., Dracup, K., Vassilakis, M. E., & Kobashigawa, J. (2003). Hope,
mood states and quality of life in female heart transplant recipients. Journal of Heart &
Lung Transplantation, 22(6), 681.

Ewing, B. (2009). Wish fulfillment: palliative care and end-of-life intervention. Pediatric
Nursing, 35(2), 81-85.

Fainsinger, R. L. (2001). Addressing quality of life at the Edmonton Palliative Care Program.
Interview by Anna L. Romer. Journal of Palliative Medicine, 4(3), 417-422.

Fanos, J. H., Gelinas, D. F., Foster, R. S., Postone, N., & Miller, R. G. (2008). Hope in Palliative
Care: From Narcissism to Self-Transcendence in Amyotrophic Lateral Sclerosis. Journal Of
Palliative Medicine, 11(3), 470-475.

Fanslow-Brunjes, C., Schneider, P. E., & Kimmel, L. H. (1997). Hope: offering comfort and
support for dying patients. Nursing, 27(3), 54-57.

Farran, C., Herth, K., Popovich, J. (1995). Hope and hopelessness: Critical Clinical Constructs.
Cardif: Thousand Oaks, Sage Publications.

Ferrans, C. E., Zerwic, J. J., Wilbur, J. E., & Larson, J. L. (2005). Conceptual model of health-
related quality of life. Journal of Nursing Scholarship, 37(4), 336-342.

Ferrel B & Coyle N (2002). An Overview of Palliative Nursing Care. American Journal of Nursing.
102 (5), 26-31.

Ferrel, BR & Coyle, N. (2006). Textbook of Palliative Nursing. 2nd ed. New York: Oxford
University Press.

Feudtner, C. (2005). Hope and the Prospects of Healing at the End of Life. Journal of Alternative
& Complementary Medicine, 11, s-23-s-30.

Fields, M.; Cassel, C. (1997). Approaching death: Improving care at the end of life. Washington,
DC: National Academy Press.

295


http://dying.about.com/od/glossary/g/end_of_life.htm

Figueiredo, R. (2007). A pessoa em fim de vida no hospital: Modelos de cuidados que emergem
da documentagdo de enfermagem. Dissertacdao de mestrado em Enfermagem. Instituto de
Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do Porto.

Fink, J. L. W. (2005). The power of low-tech nursing. RN, 68(6), 43-45.

Flemming, K. (1997). The meaning of hope to palliative cancer patients. International Journal
of Palliative Nursing. 3 (1), 14-18.

Flemming, K., Adamson, J., & Atkin, K. (2008). Improving the effectiveness of interventions in
palliative care: the potential role of qualitative research in enhancing evidence from
randomized controlled trials. Palliative Medicine, 22(2), 123-131.

Fortin, M. F. (2003). O processo de investigagdo — Da concepg¢éo a realizagdo. 32 ed. Lisboa:
Lusociéncia.

Fortin, M. F. (2009). Fundamentos e etapas do processo de investigagdo. Loures: Lusodidacta.

Fowler, F. J., Jr., Coppola, K. M., & Teno, J. M. (1999). Methodological challenges for measuring
quality of care at the end of life. Journal Of Pain And Symptom Management, 17(2), 114-
119.

Frankl, V. E. (2010). Em busca de sentido (Traduzido por W.0.Schlupp e C. Aveline). 292 ed. (ed.
Rev.). Petropolis: Vozes.(Original publicado em 1984).

Fredriksson, L. (1999). Modes of relating in a caring conversation: a research synthesis on
presence, touch and listening. Journal of Advanced Nursing, 30(5), 1167-1176.

Frias, C. (2008). O Enfermeiro com a pessoa em fim de vida na constru¢do do cuidar. Revista
Referéncia 12 série, n26, 57-67.

Gelling, L., Iddon, J., McVicar, A., & Pickard, J. D. (2004). CSF circulation disorders: measuring
progress in patients through quality of life and hope. Journal of Clinical Nursing, 13(5),
589-600.

Giesinger, J. M., Wintner, L. M., Oberguggenberger, A. S., Gamper, E. M., Fiegl, M., Denz, H., et
al. (2011). Quality of Life Trajectory in Patients with Advanced Cancer during the Last Year
of Life. Journal of Palliative Medicine, 14(8), 904-912.

Gill, T. M., & Feinstein, A. R. (1994). A critical appraisal of the quality of quality-of-life
measurements. JAMA, 272( 8), 619-626.

Glaister, J. A. (2001). Healing: analysis of the concept. International Journal of Nursing Practice,
7(2), 63-68.

Gleeson, M., & Timmins, F. (2005). A review of the use and clinical effectiveness of touch as a
nursing intervention. Clinical Effectiveness in Nursing, 9(1-2), 69-77.

Goémez Sancho, M. (1999). Tratado de Medicina Paliativa en la Cultura Latina. Madrid: Ed.
Aran.

Groopman, J. (2003). The Anatomy of Hope. How people prevail in face of illness. New York:
Random House, Inc.

Grant, M., & Sun, V. (2010). Advances in quality of life at the end of life. Seminars in Oncology
Nursing, 26(1), 26-35.

Groenvold, M. (1999). Methodological issues in the assessment of health-related quality of life
in palliative care trials. Acta Anaesthesiologica Scandinavica, 43(9), 948-953.

296



Guess, G. M. (2011). Relationship Between Cancer-Related Fatigue And Depression: A Pilot
Study. Unpublished Thesis and Dissertations, University of South Florida. Acedido em 2 de

Fevereiro de 2012 em http://scholarcommons.usf.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=4327&context=etd&sei-
redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fsa%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Drelationship%2520between%252
Ocancerrelated%2520fatigue%2520anddepression%253A%2520a%2520pilot%2520study%26source%3Dweb%26cd%3D1%2
6ved%3DOCCWQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Fscholarcommons.usf.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farti
cle%253D4327%2526context%253Detd%26€i%3Dv0ctT4HiMc2i8gPG5tX6Dg%26usg%3DAFQJCNFgxIh6YcGSftOiKXcRcKRIpj4
jrg%26sig2%3DvJ3Gnm-ACf50rGyRxoa-
wgttsearch=%22relationship%20between%20cancerrelated%20fatigue%20anddepression%3A%20pilot%20study%22

Guillemin, F. (1995). Cross-cultural adaptation and validation of health status measures.
Scandinavian Journal Of Rheumatology, 24(2), 61-63.

Guillemin, F., Bombardier, C., & Beaton, D. (1993). Cross Cultural Adaptation of health -related
Quality of life measures: Literature Review and Proposed Guidelines Journal of Clinical
Epidemiology, 46(12), 1417-1432.

Gum, A., & Snyder, C. R. (2002). Coping with Terminal lliness: The Role of Hopeful Thinking.
Journal Of Palliative Medicine, 5(6), 883-894.

Guy, M. P., Higginson, |. J., & Amesbury, D. W. (2011). The effect of palliative daycare on hope:
a comparison of daycare patients with two control groups. Journal of Palliative Care,
27(3), 216-223.

Hack, T. F., Chochinov, H. M., Hassardd, T., Kristjansone, L. J., McClement, S., & Harlos, M.
(2004). Defining dignity in terminally ill cancer patients: A factor-analytic approach.
Psycho-Oncology, 13(10), 700-708.

Hack, T. F., McClement, S. E., Chochinov, H. M., Cann, B. J., Hassard, T. H., Kristjanson, L. J., et
al. (2010). Learning from dying patients during their final days: life reflections gleaned
from dignity therapy. Palliative Medicine, 24(7), 715-723.

Hacker, E. D. (2003). Quantitative measurement of quality of life in adult patients undergoing
bone marrow transplant or peripheral blood stem cell transplant: a decade in review.
Oncology Nursing Forum, 30(4), 613-631.

Hall B. (1990) The struggle of the diagnosed terminally ill persons to maintain hope. Nursing
Science Quarterly, 4(3):177-84.

Hennezel, Marie De (2000). Didlogo com a morte. 4%ed. Lisboa: Editorial Noticias.

Herdman, M., Fox-Rushby, J., & Badia, X. (1997). Equivalence and the translation and
adaptation of health-related quality of life questionnaires. Quality of Life Research, 6(3),
237-247.

Herdman, M., Fox-Rushby, J., & Badia, X. (1998). A model of equivalence in the cultural
adaptation of HRQolL instruments: the universalist approach. Quality Of Life Research: An
International Journal Of Quality Of Life Aspects Of Treatment, Care And Rehabilitation,
7(4), 323-335.

Hermann, C. P., & Looney, S. W. (2011). Determinants of quality of life in patients near the end
of life: a longitudinal perspective. Oncology Nursing Forum, 38(1), 23-31.

Herth K (1990). Fostering hope in terminally ill people. Journal of Advanced Nursing, 15:1250-
1259.

Herth, K. (1991). Development and refinement of an instrument to measure hope... including
commentary by Stoner MH. Scholarly Inquiry for Nursing Practice, 5(1), 39-56.

Herth, K. (1992). Abbreviated instrument to measure hope: development and psychometric
evaluation... the Herth Hope Index. Journal of Advanced Nursing, 17(10), 1251-1259.

297


http://scholarcommons.usf.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=4327&context=etd&sei-redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fsa%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Drelationship%2520between%2520cancerrelated%2520fatigue%2520anddepression%253A%2520a%2520pilot%2520study%26source%3Dweb%26cd%3D1%26ved%3D0CCwQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Fscholarcommons.usf.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farticle%253D4327%2526context%253Detd%26ei%3Dv0ctT4HiMc2i8gPG5tX6Dg%26usg%3DAFQjCNFqxlh6YcGSft0iKXcRcKR9pj4jrg%26sig2%3DvJ3Gnm-ACf5OrGyRxoa-wg#search=%22relationship%20between%20cancerrelated%20fatigue%20anddepression%3A%20pilot%20study%22
http://scholarcommons.usf.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=4327&context=etd&sei-redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fsa%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Drelationship%2520between%2520cancerrelated%2520fatigue%2520anddepression%253A%2520a%2520pilot%2520study%26source%3Dweb%26cd%3D1%26ved%3D0CCwQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Fscholarcommons.usf.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farticle%253D4327%2526context%253Detd%26ei%3Dv0ctT4HiMc2i8gPG5tX6Dg%26usg%3DAFQjCNFqxlh6YcGSft0iKXcRcKR9pj4jrg%26sig2%3DvJ3Gnm-ACf5OrGyRxoa-wg#search=%22relationship%20between%20cancerrelated%20fatigue%20anddepression%3A%20pilot%20study%22
http://scholarcommons.usf.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=4327&context=etd&sei-redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fsa%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Drelationship%2520between%2520cancerrelated%2520fatigue%2520anddepression%253A%2520a%2520pilot%2520study%26source%3Dweb%26cd%3D1%26ved%3D0CCwQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Fscholarcommons.usf.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farticle%253D4327%2526context%253Detd%26ei%3Dv0ctT4HiMc2i8gPG5tX6Dg%26usg%3DAFQjCNFqxlh6YcGSft0iKXcRcKR9pj4jrg%26sig2%3DvJ3Gnm-ACf5OrGyRxoa-wg#search=%22relationship%20between%20cancerrelated%20fatigue%20anddepression%3A%20pilot%20study%22
http://scholarcommons.usf.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=4327&context=etd&sei-redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fsa%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Drelationship%2520between%2520cancerrelated%2520fatigue%2520anddepression%253A%2520a%2520pilot%2520study%26source%3Dweb%26cd%3D1%26ved%3D0CCwQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Fscholarcommons.usf.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farticle%253D4327%2526context%253Detd%26ei%3Dv0ctT4HiMc2i8gPG5tX6Dg%26usg%3DAFQjCNFqxlh6YcGSft0iKXcRcKR9pj4jrg%26sig2%3DvJ3Gnm-ACf5OrGyRxoa-wg#search=%22relationship%20between%20cancerrelated%20fatigue%20anddepression%3A%20pilot%20study%22
http://scholarcommons.usf.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=4327&context=etd&sei-redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fsa%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Drelationship%2520between%2520cancerrelated%2520fatigue%2520anddepression%253A%2520a%2520pilot%2520study%26source%3Dweb%26cd%3D1%26ved%3D0CCwQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Fscholarcommons.usf.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farticle%253D4327%2526context%253Detd%26ei%3Dv0ctT4HiMc2i8gPG5tX6Dg%26usg%3DAFQjCNFqxlh6YcGSft0iKXcRcKR9pj4jrg%26sig2%3DvJ3Gnm-ACf5OrGyRxoa-wg#search=%22relationship%20between%20cancerrelated%20fatigue%20anddepression%3A%20pilot%20study%22
http://scholarcommons.usf.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=4327&context=etd&sei-redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fsa%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Drelationship%2520between%2520cancerrelated%2520fatigue%2520anddepression%253A%2520a%2520pilot%2520study%26source%3Dweb%26cd%3D1%26ved%3D0CCwQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Fscholarcommons.usf.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farticle%253D4327%2526context%253Detd%26ei%3Dv0ctT4HiMc2i8gPG5tX6Dg%26usg%3DAFQjCNFqxlh6YcGSft0iKXcRcKR9pj4jrg%26sig2%3DvJ3Gnm-ACf5OrGyRxoa-wg#search=%22relationship%20between%20cancerrelated%20fatigue%20anddepression%3A%20pilot%20study%22
http://scholarcommons.usf.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=4327&context=etd&sei-redir=1&referer=http%3A%2F%2Fwww.google.pt%2Furl%3Fsa%3Dt%26rct%3Dj%26q%3Drelationship%2520between%2520cancerrelated%2520fatigue%2520anddepression%253A%2520a%2520pilot%2520study%26source%3Dweb%26cd%3D1%26ved%3D0CCwQFjAA%26url%3Dhttp%253A%252F%252Fscholarcommons.usf.edu%252Fcgi%252Fviewcontent.cgi%253Farticle%253D4327%2526context%253Detd%26ei%3Dv0ctT4HiMc2i8gPG5tX6Dg%26usg%3DAFQjCNFqxlh6YcGSft0iKXcRcKR9pj4jrg%26sig2%3DvJ3Gnm-ACf5OrGyRxoa-wg#search=%22relationship%20between%20cancerrelated%20fatigue%20anddepression%3A%20pilot%20study%22

Herth, K. (1993). Hope in the family caregiver of terminally ill people. Journal of Advanced
Nursing, 18(4), 538-548.

Herth, K. (1995). Engendering hope in the chronically and terminally ill: nursing interventions.
American Journal of Hospice & Palliative Care, 12(5), 31-39.

Herth, K. (2000). Enhancing hope in people with a first recurrence of cancer. Journal of
Advanced Nursing, 32(6), 1431-1441.

Herth, K. A., & Cutcliffe, J. R. (2002). Concept of hope. The concept of hope in nursing 3: hope
and palliative care nursing... third in a series. British Journal of Nursing (BJN), 11(14), 977-
983.

Herth, K (2005). State of the Science of Hope in Nursing Practice: Hope, the nurse, and the
patient. In: Elliot, Jaklin (Ed) Interdisciplinary Perspectives on Hope (pp.169-211). New
York: Nova Publishers.

Herth, K. A. (2001). Development and Implementation of a Hope Intervention Program.
Oncology Nursing Forum, 28(6), 1009-1017.

Heszen-Niejodek, I., Gottschalk, L. A., & Januszek, M. (1999). Anxiety and hope during the
course of three different medical illnesses: a longitudinal study. Psychotherapy And
Psychosomatics, 68(6), 304-312.

Higgins JPT, Green S (editors) (2008). Cochrane Handbook for Systematic Reviews of
Interventions Version 5.0.1 [updated September 2008]. The Cochrane Collaboration, 2008.
Acedido em 28 de Abril de 2009 em www.cochrane-handbook.org.

Highfield, M. E. F. (2000). Providing spiritual care to patients with cancer [corrected] [published
erratum appears in CLIN J ONCOL NURS 2000 Jul-Aug; 4(4): 150]. Clinical Journal of
Oncology Nursing, 4(3), 115.

Hill, M.M.; Hill, A.(2005). A investigagdo por questiondrio.2¢ ed. Lisboa, Edi¢des Silabo.

Hinds, P. (1984). Inducing a definition of hope through the use of grounded theory
methodology. Journal of Advanced Nursing, 9,357-362.

Hirano, Y. (2009). Coping resources and their meanings for ventilator-dependent amyotrophic
lateral sclerosis patients living at home in Japan: sources of psychological support,
happiness and hope [Japanese]. Journal of Japan Academy of Nursing Science, 29(4), 32-
40.

Holt, J. (2001). A systematic review of the congruence between people's needs and nurses'
interventions for supporting hope. Online Journal of Knowledge Synthesis for Nursing,
8(1), 10p.

Hong, I. W. M., & Ow, R. (2007). Hope among terminally ill patients in Singapore: an
exploratory study. Social Work In Health Care, 45(3), 85-106.

Horton, R. (2002). Differences in assessment of symptoms and quality of life between patients
with advanced cancer and their specialist palliative care nurses in a home care setting.
Palliative Medicine, 16(6), 488-494.

Hotopf, M., Chidgey, J., Addington-Hall, J., & Ly, K. L. (2002). Depression in advanced disease: a
systematic review Part 1. Prevalence and case finding. Palliative Medicine, 16(2), 81-97.

Hsu, T., Lu, M., Tsou, T., & Lin, C. (2003). The relationship of pain, uncertainty, and hope in
Taiwanese lung cancer patients. Journal of Pain & Symptom Management, 26(3), 835-842.

298


http://www.cochrane-handbook.org/

Hu, W.-Y., Dai, Y.-T., Berry, D., & Chiu, T.-Y. (2003). Psychometric testing of the translated
McGill Quality of Life Questionnaire-Taiwan version in patients with terminal cancer.
Journal of The Formosan Medical Association = Taiwan Yi Zhi, 102(2), 97-104.

Hulley, S. B; Cummins, S.R; Brower, W.S.; Grady, D.G. & Newman, T.B. (2007). Designing
Clinical Research (32 ed). Philadelphia, PA: Lippincott Williams & Wilkins.

Instituto Nacional de Estatistica (INE) (s.d.). Definicdo de hospital de dia. Acedido em 13 de
Fevereiro de 2012 em
http://metaweb.ine.pt/sim/conceitos/Detalhe.aspx?cnc _cod=524&cnc ini=03-12-2002.

International Council of Nurses (ICN) (2000). The ICN Code of Ethics for Nurses. Geneva:
International Council of Nurses.

International Council of Nurses (ICN) (2008). Guidelines for ICNP® Catalogue Development.
Geneva: Switzerland: International Council of Nurses.

Jocham, H. R., Dassen, T., Widdershoven, G., & Halfens, R. (2006). Quality of life in palliative
care cancer patients: a literature review. Journal of Clinical Nursing, 15(9), 1188-1195.

Johnson, S. (2007). Hope in terminal illness: an evolutionary concept analysis. International
Journal Of Palliative Nursing, 13(9), 451-459.

Jones, A. (2007). Relevant hope to promote therapeutic change. Mental Health Nursing, 27,
(3),14-15.

Jones, J. M., Cohen, S. R., Zimmermann, C., & Rodin, G. (2010). Quality of life and symptom
burden in cancer patients admitted to an acute palliative care unit. Journal of Palliative
Care, 26(2), 94-102.

Kaasa, S., & Loge, J. H. (2003). Quality of life in palliative care: principles and practice. Palliative
Medicine, 17(1), 11-20.

Karnofsky, D.A., Abelmann, W.H., Craver, L.F., & Burchenal, J.H. (1948) The use of nitrogen
mustards in the palliative treatment of carcinoma. Cancer, 1, 634-656.

Katarskis, A. (2011). Links between health care nurses hope experience level and their usage of
hope inspiration and support strategies. (English). International Journal of Psychology: A
Biopsychosocial Approach (8), 137-158.

Kennett, C. E. (2000). Participation in a creative arts project can foster hope in a hospice day
centre. Palliative Medicine, 14(5), 419-425.

Kessler, David (2007). The needs of the dying: A guide for bringing hope, comfort, and love to
life’s final chapter. 10™ Anniversary Edition. New York: HarperCollins.

Kim, A. S., Lee, E. S., & Kim, S. H. (2007b). Effects of telephone intervention as supportive
nursing on self-care practices and quality of life for gynecological cancer patients under
chemotherapy. Taehan Kanho Hakhoe chi, 37(5), 744-753.

Kim, K-S.; Kwon, S-H. (2007). Comfort and quality of life of cancer patients. Asian Nursing
Research2007;1(2):125-135.

Kim, S. H,, Gu, S. K., Yun, Y. H,, Lee, C. G., Choi, Y. S., Kim, S., et al. (2007). Validation study of
the Korean version of the McGill Quality of Life Questionnaire. Palliative Medicine, 21(5),
441-447.

Kinnane, N., Stuart, E., Thompson, L., Evans, K., & Schneider-Kolsky, M. (2008). Evaluation of
the addition of video-based education for patients receiving standard pre-chemotherapy
education. European Journal of Cancer Care, 17(4), 328-339.

299


http://metaweb.ine.pt/sim/conceitos/Detalhe.aspx?cnc_cod=524&cnc_ini=03-12-2002

Kohonen, M., Kylma, J., Juvakka, T., & Pietila, A. (2007). Hope engendering nursing
interventions -- metasynthesis [Finnish]. Hoitotiede, 19(2), 63-75.

Koizumi M.; Ito M.; Mori Y.; Miyamoto M. (1999). Development of a Japanese version of the
Herth Hope Index: examination of reliability and validity of the scale for Japanese elderly
persons. Kitakanto Medical Journal; 49: 277-82.

Kolcaba, K. (2001). Evolution of the mid range theory of comfort for outcomes research.
Nursing Outlook, 49(2), 86-92.

Kolcaba, K. Y. (1991). A taxonomic structure for the concept comfort. Image: Journal of Nursing
Scholarship, 23(4), 237-240.

Kolcaba, K. Y. (1992). Holistic comfort: operationalizing the construct as a nurse-sensitive
outcome. Advances in Nursing Science, 15(1), 1-10.

Kolcaba, K. Y. (1994). A theory of holistic comfort for nursing. Journal of Advanced Nursing,
19(6), 1178-1184.

Kolcaba, K. Y. (1997). The effects of guided imagery on comfort in women with breast cancer
choosing conservative therapy. Unpublished PH.D., Case Western Reserve University
(Health Sciences).

Kolcaba, K. Y., & Kolcaba, R. J. (1991). An analysis of the concept of comfort. Journal of
Advanced Nursing, 16(11), 1301-1310.

Kolcaba, K., Dowd, T., Steiner, R., & Mitzel, A. (2004). Efficacy of hand massage for enhancing
the comfort of hospice patients. Journal of Hospice & Palliative Nursing, 6(2), 91-102.

Kolcaba, K., Tilton, C., & Drouin, C. (2006). Comfort theory: a unifying framework to enhance
the practice environment. Journal of Nursing Administration, 36(11), 538-544.

Kolcaba, Katharine (2003). Comfort Theory and Practice: A vision for Holistic Health Care and
Research. New York: Springer Publishing Company.

Kolcaba, Katharine; Tilton, Colete; Drouin, Carol (2006). Comfort Theory. A unifying
Framework to Enhance the Practice Environment. Journal of Nursing Administration, 36
(11),538-544.

Koopmeiners, L., Post-White, V., Gutknecht, S., Ceronsky, C., Nickelson, K., Drew, D., Mackey,
K., & Kreitzer, M. (1997). How healthcare professionals contribute to hope in patients with
cancer. Oncology NursingForum, 24, 1507-1513.

Krouse, H. J. (2001). Video modelling to educate patients. Journal of Advanced Nursing, 33(6),
748-757.

Kubler-Ross, Elisabeth (1969). On Death and dying. What the dying have to teach doctors,
nurses clergy and their own families. New York: The Macmillan Company.

Kutner, J. S., Bryant, L. L., Beaty, B. L, & Fairclough, D. L. (2007). Time course and
characteristics of symptom distress and quality of life at the end of life. Journal Of Pain
And Symptom Management, 34(3), 227-236.

Kutner, J. S., Smith, M. C., Corbin, L., Hemphill, L., Benton, K., Mellis, B. K., et al. (2008).
Massage therapy versus simple touch to improve pain and mood in patients with
advanced cancer: a randomized trial. Annals of Internal Medicine, 149(6), 369-379.

Kylma, J., & Vehvildinen-Julkunen, K. (1997). Hope in nursing research: a meta-analysis of the
ontological and epistemological foundations of research on hope. Journal of Advanced
Nursing, 25(2), 364-371.

300



Kylma, J., Duggleby, W., Cooper, D., & Molander, G. (2009). Hope in palliative care: An
integrative review. Palliative & Supportive Care, 7(03), 365-377.

Kylma, J., Vehvilainen-Julkunen, K., & Lahdevirta, J. (2001). Hope, despair and hopelessness in
living with HIV/AIDS: a grounded theory study. Journal of Advanced Nursing, 33(6), 764-
775.

Larson-Hall, J. (2010). A Guide to Doing Statistics in Second Language Research Using SPSS
(Second Language Acquisition Research Series) . New York: Taylor & Francis.

Lei n252/2012 de 5 de setembro (2012). Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. Diario da
Republica | Série. N2 172 (12-09-05). Acedido em 15 de setembro de 2012 em
http://dre.pt/pdflsdip/2012/09/17200/0511905124.pdf

Lin, C.-C., Lai, Y.-L., & Ward, S. E. (2003). Effect of Cancer Pain on Performance Status, Mood
States, and Level of Hope Among Taiwanese Cancer Patients. Journal of pain and
symptom management, 25(1), 29-37.

Lin, H., & Bauer-Wu, S. M. (2003). Psycho-spiritual well-being in patients with advanced cancer:
an integrative review of the literature. Journal of Advanced Nursing, 44(1), 69-80.

Linard, A.; Pagliuca, L.; Rodrigues, M. (2004). Aplicando o modelo de avaliagdo de Meleis a
teoria de Travelbee. Revista Gatcha de Enfermagem, Porto Alegre,25 (1), 9-16.

Lipsey, M. (1990). Design sensitivity. Newburry Park, CA: Sage.

Liu, Y., & Yeh, C. H. (2010). Pediatric oncology: the use of cluster analysis to examine maternal
concerns. Oncology Nursing Forum, 37(4), E304-311.

Livingston, P. M., White, V. M., Hayman, J.,, Maunsell, E., Dunn, S. M., & Hill, D. The
psychological impact of a specialist referral and telephone intervention on male cancer
patients: a randomised controlled trial. Psycho-Oncology, 19(6), 617-625.

Lo, R. S. K., Woo, J., Zhoc, K. C. H,, Li, C. Y. P., Yeo, W., Johnson, P, et al. (2001). Cross-cultural
validation of the McGill Quality of Life questionnaire in Hong Kong Chinese. Palliative
Medicine, 15(5), 387-397.

Lohne, V. (2001). Hope in patients with spinal cord injury: a literature review related to
nursing. Journal of Neuroscience Nursing, 33(6), 317-325.

Lohne, V., & Severinsson, E. (2004). Hope during the first months after acute spinal cord injury.
Journal of Advanced Nursing, 47(3), 279-286.

Lohne, V., & Severinsson, E. (2005). Patients experiences of hope and suffering during the first
year following acute spinal cord injury. Journal of Clinical Nursing, 14(3), 285-293.

Lohne, V., & Severinsson, E. (2006). The power of hope: patients experiences of hope a year
after acute spinal cord injury. Journal of Clinical Nursing, 15(3), 315-323.

Lohr, K. N. (2002). Assessing health status and quality-of-life instruments: Attributes and
review criteria. Quality of Life Research, 11(3), 193-205.

Lopes, M. J. (1999). Concegbes de Enfermagem e desenvolvimento sécio-moral. Alguns dados e
implicacbes. Tese de mestrado em Enfermagem. Faculdade de Ciéncias Humanas,
Universidade Catdlica, Lisboa.

Lopez, S. J., Snyder, C. R., Magyar—Moe, J. L., Edwards, L., Pedrotti, J. T. Janowski, K., et al.
(2004). Strategies for accentuating hope. In P. A. Linley & S. Joseph (Eds.), Positive
psychology in practice (pp. 388—404). Hoboken, NJ: Wiley.

301


http://dre.pt/pdf1sdip/2012/09/17200/0511905124.pdf

Lowe, S. S., Watanabe, S. M., Baracos, V. E., & Courneya, K. S. (2009). Associations between
physical activity and quality of life in cancer patients receiving palliative care: a pilot
survey. Journal Of Pain And Symptom Management, 38 (5), 785-796.

Magdo, M. (2000). A esperanca nos pais de crian¢as com cancro. Uma andlise fenomenoldgica
interpretativa da relagdo com profissionais de saude. Lisboa: [s.n.], Tese de Mestrado
realizada no ambito do Mestrado em Psicologia da Saude do Instituto Superior de
Psicologia Aplicada.

Magdo, M.; Leal, I. (2001). A esperanca nos pais de criancas com cancro. Uma analise
fenomenoldgica interpretativa da relacdo com profissionais de salde. Psicologia, Saude &
Doengas, 2 (1), pp. 3-22.

Malinowski, A., & Stamler, L. L. (2002). Comfort: exploration of the concept in nursing. Journal
of Advanced Nursing, 39(6), 599-606.

Massey, K. K. (2003). Helping professionals learn to use hope. Ph.D dissertation. Department of
Educational Psychology, Edmonton University, Alberta.

McCann, K., & McKenna, H. P. (1993). An examination of touch between nurses and elderly
patients in a continuing care setting in Northern Ireland. Journal of Advanced Nursing,
18(5), 838-846.

McClement, S. E., & Chochinov, H. M. (2008). Hope in advanced cancer patients. European
Journal of Cancer, 44(8), 1169-1174.

McClement, S. E., Chochinov, H. M., Hack, T. F., Kristjanson, L. J., & Harlos, M. (2004). Dignity-
conserving care: application of research findings to practice. International Journal of
Palliative Nursing, 10(4), 173-179.

McDermott, Diane; Snyder, C. R. (1999) Making hope happen: a workbook for turning
possibilities into reality Oakland, CA : New Harbinger Publications.

McGill, J. S., & Paul, P. B. (1993). Functional status and hope in elderly people with and without
cancer. Oncol Nurs Forum, 20(8), 1207-1213.

McGurk, K. A. (2010). Quality of life, hope, social support, and self-care in heart failure patients.
Unpublished Ph.D., University of San Diego.

Mclintyre, R. ; Chaplin, J. (2007). Hope: the heart of palliative care. In: Kinghorn, S.; Gamblin, R,
(Eds). Palliative Nursing: bringing comfort and hope. (2™ Ed., p.129-145) Edinburg:
Bailliere Tindall, Elservier.

Meleis, A. Ibrahim (2007). Theoretical Nursing: Development & Progress. 4™ Ed. Philadelphia:
Lippincot Williams & Wilkins.

Melin-Johansson, C., Axelsson, B., Gaston-Johansson, F., & Danielson, E. (2010). Significant
improvement in quality of life of patients with incurable cancer after designation to a
palliative homecare team. European Journal of Cancer Care, 19(2), 243-250.

Miller, J. F. (2007). Hope: A Construct Central to Nursing. Nursing Forum, 42(1), 12-19.

Milone, M. A. (2010). Level of hope in patients receiving medical treatment for the diagnosis of
lung cancer. Unpublished Ph.D., University of Miami.

Moher D, Hopewell S, Schulz KF, Montori V, Ggtzsche PC, Devereaux PJ, Elbourne D, Egger M,
Altman DG, for the CONSORT Group (2010). CONSORT 2010 Explanation and Elaboration:
updated guidelines for reporting parallel group randomised trial. British Medical Journal,
340-c869.

302



Mok, E., Lam, W. M., Chan, L. N., Lau, K. P., Ng, J. S. C., & Chan, K. S. (2010)b. The meaning of
hope from the perspective of Chinese advanced cancer patients in Hong Kong.
International Journal Of Palliative Nursing, 16(6), 298-305.

Mok, E., Lau, K.-p., Lam, W.-m., Chan, L.-n., Ng, J., & Chan, K.-s. (2010)a. Health-care
professionals' perspective on hope in the palliative care setting. Journal Of Palliative
Medicine, 13(7), 877-883.

Moon, J., & Cho, K. (2001). The effects of handholding on anxiety in cataract surgery patients
under local anaesthesia. Journal of Advanced Nursing, 35(3), 407-415.

Moons, P., Budts, W., & De Geest, S. (2006). Critique on the conceptualisation of quality of life:
a review and evaluation of different conceptual approaches. International Journal of
Nursing Studies, 43(7), 891-901.

Moorhead, S.; Johnson, M.; Maas, M.; Swanson, E. (2010). Classificacdo dos Resultados de
Enfermagem (NOC). 42 ed. (Trad. R. M. Garcez ).Rio de Janeiro: Elservier.

Morse, J. M. (1992). Comfort: the refocusing of nursing care. Clinical Nursing Research, 1(1),
91-106.

Morse, J. M. (2000). On comfort and comforting. American Journal of Nursing, 100(9), 34-38.

Morse, J. M., Bottorff, J. L., & Hutchinson, S. (1994). The phenomenology of comfort. Journal of
Advanced Nursing, 20(1), 189-195.

Morse, J.; Penrod, J.(1999). Linking concepts of enduring, uncertainty, suffering & hope. Image:
Journal of Nursing Scholarship. 31 (2), 145-150.

Murphy. K.R.; Myors, B. (2004). Statistical Power Analysis. A Simple and General Model for
Traditional and Modern Hypothesis Tests. Mahwah: Laurence Erlbaum Associates Inc.

Mussi, F. C. (2005). Conforto e légica hospitalar: analise a partir da evolugdo histérica do
conceito conforto na enfermagem. Acta Paulista de Enfermagem, 18, 72-81.

Myers, S (2000). Empathic Listening: Reports on the Experience of being Heard. Journal of
Humanistic Psychology , 40, 148-17.

National Consensus Project For Quality Palliative Care (NCP) (2009. Clinical Practice Guidelines
for Quality Palliative Care. Second edition. Pittsburgh: National Consensus Project for
Quality Palliative Care, 2009. Acedido em 29/05/2009 em
http://www.nationalconsensusproject.org/guideline.pdf.

Nekolaichuk, C.L., & Bruera, E. (1998). On the nature of hope in palliative care. Journal of
Palliative Care, 14(1), 36—42.

Novak, B., Kolcaba, K., Steiner, R., & Dowd, T. (2001). Measuring comfort in caregivers and
patients during late end-of-life care. American Journal of Hospice & Palliative Care, 18(3),
170-180.

O’Brien, M.E. (2008). Spirituality in Nursing: standing on holy ground. 3™ ed. Sudbury: Jones
and Bartlett Publishers.

O'Baugh, J., Wilkes, L. M., Luke, S., & George, A. (2003). “Being positive": perceptions of
patients with cancer and their nurses. Journal of Advanced Nursing, 44(3), 262-270.

Olsson, L., Ostlund, G., Strang, P., Grassman, E. J., & Friedrichsen, M. (2011). The glimmering
embers: experiences of hope among cancer patients in palliative home care. Palliative &
Supportive Care, 9(1), 43-54.

303


http://www.nationalconsensusproject.org/guideline.pdf

Olsson, L., Ostlund, G., Strang, P., Grassman, E. J., & Friedrichsen, M. (2010). Maintaining hope
when close to death: insight from cancer patients in palliative home care. International
Journal Of Palliative Nursing, 16(12), 607-612.

Onwuegbuzie, A. J., & Snyder, C. R. (2000). Relations between hope and graduate students'
coping strategies for studying and examination-taking. Psychological Reports, 86(3 Pt 1),
803-806.

Ordem Dos Enfermeiros (2001). Divulgar: Padrées de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem.
Lisboa: Ordem dos Enfermeiros.

Ordem dos Enfermeiros (OE) (2010a). CIPE- Classificagdo Internacional para a Pratica
Enfermagem 2.0. Browser. Acedido em 14 de Julho de 2011 em
www.ordemenfermeiros.pt.

Ordem dos Enfermeiros (OE) (2010b). Cuidados Paliativos para uma Morte Digna — Catdlogo
da Classificagdo Internacional para a Prdtica de Enfermagem (CIPE®) — do original
“Palliative Care for Dignified Dying — International Classification for Nursing Practice
(ICNP®) Catalog. (Trad. Dr.2 Herminia Castro). Lisboa: Ordem dos Enfermeiros.

Orimo, H.; Ito, H., Suzuki, T., Araki, A., Hosoi, T., & Sawabe, M. (2006). Reviewing the definition
of “elderly”. Geriatrics & Gerontology International, 6(3), 149-158.

Owen, D. (1989). Nurses' perspectives on the meaning of hope in patients with cancer: A
qualitative study. Oncology Nursing Forum, 16 (1), 75-79.

Padilla, G. V., Ferrell, B., Grant, M. M., & Rhiner, M. (1990). Defining the content domain of
quality of life for cancer patients with pain. Cancer Nursing, 13(2), 108-115.

Pais Ribeiro, J. L.(2008). Metodologia de investigacGo em psicologia e saude. 22 ed. Porto: Legis
Editora.

Pais Ribeiro, J.L. (2007). Avaliagdo em Psicologia da Saude. Instrumentos publicados em
portugués. Coimbra: Quarteto editora.

Parker-Oliver, D. (2002). Redefining hope for the terminally ill. American Journal of Hospice
and Palliative Medicine, 19(2), 115-120.

Parry, D. C.,, & Glover, T. D. (2010). Dignity, Hope, and Transcendence: Gilda's Club as
Complementary Care for Cancer Survivors. Journal of Leisure Research, 42(3), 347-364.

Pattison, N. A., & Lee, C. (2011). Hope against hope in cancer at the end of life. Journal Of
Religion And Health, 50(3), 731-742.

Penson, J. (2000). A hope is not a promise: fostering hope within palliative care International
Journal of Palliative Nursing, 6(2), 94-98.

Pestana , M.H.; Gageiro, J.N. (2005b). Descobrindo a Regressdo com a Complementaridade do
SPSS (12 ed.). Lisboa. Edig¢des Silabo.

Pestana, M.H.; Gageiro, J.N. (2005a). Andlise de dados para ciéncias sociais. A
complementaridade do SPSS (49 ed.). Lisboa. Edi¢des Silabo.

Phillips-Salimi, C. R., Haase, J. E., Kintner, E. K., Monahan, P. O., & Azzouz, F. (2007).
Psychometric properties of the Herth Hope Index in adolescents and young adults with
cancer. Journal of Nursing Measurement, 15(1), 3-23.

Pinto,S.; Caldeira, S.; Martins, J.C. (2012). A esperanca da pessoa com cancro — estudo em
contexto de quimioterapia. Revista de Enfermagem Referéncia, 112 série (7), 23-31.

304


http://www.ordemenfermeiros.pt/

Pipe, T. B., Kelly, A., LeBrun, G., Schmidt, D., Atherton, P., & Robinson, C. (2008). A prospective
descriptive study exploring hope, spiritual well-being, and quality of life in hospitalized
patients. MEDSURG Nursing, 17(4), 247.

Pires, A. P. M. (2006). O Lugar da Esperanc¢a na aprendizagem do cuidado de enfermagem.
Loures: Lusociéncia.

Plint AC, Moher D, Schulz K, Altman DG, Morrison A. (2005). Does the CONSORT checklist
improve the quality of reports of randomized controlled trials? A systematic review. Firth
International Congress of Peer Review and Biomedical Publication, September 16-18.
Acedido em 12 de Fevereiro de 2012 de http://www.consort-statement.org/about-
consort/impact-of-consort/evidence-of-improvements/

Polit, D. F; Beck, C. T.; Hungler, B. P. (2001). Fundamentos de pesquisa em enfermagem:
Métodos, avaliagdo e utilizagdo. 52 ed. Porto Alegre: Artes Médicas.

Post-White, J., Ceronsky, C., Kreitzer, M. J., Nickelson, K., Drew, D., Mackey, K. W., et al. (1996).
Hope, spirituality, sense of coherence, and quality of life in patients with cancer. Oncology
Nursing Forum, 23(10), 1571-1579.

Prasko, J; Diveko, T; Mosny, P; Sigmundova, Z (2009). Therapeutic letters — changing the
emotional schemas using writing letters to significant caregivers. Activitas Nervosa
Superior Rediviva, 51 (3-4), 163-167.

Pratheepawanit, N., Salek, M., & Finlay, I. (1999). The applicability of quality-of-life assessment
in palliative care: comparing two quality-of-life measures. Palliative Medicine, 13(4), 325-
334.

Querido, A (2011, Abril, 29). A esperanc¢a na doenga avangada. Conferéncia apresentada nas 1
Jornadas da unidade de Cuidados Paliativos do CHBM — HNSR E.P.E.: Hospital Nossa Sr.2
do Rosario, Barreiro.

Querido, A, Marques, R; Dixe, MA. (2011). Exercitar a Esperanga: Um guia pratico promotor de
esperanca nas pessoas com doenga crénica avangada. Vol. I. Lisboa: Exinov Editora.

Querido, A. ., & Dixe, M. A. (2010). A Esperanca e qualidade de vida dos doentes em cuidados
paliativos. International Journal of Developmental and Educational Psychology, pp. 613-
622. Acedido em 14 de Julho de 2011 em
http://iconline.ipleiria.pt/bitstream/10400.8/417/1

Querido, A.; Dixe, M.A.C.R & Marques, R. (2011). Dying with comfort at the end of life — Are we
meeting the goals? European Journal of Palliative Care. Abstracts 12th Congress of the
European Association for Palliative Care. p.107

Querido, A.; Dixe, M.A.C.R & Marques, R. (em publicacdo). A relacdo entre o conforto,
esperanca e qualidade de vida das pessoas com doencga crdnica avancada e progressiva.
Cadernos de Saude.

Querido, A; Dixe, M. A. C. R. (2009). Promover a esperanca em fim-de-vida - uma revisdo
sistematica da literatura. In: Referéncia Il Série n25 — Suplemento p.140.

Querido, A; Dourado, R; Dixe, M.A.C. R (2010, Novembro). A esperan¢a e o conforto dos
doentes em fim-de-vida. Comunicacao apresentada no Encontro Nacional de Enfermagem
— Olhares sobre a praxis, Universidade Catodlica Portuguesa, Lisboa.

Querido, Ana Isabel (2005). A Esperanca em Cuidados Paliativos. Disserta¢do de Mestrado em
Cuidados Paliativos. Faculdade de Medicina, Universidade de Lisboa. Acedido em 4 de
Junho de 2011 em http://iconline.ipleiria.pt/handle/10400.8/120.

305


http://www.consort-statement.org/about-consort/impact-of-consort/evidence-of-improvements/
http://www.consort-statement.org/about-consort/impact-of-consort/evidence-of-improvements/
http://iconline.ipleiria.pt/bitstream/10400.8/417/1
http://iconline.ipleiria.pt/handle/10400.8/120

Rabow, M., & Rawdin, B. (2010). Losing Hope: The Relationship between Hope and Pain,
Depression, and Spiritual Well-Being among Ambulatory Cancer Patients. Journal of pain
and symptom management, 39(2), 384-385.

Rahman A, I. Z., Waheed W, Hussain N. (2003). Translation and cultural adaptation of health
questionnaires. Journal of Pakistan Medical Association 53(4), 142-147.

Raleigh, K. (2000) — Hope and Hopelessness. In: V. Rice (Ed.), Handbook of stress, coping, and
health: implications for nursing research, theory and practice. (12 ed., pp.437-459).
Thousand Oaks: Sage Publications, Inc.

Reb, A. (2007). The experience of hope in women with advanced ovarian cancer. Oncology
Nursing Forum, 34(2), 487-487.

Reed, D., Titler, M. G., Dochterman, J. M., Shever, L. L., Kanak, M., & Picone, D. M. (2007).
Measuring the Dose of Nursing Intervention. International Journal of Nursing
Terminologies and Classifications, 18(4), 121-130.

Reynolds, M. A. H. (1997). Hopeful adults with advanced stage cancer: nature, influences,
focus, and patterns of hope over time. Unpublished Ph.D., University of Utah.

Reynolds, M. A. H. (2008). Hope in adults, ages 20-59, with advanced stage cancer. Palliative &
Supportive Care, 6(3), 259-264.

Roach, A. R., Averill, A. J., Segerstrom, S. C., & Kasarskis, E. J. (2009). The Dynamics of Quality
of Life in ALS Patients and Caregivers. Annals of Behavioral Medicine, 37(2), 197-206.

Roche-Fahy, V., & Dowling, M. (2009). Providing comfort to patients in their palliative care
trajectory: experiences of female nurses working in an acute setting. International Journal
of Palliative Nursing, 15(3), 134-141.

Rodgers, N. (2009). Therapeutic letters: A challenge to conventional notions of boundary.
Journal of Family Nursing, 15, 50-63.

Routasalo, P. (1996). Non-necessary touch in the nursing care of elderly people. Journal of
Advanced Nursing, 23(5), 904-911.

Routasalo, P. (1999). Physical touch in nursing studies: a literature review. Journal of Advanced
Nursing, 30(4), 843-850.

Routasalo, P., & Isola, A. (1996). The right to touch and be touched. Nursing Ethics, 3(2), 165-
176.

Roxo, R. (2008). O toque na pratica clinica. Referéncia: Revista Cientifica da Unidade de
Investigacdo em Ciéncias da Saude: Dominio de Enfermagem (6), 77-89.

Rustgen, T. (1995). Hope and quality of life, two central issues for cancer patients: a theoretical
analysis. Cancer Nursing, 18(5), 355-361.

Rustoen, T., & Hanestad, B. R. (1998). Nursing intervention to increase hope in cancer patients.
Journal of Clinical Nursing, 7(1), 19-27.

Rustgen, T., Cooper, B. A., & Miaskowski, C. (2010).The importance of hope as a mediator of
psychological distress and life satisfaction in a community sample of cancer patients.
Cancer Nursing, 33(4), 258-267.

Rustoen, T., Cooper, B. A., & Miaskowski, C. (2011). A longitudinal study of the effects of a
hope intervention on levels of hope and psychological distress in a community-based
sample of oncology patients. European Journal of Oncology Nursing, 15(4), 351-357.

306



Rustoen, T., Howie, J., Eidsmo, I., & Moum, T. (2005). Hope in patients hospitalized with heart
failure. American Journal Of Critical Care: An Official Publication, American Association Of
Critical-Care Nurses, 14(5), 417-425.

Rustoen, T., Wahl, A. K., Hanestad, B. R., Gjengedal, E., & Moum, T. (2004). Expressions of hope
in cystic fibrosis patients: a comparison with the general population. Heart & Lung, 33(2),
111-118.

Rustgen, T., Wahl, A. K., Hanestad, B. R., Lerdal, A., Miaskowski, C., & Moum, T. R. (2003).
Hope in the general Norwegian population, measured using the Herth Hope Index.
Palliative & Supportive Care, 1(4), 309-318.

Rustoen, T., Wiklund, I., Hanestad, B. R., & Moum, T. (1998). Nursing intervention to increase
hope and quality of life in newly diagnosed cancer patients. Cancer Nursing, 21(4), 235-
245.

Rybarczyk, B; & Bellg, A. (1997). Listening to life stories: a new approach to stress intervention
in health care. New York: Springer.

Sachse, D. (2007). Hope: more than a refuge in a storm. A concept analysis using the Wilson
method and the Norris method. International Journal of Psychiatric Nursing Research. ,
13(1), 1546- 1553.

Salonen, P., Tarkka, M. T., Kellokumpu-Lehtinen, P. L., Astedt-Kurki, P., Luukkaala, T., &
Kaunonen, M. (2009). Telephone intervention and quality of life in patients with breast
cancer. Cancer Nursing, 32(3), 177-192.

Sanatani, M., Schreier, G., & Stitt, L. (2008). Level and direction of hope in cancer patients: an
exploratory longitudinal study. Supportive Care In Cancer: Official Journal Of The
Multinational Association Of Supportive Care In Cancer, 16(5), 493-499.

Sapeta, P. (2011). Cuidar em fim-de-vida: O processo de interac¢do Enfermeiro-Doente. Loures:
Lusociéncia.

Sapeta, P; Lopes, M. (2007). Cuidar em fim-de-vida: Fatores que interferem no processo de
interacgdo enfermeiro doente. Referéncia 112 série (4), 34-60.

Sartore, A. C., & Grossi, S. A. A. (2008). Herth Hope Index -- instrument adapted and validated
to Portuguese [Portuguese). Revista da Escola de Enfermagem da USP, 42(2), 227-232.

Sartore, Alves, & Herth, K. A. (2010). Cultural adaptation and validation of the Herth Hope
Index for Portuguese language: study in patients with chronic illness. Texto & Contexto
Enfermagem, 19(4), 754-761.

Satterfield, Jason (2008). Minding the body. Workbook. New York: Oxford University Press.

Schjolberg, T. K., Dodd, M., Henriksen, N., & Rustoen, T. (2011). Factors affecting hope in a
sample of fatigued breast cancer outpatients. Palliative & Supportive Care, 9(1), 63-72.

Schmer, C. E. (2010). The effect of a cancer diagnosis on hope and resilience: a correlational,
longitudinal study. Unpublished Ph.D., University of Missouri - Kansas City.

Scobie, G., & Caddell, C. (2005). Quality of life at end of life: spirituality and coping mechanisms
in terminally ill patients. Internet Journal of Pain, Symptom Control & Palliative Care, 4(1),
36p.

SECPAL (2012). Libro blanco sobre normas de calidad y estdndares de cuidados paliativos de la
Sociedad Europea de Cuidados Paliativos. Madrid: Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos.

307



Seow, H., Snyder, C. F., Mularski, R. A., Shugarman, L. R., Kutner, J. S., Lorenz, K. A,, et al.
(2009). A Framework for Assessing Quality Indicators for Cancer Care at the End of Life.
Journal of pain and symptom management, 38(6), 903-912.

Sguazzin, C., Giorgi, I., Alesii, A., & Fini, M. (2010). Italian validation of the McGill Quality of Life
Questionnaire (MQOL-It). Giornale Italiano Di Medicina Del Lavoro Ed Ergonomia, 32(3
Suppl B), B58-B62.

Shahidi, J., Khodabakhshi, R., Gohari, M. R., Yahyazadeh, H., & Shahidi, N. (2008). McGill
Quality of Life Questionnaire: reliability and validity of the Persian version in Iranian
patients with advanced cancer. Journal of Palliative Medicine, 11(4), 621-626.

Sheehan, C. A. (2009). A brief educational video about prostate cancer screening: a community
intervention. Urologic Nursing, 29(2), 103.

Sherman, D. W. (2001). The perceptions and experiences of patients with AIDS: implications
regarding quality of life and palliative care. Journal of Hospice & Palliative Nursing, 3(1), 7-
16.

Sherman, D. W., Ye, X. Y., McSherry, C., Parkas, V., Calabrese, M., & Gatto, M. (2006). Quality
of life of patients with advanced cancer and acquired immune deficiency syndrome and
their family caregivers. Journal of Palliative Medicine, 9(4), 948-963.

Shinn, E. H., Taylor, C. L. C,, Kilgore, K., Valentine, A., Bodurka, D. C., Kavanagh, J., et al. (2009).
Associations with worry about dying and hopelessness in ambulatory ovarian cancer
patients. Palliative & Supportive Care, 7(03), 299-306.

Shin, A. M., & Park, J. S. (2007). [The effects of hope intervention on hope and depression of
cancer patients staying at home). Taehan Kanho Hakhoe Chi, 37(6), 994-1002.

Shun, S.-C., Hsiao, F.-H., & Lai, Y.-H. (2011). Relationship Between Hope and Fatigue
Characteristics in Newly Diagnosed Outpatients With Cancer. Oncology Nursing Forum,
38(2), E81-86.

Siefert, M. L. (2002). Concept analysis of comfort. Nursing Forum, 37(4), 16-23.

Silva M.J.P. (2006) Comunicagdo tem remédio: a comunicagdo nas relagdes interpessoais em
saulde. 42 ed. S3o Paulo: Edigdes Loyola.

Smith, T. J., Dow, L. A., Virago, E., Khatcheressian, J., Lyckholm, L. J., & Matsuyama, R. (2010).
Giving honest information to patients with advanced cancer maintains hope. Oncology
(08909091), 24(6), 521-525.

Snyder, C. R. (Ed).(2000). Handbook of hope: Theory, measures, and applications.San Diego,
CA, US: Academic Press.

Sousa VD, Driessnack M, Mendes IAC. (2007). An overview of research designs relevant to
nursing: part 1: quantitative research designs. Revista Latino-americana de Enfermagem
maio-junho; 15(3):502-7.

Steinhauser, K., Bosworth, H., Clipp, E., McNeilly, M., Christakis, N., Parker, J., & Tulsky, J.
(2002). Initial assessment of a new instrument to measure quality of life at the end of
life. Journal of Palliative Medicine, 5(6), 829-841.

Stephenson, C. (1991). The concept of hope revisited for nursing. Journal of Advanced Nursing,
16(12), 1456-1461.

Stone, P. (2002). The measurement, causes and effective management of cancer-related
fatigue. International Journal Of Palliative Nursing, 8(3), 120-128.

308



Streiner, D.L.; Norman, G.R. (2008). Health and Measurement Scales. A practical guide for their
development and use (4th Ed). Oxford: Oxford University Press.

Tae, Y. S., Heitkemper, M., & Kim, M. Y. (2012). A Path Analysis: A Model of Depression in
Korean Women With Breast Cancer-Mediating Effects of Self-Esteem and Hope. Oncology
Nursing Forum, 39(1), E49-57.

Tanis, S. J., & DiNapoli, P. P. (2008). Paradox of hope in patients receiving palliative care: a
concept analysis. International Journal for Human Caring, 12(1), 50-54.

Taylor, E. J. (1993). Factors associated with the sense of meaning among people with recurrent
cancer. Oncology Nursing Forum, 20(9), 1399-1407.

Taylor, E. J. (2000). Transformation of tragedy among women surviving breast cancer.
Oncology Nursing Forum, 27, 781-788.

Taylor, Elisabeth J (2002). Spiritual Care. Nursing theory, research and practice. New Jersey:
Pearson Education.

The Gold Standards Framework (2010). The GSF Prognostic Indicator Guidance. End of Life
Care, 4 (1), 62-64. Acedido em 13 de Fevereiro de 2012 em
http://www.goldstandardsframework.nhs.uk/OneStopCMS/Core/CrawlerResourceServer.aspx?resource=68FE53BA-A79B-
4DBD-A32A-E76B40BC7828&mode=link&guid=9d9423c7b38d49c9b74c02cdc95f1aa2

Tolentino, V. R., & Sulmasy, D. P. (2002). A Spanish version of the McGill Quality of Life
Questionnaire. Journal of Palliative Care, 18(2), 92-96.

Tomey, A. (2002). Joyce Travelbee. Modelo de Relagdo Pessoa-a-Pessoa. In: Tomey, A.;
Alligood (ed.). Tedricas de Enfermagem e a Sua Obra (Modelos e Teorias de Enfermagem).
(Tradugdo de A. R. Albuquerque)(52ed.pp.467-479).Loures: Lusociéncia.

Tsujikawa, M., Yokoyama, K., Urakawa, K., & Onishi, K. (2009). Reliability and validity of
Japanese version of the McGill Quality of Life Questionnaire assessed by application in
palliative care wards. Palliative Medicine, 23(7), 659-664.

Turner, S., & Stokes, L. (2006). Hope promoting strategies of Registered Nurses. Journal of
Advanced Nursing, 56(4), 363-372.

Twycross, R. (2003). Cuidados Paliativos, 22 ed. Lisboa: Climepsi Editores.

Utne, ., Miaskowski, C., Bjordal, K., Paul, S. M., & Rustoen, T. (2010). The relationships
between mood disturbances and pain, hope, and quality of life in hospitalized cancer
patients with pain on regularly scheduled opioid analgesic. Journal Of Palliative Medicine,
13(3), 311-318.

Utne, |., Miaskowski, C., Bjordal, K., Paul, S. M., Jakobsen, G., & Rustoen, T. (2008). The
relationship between hope and pain in a sample of hospitalized oncology patients.
Palliative & Supportive Care, 6(4), 327-334.

Van Gestel-Timmermans, H., Brouwers, E., Herth, K., & Van Nieuwenhuizen, C. (2010). Hope as
a determinant of mental health recovery: a psychometric evaluation of the Herth Hope
Index-Dutch version. Scandinavian Journal Of Caring Sciences, 24, 67-74.

Vellone, E., Rega, M. L., Galletti, C., & Cohen, M. Z. (2006). Hope and related variables in Italian
cancer patients. Cancer Nursing, 29(5), 356-366.

Vendlinski, S., & Kolcaba, K. Y. (1997). Comfort care: a framework for hospice nursing.
American Journal of Hospice & Palliative Care, 14(6), 271-276.

Viana, A. P. M. (2010). Avalia¢do da Esperangca em Cuidados Paliativos. Validagdo transcultural
do Herth Hope Index. Dissertacao de Mestrado, Faculdade de Medicina, Universidade de
Lisboa, Lisboa.

309


http://www.goldstandardsframework.nhs.uk/OneStopCMS/Core/CrawlerResourceServer.aspx?resource=68FE53BA-A79B-4DBD-A32A-E76B40BC7828&mode=link&guid=9d9423c7b38d49c9b74c02cdc95f1aa2
http://www.goldstandardsframework.nhs.uk/OneStopCMS/Core/CrawlerResourceServer.aspx?resource=68FE53BA-A79B-4DBD-A32A-E76B40BC7828&mode=link&guid=9d9423c7b38d49c9b74c02cdc95f1aa2

Viana, A., Querido, A., Dixe, M. A., & Barbosa, A. (Abril de 2010). Avaliacdo da esperanca em
cuidados Paliativos. International Journal of Developmental and Educational Psychology,
607-616.

Vilelas, J. (2009). Investigacdo. O processo de construcdo do conhecimento. 1.2 ed. Lisboa:
Edigoes Silabo.

Volandes, A. E., Ariza, M., Abbo, E. D., & Paasche-Orlow, M. (2008). Overcoming Educational
Barriers for Advance Care Planning in Latinos with Video Images. Journal Of Palliative
Medicine, 11(5), 700-706.

Von Roenn, Jamie H. ; von Gunten, Charles F. (2003) Setting Goals to Maintain Hope. Journal
of Clinical Oncology, Vol 21, Issue 3 (February): 570-574.

Wahl, A. K., Rustoen, T., Lerdal, A., Hanestad, B. R., Knudsen, O., Jr., & Moum, T. R. (2004). The
Norwegian version of the Herth Hope Index (HHI-N): a psychometric study. Palliative &
Supportive Care, 2(3), 255-263.

Watson, Jean (2002). Enfermagem: Ciéncia Humana e Cuidar. Uma Teoria de Enfermagem.
Loures: Lusociéncia.

Weingarten, K. (2010). Reasonable hope: construct, clinical applications, and supports. Family
Process, 49(1), 5-25.

Whitford, H. S., Olver, I. N., & Peterson, M. J. (2008). Spirituality as a core domain in the
assessment of quality of life in oncology. Psycho-Oncology, 17(11), 1121-1128.

Wilkinson, Judith M; Ahern, Nancy R. (2009). Prentice Hall Nursing Diagnosis Handbook with
NIC Interventions and NOC Outcomes. 9™ ed. New Jersey: Pearson Education, 2009.

Wilkinson, K. (1996). The concept of hope in life-threatening illness. Professional Nurse, 11(10),
659-661.

Williams, A. M., Davies, A., & Griffiths, G. (2009). Facilitating comfort for hospitalized patients
using non-pharmacological measures: preliminary development of clinical practice
guidelines. International Journal of Nursing Practice, 15(3), 145-155.

Wilson, S. A., Coenen, A., & Doorenbos, A. (2006). Dignified dying as a nursing phenomenon in
the United States. Journal of Hospice & Palliative Nursing, 8(1), 34-41.

World Health Organization (2009). WHO definition of palliative care. Acedido em 20 de janeiro
de 2011 em http://www.who.int/cancer/palliative/definition/.

World Health Organization (WHO) (s.d.). Process of translation and adaptation of instruments.
Documento de Trabalho. Acedido em 13 de Janeiro de 2012 em
http://www.who.int/substance abuse/research tools/translation/en/.

Yan, S., & Kin-Fong, C. (2006). Quality of life of patients with terminal cancer receiving
palliative home care. Journal of Palliative Care, 22(4), 261-266.

Yates, P. (1993). Towards a reconceptualization of hope for patients with a diagnosis of cancer.
Journal of Advanced Nursing, 18(5), 701-706.

GLOSSARIO

Atividades de Enfermagem - Comportamentos especificos (com a¢des dos enfermeiros) para

implementar uma intervengdo e que auxiliam os clientes a avangar rumo a um resultado
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esperado. As atividades de Enfermagem estdo num nivel concreto de acdo. Uma série de
atividades é necessdria para implementar uma intervengao (Bulechek, Butcher & Dochterman,

2010).

Cliente - Sujeito a quem o diagndstico se refere e que é o beneficiario da intervencao (p. ex.,
recém-nascido, prestador de cuidados, familia, comunidade) (OE, 2010). Sempre que utilizado
o termo significa mais doo que um dos beneficidrios (p. ex., doente e familia; doente e

prestador de cuidados).

Intervencao de Enfermagem - Qualquer tratamento baseado no julgamento e no
conhecimento clinico, que seja realizado por um enfermeiro para melhorar os resultados do
cliente (Bulechek, Butcher & Dochterman, 2010): intervengbes especificas dirigem-se a um
problema especifico, habitualmente a um aspeto ou dimensdo particular, e distinguem-se dos
programas porque estes sdo mais complexos e mais abrangentes, dirigindo-se a varias

dimensdes da saude dos clientes, integrando e coordenando mais do que uma intervencao.

Interven¢ao em salde - Tratamentos, procedimentos, terapias ou a¢des implementados pelos
técnicos de saude com e para os clientes, numa situacdo particular, com o objetivo de alterar a
condi¢do em relagdo a determinados objetivos de saude (Snyder, Egan & Nijima, 1996; Sidani

& Braden, 1998).

Prestador de Cuidados - Individuo com as caracteristicas especificas: Aquele que assiste na
identificagcdo, preven¢do, ou tratamento da doenc¢a ou incapacidade, aquele que atende as

necessidades de um dependente (OE, 2010).
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