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Resumo

A uniformizacdo de instrumentos de avalia¢cdo de sinfomas em cuidados paliativos fa-
cilita a comunicacdo e promove a melhoria dos cuidados.

Contribuindo para essa uniformizacdo em Portugal, pretendeu-se conhecer quais os
instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacdo em cuidados paliativos
no periodo de Fevereiro de 2000 a Fevereiro de 2014 para avaliacdo da dispneia e da
tosse, e se estes estavam validados para a populacdo portuguesa.

Método: Revisdo sistemdtica da literatura realizada em 2014 utilizando as bases de da-
dos eletrénicas, Pubmed e EBSCO.

Resultados: Selecionadas 31 publicacdes relativas & dispneia. Identificados 8 instrumen-
tos diferentes (3 unidimensionais, 2 multidimensionais e 3 de qualidade de vida).
Selecionadas 4 publicacdes relatfivas d tosse. Identificados 3 instrumentos diferentes; 2
multidimensionais e 1 de qualidade de vida.

Conclusdo: Relativamente & dispneia a maioria dos estudos utilizou instrumentos de
avaliacdo unidimensionais destacando-se a Edmonton Sympfom Assessment Scale
(ESAS) e a Visual Analogue Scale (VAS).

O total de publicacdes relativas & tosse Nndo permitiu com evidéncia garantir tais con-
clusdes.

Quanto a validacdo para Portugal dos instfrumentos identificados, existe espaco para
melhoria.

Abstract
The assessment symptoms instruments’ standardisation in palliative care renders the
communication easier and promotes better health care is commonly agreed.
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In an attempt to add to that standardisation in Porfugal, we infended fo identify the
instruments in palliative care research the most frequently used over the period from
February 2000 to February 2014, within the scope of the study of dyspnoea and cough,
and verify if those instruments are validated for the Portuguese population.

Method: Systematic review of the literature done in 2014, using the electronic databases
Pubmed and EBSCO.

Results: Selected 31 papers on dyspnoea. 8 different instruments identified (3 unidimen-
sional, 2 multidimensional and 3 on quality of life).

Selected 4 papers on cough. 3 different instruments identified (2 multidimensional and
1 on quality of life).

Conclusion: As to dyspnoeaq, the majority of the studies used unidimensional assessment
instfruments, namely the Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) and the Visual
Analogue Scale (VAS).

The whole amount of literature pieces on the cough did not unequivocally allow us to
draw the same conclusions.

As for the validation of the identified instruments for Portugal, there is room for improvement,

Resumen

La estandarizaciéon de los instrumentos de evaluacion de los sinfomas en cuidados pa-
liativos facilita la comunicacion y promueve la mejora de los cuidados.

Contribuyendo con esta estandarizacion en Portugal, se tenia como objetivo identificar
los instrumentos mas utilizados en la investigacion en cuidados paliativos en el periodo
Febrero 2000 a Febrero 2014 para la evaluacion de la dispneia y de la tos, y evaluar si
estos estaban validados para la poblacién portuguesa.

Método: Revision sistematica de la literatura realizada en 2014 utilizando las bases de
datos electrénicas, PubMed y EBSCO.

Resultados: Seleccionadas 31 publicaciones relativas a la dispneia. Identificados 8 ins-
frumentos diferentes (3 unidimensionales, 2 multidimensionales y 3 de calidad de vida).
Seleccionadas 4 publicaciones relativas a la tos. Identificados 3 instrumentos diferentes;
2 multidimensionales y 1 de calidad de vida.

Conclusién: Con respecto a la dispneia, la mayoria de los estudios utilizaron instrumen-
fos de evaluacion unidimensionales destacandose la Escala de Evaluacion de Sinto-
mas de Edmonton (ESAS) y la Escala Analdgica Visual (EAV).

El total de las publicaciones relativas a la tos no permitié con total certeza asegurar
dichas conclusiones.

Con respecto a la validacion para Portugal de los instrumentos identificados, existen
dareas de mejora.

Infroducdo avaliacdo de sinftomas em investigacdo é
Em cuidados paliativos, qualquer que seja  fundamental para uma melhor avaliagdo
a incidéncia do sinfoma, devem ser cria- de resultados e melhoria da qualidade
das ferramentas para a sua avaliacdo dos cuidados.®
exaustiva, reconhecendo o seu cardc- Em Portugal, desconhecia-se quais 0s
ter multidimensional, de modo a garantir  instrumentos de avaliacdo de sinfomas e
o tratamento ou o controlo sinfomdatico necessidades mais frequentemente utili-
adequado.’? zados em investigacdo em cuidados po-
A uniformizacdo de instrumentos de liativos e se 0os mesmos se encontravam
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validados para a populagcdo portuguesa.

Com a redlizacdo desta revisdo siste-
mdtica da literatura, pretendeu-se identi-
ficar os instrumentos mais frequentemente
utilizados em investigacdo em cuidados
paliativos no periodo de Fevereiro de 2000
a Fevereiro de 2014 para avaliacdo da
dispneia e da tosse, e suas caracteristicas
psicométricas; verificar quais dos anterio-
res instrumentos estavam validados para
a populagcdo portuguesa e por fim, des-
crever a forma de acessibilidade aos ins-
frumentos identificados e validados para
a populacdo portuguesa.

Quadro tedrico

Descrita como uma sensacdo subjetiva
de falta de ar, Peel e Burns consideram
gue a dispneia resulta de uma sintese
complexa de sinais aferentes para o cére-
bro, influenciado por fatores psicoldgicos
e emocionais e inferpretada inconscien-
femente com base em registos de expe-
riencias anteriores.® Considerado um dos
sinfomas mais frequentes e angustiantes
em doencas malignas e ndo malignas
avancadas.$’8

Sendo um sinfoma  multidimensional
complexo, tem um impacto significativo
na vida do doente e efeitos devastado-
res sobre os cuidadores.’ A luz do modelo
de dor total, um novo paradigma do con-
ceito de dispneia, a dispneia total que
descrevendo de forma multidimensional
a experiencia do doente, explica uma
abordagem igualmente ampla na gestdo
do sinftoma.™®

A American Thoracic Society também
atribui um cardcter multidimensional a
dispneia, definindo-a como;'"1?

*(...) subjective experience of brea-
thing discomfort that consists of qualitati-
vely distinct sensations that vary in intensity.
The experience derives from inferactions
among multiple physiological, psychologi-
cal, social, and environmental factors, and
may induce secondary physiological and
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behavioral responses”.!1®3%22

Dada a reconhecida multidimensio-
nalidade da dispneia, os instrumentos de
avaliacdo do sinfoma devem contemplar
dominios da experiencia sensoério-perceti-
vo, angustia afetiva e o seu impacto na
vida do doente,'?

A dispneia atinge 90% dos doentes com
cancro® e 95% de pessoas com doenca
pulmonar obstrutiva crénica (DPOC),”
agravando com a progressdo da doenca,
especialmente em doentes com cancro
do pulma@o.'3

Peel e Burns referem que sdo muitas as
causas de dispneiq, fanto a aguda como
a cronica.® Podem estar relacionadas
principalmente com doenca respiratdria
subjacente, patologia cardiaca, razdes
psicolégicas ou outras patologias. Contu-
do, alguns autores admitem que a com-
preensdo da dispneia na doenca avan-
cada ainda ¢ limitada.'®

Uma adequada avaliacdo da dispneia,
conhecendo a sua causa subjacente, é
seguida de medidas para reverter o pro-
cesso se possivel e controlar o sinfoma. As
estratégias de controlo sinfomdtico da
dispneia combinam uma abordagem far-
macoldgica, ndo farmacoldgica e oxige-
noterapia.’ Porém, tem sido investigada a
eficacia do oxigénio no controlo da disp-
neiq,'¢17181 com resulfados que ndo indi-
cam beneficios sinfomdaticos em doentes
nAo hipoxémicos. Assim sendo, atualmen-
te a administracdo de oxigénio sé é indi-
cada em situacdes de hipoxia.?

Em cuidados paliativos, a atencdo é
focalizada na avaliaocdo da dispneia e
no desenvolvimento de estratégias de
gestdo e controlo, atribuindo menos im-
porténcia ds anomalias funcionais e das
frocas gasosas.?'

Como sinftoma multifatorial que &, a sua
avdliocdo tem de necessariamente ser
multidimensional influenciada pela expe-
riencia emocional e sensorial bem como
pelos mecanismos bioldgicos responsdveis.



Figura 1

Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente a dispneia

126 excluidas

->

188 publicacdes identificadas
(avalia¢cdo de fitulo e resumo)

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

3 excluidas

h 4

32 publicacdes aceites
(para leitura total)

-~

(instrumentos sem itens
especificos do sinftoma)

v

29 publicacdes selecionadas

Pela sua subjetividade, a medida de
gravidade mais precisa da dispneia é
aguela que o doente diz que sente.* A
complexidade do sinfoma indica a utilizo-
cdo de ferramentas que permitam medir
as varias dimensdes envolvidas.

Por outro lado, a tosse € definida como
um mecanismo fisiolégico reflexo, impor-
tante na defesa das vias aéreas.?? Porém,
quando a tosse € muito intensa ou persis-
tente, pode assumir-se como um sinfoma
fisicamente desgastante, angustiante e
perturbador para o bem-estar do doente
e familia.??

Morice et al., descrevem a que consi-
deram ser “a mais apropriada definicdo
clinica de tosse”:

"Cough is a forced expulsive manoeu-
vre, usually against a closed gloftis and
which is associated with a characteristic
soun d 723(Pi5)

Classificam a tosse como aguda se a
sua duracdo for inferior a trés semanas e
como crénica se a sua duracdo for supe-
rior a oito semanas.?

A tfosse infensa e prolongada pode ser
nociva para o estado geral do doente,

podendo causar agravamento de outros
sinfomas como a dispneia, dor, vémitos, in-
continéncia urindria entre outros, com con-
comitante agravamento da ansiedade.

Walsh et al., e Muers e Round., referem
que no cancro avancado, a tosse é obser-
vada em 38% de todos os doentes e em
60% dos doentes com cancro do pulmdo
dos quais 80% ferdo tosse antes da morte. o

Considerado um sinftoma multifatorial,
as suas causas podem estar relacionadas
com o efeito diretfo da doenca de base
ou com o seu tratamento.?2 Em doentes
com doencas avancadas, pela presenca
de asteniq, fraqueza muscular e alteracdo
fisiopatologica geral o reflexo da tosse
pode ser estimulada por tentativa de ex-
petorar secrecdes acumuladas.

Tal como para a dispneia ou qualgquer
outro sinftoma, o fratamento da tosse deve
dirigir-se fundamentalmente das causas
susceptiveis de correcdo e ao seu ade-
quado controlo se a causa é irreversivel 2
Deve ser fomado em conta o impacto
gue a tosse fem na qualidade de vida do
doente com uma abordagem mulfidisci-
plinar adequada.

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017

53 B



s 54

Figura 2

Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente a dispneia

56 excluidas

70 publicacdes identificadas
(avaliagdo de titulo e resumo)

'

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

A 4

14 publicacdes aceites
(para leitura total)

v

14 publicacdes selecionadas
(apenas duas ndo se
repetiram na EBSCO)

Sendo um sinfoma de causa multifato-
rial, & reconhecidamente multidimensio-
nal. Medidas simples ndo farmacoldgicas
que possam proporcionar sensacdo de
conforto e seguranca ao doente devem
ser consideradas numa fase inicial. Porém,
0 seu adequado controlo pode implicar
uma abordagem farmacoldégica com
uso de supressores da tosse numa primei-
ra linha, associando numa segunda linha,
broncodilatadores e corticosteroides.?

Deste modo, entende-se que em cuida-
dos paliativos a adequada avaliagcdo da
tosse implica o seu entendimento numa
vis@o multidimensional.

Metodologia
A avaliacdo da qualidade metodoldgica
das evidéncias/publicacdes ndo foi efe-
tuada, assim como o risco de viés, por ndo
se pretender com este estudo avaliar/
descrever infervencdes ou outcomes mas
sim o instrumento utilizado para atingir os
seus objetivos.

Pretendendo obter estudos e instfrumen-
tos de avaliacdo de sinfomas em cuidados
paliativos mais atuais, optou-se por selecio-
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nar publicacdes dos anos 2000 a 2014,

Os termos de busca de publicacdes fo-

ram determinados pelo PICOD:

P - Doentes paliativos;

| - Avaliocdo da dispneia e da tosse;

C- y

O - Instrumen tos de avaliacdo;

D -Tipo de estudos das expressodes de bus-
ca e estabelecidos nos critérios de inclu-
sdo.

A identificacdo das publicacdes foi
efetuada através de buscas nas bases
de dados bibliograficas computorizadas
Pubmed no dia 21 de Mar¢co de 2014 e na
EBSCO (MEDLINE, CINAHL, Academic Sear-
ch Complete e MediclLatina), no dia 24 de
Abril de 2014.

Na base de dados Pubmed, foram utili-
zados 0s seguintes tfermos de busca:

Search  (((((C'Palliative Care”(Mesh))
OR “Hospice Care”(Mesh)) OR “Terminal
Care”(Mesh:NoExp)) OR “Terminally [lI”(-
Mesh)) AND ((Clinical Trial(ptyp) OR Com-
parative Study(ptyp) OR Controlled Clini-
cal Trial(ptyp) OR Meta-Analysis(ptyp) OR
Observational Study(ptyp) OR Multicenter
Study(ptyp) OR Randomized Controlled



Grdfico 1

Populacdo das publicacoes selecionadas referentes & dispneia, % de publicacdes

(n=30N.

W Doentes oncoldgicos

Doentes ndo oncoldgicos

Trial(ptyp) OR Review (ptyp) OR systema-
tic(sb)) AND hasabstract(text) AND “last
10 years” (PDat) AND Humans(Mesh) AND
(English(lang) OR French(lang) OR Por-
tuguese(lang) OR Spanish(lang)) AND
adult(MeSH)))) AND (dyspnea or cough).

Nas bases de dados EBSCO foram utili-
zadas as seguintes expressdes de busca e
limitadores respetivamente:

Palliative care OR terminal care OR hos-
pice care OR terminally ill AND (dyspnea
or cough).

Limitadores - Data de publicacdo:
20000201-20140231; Resumo disponivel;
Humano; Idioma: English, French, Portu-
guese, Spanish, Tipo de publicagcdo: Abs-
tract, Clinical Trial, Meta Analysis, Meta
Synthesis, Randomized Controlled Trial,
Review, Systematic Review, Faixas etd-
rias: Adult: 19-44 years, Middle Aged.: 45-
64 years, Aged: 65+ years, Aged, 80 and
over, Resumo disponivel; Humano; Re-
lacionado & idade: All Adult: 19+ years;
Tipo de publicacdo: Clinical Trial, Com-
parative Study, Conftrolled Clinical Trial,
Meta-Analysis, Multicenter Study, Rando-
mized Confrolled Trial, Review, |dioma:
English, French, Portuguese, Spanish, Tipo

de documento: Abstract; Idioma: English,
French, Portuguese, Spanish

Modos de pesquisa - Booleano/Frase

Foi também efetuada uma busca mao-
nual a repositdérios de universidades (Fa-
culdade de Medicina da Universidade
de Lisboa e do Porto), publicacdes ndo
indexadas, em especial em portfugués de
Portugal, atas de congressos cientificos
na dareq, fext books e sitios na internet de
Associacdes e organizacdes cientificas,
sem sucesso uma vez que ndo foram en-
confradas publicacdes com critérios de
inclusdo. Assim, o resultado das buscas
resumiu-se ao conseguido nas bases de
dados eletrénicas supracitadas.

Foram definidos os seguintes critérios de

inclus@o na selecdo das publicacdes:

* Estudos cientificos nas linguas: portu-
guesa, espanhola, francesa e inglesa;

* Publicacdes resultantes de investiga-
cdo cientifica em cuidados paliativos;

* O instrumento de avaliacdo estar clo-
ramente identificado;

* Participantes dos estudos/publicacoes
serem adultos.

cuidados paliativos, vol. 4, n° 1 - julho 2017
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Tabela 1

Tipologia de instrumentos identificados nas publicacdes referentes a dispneia

Instrumentos

Total / Publicagoes

Instrumentos unidimensionais

Visual Analogue Scale (VAS)

Numerical rating scale (0-10) (NRS)

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

Instrumentos multidimensionais

Chronic Respiratory Disease Questionnaire (CRQ)

Medical Research Council (MRC) dyspnea
(avalia o impacto que resulta da dispneia)

Instrumentos de qualidade de vida

of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

European Organization for Reseah and Treatment of Cancer Quality

MD Anderson Symptom Inventory (MDAS)

New York Heart Association (NYHA)

TOTAL=8

Como critérios de exclusdo foram defini-
das os seguintes tipos de publicacoes:

* Arfigos de opinido

e Cartas ao editor/diretor;

* Comentdarios;

* Andlises de artigo;

e Estudos de caso.

Selecdo de publicacoes

O processo de selecdo comegou com
uma leitura do titulo e resumo de todas as
publicacdes das duas bases de dados ele-
frénicas (Pubmed e EBSCO). Esse primeiro
processo de selecdo foi simultaneamente
feito por outro investigador/revisor, apds o
qual foram aferidas entre os dois, pontuais
diferencas de opinido na inclusdo de al-
guns estudos. NGo houve dificuldade no
acordo enftre o investigador e o seu revisor.
Apds a primeira selecdo das publicacoes,
seguiu-se a leitura completa de todos os
estudos selecionados com excecdo de
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alguns ndo disponiveis gratuitamente. Po-
rém, os resumos desses estudos permitiram
identificar os critérios de inclusdo e exclu-
s@o definidos. Feita a avaliacdo critica dos
estudos, algumas davidas pontuais foram
esclarecidas apds a andlise do orientador
da investigacdo com uma terceira leitura.

Resultados referentes a dispneia
Busca bibliografica efetuada

Base de dados EBSCO

Um total de 158 publicacdes foi identifi-
cado nesta base de dados e apenas 29
reuniam os critérios de inclusdo.

Base de dados Pubmed

Um total de 70 publicacdes foi identificado
nesta base de dados; somente 14 reuniam
os critérios de inclusdo. Dessas 14, apenas
duas ndo foram encontfradas no conjunto
de publicacdes selecionadas da EBSCO



Grdfico 2

Quatro instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliar a dispneia.

Visual Analogue Scale (VAS)

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

European Organization for Research
and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

Medical Research Council (MRC) dyspnea

(nUmero de publicagdes)

Nas duas bases de dados bibliograficos
EBSCO e Pubmed, foram selecionadas
para a revisdo sistemdatica da literatura 31
publicacoes.

Publicacdes selecionadas

A maioria dos estudos selecionados (71%) foi
redlizada a partir de doentes com cancro.
Os restantes estudos foram realizados com
doentes com dispneia ndo oncoldgica.

Instrumentos identificados

Em 31 publicacdes selecionadas, foram
identificados 8 instrumentos diferentes.
Trés instrumentos unidimensionais de ava-
liacdo de sinftomas, dois multidimensionais
e frés de qualidade de vida. A Visual Ana-
logue Scale (VAS) foi largamente utilizada
num fotal de 14 publicacdes, 6 dos quais
utilizaram mais especificamente a Numeri-
cal Rating Scale (0-10) (NRS), 8 estudos uti-
lizaram a Edmontfon Symptom Assessment
Scale (ESAS), o European Organization for
Research and Treatment of Cancer Qua-
lity of Life Questionnaire-C30 (EORTC QL-
Q-C30) utilizado em 4 estudos, Medical
Research Council (MRC) dyspnea em 3
estudos, seguindo-se o Chronic Respira-
tory Disease Questionnaire (CRQ)., o M.D.
Anderson Symptom Inventory (MDAS) e o
New York Heart Association (NYHA) com 1

estudo cada respetivamente.

Em 22 publicacdes (71%) foram identi-
ficados instrumentos unidimensionais, em
4 (12,9%) instrumentos multidimensionais
e instrumentos de qualidade de vida em
6 publicacodes (19,4%). Um estudo utilizou
simultaneamente um instrumento multidi-
mensional e outro de qualidade de vida.

Apenas 3 publicacdes optaram por
utilizar instrumentos especificos de avalia-
cdo do sinfoma.

Atendendo ao facto de vdrios instru-
mentos se situarem em quinto lugar em
frequéncia de ufilizacdo com apenas
um estudo cada, optou-se por identificar
0s quatro mais frequentemente utilizados
nos estudos publicados.

Resultados referentes & tosse
Busca bibliografica efetuada

Base de dados EBSCO

Um total de 29 publicac¢des foi identifico-
do nesta base de dados; apenas 4 reu-
niam os critérios de inclusdo.

Base de dados Pubmed

Um total de 7 publicacdes foi identificado
nesta base de dados; 1 reunia os critérios
de selecdo e encontrava-se no conjunto
das publicacdes selecionadas da EBSCO.
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Figura 3

Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente & fosse

25 excluidas

->

29 publica¢oes identificadas
(avalia¢cdo de fitulo e resumo)

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

h 4

4 publicacdes aceites
(para leitura total)

v

4 publicacdes selecionadas

Desse modo, as duas bases de dados
bibliograficos EBSCO e Pubmed, foram se-
lecionadas para a revisdo sistemdatica da
literatura apenas 4 publicacdes.

Dessas, trés estudos foram efetuadas a
partir de doentes com neoplasias e um
com doentes infetados com VIH.

Instrumentos identificados

Foram identificados dois insfrumentos mul-
tidimensionais e um de qualidade de vida.
Verificou-se ainda que um dos estudos uti-
lizou 2 instrumentos multidimensionais dife-
rentes e outro utilizou simultaneamente o
instrumento de qualidade de vida e uma
das suas subescalas.

Atendendo ao nUmero reduzido de pu-
blicacdes, optou-se por identificar os ins-
tfrumentos utilizados nos 4 estudos.

N&o foi utilizado qualguer instrumento
de avaliacdo especifico para a tosse.

Caracteristicas psicométricas

dos instrumentos

Visual Analogue Scale (VAS)

Na&o foram encontradas na literatura a sua
sensibilidade e especificidade. No entan-
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to, outras propriedades psicométricas da
Visual Analogue Scale foram testadas por
alguns autores (exemplo).?%2? Um estudo
realizado com doentes com dor crénica
e voluntdarios sauddaveis, permitiu verificar
a validade convergente com (r = 0.97) e
validade discriminante com (r = 0.70).%” Por
outro estudo foi testada a sua confiabili-
dade (rs=0.60a0.77).%

Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS)

A sensibilidade e a especificidade do
Edmonton Symptfom Assessment Scale
(ESAS) ndo sGo apresentadas na literatu-
ra.® Foram-lhe conferidas confiabilidade
e validade.® Numa compara¢cdo com
oufros instrumentos  (Mulfidimensional
Symptom Assessment Instrument (MSAS) e
Functional Assessment of Cancer Therapy
(FACT)), a consisténcia interna do Edmon-
ton Symptom Assessment Scale (ESAS) é
de alfa de Cronbach = 0.79.3" A estabili-
dade teste-reteste (em 2 dias) de (r = 0.86)
e validade convergente de (r = 0.72) em
comparagcdo com o Mulfidimensional
Symptom Assessment Instrument (MSAS).®!



Figura 4

Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente a tosse

6 excluidas

7 publicagdes identificadas
(avaliagcdo de fitulo e resumo)

->

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

h 4

1 publicacdo aceite
(para leitura total)

v

1 publicagdo selecionada
(repetida na EBSCO)

European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Ques-
tionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

A sensibilidade e a especificidade do
EORTC QLQ-C30 ndo foram encontradas
na literatura. Outras propriedades psico-
métricas foram testadas, conferindo-lhe
uma confiabilidade com coeficiente alfa
de Cronbach = a 0.70.%2Também foi testa-
da a confiabilidade da sua 3° versdo, com
o resultado de alfa de Cronbach =0.73 a
0.87.3 Os mesmos autores atribuiram-lhe
uma validade de constructo com (r=40a
69) para alguns itens, com todos 0s outros
a apresentarem valores superiores € uma
validade discriminante com (r = 0.70).% Foi
ainda verificada uma estabilidade teste-
-reteste com (r = 0.90).3

Medical Research Council (MRC) dyspnea
Trata-se de um instrumento de avaliacdo
da dispneia que ndo permite quantificar
a sua intensidade mas sim a incapacida-
de que dela resulta. Bestall et al. conside-
ram-no um “método simples e valido para
categorizar os doentes em termos da sua
deficiéncia devida a DPOC” %

Kovelis et al., a partir de um grupo de
doentes com DPOC, compararam o Me-
dical Research Council (MRC) dyspnea
com Pulmonary Functional Status and
Dyspnea Questionnaire - Modified version
(PFSDQ-M), e concluiram existir confiabili-
dade com teste-reteste (r = 0.83) e valido-
de convergente (0.49 < r < 0.80).%

Memorial Symptom Assessment Scale
short from (MSAS-SF)

Foi testada a sua confiabilidade, e a sua
consisténcia interna foi de coeficiente alfa
de Cronbach (r=0.88; 0.83 € 0.58) para os
principais sinfomas: psicolégicos, fisicos de
alta prevaléncia e fisicos de baixa preva-
IEéncia respetivamente).¥”

A sensibilidade e a especificidade da
Memorial Symptom Assessment Scale
Short Form (MSAS-SF) ndo foram encon-
tfradas na literatura. No entanto, outras
propriedades psicométricas foram descri-
tas.® Comparadas a MSAS-SF e a Functio-
nal Assessment Cancer Terapy (FACT-G),
0s autores do estudo conferiram-lhe uma
consisténcia interna com alfa de Cronba-
ch (r = 0.76 a 0.87), teste-reteste coefi-
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Tabela 2

Tipologia de instrumentos identificados nas publicacdes referentes & tosse

Instrumentos

Total / Publicacdes

Instrumentos multidimensionais

Memorial Symptom Assessment Scale short from (MSAS-SF) 2

Palliative Care Outcome Sclae (POS)

Instrumentos de qualidade de vida

of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality

of Life Questionnaire-LC 13 (EORTC QLQ-LC13)

European Organization for Reseah and Treatment of Cancer Quality

TOTAL=4

ciente de correlacdo para as subescalas
MSAS-SF (r = 0.86 a 0.94 em um dia) e (r =
0.40 a 0.84 em uma semana) e validade
convergente com FACT subscales (coefi-
ciente de correlacdo r= 0.68 a 0.74).%

Palliafive Care Outcome Scale (POS)
Hearn and Higginson observaram sensibi-
lidode da Palliative Care Outcome Scale
(POS) & mudanca ao longo do tempo
mas sem significado estatistico.®” A con-
sisténcia inferna (versdo para doentes) e
(vers@o para profissionais) foi de alfa de
Cronbach (r = 0.65) e (r = 0.70) respeti-
vamente. O feste-reteste foi “aceitdvel”.
A validade de constructo teve um coefi-
ciente de Speaman de 0.43 a 0.80.%

Observado acordo entre a versdo do
doente e a versdo dos profissionais, uma
correlacdo com coeficiente de Spear-
man > 0.70. Os resultados da consisténcia
inferna com alfa de Cronbach (r = 0.68
-0.69) e (r =0.66 - 0.73) para o Palliative
Care Outcome Scale (POS) dos doentes
e dos profissionais respetivamente. Por fim,
a sua confiabilidade teste-reteste revelou-
se elevada com (coeficiente de correlo-
¢do > 0.80).%

Informacdes precisas sobre a sensibili-
dade e especificidade ndo foram encon-
fradas na literatura.
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Dos instrumentos de avaliacdo mais fre-
quentemente utilizados, verificou-se que
estavam validados para a populagcdo
portuguesa:

e European Organization for Research
and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-
-C30) V.3, validado em 2008 por J. Pais-
-Ribeiro, C. Pinto e C. Santos da Escola
Superior de Enfermagem - |.Politécni-
co do Porto - Porto University*'

Palliative Care Outcome Scale (POS) foi
validado em 2008, por Pedro Lopes Ferrei-
ra e Ana Barros Pinto do Centro de Estudos

e Investigacdo em Saldde - Faculdade de

Economia Universidade de Coimbra e do

Departamento de Bioética - Faculdade

de Medicina da Universidade de Lisboaq,

respetivamente,*

Discussdo

Limitagcdes e possiveis vieses

A primeira limitagdo refere-se ao ndmero
e diversidade de bases de dados consul-
tadas, e ao facto do estudo estar depen-
dente da existéncia de publicacdes e/ou
presenca em repositério aberto. Embo-
ra seja considerdvel a abrangéncia das
bases de dados utilizadas, fica a dlvida
sobre o alcance de publicacdes com cri-



Grdfico 3

Total de instrumentos utilizados para avaliar a tosse

Memorial Symptom Assessment Scale short
from (MSAS-SF)

European Organization for Research and Treatment
of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

Palliative Care Outcome Scale (POS)

European Organization for Research and Treatment
of Cancer Quality of Life Questionnaire-LC13
(EORTC QLQ-LC13)

0

(nUmero de publicacdes)

térios de inclusdo ter sido suficientfemente
alargado.

A segunda prende-se com a abran-
géncia de publicacdes ao panorama
nacional uma vez que ndo foram identi-
ficados estudos efetuados em Portugal
com critérios de inclusdo. Tal permitiria o
conhecimento das op¢des dos investiga-
dores nacionais quanto aos instrumentos
de avaliacdo de sintomas em cuidados
paliativos. Porém, o recente desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos em Portu-
gal, pode explicar a inexisténcia de publi-
cacdes nacionais.

A lingua poderd, também, constituir
uma possivel limitacdo, uma vez que um
dos critérios de inclusdo de publicacdes,
foi a restricdo aos idiomas inglés, francés,
portugués e espanhol.

Revisdo sistematica da literatura
O conjunfo de publicacdes selecionadas
permitiu verificar que a maioria dos estu-
dos foi realizada em diversos paises e po-
pulacdo-alvo. Este facto revela o interesse
pelo desenvolvimento dos cuidados pa-
liativos em diferentes culturas e contextos.
Os estudos publicados refletem de
modo geral a procura de recursos que
visemm melhoria do controlo sinftomatico
tanto quanto & complexidade da doen-

cacomo As consegquéncias dos respetivos
fratfamentos. Vdarios estudos destinam-se
especificamente a avaliar efeitos de al-
guns cuidados de sadde na qualidade de
vida dos doentes com elevada complexi-
dade e suas familias.

Participaram nos estudos doentes em
cuidados paliativos no domicilio, em ser-
vicos de internamento hospitalar, ambu-
latério e outros servicos de internamento
ndo especificos. Algumas publicacoes
ndo identificaram o local onde decorreu
0 estudo.

Toda esta diversidade de contextos,
diferentes paises e culturas, populacdo-
-alvo, e locais onde foram desenvolvidos
os estudos conferiu mais abrangéncia ao
conjunto de publicagcdes selecionadas.
Apesar do dominio das neoplasias na po-
pulacdo-alvo & luz do que foi o inicio dos
cuidados paliativos, a procura do melhor
controlo sinftomdatico em doentes com ou-
fras patologias revela o reconhecimento
pela comunidade cientifica da prevalén-
cia de cada sinfoma e o sofrimento que o
acompanha noutras populagcdes. O mes-
Mo passa-se com as diferentes localiza-
¢cdes onde se encontram os doentes com
essas necessidades. Pode-se considerar
que toda essa diversidade traduz o fun-
damento dos cuidados paliativos onde
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a preocupacdo é responder aos proble-
mas/necessidades dos doentes em situa-
¢do critica e suas familias independente-
mente do seu prognostico. 434445

Por outro lado, as publicacdes selecio-
nadas de modo geral, através das suas
fundamentacdes, reforcam o conheci-
mento sobre a presenca de “complexos
multissinfomaticos” que caracterizam os
doentes em cuidados paliativo.?

Analisando o conjunto de instrumentos
de avdliacdo de sinfomas utfilizados nos
estudos selecionados observam-se uma
diversidade de opc¢des feitas pelos auto-
res. Essa diversidade de instrumentos ma-
nifesta-se também quanto a dimensdo do
sinfoma que & medido (unidimensionais,
mulfidimensionais ou instrumentos de quao-
lidade de vida). Considerando a multiplici-
dade de avaliacdo existente, parece-nos
gue cada grupo de trabalho utiliza o ou
0s instrumentos que entende correspon-
der melhor ao objetivo do seu estudo.

A maioria dos estudos selecionados
utilizou instrumentos unidimensionaqis de
avaliacdo de sinfomas. Apesar da sua li-
mita¢cdo na avaliagdo do impacto dos
sinfomas na qualidade de vida dos doen-
tes, limitando-se a avaliar apenas a sua
intensidade, os instrumentos unidimensio-
nais sGo os mais frequentemente utilizados
em investigacdo em cuidados paliativos.
A decisGo dos autores deve ter em con-
ta para além dos objetivos dos estudos, a
robustez das suas caracteristicas psicomé-
tricas e a facilidade de aplicacdo desses
instrumentos.

Em cuidados paliativos a avaliagcdo
unidimensional da dispneia, da tosse e to-
dos 0s outros sinfomas apenas do ponto
de vista da sua infensidade, nGo permite
um conhecimento adequado das neces-
sidades/problemas do doente pelas suas
caracteristicas multissinfomatica e multidi-
mensional,>10.1246

Considerando arelacdo complexa e di-
reta entre a intensidade de cada sinfoma
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e 0s problemas/necessidades inerentes
as outras dimensdes do doente, qualquer
medida dirigida exclusivamente & dimen-
sdo fisica ficard agquém dos objetivos es-
senciais dos cuidados paliativos. 434445
Porém, a inexisténcia de instrumentos que
permitam avaliar todas as dimensdes de
diversos sinfomas em cuidados paliativos
deixa espaco para gue necessariamente
haja consenso na escolha dos instrumen-
tos de avaliagdo de sintomas a utilizar em
investigacdo.®®

E reconhecida a necessidade de se
utilizarem instrumentos de avaliagcdo de
sinfomas que sejam de facil utilizacdo.*?
Contudo, se se investiga um sinfoma espe-
cifico, considera-se relevante que se utilize
um instrumento de avaliacdo especifico,
permitindo por isso, melhor conhecimen-
to das suas caracteristicas. Por outro lado,
em cuidados de saldde em geral e em
particular em cuidados paliativos, ao se-
rem identificados os sinfomas mais signifi-
cativos para o doente, faz todo o sentido
conhecer melhor as dimensdes de cada
um, utilizando para isso, oportunamente,
instrumentos de avaliogcdo especificos.
Essa metodologia de avaliacdo de sinto-
mas serd determinante para uma presta-
cdo de cuidados de salde de excelén-
CiQ.3'4'37

A multidimensionalidade dos indmeros
sinfomas do doente paliativo requer es-
forcos para serem encontradas solucdes
para questdoes metodoldgicas de avalia-
¢cdo adequada de cada sinfoma. Dize-
Mos isso porque a falta de uniformizacdo
de instrumentos de avalia¢cdo de sinfomas
em cuidados paliativos pode representar
um blogueio ao desenvolvimento do co-
nhecimento nesta drea de cuidados de
sadde 4%

De modo geral, sGo verificadas medidas
psicométricas sélidas no conjunto de instru-
mentos mais frequentemente utilizados.

Constatou-se que ndo estavam valida-
dos para Portugal instrumentos com elevo-



da frequéncia de utilizacdo. Desses desta-
cam-se a Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS) e a Visual Analogue Scale
(VAS). Perante esses dados aceitdveis ten-
do em conta o recente desenvolvimento
dos cuidados paliativos em Portugal, esta-
mos perante uma forte possibilidade de
melhoria.

Conclusoes

O desenvolvimento deste estudo permitiu
preencher algumas lacunas do conheci-
mento em Portugal sobre os instrumentos
de avaliacdo mais frequentemente utili-
zados para avaliar a dispneia e tosse em
cuidados paliativos.

A diversidade de instrumentos identi-
ficados permitiu concluir que é evidente
a inexisténcia de uniformizacdo de me-
todologia na avaliagcdo de sinfomas na
investigacdo em cuidados paliativos. Esse
facto merece necessariamente uma re-
flexdo dos peritos em cuidados paliativos
para um consenso nacional e internacio-
nal nesta matéria.

Ficou claro que a maioria dos estudos
recorre Aos instrumentos de avaliacdo
unidimensionais com destaque para a Ed-
monton Symptom Assessment Scale (ESAS)
que, avaliando diferentes sinfomas, permi-
te apenas a quantificacdo da dimensdo
infensidade de cada um e a Visual Analo-
gue Scale (VAS) respetivamente, em con-
tfradicdo com a multidimensionalidade
que caracteriza os sinfomas em cuidados
paliativos.

As caracteristicas psicométricas dos ins-
frumentos acima referidos, de modo geral
sdo robustas.

Ficou conhecido o panorama nacional
no dominio da validacdo para Portugal
dos instrumentos identificados, havendo
espaco para melhoria com o desenvolvi-
mento de validacdes em falta. @
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