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RESUMO

E consensual que a uniformizacdo de instrumentos de avaliacio de sintomas em

cuidados paliativos facilita a comunicacdo e promove a melhoria dos cuidados.

Contribuindo para essa uniformizagdo em Portugal pretende-se conhecer quais 0s
instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacdo em cuidados paliativos no
periodo de Fevereiro de 2000 a Fevereiro de 2014 para avaliacdo da astenia/fadiga,

dispneia e tosse, e se estes estdo validados para a populacéo portuguesa.

Método: Revisdo sistematica da literatura realizada em 2014 utilizando as bases de
dados eletrénicas, Pubmed e EBSCO.

Resultados: Selecionadas 49 publicacGes relativas a astenia/fadiga. Identificados 19
instrumentos diferentes (5 unidimensionais,10 multidimensionais e 4 de qualidade de
vida).

Selecionadas 31 publicagdes relativas a dispneia. Identificados 8 instrumentos diferentes

(3 unidimensionais, 2 multidimensionais e 3 de qualidade de vida).

Selecionadas 4 publicaces relativas a tosse. Identificados 3 instrumentos diferentes; 2

multidimensionais e 1 de qualidade de vida.

Conclusdo: Relativamente a astenia/fadiga e a dispneia a maioria dos estudos utilizou
instrumentos de avaliagdo unidimensionais destacando-se a Edmonton Symptom

Assessment Scale (ESAS) e a Visual Analogue Scale (VAS) respetivamente.

O total de publicacdes relativas a tosse ndo permitiu com evidéncia garantir tais

conclusoes.

Quanto a validacdo para Portugal dos instrumentos identificados, existe espaco para

melhoria.

Palavras-chave: Assessment symptoms instruments, Palliative Care.






ABSTRACT

The fact that the assessment symptoms instruments’ standardisation in palliative care

renders the communication easier and promotes better health care is commonly agreed.

In an attempt to add to that standardisation in Portugal, we intend to 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 asthenia/fatigue,
dyspnoea and cough, and verify if those instruments are validated for the Portuguese

population.

Method: Regular revision of the literature published in 2014, using the electronic
databases Pubmed and EBSCO.

Results: Selected 49 assays on asthenia/fatigue. 19 different instruments identified (5
unidimensional, 10 multidimensional and 4 related to quality of life).

Selected 31 assays on dyspnoea. 8 different instruments identified (3 unidimensional, 2

multidimensional and 3 on quality of life).

Selected 4 assays on cough. 3 different instruments identified (2 multidimensional and 1

on quality of life).

Conclusion: As to asthenia/fatigue and to dyspnoea, the majority of the studies used
unidimensional assessment instruments, namely the Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS) and the Visual Analogue Scale (VAS) respectively.

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.

Keywords: Assessment symptoms instruments, Palliative Care.
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INTRODUCAO

A filosofia dos cuidados paliativos baseia-se em medidas que promovem a melhoria da
qualidade de vida dos doentes e suas familias quando confrontados com o processo do
fim da vida, através da identificagdo precoce, prevencdo e alivio do sofrimento,
avaliacdo e tratamento adequados dos diversos problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e

espirituais’.

E reconhecido o facto de tendencialmente enfermeiros e médicos subestimarem a
gravidade dos sintomas dos doentes ndo deixando espagco para que justamente sejam
estes a classificarem o0s seus proprios sintomas. A filosofia holistica dos cuidados
paliativos exige que cada sintoma seja avaliado pelo préprio doente segundo o

significado que Ihe atribui na sua condicéo global*®.

Qualquer que seja a incidéncia do sintoma em cuidados paliativos, devem ser criadas
ferramentas para a sua avaliacdo exaustiva, reconhecendo 0 seu caracter
multidimensional. Em cuidados paliativos, esse procedimento deve constituir um padrao
de boas praticas, fundamental para garantir o tratamento ou o controlo sintomatico

adequados™®.

Vaérios instrumentos tém sido desenvolvidos e/ou adaptados para diferentes culturas e
realidades com o objetivo de definir condutas de avaliacdo e tratamento dirigidos a cada
contexto®. Porém, em investigacdo é consensual que critérios de sistematizacio e
padronizacdo dos procedimentos, sdo meios facilitadores de comunicacao intra e entre
grupos e de consolidacdo de praticas baseadas em evidéncia. E reconhecido que a
uniformizacédo de instrumentos de avaliacdo de sintomas em investigacdo é fundamental

para uma melhor avaliacdo de resultados e melhoria da qualidade dos cuidados®’.

Em Portugal, desconhece-se quais 0s instrumentos de avaliacdo de sintomas e
necessidades mais frequentemente utilizados em investigacdo em cuidados paliativos e
se 0s mesmos se encontram validados para a populagdo portuguesa. Neste contexto, é
importante que se conheca o estado atual do tema e as suas lacunas, fazendo uma sintese

da melhor evidéncia disponivel.



A revisdo sistematica da literatura constitui um tipo de investigacdo cada vez mais
utilizada para reforcar a melhoria dos cuidados de satude com base na evidéncia. A sua
metodologia cientifica baseia-se numa avaliacéo critica e sintese de todos os estudos

relevantes que tratam de uma area especifica do conhecimento®?10:11:1213.14.15

Com a realizacdo desta revisao sistematica da literatura, pretende-se contribuir para a
solugdo urgente desse problema em Portugal. Identificar os instrumentos mais
frequentemente utilizados em investigacdo em cuidados paliativos no periodo de
Fevereiro de 2000 a Fevereiro de 2014 para avaliacdo da astenia/fadiga, da dispneia e da
tosse, e suas caracteristicas psicométricas; verificar quais dos anteriores instrumentos
estdo validados para a populacdo portuguesa e por fim, descrever a forma de
acessibilidade aos instrumentos identificados e validados para a populagéo portuguesa.
Este projeto integra um trabalho conjunto com outros colegas que tém 0s mesmos
objetivos mas relacionados com outros sintomas ou necessidades, numa perspetiva
comum de contribuir para a uniformizacdo da pratica de cuidados paliativos em

Portugal, de acordo com o panorama internacional.

Este estudo apresenta-se nas suas etapas através de dois capitulos. No primeiro é
apresentado o enquadramento tedrico sobre o tema em epigrafe. Segue-se um segundo
capitulo com a apresentacdo da investigacdo realizada, descrevendo a metodologia, 0s
resultados relativos a cada sintoma, a discussao final com referéncia as limitagdes do

estudo, as perspetivas futuras e por ultimo, as conclusoes.
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1. CUIDADOS PALIATIVOS

1.1 Definicgéo e objetivos

Na década de sessenta do século XX com Cicely Saunders, emergiu a consciéncia de
incluir necessariamente nos cuidados aos doentes com cancro avangado e incuravel o
controlo da dor e de outros sintomas introduzindo o conceito da “dor total”. Esse facto é
justamente considerado o impulso do movimento moderno dos cuidados paliativos. O
conceito da dor total passou desde entdo a incluir o sofrimento fisico mas também o
social, psicolégico e espiritual que acompanham a dor do doente no final da vida®*. Este
movimento estendeu-se ao Canada, Estados Unidos e no final do século XX a restante
Europa’®. A sua vis&o e o seu trabalho levam-nos a reconhecer Cicely Saunders (1918-

2005) como uma inspiracgdo para o desenvolvimento dos cuidados paliativos.

Também Elizabeth Kubler-Ross (1926-2004), psiquiatra suica radicada nos Estados
Unidos, através do seu trabalho com doentes em fase final de vida e das suas obras

escritas, tem-nos levado a refletir sobre a dimensao da finitude das nossas vidas.

A Organizagdo Mundial de Sadde lembra-nos do aumento da esperanga de vida em
diversas regides do mundo como uma das conquistas da humanidade. Refere que numa
transformacdo demogréafica sem precedentes, é esperado que em 2050 a populagdo com

mais de 60 anos seja cerca de 2 bilides'"%.

Tendo em conta o crescente nimero de pessoas atingidas por doencgas cronicas
avancadas e ou doencas potencialmente fatais no mundo inteiro, os cuidados paliativos
representam hoje um problema de satde publica. Embora em diferentes estadios de
desenvolvimento, cuidados paliativos ja fazem parte do discurso quotidiano das
organizacgOes de satde de quase todo 0 mundo.

A universalidade da morte e o sofrimento que sempre Ihe foi associado implica-nos a
todos num necessario investimento para o desenvolvimento desta area de cuidados de
salde'®. E consensual que as expectativas irrealistas de cura sdo muitas vezes uma
barreira para a promoc¢éo da qualidade de vida e dignidade da pessoa no final do seu
ciclo vital®®?. E diante dessa realidade dificil que os cuidados paliativos representam

uma forma inovadora de cuidados de satde. Os seus principios pretendem oferecer um



sistema de suporte que ajude os doentes a viverem tao ativamente quanto possivel até a
morte, numa abordagem multidisciplinar atendendo as suas necessidades e de suas
familias incluindo o apoio no luto®. Se aplicados precocemente em combinagdo com
outras medidas terapéuticas que se destinam a prolongar a vida, podem até influenciar

positivamente o curso da doenca.

World Health Organization definiu cuidados paliativos como cuidados que visam
melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias ao serem confrontados com
problemas associados a doencas incuraveis e/ou graves, potencialmente fatais,
recorrendo a prevencao e alivio do sofrimento identificando precocemente, avaliando
adequadamente e tratando os diversos problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais inerentes’. Os cuidados paliativos antes essencialmente dirigidos a doentes
com neoplasias, numa visao mais alargada, passaram a incluir todas as outras situacdes

patoldgicas causadoras de sofrimento.

A European Association for Palliative Care define cuidados paliativos como “cuidados
ativos e totais do doente cuja doenca ndo responde a terapéutica curativa, sendo
primordial o controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais, psicologicos e
espirituais; sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, familia e a
comunidade nos seus objetivos; devem ser prestados onde quer que o doente deseje ser
cuidado, seja em casa ou no hospital; afirmam a vida e assumem a morte como um
processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a morte assim como procuram

preservar a melhor qualidade de vida possivel até a morte™,

Embora a realidade de cada pais tenha as suas peculiaridades socioeconémicas, politicas
e culturais, é enriquecedor considerar o que de bom acontece e se faz em outros paises

como fonte de inspiracao.

Em Portugal, a caréncia significativa de especialistas capazes de responder as
necessidades especificas de cuidados paliativos, exige uma mobilizacdo ativa da
sociedade em geral e dos responsaveis politicos e profissionais de saude, em particular,
de modo a mudar essa realidade. Porém, essa mudanga sera tdo mais valiosa quanto
maior for a consciéncia da exigéncia de qualidade dos cuidados paliativos. Ndo havera
beneficio, nem fara sentido instituir-se em massa cuidados chamados paliativos sem o

respeito pelo designio dos seus principios eticos. A abordagem holistica nesta area de



cuidados é clara no reconhecimento e respeito pelo valor intrinseco da pessoa como ser
Gnico e auténomo®®'®. A filosofia dos cuidados paliativos implica uma prética de
comunicacdo adequada, controlo sintomatico, apoio aos cuidadores, formagdo continua,
cuidados especificos na fase de agonia, respostas as necessidades espirituais, apoio

emocional e religioso, preparacdo e acompanhamento no luto™*.

E reconhecido que os cuidados em fase final de vida sdo muitas vezes insuficientes, em
parte devido & falta de planeamento e comunicacdo®’. Nesse sentido, é importante que
as organizacdes de salde se mantenham orientadas pelos principios éticos de cuidados
preconizados pelos grupos de peritos de referéncia como World Health Organization,
European Association for Palliative Care e Council of Europe, e mantenham um esforgo

permanente para a melhoria dos cuidados de satide'%*,






2. QUALIDADE EM CUIDADOS PALIATIVOS

2.1 Definicdo de Qualidade

A qualidade dos cuidados de salde se antes foi considerada como um fator desejavel,
hoje é reconhecida como um atributo fundamental e diferenciador no desempenho das
organizaces. Com a melhoria de qualidade pretende-se que os doentes e familia vejam
correspondidos as suas expectativas e obtenham o melhor beneficio possivel dos

cuidados de saude.

E consensual que é dificil definir qualidade. Donabedian refere mesmo que existem
varias opinides sobre como definir qualidade, que sdo legitimas tendo em conta o
contexto em que é definida. Contudo, considera que qualidade em cuidados de salde
traduz a satisfacdo do doente estando presente o necessario equilibrio entre os
beneficios e os danos inerentes ao processo. Em cuidados paliativos é fundamental que,
tal como nos diz o autor, tais beneficios e riscos sejam comparados pelo doente e

familia de acordo com os seus proprios valores, depois de devidamente esclarecidos®.

WHOQOL Group (World Health Organization Quality of Life Group) diz-nos que
qualidade de vida deve ter em conta a percecdo da pessoa e suas relagdes com o meio
ambiente. Qualidade de vida € definida como uma percecdo do individuo na vida, no
contexto da sua cultura e sistema de valores nos quais esta inserido e em relagdo aos
seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes®*. Por tudo isso, compreende-se
que o constructo de qualidade de vida € multidimensional, influenciado de forma
complexa pela saude fisica, estado psicolégico, e espiritual, nivel de independéncia,
relagBes sociais e com o meio ambiente do individuo em geral. Neste contexto, é
reconhecido que cuidados de salde de qualidade sdo os que se traduzem em melhoria da

qualidade de vida do individuo e familia que deles precisam?.

2.2 Avaliacéo e investigagcdo como motores de qualidade

Dada a sua importancia na qualidade de vida, a qualidade dos cuidados de salude exige
uma filosofia de procura continua de melhoria dos processos do cuidar. Embora os

recursos de estrutura sejam relevantes, a pratica dos cuidados € determinante. Dois



elementos determinam a pratica dos cuidados; a vertente técnica e a relagéo interpessoal
onde a comunicagdo assume um papel crucial. O desempenho técnico depende de
conhecimentos cientificos, da capacidade de se chegar a uma estratégia adequada de
cuidados e a habilidade de a implementar. Porém, a conduta interpessoal no processo do
cuidar é fundamental e deve atender as expectativas do doente e familia e as
expectativas sociais respeitando os principios éticos de privacidade, confidencialidade,
escolha informada, preocupagdo com a pessoa como ser unico, empatia, honestidade,
sensibilidade e tudo o que sejam virtudes da relacéo de ajuda’®?®. Reconhecida como é a
importancia da relacédo interpessoal no processo do cuidar, muitas vezes é ignorada na
avaliagdo da qualidade?®. E conhecida a dificuldade em obter informacdes nem sempre
disponiveis nos registos clinicos sobre o processo interpessoal. Por outro lado, critérios
e padrdes que permitam avaliar os atributos do processo interpessoal ndao sao bem
desenvolvidos ou ndo sdo chamados a assumir a sua importancia na avaliacdo da

qualidade®.

Em cuidados paliativos, agcdes que aumentem a eficiéncia e a efetividade do processo do
cuidar sdo fundamentais pelo que a avaliacdo assume um papel crucial refletindo-se em
beneficios na qualidade de vida do doente. E reconhecido o trabalho efetuado em
Portugal para o desenvolvimento de uma metodologia de avaliagdo de cuidados.
Capelas diz que na pratica, as equipas dispdem de um processo sistematizado de
avaliacdo de desempenho que permitem o desenvolvimento da qualidade em todas as
areas de abordagem dos cuidados paliativos?’. De acordo com Donabedian e Capelas
medir a qualidade em cuidados paliativos é essencialmente medir a melhoria da

qualidade de vida do doente e familia®>*".

Reconhece-se que qualidade de vida assume um caracter multidisciplinar, traduzindo a
satisfacdo de um individuo com a sua situacdo fisica, emocional, espiritual e social e
que por vezes sintomas de dificil controlo representam uma crise espiritual*?82%30:31:32
Por esse facto, é reconhecida uma maior complexidade na metodologia de avaliacdo
especialmente nos ultimos dias de vida devido ao rapido declinio fisico e psicoldgico do
doente®. Atendendo &s caracteristicas muito peculiares do doente em fim de vida, “a
avaliacdo da qualidade dos cuidados levanta desafios e algumas questdes

- 27
metodologicas.”".

Entende-se com isso que embora ja se saiba bastante sobre a
avaliacdo da qualidade, ainda ha muito a conhecer. “Necessitamos em particular de
aprender como obter com precisdo as preferéncias dos doentes para conseguirmos
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efetuar verdadeiras avaliagdes individualizadas de qualidade™?®. Por tudo isso, entende-
se que o conceito de avaliacdo é uma forma de estimular as instituicGes prestadoras de
cuidados a alcangarem padrdes mais elevados de qualidade. O envolvimento mais ativo
do doente e familia na aplicabilidade do paradigma estrutura/processo/resultado podera,

por ventura, ser uma estratégia para a exceléncia dos cuidados paliativos.

O crescente interesse no desenvolvimento dos cuidados paliativos implica a necessidade
de avaliacdo continua da qualidade, medindo aspetos da estrutura, processo e resultados
do desempenho das instituicdes prestadoras desses cuidados. Sao precisas informacdes
detalhadas sobre as relagGes causais entre os atributos estruturais do contexto em que
ocorrem os cuidados, os processos do cuidar e os resultados?®. Portanto, é fundamental
uma estratégia que nos permita medir o que se faz em cuidados paliativos e se se esta ou
ndo a atingir os objetivos pré-definidos; avaliar para melhorar. Neste contexto, surge em
evidéncia o paradigma da investigacdo permitindo com metodologia cientifica avaliar e
comparar resultados deixando claras as informagdes necessarias para o desenvolvimento

das boas praticas em saude.

A implementacdo e disseminacdo dos conceitos e métodos de avaliacdo e melhoria de
qualidade em cuidados paliativos implicam por isso permanente investimento na
investigacdo. Donabedian lembra-nos que a estratégia de intervencdo técnica é
escolhida de acordo com o que € conhecido ou que se acredita produzir melhoria em
salide®®. O processo de tomada de decisdes no acompanhamento do doente em fim de
vida e sua familia implica por isso a necessidade de se procurar permanentemente
conhecimentos com a maior evidéncia na pratica. Por ser determinante para o
desenvolvimento e melhoria da qualidade dos cuidados, é fundamental que em Portugal
os profissionais se motivem a investigarem em cuidados paliativos®. As instituicdes de
exceléncia em cuidados paliativos devem agir como modelo para a educacéo,
investigacdo, divulgacdo e desenvolvimento de padrées de qualidade. O Conselho
Europeu para os Cuidados Paliativos recomenda que todas as intervencdes de cuidados
paliativos devem ser apoiadas, na maior medida possivel, por resultados de investigagdo

relevantes®.

Vivemos hoje uma realidade de pressdo econdmica sobre as instituicdes prestadoras de
cuidados de satde com implicacdes nos cuidados aos doentes em fim de vida®’. Este

cenario representa claramente um risco para o desenvolvimento da qualidade dos
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cuidados de saude. Em Portugal € fundamental que se reconheca a importancia da
orientacdo de peritos em cuidados paliativos. No contexto econémico do pais, podera
ser uma ajuda para que de forma adequada e produtiva sejam cumpridos o0s principios

éticos fundamentais nos cuidados em fim de vida.
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3. AVALIACAO DE SINTOMAS

3.1 Importancia e objetivo

E consensual que uma boa qualidade de vida é uma condicdo humana em que a pessoa
sente que as suas necessidades e aspiragdes sdo atingidas e preenchidas pela sua
situacdo atual. Perante o sofrimento que habitualmente acompanha as situacdes de
doencgas graves e cronicas avangadas, o controlo sintomatico adequado é uma medida
basica fundamental para a melhoria da qualidade de vida do doente e familia. “...

quando a cura nio é possivel, os sintomas devem ser o foco das atengdes.”*>.

E sabido que o termo paliativo deriva do latim “pallium” que significa manto ou capa.
Esse termo determina a génese dos cuidados paliativos, que pretendem basicamente
cobrir a pessoa fragilizada pela doenca, protegendo-a do sofrimento. Em cuidados
paliativos pretende-se dar particular atengdo aos sintomas ndo sO fisicos como os
psicoldgicos, espirituais e sociais com o intuito de promover o conforto e a qualidade de
vida*2. Para um controlo adequado do sintoma é crucial conhecer as suas caracteristicas,
fatores de alfvio e de agravamento, 0s sinais e outros sintomas associados. Twycross®
lembra-nos ainda que no controlo sintomatico, é determinante conhecer qual é o
impacto do sintoma na vida do doente. O controlo inadequado dos sintomas ao longo da
trajetdria da doenca ndo s6 produz mais sofrimento como pode ter um efeito adverso na

progressdo da propria doenga®®’.

Nesta &rea de cuidados € conhecida a multiplicidade de sintomas, a sua
multidimensionalidade e a possivel interacdo entre eles. As doencas crénicas avangadas

e 0 seu tratamento®>38:3

sdo caracterizadas por “complexos multissintomaticos”, uma
vez que os doentes raramente apresentam um uUnico sintoma, 0 que aumenta a
dificuldade da avaliacdo®. O planeamento da estratégia de controlo eficaz implica a
avaliacdo adequada dos sintomas com a valorizagéo das queixas do doente, a leitura de
sinais fisicos, psicolégicos, espirituais e sociais dando atencdo aos detalhes®. E
reconhecido que os sintomas fisicos sdo mais frequentemente valorizados e tratados do
que os sintomas psicossociais*’. E na observago atenta das queixas que algumas vezes
0 doente ndo exprime que se pode encontrar pormenores significativos para o seu bem-
estar. Goméz e Martin referem que é importante a “atengdo aos detalhes para otimizar o
grau de controlo dos sintomas e minimizar os efeitos secundarios adversos das medidas
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terapéuticas que se aplicam”*. Deve-se ter em conta que as causas dos sintomas que
podem ser diversificadas, muitas vezes advém da propria doenca, do tratamento, da
debilidade e da co-morbilidade. Por outro lado, em cuidados paliativos muitas vezes néo
é facil distinguir causas fisicas do sofrimento existencial. As intervencdes que visem o
alivio do sofrimento tém que dar prioridade ao controlo de sintomas, partindo de uma
meticulosa avaliacdo das necessidades fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais*>***2,
Trata-se de uma estratégia fundamental para a eficacia do processo do cuidar e

promoc&o da qualidade de vida’.

Por tudo isso, a avaliacdo de sintomas deve ser feita de forma sistematica no primeiro
contacto com o doente e diariamente acompanhando a evolucdo da sua situacdo geral,
tendo em conta as discrepancias que podem ocorrer entre 0 que 0 doente expressa, 0 que
a familia refere como sintomas e intensidade dos mesmos e o que os profissionais
registam*. Para Bausewein et al. a avaliagdo adequada dos sintomas constitui a pedra
basilar que orienta o plano de cuidados’. Neto refere que controlar sintomas, sendo um
dos objetivos béasicos dos cuidados paliativos, é saber reconhecer, avaliar e tratar
adequadamente os mdltiplos sintomas que surgem no percurso da doenca, com

repercusses diretas no bem-estar do doente®.

3.2 Instrumentos de avaliacdo de sintomas

Reconhece-se o0 interesse de toda a comunidade cientifica para o desenvolvimento de
praticas em cuidados paliativos que garantam o melhor controlo possivel de sintomas.
Porém, algumas questdes ainda se levantam em relacdo a sua adequada avaliagdo como
é o facto da inexisténcia de instrumentos de avalia¢do de sintomas uniformizados, como

estratégia fundamental para a melhoria da qualidade dos cuidados’.

Também Portenoy et al. referem que a obtencéo de informacdes especificas do sintoma
pode assumir um papel fundamental na promoc¢édo da qualidade de vida do doente com
cancro®. Porém, referem ainda que questdes metodoldgicas e a escassez de ferramentas
de avaliacdo de sintomas dificultam a capacidade de uma avaliacdo mais abrangente da
sintomatologia. “A monitoriza¢ao dos sintomas mediante a utilizacdo de instrumentos

de medida estandardizados... e esquemas de registo adequados, ajudar-nos-a a clarificar
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0s objetivos, sistematizar o seguimento e melhorar o nosso trabalho ao podermos

42
comparar os nossos resultados™".

Numa filosofia de desenvolvimento da qualidade, sabendo que é fundamental que se
avalie adequadamente o sintoma para que se planeie uma intervencdo, entende-se
também que é necessario que se avalie o seu resultado para que ela possa porventura ser
sujeita a uma melhoria. Isso traduz a estratégia de avaliacdo continua dos cuidados de
salde que beneficia de instrumentos devidamente validados para esse fim. Instrumentos
de avaliacdo fidveis e uniformizados representam meios facilitadores do processo do
cuidar®’*°. A sua inexisténcia limita a investigacéo e o desenvolvimento da qualidade

dos cuidados de satde’.

Diversos instrumentos para avaliagdo de sintomas em cuidados paliativos tém sido
desenvolvidos ao longo dos anos, alguns dos quais especificos para determinadas
patologias e sintomas. Importa referir que varios estudos utilizam ferramentas
desenvolvidas pelo proprio autor, muitas vezes ndo sendo conhecidas as suas
caracteristicas psicométricas®®. A literatura apresenta-nos diversos instrumentos para
avaliacdo de sintomas em doencas avancadas. No entanto, ndo sdo encontrados
instrumentos que permitam avaliar todas as dimensdes de varios sintomas em cuidados
paliativos®. Por outro lado, alguns autores referem mesmo que para as dimensdes
intensidade e frequéncia, dimensdes do sintoma mais frequentemente valorizadas, néo

existem instrumentos padronizados®’.

Os instrumentos de avaliacdo de sintomas podem diferenciar-se em instrumentos
unidimensionais e multidimensionais, de acordo com o prop6sito de medir uma ou
diferentes dimensdes do sintoma. Os unidimensionais permitem a quantificacdo da
percecdo subjetiva do sintoma na sua intensidade entre um minimo e um maximo®. A
intensidade do sintoma é entdo expressa por nameros, expressdes verbais ou faciais
representadas por figuras. Sdo conhecidas como sendo instrumentos de avaliacdo

simples de facil utilizagéo.

Os instrumentos de avaliagdo multidimensional ndo se limitam apenas a intensidade do
sintoma e vado ao encontro de outras dimensdes que interagem entre si. Porém, muitos
dos instrumentos multidimensionais existentes foram desenvolvidos com o objetivo de

avaliar a qualidade de vida de doentes com cancro®*°. Esse facto levanta ddvidas quanto
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ao beneficio da sua utilizacdo na avaliacdo de sintomas em diferentes patologias graves

e cronicas avancadas de acordo com as suas respetivas especificidades®.

Alguns instrumentos de avaliagéo de sintomas como o Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS), amplamente usado®®, porém para avaliar apenas a intensidade de nove
sintomas, o European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Score -30 (EORTC QLQ-C30), Palliative Care Outcome Scale (POS), MacGill
Quality of Life Questionnaire (MQOL), Memorial Sympton Assessment Scale (MSAS),
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), Functional Assessment Cancer
Therapy (FACT), Edmonton Functional Assessment Tool (EFAT), Eastern Cooperative
Oncology Group (ECOG), permitem avaliag0es generalizadas dos diferentes sintomas,
ndo sendo por isso possivel conhecer detalhes de cada sintoma mesmo, por ventura o
mais significativo para o doente. Importa refletir sobre a utilizacdo de um mesmo
instrumento, embora multidimensional, para avaliar diferentes sintomas em cuidados
paliativos. Neste contexto, podera surgir ddvida quanto a sua especificidade relativa ao
sintoma em causa. Uma avaliacdo que permita conhecer as especificidades do sintoma
mais significativo para o doente dar-nos-a maior garantia de uma abordagem adequada

para melhorar o seu bem-estar**.

Olschewski et al., referem que a necessidade de serem utilizados instrumentos de
avaliacdo de sintomas devidamente validados e confiaveis, faz com que seja preferido
algum jé existente, em vez de se optar por desenvolver novos instrumentos>. Porém,
perante aspetos especificos importantes que ndo constem num instrumento, muitas
vezes esses aspetos sdo adicionados sem que seja necessario alterar a sua estrutura

original®®.

3.3 Caracteristicas psicométricas dos instrumentos de avaliacdo

A complexidade da avaliagdo da qualidade dos cuidados de saude deve-se ao fendmeno
a avaliar, a qualidade de vida, conceito abstrato que se baseia em construcdes tedricas.
O processo de avaliagdo em cuidados de salde implica uma operacionalizagdo de
variaveis desses constructos, previamente definidas. Perante tais exigéncias e

complexidade, para que a avaliagdo dos cuidados de saude seja um processo sustentavel,
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¢ fundamental que as ferramentas desenvolvidas permitam conhecer com a maior

precisdo possivel essas varidveis.

De acordo com informacdo de Carole et al a qualidade do instrumento de avaliagdo
pode influenciar os dados de resultados dos cuidados prestados e consequentemente o
desenvolvimento do conhecimento®™. Por este facto, entende-se que optar por um ou
outro instrumento de avaliacdo de sintomas implica que se tenha em conta as suas
caracteristicas psicométricas. As caracteristicas psicométricas de um instrumento de
avaliacdo mais ndo sdo que os indicadores da fidelidade dos seus resultados. Sé&o
estimativas que informam-nos sobre o grau de confianca ou de exatiddo dos resultados,
traduzindo a sua sensibilidade e especificidade relativa ao fendmeno que se pretende

medir.

Os mesmos autores referem que os principais indicadores de qualidade de um
instrumento de avaliacdo sdo a sua confiabilidade e a sua validade. No entanto, em
investigacdo onde o principal objetivo € a melhoria dos resultados dos cuidados de

I°!. Como referem

salde, a sensibilidade do instrumento de avaliacdo a mudanca € crucia
0s autores, a sensibilidade de um instrumento de avaliacdo revela a sua capacidade de
reagir as mudancas de condicdes de avaliacdo com medidas fiveis da proporcao de
positividade de uma situacdo concreta™. Por outro lado, a especificidade de um
instrumento de avaliacdo dando com precisao a proporg¢éo de negatividade, indica a sua

capacidade de avaliar exclusivamente o que se pretende que seja avaliado.

A confiabilidade de um instrumento traduz a sua estabilidade para avaliar com a maior
precisdo possivel ao longo do tempo e a sua capacidade de reprodutividade de

resultados de medig&o em momentos diferentes para a mesma populagdo®* 2.

A validade de um instrumento traduz em que medida o instrumento mede o que

realmente se pretende medir®2.

Os coeficientes de confiabilidade variam de 0.00 a 1.00, com o maior coeficiente a
indicar maior nivel de fiabilidade®*. A confiabilidade de um instrumento é estimada

pelas medidas de:

e Confiabilidade consisténcia interna que nos da a estimativa de quanto a medida

de cada item do instrumento se correlaciona com 0s outros, medindo o0 mesmo
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conceito. E habitualmente estimada pelo método alfa de Cronbach (funcdo de
correlacdo entre médias de itens e 0 numero de itens do instrumento). O seu

valor é relevante para os instrumentos que visem medir 0 mesmo constructo;

e Confiabilidade teste-reteste pela correlacdo de dois resultados do mesmo
instrumento aplicado a mesma populacdo em dois pontos diferentes no tempo.
Os autores recomendam que o intervalo de tempo deve ser curto de modo a
evitar alteragbes na populagcdo que possam influenciar os resultados das
avaliagdes.

Por sua vez, a validade do instrumento traduz varias estimativas que permitem garantir
que o instrumento de avaliacdo mede o que de facto se pretende medir. Essas

estimativas sdo dadas pela:

e Validade de conteldo que traduz o quanto o contetdo dos seus itens é

suficientemente abrangente para medir o que se pertente;

e Validade de face ou seja 0 quanto o instrumento faz sentido;

e Validade de constructo que resulta da relacdo da medida a ser avaliada com a
base tedrica do constructo medido pelo instrumento. Aqui, é relevante que
esteja claro o que o instrumento se propGe e nao se propde a avaliar, conferindo

a validade convergente e discriminante;

e Validade convergente traduz em que medida os itens do instrumento se
correlacionam positivamente ou negativamente com as varidveis de outras

medidas;

e Validade discriminante traduz a baixa correlagdo entre os itens do instrumento

e as variaveis de outro instrumento de diferente constructo;

e Por fim, a validade de critério que valida em que medida um instrumento
quando aplicado numa determinada populacdo, tem 0 mesmo resultado quando

comparado com outro instrumento padrdo. Essa comparagdo pode ser efetuada
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na perspetiva de validade preditiva e concorrente. A validade preditiva traduz a
concordancia com os resultados do instrumento padrdo que permitem prever o
comportamento futuro da populacdo em estudo. Por outro lado, a validade
concorrente revela o grau de concordancia com o instrumento padrdo na

condicdo atual®*?.
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4. ASTENIA/FADIGA EM DOENTES PALIATIVOS
4.1 Definicao

Frequentemente descrita como uma sensac¢ao de cansaco, fraqueza ou falta de energia.
Como sintoma, distingue-se do cansaco tipico experimentado por individuos saudaveis,
onde representa uma resposta protetora ao stress fisico ou mental, e € normalmente
aliviado pelo repouso®. Radbruch et al. consideram que a diferenca entre a fadiga
relatada por doentes com cancro e a referida por individuos saudéaveis parece “ser
apenas uma expressdo da esmagadora intensidade da fadiga relacionada ao cancro™. O
termo “astenia” habitualmente usado em oncologia para descrever a fadiga, ndo tem
outro significado especifico que ndo seja o termo comum®. A astenia/fadiga é
habitualmente descrita pelo doente como o pior cansaco que ja havia experimentado
antes, deixando-o totalmente esgotado e incapaz de realizar mesmo as tarefas mais
simples ™.

A literatura descreve astenia/fadiga como um sintoma prevalente, subjetivo e grave para
a pessoa com doenca grave e cronica avancada e sua familia. E reconhecida como um

sintoma multidimensional®>**°"%®

, podendo ter um impacto significativo sobre a
qualidade de vida do individuo®°*®®!  para Radbruch et al., a sua definicdo pode ser
influenciada pela lingua e cultura por questdes de semantica, uma vez que fadiga é
considerada uma palavra inerente ao idioma francés e inglés, e ndo de outras linguas
europeias®. Os mesmos autores referem que astenia/fadiga pode ser considerada como
um Unico sintoma, um conjunto de sintomas ou mesmo uma sindrome™. Em doentes
com cancro, é fortemente acompanhada pela angustia, perturbacdo do humor com

consequentes alteracdes nas atividades funcionais habituais®.

Em cuidados paliativos, importa refletir sobre a importancia que é dada a outros
sintomas em comparagdo com a astenia. Num estudo comparando a importancia relativa
dada a dor e a astenia, verificou-se que os profissionais de salde consideravam que a
dor era o sintoma mais preocupante para o doente. Porém, para os doentes a astenia
interferia mais nas suas vidas (61%) do que a dor (17%) respetivamente®. Como se
pode depreender, muitas vezes o doente tem dificuldade em exprimir o seu sofrimento
pelo impacto da astenia/fadiga na sua vida, cabendo ao profissional de salde a
responsabilidade de uma avaliagcdo adequada do sintoma.
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4.2 Epidemiologia

Os doentes com cancro e outras doencas graves e cronicas avangadas sao confrontados
com um agravamento crescente de sintomas nos Gltimos meses de vida. A fadiga €
reconhecida na literatura como um sintoma com alta prevaléncia em doentes

41536485 sendo 0 mais comum referido por pessoas com cancro®°. No cancro

terminais
avancado, é observada em 60% a 90% dos doentes, podendo estar relacionada com o
tratamento ou com a propria doenca®. Iyer et al., verificaram a presenca de astenia em
100% dos doentes com cancro avancado do pulm&o®’. Para Radbruch et al., em
cuidados paliativos, fadiga € um dos sintomas mais frequentes, observada em 80% dos
doentes com cancro e em até cerca de 99% dos doentes submetidos a tratamentos de
radioterapia ou quimioterapia; observada também em grandes percentagens em doentes
com outras patologias como VIH, esclerose multipla, doenca pulmonar obstrutiva

cronica ou insuficiéncia cardiaca™.

Num estudo multicéntrico prospetivo efetuado com doentes idosos com insuficiéncia
cardiaca avancada foi observada uma prevaléncia de 92,3% de astenia®®. Outro estudo
efetuado com doentes com deméncia, permitiu concluir que nos dois Gltimos dias de
vida, 94,4% dos doentes sofreram de fadiga e 94,9% tiveram fraqueza moderada a

grave®.

Solano et al., comparando a prevaléncia de sintomas em doentes terminas com cancro,
virus da imunodeficiéncia humana (VIH), doenca cardiaca, doenca pulmonar obstrutiva
cronica (DPOC) e doenca renal, verificaram que a fadiga era comum nas cinco

patologias, sendo observada em 32% a 90% dos doentes®”.

4.3 Etiologia

Em doentes paliativos, a fisiopatologia da astenia/fadiga ndo é totalmente

compreendida®®*,

Para uma abordagem sistematica do sintoma, Radbruch et al.,
sugerem que se entenda uma fadiga primaria, muito provavelmente relacionada com
terapéutica e uma fadiga secundaria de sindromes concomitantes e co-morbilidades®:.
Em doentes com cancro avan¢ado do pulmdo, por exemplo, “a astenia foi

significativamente associada ao agravamento da dor e da dispneia, e outros sintomas
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como ansiedade e depressdo”®®. Porém, o constructo multidimensional deste sintoma

aumenta a dificuldade de entendimento dos fatores determinantes®°.

4.4 Gestdo da astenia/fadiga em cuidados paliativos

Na abordagem farmacol6gica da astenia/fadiga em cuidados paliativos, verifica-se um
uso quase rotineiro de drogas estimulantes como o metilfenidato, modafinil, pemolina e
donazepil embora exista alguma controvérsia em relacdo ao procedimento por
inexisténcia de evidéncia cientifica do seu beneficio em doentes com fadiga®**®"°. As
investigagBes tém incidido particularmente sobre a eficicia das drogas estimulantes mas

também dos corticosteroides.

Sendo consensual que se trata de um sintoma dificil pela sua complexidade
fisiopatoldgica, subjetividade e o seu impacto na qualidade de vida do doente, a
abordagem farmacol6gica é, embora importante, apenas um componente no seu

controlo™"*.

A literatura descreve varias op¢oes ndo farmacoldgicas, algumas que se prendem com o
ensino/orientacdo para a gestdo diaria de gasto energético. Outras estratégias como o
exercicio fisico, técnicas de relaxamento, meditacdo, aromaterapia, reflexologia e foot
soak parecem aliviar a fadiga e ou melhorar o desempenho fisico em doentes com
cancro em fase terminal®®’?. Oyama et al., verificaram que os procedimentos integrados
num “sistema de bem-estar de cabeceira” aliviavam os efeitos colaterais da
quimioterapia em doentes com cancro diminuindo o stress e melhorando o bem-estar
mental”®. Os desafios aqui colocados aos cuidadores e profissionais de salde s6 s&o
ultrapassados com um envolvimento responsavel e concertado de uma equipa
multidisciplinar devidamente credenciada. E sabido que em cuidados paliativos, o
planeamento de uma intervencdo global e precoce da maior garantia de um efetivo

controlo de sintomas’®.
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4.5 Avaliacdo da astenia/fadiga em cuidados paliativos

A caracteristica multidimensional da fadiga/astenia e a subjetividade que a acompanha
implica que a sua avaliacdo dependa da autoavaliacdo do doente, sendo apenas efetuada
pelo cuidador ou profissional de sadde quando a autoavaliagdo ndo é possivel>*®. Por
outro lado, é reconhecido beneficio para a qualidade dos cuidados dos doentes com
doenca avancada que haja consenso na avaliacdo da fadiga™®.

A literatura descreve varios instrumentos multidimensionais de avaliacdo da
astenia/fadiga, alguns deles com um ndmero significativo de itens como por exemplo a
Functional Assessment of Cancer Therapy-Fatigue (FACT-F) com 47 itens. Porém, uma
subescala da Functional Assessment of Cancer Therapy-Fatigue (FACT-F) com 13 itens
especificos para a fadiga pode ser usada de forma auténoma’. Functional Assessment
of Cancer Therapy-Fatigue (FACT-F) atualmente designada Functional Assessment of
Chronic Illness Therapy-Fatigue (FACIT fatigue), gracas as alteracdes efetuadas ao
instrumento original o Functional Assessment of Cancer Therapy - General (FACT-G)

(agora na verséo 4)".

Outros instrumentos multidimensionais e unidimensionais sdo usados para avaliar o
mesmo sintoma, como sejam: Brief fatigue inventory (BFI); Cancer Fatigue Scale
(CFS); Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS); European Organization for
Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-
C30); Lung Cancer Symptom Scale (LCSS); MD Anderson Symptoms Inventory;
Multidimensional Fatigue Inventory - (MFI-20); Numeric scale (0-10); Piper Fatigue
Scale; Rotterdam symptom checklist; Kurihara’s Face Scale; Symptom Scales Fatigue;
Visual Analogue Fatigue Scale, entre outros.

Como sintoma subjetivo de etiologia complexa pela sua natureza multidimensional,
coloca desafios aos peritos na construcdo de ferramentas para a sua avaliagdo. A
Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) lembra que questdes inerentes a
lingua e cultura devem tambeém ser tomados em conta na avaliagdo e tratamento da
fadiga. Alguns conceitos que lhe estdo associados como fraqueza e cansago devem ser
incluidos nas ferramentas de avaliagdo; a expressdo “fraqueza parece ser util como

parafrase para a dimensao fisica e cansago para a dimensao cognitiva”53.
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5. DISPNEIA EM DOENTES PALIATIVOS

5.1 Definicéo

Descrita como uma sensacdo subjetiva de falta de ar, Peel e Burns consideram que a
dispneia resulta de uma sintese complexa de sinais aferentes para o cérebro,
influenciado por fatores psicoldgicos e emocionais e interpretada inconscientemente
com base em registos de experiencias anteriores’’. Considerado um dos sintomas mais
frequentes e angustiantes em doencas malignas e ndo malignas avangadas’® "%, « (...)
definido como uma consciéncia desconfortavel de respiracdo, € um sintoma frequente e
devastador em doentes com cancro avancado™®. A estreita associacéo entre os fatores
intervenientes, muitas vezes torna dificil separar causa e efeito na ansiedade do
doente’’. Sendo um sintoma multidimensional complexo, tem um impacto significativo
na vida do doente e efeitos devastadores sobre os cuidadores®. A sua complexidade
traduz-se no sofrimento experimentado pelo doente nos dominios fisico, psicoldgico,
social e espiritual. A luz do modelo de dor total, um novo paradigma do conceito de
dispneia, a dispneia total que descrevendo de forma multidimensional a experiencia do

doente, explica uma abordagem igualmente ampla na gestdo do sintoma™.

A American Thoracic Society também atribui um cardcter multidimensional a dispneia,

definindo-a como:

“(...) subjective experience of breathing discomfort that consists of qualitatively distinct
sensations that vary in intensity. The experience derives from interactions among
multiple physiological, psychological, social, and environmental factors, and may

induce secondary physiological and behavioral responses™®*®.

Os mesmos autores lembram que dada a reconhecida multidimensionalidade da
dispneia, os instrumentos de avaliacdo do sintoma devem contemplar dominios da

experiencia sensério-percetivo, angustia afetiva e o seu impacto na vida do doente®.

E consensual que sendo um sintoma de natureza complexa, o seu entendimento é muitas
vezes dificil e por isso, requer maior atencdo dos cuidadores para o seu controlo
adequado. Azevedo lembra-nos que “(...) a abordagem clinica deste sintoma ¢
frequentemente mal conduzida, pelo que, tende a ser uma manifestacdo clinica, por

vezes, subdiagnosticada e inadequadamente tratada”*.
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Estar dispneico ndo é 0 mesmo que estar com taquipneia’’, mecanismo de
hiperventilagdo com o objetivo de manter o nivel de pCO2 normal. Muitas vezes a
hiperventilagdo ¢ confundida com ansiedade porém, “a ansiedade estd longe de ser a
Unica causa de diminuicdo de pCO2, podendo haver o risco de se confundir patologias
graves como a embolia pulmonar, a asma aguda grave ou a acidose metabdlica com a
mera ansiedade™’’. Medidas objetivas como a frequéncia respiratéria, a saturacdo de
oxigénio ou testes de funcdo pulmonar, ndo se correlacionam com a experiencia

subjetiva da pessoa®.

5.2 Epidemiologia

A dispneia é reconhecida como um dos sintomas mais prevalentes em doentes com
doencas graves e crénicas avancadas. 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 pulmio®”®®. A sua
ocorréncia foi observada em 79% dos doentes com cancro avangado, dias ou semanas

antes da morte®.,

Solano et al., comparando a prevaléncia de sintomas em doentes terminais com cancro,
virus da imunodeficiéncia humana (VIH), doenca cardiaca, doenca pulmonar obstrutiva
cronica (DPOC) e doenca renal, verificaram que a dispneia foi muitas vezes observada
em mais de 50% dos doentes®. A maior consisténcia foi encontrada em doentes com
DPOC e hemodialisados (HD), onde a prevaléncia da dispneia foi de 90% a 95% e de

60% a 88% respetivamente®.

Twycross refere que “70% dos doentes com cancro, durante as Ultimas semanas de vida,

tém dispneia e ¢ grave em 25% dos doentes na Giltima semana de vida™.

5.3 Etiologia

A respiracdo € controlada pelo centro respiratério no tronco cerebral que recebe
estimulos de recetores mecéanicos no pulmao, vias aéreas e da parede torécica e de

quimiorrecetores no cérebro e na periferia®’ sensiveis a hipoxia e a hipercapnia.
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Entende-se desse modo que qualquer alteracdo da estimulacdo desses recetores conduz a
sensacdo de falta de ar. Peel and Burns referem que sdo muitas as causas de dispneia,
tanto a aguda como a cronica’’. Podem estar relacionadas principalmente com doenca
respiratoria subjacente, patologia cardiaca, raz6es psicoldgicas ou outras patologias. No
cancro avancado por exemplo, Towycross divide as causas de dispneia em quatro
categorias: cancro, causas relacionadas com o tratamento do cancro, relacionadas com a
debilidade e causas concorrentes®. Azevedo agrupa diferentes causas de dispneia em
doentes com cancro como: consequéncia direta ou indireta da invasao local ou
disseminacdo metastatica de uma neoplasia, consequéncia da terapéutica antineoplasica
e outras causas em doentes neoplésicos ou com situacdes terminais de outra etiologia®.
Porém, é reconhecida a forte relacdo existente entre alguns fatores de risco e a
prevaléncia da dispneia. Dudgeon et al., identificaram numa populacdo de doentes com
cancro alguns desses fatores de risco (historia de tabagismo, asma, DPOC e irradiacédo
pulmonar)®. Contudo, alguns autores admitem que a compreensdo da dispneia na

doenca avancada ainda é limitada®®.

5.4 Gestao da dispneia em cuidados paliativos

Uma adequada avaliacdo da dispneia, conhecendo a sua causa subjacente, é seguida de
medidas para reverter o processo se possivel e controlar o sintoma. As estratégias de
controlo sintomatico da dispneia combinam uma abordagem farmacoldgica, ndo
farmacoldgica e oxigenoterapia’’. Porém, tem sido investigada a efic4cia do oxigénio no

controlo da dispneia®®®+92%

, com resultados que ndo indicam beneficios sintomaticos
em doentes ndo hipoxémicos. Assim sendo, atualmente a administracdo de oxigénio so

é indicada em situacdes de hipoxia™.

Twycross dividiu o tratamento da dispneia em trés categorias. Em primeiro lugar, as
medidas de correcédo de causas que possam provocar a dispneia, as farmacologicas e por
fim as medidas ndo farmacolégicas®. A abordagem farmacoldgica baseia-se
fundamentalmente na utilizacdo de opioides, benzodiazepinas, corticosteroides em
situacbes de broncospasmo e oxigénio®. Medidas ndo farmacoldgicas de grande
simplicidade como por exemplo, o posicionamento do doente, a abertura de uma janela

permitindo circulacdo de ar, o arrefecimento da face, medidas de relaxamento e
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distracdo, cinesiterapia respiratoria, a utilizacdo de ventiladores ndo invasivos e outras,

muitas vezes tém resultados surpreendentes no controlo da dispneia’”#*94%,

Em cuidados paliativos, a atencdo é focalizada na avaliacdo da dispneia e no
desenvolvimento de estratégias de gestdo e controlo, atribuindo menos importancia as
anomalias funcionais e das trocas gasosas®™. Mancini e Body referem que em doentes
com cancro avangado, uma gestdo eficaz da dispneia deve ter o objetivo de minimizar a

percecdo do doente de falta de ar®.

Critérios de qualidade e boas préaticas devem estar bem definidos para que seja possivel
garantir o controlo adequado da dispneia. A capacidade de se identificarem estratégias
eficazes de controlo de sintomas para cada doente como ser Unico traduz a pericia do
trabalho de equipa de cuidados paliativos.

5.5 Avaliacao da dispneia em cuidados paliativos

Porque se torna fundamental pensar em qualidade nos cuidados paliativos, todo o
investimento numa avaliacdo adequada dos sintomas constitui uma pedra basilar para se
proporcionar ao doente melhoria do bem-estar. Uma gestdo eficaz da dispneia depende

de uma avaliacdo confiavel do sintoma®’.

Como sintoma multifatorial que é, a sua avaliagdo tem de necessariamente ser
multidimensional influenciada pela experiencia emocional e sensorial bem como pelos
mecanismos bioldgicos responsaveis. A compreensdo do sintoma pelo doente e familia,
o0 estado psicoldgico e social do cuidador, os seus medos e suas esperancas devem ser
considerados na avaliacdo da dispneia pela influéncia significativa que tem sobre a sua
condicdo geral”®®. E reconhecida a discrepancia entre a intensidade do desconforto
respiratdrio e a gravidade das doencas. Pela sua subjetividade, a medida de gravidade

mais precisa da dispneia é aquela que o doente diz que sente’.

A complexidade do sintoma indica a utilizacdo de ferramentas que permitam medir as
varias dimensdes envolvidas. Embora a literatura descreva varios instrumentos
validados para a avaliagdo da dispneia “nenhum pode ser recomendado como padrio™’
dado que nenhum considera todos os componentes do sintoma, “e a escolha final

5581

dependera da finalidade da avaliagdo (...) Por outro lado, tendo em conta a
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importancia da qualidade de vida do doente com tempo limitado de vida, 0s mesmos
autores consideram que a avaliagéo do sintoma nédo deve de qualquer modo prejudicar a

sua qualidade de vida.

Sdo conhecidas ferramentas utilizadas para avaliar a dispneia unidimensionais e outras
multidimensionais como por exemplo a Visual Analogue Scale (VAS), Numerical
rating scale (0-10) (NRS), 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, M.D. Anderson
Symptom Inventory (MDAS), New York Heart Association (NYHA) e outras.

A utilizagdo apenas de um instrumento unidimensional vocacionado exclusivamente
para a intensidade do sintoma, deixa evidente a falta de avaliacdo do impacto que a
dispneia tem sobre a qualidade de vida do doente, impossibilitando desse modo o seu
adequado controlo. Por tudo isso, entende-se que seja fundamental uma atitude de
exigéncia e rigor na metodologia de avaliacdo da dispneia com critérios bem definidos
pela comunidade cientifica dos cuidados paliativos. Face aos instrumentos de avaliagdo
da dispneia descritos pela literatura, tudo parece indicar a necessidade de se utilizarem

varias ferramentas que permitam avaliar as diferentes dimensdes do sintoma.
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6. TOSSE EM DOENTES PALIATIVOS
6.1 Definicéo

A tosse é definida como um mecanismo fisiologico reflexo, importante na defesa das
vias aéreas”’. Porém, quando a tosse é muito intensa ou persistente, pode assumir-se
como um sintoma fisicamente desgastante, angustiante e perturbador para o bem-estar

do doente e familia®’.

Morice et al., descrevem a que consideram ser “a mais apropriada definicao clinica de

tosse’:

“Cough is a forced expulsive manoeuvre, usually against a closed glottis and which is

. . . . b 198
associated with a characteristic sound.

Classificam a tosse como aguda se a sua duracdo for inferior a trés semanas e como

cronica se a sua duracéo for superior a oito semanas®®.

A tosse intensa e prolongada pode ser nociva para o estado geral do doente, podendo
causar agravamento de outros sintomas como a dispneia, dor, vémitos, incontinéncia
urinaria entre outros, com concomitante agravamento da ansiedade. O repouso do
doente e cuidadores pode ser bastante comprometido conduzindo-os ao estado de
exaustdo. Em doentes terminais € ou com patologias do pulmédo, € um sintoma com

elevada incidéncia e dificil de gerir®.

6.2 Epidemiologia

Walsh et al., e Muers e Round., referem que no cancro avancado, a tosse é observada
em 38% de todos os doentes e em 60% dos doentes com cancro do pulmdo dos quais

80% terdo tosse antes da morte®78,

Também Azevedo diz que a sua incidéncia pode atingir os 80%, em doentes com cancro
do pulmao®. Por sua vez, lyer et al., verificaram a presenca de tosse em 93% dos

doentes com cancro avancado do pulmao®’.
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Mas como ja é conhecido, a tosse ndo é um sintoma exclusivo do cancro. Num estudo
efetuado com individuos portadores do virus da imunodeficiéncia humana foi observado

que 53% apresentaram tosse antes da iniciacéo de terapéutica anti-retroviral*®.

6.3 Etiologia

A tosse involuntaria pode ser desencadeada pela estimulacéo de fibras nervosas vagais,
sendo que os recetores encontram-se no epitélio das vias aéreas superiores e inferiores.
Porém, a laringe é considerada como um dos locais mais sensiveis para a inducdo de
tosse. Considerado um sintoma multifatorial, as suas causas podem estar relacionadas
com o efeito direto da doenca de base ou com o seu tratamento®**°. Azevedo cita como
causas para a tosse o tumor primario ou metastases, patologias do sistema respiratério e
cardiaco como por exemplo asma, DPOC, fibrose pulmonar, pneumonia refluxo gastro
esofagico, fistula traque esofégica, tabagismo, insuficiéncia cardiaca, entre outras®’. Em
doentes com doencas avancadas, pela presenca de astenia, fraqueza muscular e alteracdo
fisiopatoldgica geral o reflexo da tosse pode ser estimulada por tentativa de expetorar

secrecdes acumuladas®”.

6.4 Gestao da tosse em cuidados paliativos

Em cuidados paliativos, € consensual que os sintomas sdo com frequéncia multiplos,
multidimensionais e interrelacionados, pelo que a sua abordagem deve ser sistematica e
multidisciplinar. Tal como para a dispneia ou qualquer outro sintoma, o tratamento da
tosse deve dirigir-se fundamentalmente as causas susceptiveis de correcdo e ao seu

adequado controlo se a causa é irreversivel®’

. Deve ser tomado em conta o impacto que
a tosse tem na qualidade de vida do doente com uma abordagem multidisciplinar

adequada.

Sendo um sintoma de causa multifatorial, € reconhecidamente multidimensional.
Medidas simples ndo farmacologicas que possam proporcionar sensacdo de conforto e
seguranca ao doente devem ser consideradas numa fase inicial. Porém, o seu adequado

controlo pode implicar uma abordagem farmacoldgica com uso de supressores da tosse
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numa primeira linha, associando numa segunda linha, broncodilatadores e
corticosteroides®’. O uso de opi6ides é recomendado se a tosse é persistente, podendo
ser necessario o recurso a morfina®"®, Atendendo ao agravamento da debilidade geral
do doente terminal nos ultimos dias ou horas de vida, e compreendendo as causas da
ocorréncia de tosse ja descritas (aumento da astenia e fraqueza muscular, associadas ao

98,99

aumento de secrec¢des bronquicas)™ ™, os autores justificam a vantagem em se optar por

terapéutica anticolinérgica®. A radioterapia paliativa pode também ser considerada®.

6.5 Avaliacao da tosse em cuidados paliativos

Por tudo que foi anteriormente descrito sobre este sintoma, entende-se que em cuidados
paliativos a sua adequada avaliacdo implica o seu entendimento numa Vvisao
multidimensional. Instrumentos unidimensionais e ou instrumentos de avaliacdo de
qualidade de vida s&o utilizados para avaliar a tosse em doentes com doenga avangada.
Vernon et al., referem que os resultados da literatura indicam que os doentes
habitualmente descrevem a gravidade da tosse em termos de frequéncia, intensidade e
efeitos colaterais*’. Trés instrumentos estdo validados para avaliar a qualidade de vida
em doentes com tosse: o Leicester Cough Questionnaire (LCQ)™!, Cough Specific
Quality of Life Questionnaire (CQLQ)? e o Chronic Cough Impact Questionnaire
(CCIQ)™® com itens para as dimensdes fisica, psicoldgica que para Vernon et al.,*’, néo
permitem avaliar a “verdadeira” gravidade da tosse. Outros instrumentos sdo usados em
diferentes estudos tais como o Medical Research Council (MRC) utilizado por exemplo
por Muers,et al.,”® num estudo com doentes com cancro do pulmio, o European
Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire-C30
(EORTC QLQ-C30), o Memorial Symptom Assessment Scale short from (MSAS-SF),

a Palliative Care Outcome Scale (POS), a Visual Analogue Scale (VAS) entre outros.
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INVESTIGACAO REALIZADA






1. METODOLOGIA
1.1 Busca sistematica de estudos

A identificacdo das publicacbes foi efetuada atraves de buscas nas bases de dados
bibliograficas computorizadas Pubmed, no dia 21 de Mar¢o de 2014 para a dispneia e
para a tosse e no dia 16 de Maio de 2014 para a astenia/fadiga e na EBSCO
(MEDLINE, CINAHL, Academic Search Complete e MedicLatina), no dia 24 de Abril
de 2014 para a dispneia e para a tosse e no dia 16 de Maio de 2014 para a astenia/fadiga.

Na base de dados Pubmed, foram utilizados os seguintes termos de busca:

Search (((((("Palliative Care"[Mesh]) OR "Hospice Care"[Mesh]) OR "Terminal
Care"[Mesh:NoExp]) OR "Terminally IlI"[Mesh]) AND ( ( Clinical Trial[ptyp] OR
Comparative Study[ptyp] OR Controlled Clinical Trial[ptyp] OR Meta-Analysis[ptyp]
OR Observational Study[ptyp] OR Multicenter Study[ptyp] OR Randomized Controlled
Trial[ptyp] OR Review[ptyp] OR systematic[sb] ) AND hasabstract[text] AND "last 10
years"[PDat] AND Humans[Mesh] AND ( English[lang] OR French[lang] OR
Portuguese[lang] OR Spanish[lang] ) AND adultfMeSH]))) AND (asthenia or fatigue),
dyspnea or cough [Mesh]

Nas bases de dados EBSCO foram utilizadas as seguintes expressdes de busca e

limitadores respetivamente:
Palliative care OR terminal care OR hospice care OR terminally ill
AND

Dyspnea or cough or (asthenia or fatigue)
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Limitadores - Data de publica¢do: 20000201-20140231; Resumo disponivel; Humano;
Idioma: English, French, Portuguese, Spanish; Tipo de publicacdo: Abstract, Clinical
Trial, Meta Analysis, Meta Synthesis, Randomized Controlled Trial, Review,
Systematic Review; Faixas etarias: Adult: 19-44 years, Middle Aged: 45-64 years,
Aged: 65+ years, Aged, 80 and over; Resumo disponivel; Humano; Relacionado a
idade: All Adult: 19+ years; Tipo de publicagéo: Clinical Trial, Comparative Study,
Controlled Clinical Trial, Meta-Analysis, Multicenter Study, Randomized Controlled
Trial, Review; Idioma: English, French, Portuguese, Spanish; Tipo de documento:

Abstract; Idioma: English, French, Portuguese, Spanish

Modos de pesquisa - Booleano/Frase

Foi também efetuada uma busca manual a repositorios de universidades (Faculdade de
Medicina da Universidade de Lisboa e do Porto), publicacbes ndo indexadas, em
especial em portugués de Portugal, atas de congressos cientificos na area, text-books e
sitios na internet de Associacfes e organizacdes cientificas, sem sucesso uma vez que
ndo foram encontradas publicacdes com critérios de inclusdo. Assim, o resultado das

buscas resumiu-se ao conseguido nas bases de dados eletronicas supracitadas.

Foram definidos os seguintes critérios de inclusdo na selecdo das publicagdes:
- Estudos cientificos nas linguas: portuguesa, espanhola, francesa e inglesa;
- Publicacdes que resultem de investigacdo cientifica em cuidados paliativos;

- O instrumento de avaliacéo devera estar claramente identificado.

Como critérios de exclusdo foram definidas os seguintes tipos de publicagdes:

- Artigos de opinido
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- Cartas ao editor/diretor;
- Comentarios;
- Andlises de artigo;

- Estudos de caso.

1.2 Selegéo de publicagdes

O processo de selecdo comecou com uma leitura do titulo e resumo de todas as
publicacbes das duas bases de dados eletronicas (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 incluséo de alguns
estudos. Ndo houve dificuldade no acordo entre o investigador e o seu revisor. Apds a
primeira selecdo das publicacdes, seguiu-se a leitura completa de todos os estudos
selecionados com excecdo de alguns ndo disponiveis gratuitamente. Porém, os resumos
desses estudos permitiram identificar os critérios de incluséo e excluséo definidos. Feita
a avaliacdo critica dos estudos, algumas ddvidas pontuais foram esclarecidas apés a

analise do orientador da investigacdo com uma terceira leitura.
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2. RESULTADOS

2.1 ASTENIA/FADIGA

2.1.1 Busca bibliogréafica efetuada
Base de dados EBSCO

Um total de 195 publicacdes foi identificado na base de dados EBSCO: 158 na Medline
with Full Text, 28 na CINAHL Plus with Full Text, 5 na Academic Search Complete e
4 na MedicLatina. Desse resultado, foram removidas as duplicatas exatas e o resultado

final foi de 182 publicacdes potencialmente relevantes.

Feita a leitura do titulo e resumo, 54 dessas publicacdes aparentemente preenchiam 0s
critérios de selecdo, mas apos leitura completa e avaliacdo critica apenas 48 reuniam 0s

critérios de inclusdo.

Figura 1 - Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente & astenia/fadiga

182 publicacdes identificadas
(avaliacédo de titulo e resumo)

128 excluidas
(repetidas, sem critérios
de selegéo)

54 publicagdes aceites
(para leitura total)

6 excluidas
(instrumentos sem itens
especificos do sintoma)

48 publicagdes
selecionadas
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Base de dados Pubmed

Um total de 54 publicacdes foi identificado na base de dados Pubmed, sendo que 51
dessas publicacGes foram encontradas no conjunto de publicacdes da base de dados
EBSCO.

Feita a leitura do titulo e resumo, seguida da leitura e avaliacdo critica das 13 dessas
publicacGes, verificou-se que 0 mesmo numero de estudos confirmavam reunir 0s
critérios de incluséo. Dessas 13 publicacdes, apenas uma néo foi encontrada no conjunto

de publicacdes selecionadas da EBSCO.

Figura 2 - Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente & astenia/fadiga

54 publicagbes identificadas
(avaliacdo de titulo e resumo)

41 excluidas (repetidas,
sem critérios de selegao)

13 publicacdes aceites (para
leitura total)

13 publicac¢des aceites (apenas
uma nao se repetiu na EBSCO)

Nas duas bases de dados bibliograficos EBSCO e Pubmed, foram selecionadas para a

revisao sistematica da literatura 49 publicacdes.
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2.1.2 Publicacdes selecionadas

Quadro 1 - Caracteristicas das publica¢des selecionadas referentes a astenia/fadiga

Publicagdo | Ano Pais Populacao Contexto Instrumentos
Doentes com .
cancro Cancer Fatigue Scale (CFS)
73 2000 Japao (submetidos 2 Ambulatério
Visual Analogue Scale (VAS)
QM)
104 2000 | Canada Doentes com Inter_namento Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
cancro hospitalar
Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-
Doentes com Fatigue (FACIT-F)
105 2003 | USA | cancro &
avangado Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric scale 0-10)
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
Doentes com
106
2003 UsA cancro Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-
Fatigue (FACIT-F)
Doentes
59 2004 Japao terminais com Cancer Fatigue Scale (CFS)
cancro
Doentes com
107 2004 USA cancro do Lung Cancer Symptom Scale (LCSS)
pulméo
Doentes Internamento na
108 Ali i
2005 Itélia paliativos Un.ldade de - Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
cuidados paliativos
Doentes com
109 . | cancro (com
2005 Canada metastases Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
cerebrais)
European Organization for Research and Treatment
of Cancer Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC
QLQ-C30)
110 2005 | Australia Mulheres com Ambulatério Functional Assessment of Cancer Therapy - Fatigue
cancro da mama
Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric scale 0-10)
Piper Fatigue Scale
Doentes com Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
1 cancro do .
2006 | Noruega pancreas Hospital European Organization for Research and Treatment
avancado of Cancer Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC

QLQ-C30
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Publicagdo

Ano

Pais

Populacao

Contexto

Instrumentos

112

2006

USA

Doentes com
cancro

Domicilio

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )

Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-
Fatigue (FACIT-F)

113

2006

USA

Doentes com
cancro

Brief fatigue inventory (BFI)

114

2007

Holanda

Doentes com
cancro
avangado

Internamento
hospitalar

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

115

2007

USA

Doentes com
cancro

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )

Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-
Fatigue (FACIT-F)

Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric scale 0-10)

71

2008

Franca

Doentes em
cuidados
paliativos com
cancro
avangado

Visual Analogue Scale (VAS)

116

2008

USA

Doentes com
esclerose
sistémica,
doentes com
cancro, doentes
com doenga
reumatica e
pessoas sem
patologia

Multidimensional Fatigue Inventory (MFI-20)

117

2009

Inglaterra

Familiares de
todos os
doentes em
cuidados
paliativos

Ambulatério /
Servigos de
Cuidados Paliativos

Multidimensional Fatigue Inventory (MFI-20)

118

2009

Canada

Doentes com
cancro
metastatico.

Ambulatério

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )

2009

Suécia

Doentes com
cancro
avancado e
doentes com
cancro a fazer
RT

Hospital e domicilio

Multidimensional Fatigue Inventory

70

2009

Australia

Doentes com
cancro
avangado

Brief fatigue inventory (BFI)

119

2009

Espanha

Doentes com
cancro
avancado (com
obstrugio
intestinal)

Internamento
hospitalar

Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric scale 0-10)
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Publicagdo | Ano Pais Populacao Contexto Instrumentos
Doentes com
cancro (que
120 2009 Japdo haviam sido Ambulatério MD Anderson Symptoms Inventory, Japanese
. N version (the DT)
submetidos a
QM)
Reino Doentes com
121 2009 . cancro em Brief fatigue inventory (BFI)
Unido
tratamento
. Doentes com Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
Dinamar- s
122 2009 ca cancro Domicilio
avangado Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric scale 0-10)
Doentes com Fatigue subscale of the Funcional Assessment of
123 2009 USA cancro )
Cancer Terapy-Anemia (FACT-An)
avancgado
Doentes
terminais (com MD Anderson Symptoms Inventory
124 2010 Japdo obstrugio
intestinal Kurihara’s Face Scale
maligna)
Brief fatigue inventory (BFI)
125 2010 | Polénia Doentes com Domicilio e Rotterdam symptom checklist
cancro terminal | Internamento
Visual Analogue Fatigue Scale
58 2010 | Australia CD;necr;t:s com Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric scale 0-10)
Doentes com
126 2010 | Canada | cancro (com Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
metdastases)
Doentes com
72 2011 USA cancro Ambulatério Fatigue Questionnaire
avancado
Doentes com Modified Fatigue Impact Scale
127 2011 USA esclerose
multipla
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
Doentes com . .
128 2011 USA cancro Ambulatério Fur}ctlonal Assessment of Chronic Illness Therapy-
Fatigue (FACIT-F)
avangado
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Publicagdo Ano Pais Populacao Contexto Instrumentos
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
Doentes com Internamento Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric scale (0-10)
129 2012 USA doenga hospitalar
avangada e ambulatdrio Visual Analogue Fatigue Scale
Piper Fatigue Scale
Alemanha | Doentes com
130 2012 e metastases Ambulatério Symptom Scales Fatigue
Australia | cerebrais
Doentes em Internamento
5 2012 | Australia | cuidados (Unidade de Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
paliativos Cuidados Paliativos)
Doentes com
. | cancro -
131 2012 Canada . N Ambulatério Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
submetidos a
RT paliativa
Doentes com Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
132
2012 UsA ;?zgflr(;do Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-
¢ Fatigue (FACIT-F)
133 2012 USA CDaOI?;t;S com Ambulatério Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
Doentes com
cancro o . .
134 2013 USA Domicilio Functional Assessment of Cancer Therapy - Fatigue
colorretal no
estadio IV
(Analise
retrospetiva de
Doentes com registos). Ensaios
135 2013 USA cancro clinicos e Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
avancado ambulatdrios
(cuidados
paliativos)
Doentes com European Organization for Research and Treatment
136 2013 USA dor relacionada of Cancer Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC
com cancro QLQ-C30)
CD;necr;t:zacom Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
Internamento
137
2013 USA rgceber . "Hospices" Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-
hidratacdo .
Fatigue (FACIT-F)
parental)
Doentes com
carcinoma European Organization for Research and Treatment
138 2013 USA hepatocelular of Cancer Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC
ou metastases QLQ-C30)
hepaticas
Doentes com
139 2013 USA cancro Visual Analogue Scale (VAS)
avangado
140 2013 Japdo Doentes com Ambulatério Cancer Fatigue Scale (CFS)

cancro

46




Publicagdo | Ano Pais Populagado Contexto Instrumentos

Doentes com

4 2013 Canadd | cancro Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )
avangado
Doentes com s Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )

. Domicilio e durante

142 2013 Suica doenga renal sessdes de didlise
croénica Visual Analogue Scale (VAS)
Doentes com Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )

143

2013 UsA zciiiigir(;do Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-
s Fatigue (FACIT-F)

Doentes com

144 2013 USA cancro Ambulatorio Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
avancado e seus
cuidadores

A maioria dos estudos selecionados foi realizada a partir de doentes com cancro (86%).

A astenia/fadiga relacionada com outras patologias foi estudada em 12 % das

publicacbes. Os restantes 2 % dos estudos foram desenvolvidos com familiares de

doentes em cuidados paliativos.

Grafico 1 — Populagio das publicagdes selecionadas referentes a astenia/fadiga, % de publica¢des (n = 49)

M Neoplasias

M Qutras Patologias

Familiares de doentes em
cuidados paliativos
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2.1.3 Instrumentos identificados

Em 49 publicagdes selecionadas, foram identificados 19 instrumentos diferentes.
Cinco instrumentos unidimensionais de avaliagdo de sintomas, dez instrumentos
multidimensionais e quatro de qualidade de vida. A Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS) foi identificado na maioria das publicacdes (23), a Visual Analogue Scale
(VAS) em 11 publicacdes, o Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy-
Fatigue (FACIT-F) em 8, o European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30) em 4 publicaces, 0
Brief fatigue inventory (BFI) também em 4, o Cancer Fatigue Scale (CFS) em 3, o
Functional Assessment of Cancer Therapy — Fatigue em 2 e o Multidimensional Fatigue
Inventory - (MFI-20) igualmente em 2. Os seguintes instrumentos foram identificados
cada um apenas numa publicacdo: Fatigue subscale of the Funcional Assessment of
Cancer Terapy-Anemia (FACT-Na), Fatigue Questionnaire, Lung Cancer Symptom
Scale (LCSS), MD Anderson Symptoms Inventory, MD Anderson Symptoms
Inventory, Japanese version (the DT), Modified Fatigue Impact Scale, Rotterdam

symptom checklist e o Kurihara’s Face Scale.

No que respeita a tipologia de instrumento de avaliacdo utilizados nas 49 publicacGes
selecionadas, foram identificados instrumentos unidimensionais para avaliar a
astenia/fadiga em 37 publicagdes (75,5%), instrumentos multidimensionais em 26
(53,1%) e instrumentos de qualidade de vida em 8 das 49 publicacdes (16,3%).
Verificou-se ainda que 16 publicac¢6es utilizaram dois ou mais instrumentos diferentes.
Desses, em 10 os autores optaram por usar simultaneamente instrumentos
unidimensionais e multidimensionais, em 2 instrumentos unidimensionais e de
qualidade de vida e outros 2 diferentes instrumentos unidimensionais. Dois estudos
optaram por utilizar os trés tipos de instrumentos, unidimensionais, multidimensionais e

de qualidade de vida*®*?*,
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Tabela 1 - Tipologia de instrumentos identificados nas publica¢des referentes a astenia/fadiga

Instrumentos

Total / Publica¢oes

Instrumentos unidimensionais

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)145

23 (5;104; 106; 108; 109; 111; 112;
114; 115; 118; 122; 126; 128; 129;
131; 132; 133; 135; 137; 141; 142;
143; 144)

Numeric scale (0-10)

7 (58; 105; 110; 115; 119; 122; 129)

Visual Analogue Scale (VAS)*8

4(71; 73; 139; 142)

Visual Analogue Fatigue Scale

2 (125; 129)

Kurihara’s Face Scale!46

1(124)

Instrumentos multidimensionais

Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Fatigue (FACIT-F)

147,148

8 (105; 106; 112; 115; 128; 132; 137;
143)

Brief fatigue inventory (BFI)149

4(70; 113; 121; 125)

Cancer Fatigue Scale (CFS)150

3 (59; 73; 140)

Multidimensional Fatigue Inventory - (MFI-20)151,152
Dimensdo fisica, cognitiva e emocional

3 (57;116; 117)

Functional Assessment of Cancer Therapy - Fatigue’s 2 (110; 134)
Piper Fatigue Scale!>3 2 (110; 129)
Dimensdes temporal, intensidade, cognitiva, afetiva e sensorial

Fatigue subscale of the Funcional Assessment of Cancer Terapy-Anemia 1(123)
(FACT-An)7s

Fatigue Questionnaire - Dimensdes fisica e mental!5+155 1(72)
Symptom Scales Fatigue - Dimensdes fisica e mentall56 1(130)
Modified Fatigue Impact Scale157 1(127)

(fatigue in terms of physical, cognitive, and psychosocial functioning)
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Instrumentos de qualidade de vida

European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)*8 4 (110; 111; 136; 138)

MD Anderson Symptoms Inventory!59160

(physical and affective functional domains) 2 (120; 124)
Lung Cancer Symptom Scale (LCSS)161 1(107)
Rotterdam symptom checklist?62 1(125)

TOTAL =19

Quanto a especificidade dos instrumentos para a astenia/fadiga, foi observado que 25
publicacBes (51%) optaram por utilizar instrumentos especificos de avaliacdo do

sintoma.

Neste estudo optou-se por se identificar os cinco instrumentos mais frequentemente

utilizados nas investigac6es publicadas, para avaliar a astenia/fadiga.

Grafico 2 — Cinco instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliar a astenia/fadiga

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )

Visual Analogue Scale (VAS) _ 11
Functional Assessment of Chronic lliness Therapy- 3
Fatigue (FACIT-F)

23

Brief fatigue inventory (BFI) - 4
European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC 4
QLQ-C30)
0 5 10 15 20 25

(nimero de publicagdes)
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2.1.4 Caracteristicas psicométricas dos instrumentos
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

O Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS), considerado um instrumento de
avaliagdo de sintomas amplamente usado em doentes com doenca avancada®, foi
desenvolvido por Bruera et al., em 1991 para avaliacdo da intensidade de sintomas em
doentes com cancro avancado. E um instrumento multissintomatico que permite avaliar
apenas a dimensdo intensidade de nove sintomas incluidos (dor, astenia, nauseas,
depresséo, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem estar e dispneia). A gravidade de cada
sintoma ¢ classificada de “0” a “10” na escala numérica. O valor “0” significa que nao

existe o sintoma e “10” que a sua gravidade ¢ a pior possivel*®.

Os autores, com um estudo efetuado com 101 doentes paliativos referem que “a soma
das diferentes pontuag®es permitem determinar o sintoma angistia”'**. A sensibilidade
e a especificidade do Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) nédo séo
apresentadas na literatura®. No entanto, em 2006 numa comparagéo com o Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS) foi-lhe reconhecida uma sensibilidade 77% para
a depressdo e de 86% para a ansiedade’®™. A confiabilidade e a validade foram-lhe
conferidas num estudo realizado com 240 doentes oncoldgicos (em regimes ambulatoério
e internamento hospitalar) em Nova Jérsia'®. Numa comparagdo com outros
instrumentos (Multidimensional Symptom Assessment Instrument (MSAS) e Functional
Assessment of Cancer Therapy (FACT)), a consisténcia interna do Edmonton Symptom
Assessment Scale (ESAS) é de alfa de Cronbach = 0.79'%. A estabilidade teste-reteste
(em 2 dias) de (r = 0.86) e validade convergente de (r = 0.72) em compara¢do com 0

Multidimensional Symptom Assessment Instrument (MSAS)*®.

Visual Analogue Scale (VAS)

Visual Analogue Scale (VAS) séo escalas de avaliacdo graficas descritas pela primeira
vez em 1921 por Hayes e Patterson, para avaliagdo da dor'®. Na maioria dos casos, a
VAS ¢é uma linha horizontal simples, representando 4 polegadas (cerca de 10

centimetros) de comprimento. E um instrumento de avaliacdo unidimensional da
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intensidade do sintoma, reconhecido também como uma ferramenta facilitadora da sua
autoavaliacdo “3'°"1%8 Essa avaliacdo é feita utilizando a escala no sentido da esquerda
para a direita da linha, sendo que a sua extremidade esquerda (correspondente ao valor
“0”) representa auséncia total do sintoma e a extremidade direita (correspondente ao
valor “10”) ao sintoma no seu pior grau. Existem outras formas de apresentacdo da
Visual Analogue Scale VAS, incluindo linhas verticais e linhas com imagens de

expressoes faciais representativas das diferentes intensidades de dor’*.

E reconhecida como um instrumento de avaliacdo simples e de facil utilizacdo, razo

pela qual tem sido utilizado em diferentes contextos como ferramenta de avaliacdo de

varios sintomas’#8170171

172

. Desse modo, tem sido validado para diferentes linguas e
culturas™". Alguns autores consideram-na altamente confidvel e véalida para ser utilizada
na investigacao®®1*1"417° A literatura ilustra a frequente utilizagdo da Visual Analogue
Scale (VAS) na investigacdo como ferramenta de avaliacdo de diferentes sintomas,

incluindo os dominios de qualidade de vida *%167 171176 177.178.179,

N&o foram encontradas na literatura a sua sensibilidade e especificidade. No entanto,
outras propriedades psicométricas da Visual Analogue Scale foram testadas por alguns
autores (exemplo)*®2818 - A partir de um grupo de doentes com dor crénica e outro de
voluntarios saudaveis, foi efetuado um estudo que permitiu verificar a validade
convergente com (r = 0.97) e validade discriminante com (r = 0.70)®. A sua
confiabilidade foi confirmada em doentes com cancro, na correlacdo com dois
instrumentos diferentes, o Medical Outcomes Study Short Form-20 (MOS SF-20) (r =
0.70 a 0.72) e o Rotterdam Symptom Check-List (RSCL) (r = 0.70), tal como a
estabilidade teste-reteste (r = 0.87)*®. Boonstra et al., testaram a sua confiabilidade (rs=
0.60 a 0.77) num estudo realizado com dois grupos de doentes, um com dor musculo-

esquelética cronica ndo maligna e outro de doentes com dor crénica ndo especifica'®:.

Functional Assessment of Chronic IlIness Therapy-Fatigue (FACIT-F)

Functional Assessment of Chronic IlIness Therapy-Fatigue (FACIT-F) é uma subescala
desenvolvida a partir do Functional Assessment of Chronic Illness Therapy - G
(FACIT-G), instrumento genérico e multidimensional de avaliagdo da qualidade de vida

do doente com doenca crénica avangada™*’*%,
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Segundo os autores, foi a necessidade de se dirigirem a especificidade da doenca
relevante, do seu tratamento ou outras questdes ndo abrangidas pela Functional
Assessment of Cancer Therapy-General (FACT-G) que a partir dai, desde 1987, deram
inicio ao desenvolvimento da Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy
(FACIT)*"® Com o cuidado de ndo comprometerem a confiabilidade e validade de
cada versédo anterior, os autores foram promovendo a melhoria da clareza e preciséo da
FACT-G (agora na versdo 4). O grande objetivo era recolher informagdes precisas dos
problemas relevantes do doente, associados a uma determinada condicdo de saude ou
sintoma, possibilitando uma avaliagdo adequada de cada condigdo de doenca*’. Desse
modo surge a FACIT (versdo 4) cujo nome foi adotado em 1997, construido de forma a

retratar aspetos relacionados com as necessidades da familia do doente™*"*%2.

A FACIT é uma compilacdo de 27 itens de questbes gerais divididas em quatro
dominios de QV principais: bem-estar fisico, bem-estar social/familiar, bem-estar
emocional e bem-estar funcional’®. Para os autores'®, a FACIT é adequada para
avaliacdo das necessidades/problemas de doentes com qualquer tipo de cancro. Porém,
outras subescalas tém sido desenvolvidas e validadas em outras doencas cronicas (por
exemplo, HIV / AIDS; esclerose mdltipla, doenca de Parkinson, artrite reumatoide), e
na populacdo em geral. A partir de 2003, ha mais de 40 escalas FACIT diferentes e nove
indices de sintomas especificos da doenga'®?.

Ja em 1994, com o objetivo de se identificar o problemas especificos a fadiga e anemia
que nao foram adequadamente cobertos pela FACT-G, partir desse questionario basico
genérico, haviam sido desenvolvidas as subescalas Funcional Assessment of Cancer
Therapy-Fatigue (FACT-F) e FACT-Anemia.”.

Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy-Fatigue (FACIT-F) é constituida
pelos 27 itens do FACIT (genérico) e uma escala de avaliacdo com 13 itens especificos
para o sintoma fadiga, avaliando a sua dimenséo fisica funcional. Segundo os autores,
essa escala especifica para o sintoma fadiga poderd ser utilizada isoladamente. A
resposta a cada item obedece a uma escala de concordancia de Likert de cinco pontos
escolhendo uma das cinco opgdes (0 = nem um pouco até 4 = muitissimo)"®%. Foi
originalmente desenvolvida para avaliar a fadiga relacionada com anemia em individuos
com cancro. No entanto, as suas propriedades psicométricas foram testadas em doentes

anémicos sem cancro°®148184
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Foi-lhe reconhecida uma forte consisténcia interna (coeficiente alfa de Cronbach 0,93 a
0,95), confiabilidade com teste-reteste de (r = 0.90), boa validade convergente na
correlagdo com a Piper Fatigue Scale (0.75), e ainda uma boa diferenciagéo entre os

diferentes niveis de hemoglobina em doentes com cancro’™.

A especificidade e sensibilidade do Assessment of Chronic Iliness Therapy-Fatigue
Scale (FACIT-F) foram conferidas pelos autores™. Os 13 itens que o constituem foram
comparados em trés grupos de doentes: doentes anémicos com cancro (n = 2.369
doentes), doentes com cancro sem anemia (n = 113 doentes), e a populacdo dos Estados
Unidos em geral (n = 1.010 pessoas). As diferentes distribui¢bes de escores de fadiga
em doentes anémicos com cancro em comparagcdo com a populacdo geral dos Estados
Unidos e os tamanhos das amostras significativas desses dois grupos permitiram uma
abordagem de analise discriminante e a diferenciacdo de doentes anémicos com cancro

da populacdo em geral com “alta sensibilidade (0.92) e especificidade razoavel (0.69)
9956

Os altos niveis de confiabilidade e validade da (FACIT-F) foram confirmados num
estudo realizado com doentes com artrite psoriatica no Canada (consisténcia interna alfa
de Cronbach = 0.96 e alta confiabilidade teste-reteste)'“®. No mesmo estudo foram
verificadas as suas confiabilidade e sensibilidade a alteracbes dos doentes com
variedade de condigdes cronicas de salude, com a populacdo em geral e populacdes

especiais, como o0s idosos e residentes em areas rurais™*.

A sua confiabilidade e validade foram também testadas num estudo com doentes com
doenca intestinal inflamatoria; verificada uma consisténcia interna com alfa de
Cronbach de 0.94, estabilidade teste-reteste de 0.81°.

Um estudo multicéntrico prospetivo observacional, efetuado nos EUA com 2.107
doentes com DPOC que examinou estruturalmente os 13 itens da Functional
Assessment of Chronic IlIness Therapy-Fatigue Scale (FACIT-F), permitiu concluir que
tanto o original quanto a sua versdo modificada foram confidveis e validos na medicéo

eficiente da fadiga'®*.
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Brief Fatigue Inventory (BFI)

O Brief Fatigue Inventory foi desenvolvido por Mendoza et al., em 1999, permitindo
avaliar a fadiga na sua dimenséo de funcionalidade fisica. Constituido por 9 itens, sendo
que os primeiros 3 se destinam a descrever a fadiga do doente no presente momento, no
seu nivel habitual e no seu pior nivel durante as 24 horas. A descricdo da fadiga é feita
usando uma escala numérica de 0 a 10, em que 0 equivale a estar “sem fadiga” e 10 a
estar com a “pior fadiga que se possa imaginar”**. Os 6 seguintes itens destinam-se a
descrever o quanto a fadiga interferiu com diferentes aspetos da sua vida nas ultimas 24
horas (atividade geral, humor, capacidade de andar, relacbes com outras pessoas e
atividades de lazer). Do mesmo modo, usando uma escala numérica de 0 a 10, em que O
significa “ndo interfere” e 10 “interfere totalmente”. O valor médio dos 9 itens

determina a pontuac&o global do instrumento*°.

A sensibilidade e a especificidade do Brief Fatigue Inventory ndo foram encontradas na
literatura porém, as suas validade e confiabilidade foram conferidas pelos autores que
constataram que doentes com cancro relataram maior nivel de fadiga em comparacéo
com o grupo controlo. Um estudo efetuado com 305 doentes com cancro internados e
em ambulatério e 290 individuos saudaveis permitiu-lhes conferir ao Brief Fatigue
Inventory uma elevada consisténcia interna com alfa de Cronbach com valores entre
0.89 e 0.96'*. Esses valores foram igualmente confirmados por Okuyama et al., (2003)
e por Radbruch et al., (2003)*%:8,

A sua confiabilidade teste-reteste variou entre (r = 0.79) a (r = 0.90)'¥".

Mendoza et al., atribuiram-lhe boa validade convergente em correlagdo com o FACT

(anemia subcales)**®

EORTC QLQ-C30 subescala fadiga com valores de (r =0.64 a 0.76) e (r =0.59 a 0.72)

respetivamente®®®.

, confirmada nas correlacbes com Cancer Fatigue Scale e com

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

European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life

Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30) é um questionario genérico constituido por 30
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itens, desenvolvido para avaliar a qualidade de vida do doente com cancro que participa
em ensaios clinicos internacionais™®. O programa para o seu desenvolvimento teve
inicio em 1986 com a criacdo do Grupo de Qualidade de vida da EORTC. A sua

divulgagdo em geral ocorreu em 1993 na versdo EORTC QLQ-C30™°81%,

Alguns aspetos do instrumento foram reformulados ao longo do tempo, existindo varios
modulos especificos para diferentes patologias, construidos a partir desse questionario
inicial. Atualmente, na verso 3, é largamente utilizado em investigagdo'®. Constituido
por escalas funcionais, escalas de sintomas e uma escala do estado global de saude.
Cada item de cada escala varia de pontuagdo de “0” a “100”, com a pontuagdo mais alta
a corresponder uma resposta superior. Desse modo, na escala funcional uma pontuagéo
alta representa um nivel alto/saudavel de funcionamento; uma pontuacdo alta para o
estado global de salde representa alta qualidade de vida e por fim, uma pontuacédo
elevada para cada item da escala de sintomas representa elevada sintomatologia™®.
Assim, conclui-se que este instrumento de avaliagdo de qualidade de vida, sendo
multissintoma, permite apenas uma avaliagdo da dimensdo intensidade de cada

problema do doente.

A sensibilidade e a especificidade do EORTC QLQ-C30 ndo foram encontradas na
literatura. No entanto, outras propriedades psicométricas foram testadas com um grupo
de 305 doentes com cancro de 13 paises diferentes, conferindo-lhe uma confiabilidade
com coeficiente alfa de Cronbach > a 0.70 e validade numa correlacdo moderada com
the Eastem Cooperative Oncology Group performance status scale’®®. Também foi
testada a confiabilidade da sua 3?2 versdo a partir de dois estudos igualmente com
doentes com cancro (estudo | com 359 doentes na Noruega e Suécia, estudo Il com 141
doentes na Holanda), com o resultado de alfa de Cronbach = 0.73 a 0.87*%°. Os mesmos
autores atribuiram-lhe uma validade de constructo com (r = 40 a 69) para alguns itens,
com todos 0s outros a apresentarem valores superiores € uma validade discriminante
com (r = 0.70)**. Em 2006 na Tailandia, outro estudo com doentes com cancro permitiu
conferir a sua confiabilidade com coeficiente alfa de Cronbach = 0.70 (com exce¢éo as
escalas cognitiva com (r = 0.50) e social com (r = 0.63). Foi ainda verificada uma

estabilidade teste-reteste com (r = 0.90)*%°.
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2.1.5 Instrumentos validados para Portugal

Deve-se ter em conta que as necessidades dos doentes e suas familias sdo sentidas e
manifestadas de formas diferentes de acordo com a sua lingua e cultura. Por esse
motivo, é fundamental que a versdo original do instrumento seja adaptada a populacéo-
alvo, validando as suas caracteristicas psicométricas nesse novo contexto. Esse
procedimento é essencial para que o resultado da avaliacéo traduza com rigor o impacto

da doenca ou o seu tratamento em diferentes culturas®°%'%,

Assim, estando identificados os cinco instrumentos de avaliagdo mais frequentemente
utilizados em investigacdo em cuidados paliativos para avaliar a astenia/fadiga, importa

conhecer quais desses instrumentos estdo validados para a populacdo portuguesa.

A Functional Assessment of Cancer Therapy-General (FACT-G) (verséo 4) foi validada
em 2010 por Filomena Moreira Pinto Pereira, Professora coordenadora da Escola
Superior de Enfermagem do Porto, Doutoranda em Ciéncias de Enfermagem da

Universidade Catdlica Portuguesa (fpinto@esenf.pt) e por Célia Samarina Vilaca de

Brito Santos, Doutorada em Psicologia da Saude e Ciéncias da Educacdo e Professora
Coordenadora da Escola Superior de Enfermagem do Porto (celiasantos@ esenf.pt).

European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30) foi validado em 2010 por J. Pais-Ribeiro, C.
Pinto e C. Santos da Escola Superior de Enfermagem - I.Politécnico do Porto - Porto
University

Visual Analogue Scale (VAS) (versdo para pediatria) foi validada em 2013 numa
populacdo de 40 criancas com multideficiéncia, por Luis Manuel Cunha Batalha e Vera
Monica Pessoa Mendes da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra, Av. Bissaya
Barreto — Ap. 7001, 3046-851, Coimbra, Portugal.
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2.2 DISPNEIA

2.2.1 Busca bibliogréafica efetuada

Base de dados EBSCO

Um total de 168 publicacdes foi identificado na base de dados EBSCO (Medline with
Full Text, CINAHL Plus with Full Text, Academic Search Complete e MedicLatina).
Desse resultado, foram removidas as duplicatas exatas e o resultado final foi de 158

publicacGes potencialmente relevantes.

Feita a leitura do titulo e resumo, 32 dessas publica¢cdes aparentemente preenchiam 0s
critérios de selecdo, mas apds leitura completa e avaliagdo critica, 29 reuniam esses

critérios.

Figura 3 - Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente a dispneia

158 publicag@es identificadas
(avaliacéo de titulo e resumo)

126 excluidas (repetidas,
sem critérios de sele¢ao)

32 publicagBes aceites
(para leitura total)

3 excluidas (instrumentos
sem itens especificos do
sintoma)

29 publicacdes
selecionadas
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Base de dados Pubmed

Um total de 70 publicacdes foi identificado na base de dados Pubmed, sendo que 65
dessas publicacGes foram encontradas no conjunto de publicagdes da base de dados
EBSCO.

Feita a leitura do titulo e resumo, seguida da leitura e avaliacdo critica dessas
publicacdes, verificou-se que 14 reuniam os critérios de selecdo. Dessas 14 publicacGes
selecionadas, apenas duas ndo foram encontradas no conjunto de publicagOes
selecionadas da EBSCO.

Figura 4 — Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente a dispneia

70 publicacdes identificadas
(avaliacao de titulo e resumo)

56 excluidas (repetidas,
sem critérios de selecéo)

14 publicacdes aceites (para
leitura total)

14 publicacdes selecionadas (apenas duas
delas néo se repetiram na EBSCO)

Assim sendo, das duas bases de dados bibliograficos EBSCO e Pubmed, foram

selecionadas para a revisdo sistematica da literatura 31 publicagdes.
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2.2.2 Publicaces selecionadas

Quadro 2 - Caracteristicas das publicaces selecionadas referentes a dispneia

Publicagdo | Ano Pais Populagao Contexto Instrumentos
Doentes com cancro European Organization for Research and
191 2000 | Holanda | damama Treatment of Cancer Quality of Life
(metastatico) Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
.| Doente com Internamento Medical Research Council of Great Britain
192 2000 Canada . .
enfisema grave hospitalar dyspnea scale
Doentes com cancro European Organization for Research and
193 2001 | Holanda do pulmdo Treatment of Cancer Quality of Life
pu Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
94 2001 Canadd | Doentes com cancro | Ambulatério Visual Analogue Scale (VAS)
Doentes com cancro Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric
194 2003 USA avancado e seus Domicilio scale 0-10)
cuidadores
02 2003 USA Doentes com cancro Ambulatério Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric
avang¢ado scale 0-10)
195 2004 | Taiwan | PO€Ntescomcancro |, oo Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric
terminal scale 0-10)
196 2004 Franca Doentes~c0m €anCro | phsaio clinico Visual Analogue Scale (VAS)
do pulmao
Reino Doentes com
197 2004 Unido dispneia ndo Domicilio Visual Analogue Scale (VAS)
oncolégica
Doentes com cancro European Organization for Research and
198 2005 | Inglaterra do pulmio Treatment of Cancer Quality of Life
p Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
Internamento
108 2005 [t4lia Doentes com doenga (Unidade Cuidados Edmonton Symptom Assessment Scale
avanc¢ada o (ESAS)
Paliativos)
199 2005 Italia Dognte com Medical Research Council (MRC) dyspnea
enfisema grave
114 2007 | Olanda Doentes com cancro Interpamento Edmonton Symptom Assessment Scale
avangado hospitalar (ESAS)
177 2007 | Australia Doentes com Visual Analogue Scale (VAS)

dispneia (refrataria)
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Publicagdo | Ano Pais Populagao Contexto Instrumentos
Doentes com cancro
200 2008 | Australia | (que receberam Visual Analogue Scale (VAS)
cuidados paliativos)
Doentes com doenga
hematoldgica Ambulatoério e
201 2008 USA maligna e doentes internamento ](Eéisrgcgr)lton Symptom Assessment Scale
com tumor sélido (cuidados paliativos)
maligno
Utentes de cuidados . .
202 2008 | Alemanha | paliativos com Internamento Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric
. ; scale 0-10)
dispneia
118 2009 | Canada Doenteslc.om cancro Am'bulatorlo o Edmonton Symptom Assessment Scale
(metastatico) (cuidados paliativos) | (ESAS)
Doentes com cancro [nternamento e European Organization for Research and
203 2009 | Inglaterra | (colorretal e ambulatério Treatment of Cancer Quality of Life
pulmao) Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
Doentes com cancro M.D. Anderson Symptom Inventory
120 3 Ari i
2009 Japao (submetidos a QT) Ambulatério ((MDAS) Japanese version
Reino Doentes com doenga
204 2010 . avancada (com Visual Analogue Scale (VAS)
Unido . AT
dispneia crénica)
Ambulatério . .
9 2010 USA gioserrllteeiz1 i(:frr)atéria (Austrélia, Gré- ;/;Zlileahz?ln(;i)logue Scale (VAS) - (Numeric
p Bretanha e USA)
205 2010 | Espanha Doen_tes com cancro Visual Analogue Scale (VAS) - (Numeric
terminal scale 0-10)
206 2010 | Inglaterra Doentes com DPOC Visual Analogue Scale (VAS)
avangada
Doentes submetidos
131 2011 Canada | @ RT pall~atlva (fiuas Ambulatério Edmonton Symptom Assessment Scale
populagdes/dois (ESAS)
periodos de tempo
Doentes com Medical Research Council (MRC) dyspnea
. Internamento
207 2011 Egito derrame pleural (hospitalar)
maligno P New York Heart Association (NYHA)
Doentes com doenga . . .
208 2012 | Inglaterra | avancada, malignae | Ambulatério ChI‘OI'l.IC Res.plratory Disease
= . Questionnaire (CRQ)
nio maligna
Internamento Modified Edmontom Symptom
209 2012 USA Doentes com cancro | (Unidades Cuidados Assessment System (ESAS) with NI
Paliativos) scores
133 2012 USA Doentes oncoldgicos | Ambulatério Edmonton Symptom Assessment Scale

(ESAS)
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Publicagdo | Ano Pais Populagao Contexto Instrumentos

Doentes terminais

179 2013 Dinamar- (com cancro Internamen.to (Sankt Visual Analogue Scale (VAS)
ca . Lukas Hospice)
pulméo)
Ensaios clinicos -
135 2013 USA aD‘?:r?t;slgom cancro | -+ latérios cuidados }(Sélsrg(;r)lton Symptom Assessment Scale
¢ paliativos

A maioria dos estudos selecionados (71%) foi realizada a partir de doentes com cancro.

Os restantes estudos foram realizados com doentes com dispneia ndo oncologica.

Grafico 3 - Populagdo das publicagées selecionadas referentes a dispneia, % de publicagdes (n = 31)

B Doentes oncoldgicos

B Doentes ndo oncoldgicos

2.2.3 Instrumentos identificados

Em 31 publicacdes selecionadas, foram identificados 8 instrumentos diferentes. Trés
instrumentos unidimensionais de avaliagdo de sintomas, dois multidimensionais e trés
de qualidade de vida. A Visual Analogue Scale (VAS) foi largamente utilizada num
total de 14 publicacdes, 6 dos quais utilizaram mais especificamente a Numerical Rating
Scale (0-10) (NRS), 8 estudos utilizaram a Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS), o European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30) utilizado em 4 estudos, Medical Research
Council (MRC) dyspnea em 3 estudos, seguindo-se o Chronic Respiratory Disease
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Questionnaire (CRQ), o M.D. Anderson Symptom Inventory (MDAS) e 0 New York
Heart Association (NYHA) com 1 estudo cada respetivamente.

Tabela 2 - Tipologia de instrumentos identificados nas publicagdes referentes a dispneia

Instrumentos

Total / Publicagbes

Instrumentos unidimensionais

Visual Analogue Scale (VAS)+8

8 (94; 177; 179; 196; 197; 200; 204;
206)

Numerical rating scale (0-10) (NRS)

6 (92; 93; 194; 195; 202; 205)

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS )45

8 (108; 114; 118;;131; 133; 135;
201; 209)

Instrumentos multidimensionais

Chronic Respiratory Disease Questionnaire (CRQ)?10.211

1(208)

Medical Research Council (MRC) dyspnea?!2
(avalia o impacto que resulta da dispneia)

3 (192; 199; 207)

Instrumentos de qualidade de vida

European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)158

4 (191; 193; 198; 203)

MD Anderson Symptom Inventory ((MDAS)149.159

1(120)

New York Heart Association (NYHA)?213214

1(207)

TOTAL =8

No que respeita a tipologia de instrumento de avaliacdo utilizados nas 31 publica¢Bes

selecionadas, foram identificados instrumentos unidimensionais em 22 publicagdes

(71%), instrumentos multidimensionais em 4 (12,9%) e instrumentos de qualidade de

vida em 6 publicagdes (19,4%). Um estudo utilizou simultaneamente um instrumento

multidimensional e outro de qualidade de vida®®’.

Quanto a especificidade dos instrumentos para a dispneia, foi observado que apenas 3

publicacdes optaram por utilizar instrumentos especificos de avaliacdo do sintoma.
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Atendendo ao facto de varios instrumentos se situarem em quinto lugar em frequéncia
de utilizacdo com apenas um estudo cada, optou-se por identificar os quatro mais

frequentemente utilizados nos estudos publicados.

Grafico 4 — Quatro instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliar a dispneia

Visual Analogue Scale (VAS)

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) _ 8

European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC 4
QLQ-C30)

Medical Research Council (MRC) dyspnea - 3

14

o
N
IN
o
®
=
o
=
N
=
N
=
o

(nimero de publicagdes)

2.2.4 Caracteristicas psicométricas dos instrumentos

No capitulo 2.1.4 foram descritas as caracteristicas psicométricas referentes a Visual
Analogue Scale (VAS), a Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) e ao
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30).

Medical Research Council (MRC) dyspnea

Medical Research Council (MRC) Dyspnea é um questionario desenvolvido por
Fletcher and coworkers, constituido por cinco declaracfes para quantificar o efeito da
falta de ar sentida pelo doente nas suas atividades de vida diaria?*2**>?®. pode ser
preenchido pelo préprio doente ou por quem o “entrevista” ?*’. Stenton considera que

as declarages incluidas descrevem a incapacidade causada por toda a gama de doengas
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respiratorias, desde nenhuma incapacidade (grau 1) até quase a total incapacidade (grau
5)7. E pedido ao doente que escolha a frase que corresponde & sua condicdo no
momento e a pontuacdo € o numero que melhor se adapta ao seu nivel de
atividade®**?"’. Portanto, Medical Research Council (MRC) Dyspnea é um instrumento
de avaliacdo da dispneia que ndo permite quantificar a sua intensidade mas sim a
incapacidade que dela resulta. Bestall et al. consideram-no um “método simples e valido

. oA . . < 212
para categorizar os doentes em termos da sua deficiéncia devida a DPOC”“™.

Em comparagdo com outros instrumentos mais “complexos” de avaliagdao da dispneia,
0s autores reconhecem que a principal desvantagem do Medical Research Council
(MRC) Dyspnea é a insensibilidade & mudanca da condicéo geral do doente”*’. Apesar
disso, foi verificada uma alta sensibilidade do instrumento a presenca de diferentes
graus de estenose laringotraqueal, num estudo efetuado com 40 doentes com estenose

laringotraqueal*®

, embora ndo sejam encontrados na literatura valores objetivos da
sensibilidade e especificidade. Com o mesmo grupo de doentes foi-lhe conferida uma
validade discriminante (r = 0.75). Kovelis et al., a partir de um grupo de doentes com
DPOC no Brasil, compararam o Medical Research Council (MRC) dyspnea com
Pulmonary Functional Status and Dyspnea Questionnaire - Modified version (PFSDQ-
M), e concluiram existir confiabilidade com teste-reteste (r = 0.83) e validade
convergente (0.49 < r < 0.80)?**. Comparando o Medical Research Council (MRC) com
o0 Modified Medical Research Council Scale, o coeficiente de correlacdo de Spearman

foi = 0.78°%°,

2.2.5 Instrumentos validados para Portugal

Pela razdo ja referida, uma vez identificados os quatro instrumentos de avaliagdo mais
frequentemente utilizados em investigagdo em cuidados paliativos para avaliar a
dispneia, verifica-se que estdo validados para a populagdo portuguesa o European
Organization forem Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire-
C30 (EORTC QLQ-C30) e a Visual Analogue Scale (VAS) (Versao para pediatria),
cujos autores foram identificados no capitulo 2.1.5.
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2.3 TOSSE
2.3.1 Busca bibliogréafica efetuada
Base de dados EBSCO

Um total de 29 publicagfes foi identificado na base de dados EBSCO (25 na Medline
with Full Text, 3 na CINAHL Plus with Full Text e 1 na Academic Search Complete).

Feita a leitura do titulo e resumo, apenas 4 dessas publicacbes aparentemente
preenchiam os critérios de selecdo, que foram confirmados apds a leitura completa e

avaliacdo critica.

Figura 5 — Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente a tosse

29 publicacdes identificadas
(avaliacao de titulo e resumo)

25 excluidas (repetidas,
sem critérios de selecao)

4 publicacdes aceites
(para leitura total)

4 publicacbes
selecionadas

Base de dados Pubmed

Um total de 7 publicacdes foi identificado na base de dados Pubmed, sendo que essas
sete publicacbes foram encontradas no conjunto de publicagdes da base de dados
EBSCO.
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Feita a leitura e avaliacdo do resumo dessas 7 publicaces, verificou-se que 1 reunia 0s
critérios de selecdo e encontrava-se no conjunto das publicacBes selecionadas da
EBSCO.

Figura 6 — Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente a tosse

7 publicagbes identificadas
(avaliagéo de titulo e resumo)

6 excluidas (repetidas,
sem critérios de sele¢éo)

1 publicagao aceite
(para leitura total)

1 publicagao selecionada
(repetida na EBSCO)

2.3.2 Publicac0es selecionadas

Desse modo, as duas bases de dados bibliograficos EBSCO e Pubmed, foram
selecionadas para a revisdo sistematica da literatura apenas 4 publicagdes.

Quadro 3 - Caracteristicas das publicag6es selecionadas referentes a tosse

Publicagdo | Ano Pais Populagdo Contexto Instrumentos
Doentes European Organization for Research and Treatment of
191 2000 | Holanda | com cancro Cancer
da mama Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

European Organization for Research and Treatment of

Cancer
Doentes Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
193 2001 | Holanda | com cancro
do pulmao European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire-LC13 (EORTC
QLQ-LC13)
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Publicagdo | Ano Pais Populagao Contexto Instrumentos

Doentes Memorial Symptom Assessment Scale short from
com cancro | Internamento (MSAS-SF)

89 2010 | Alemanha | avancado e | hospitalare
doentes ambulatério -
com DPOC Palliative Care Outcome Scale (POS)
Doentes :

100 2010 | Uganda |infetados Igdh/(;;rlgosl:lsallfymptom Assessment Scale short from
com HIV

Das quatro publicacGes selecionadas, trés estudos foram efetuadas a partir de doentes

com neoplasias e um com doentes infetados com VIH.

2.3.3 Instrumentos identificados

Foram identificados trés instrumentos de avaliacdo de sintomas; dois instrumentos

multidimensionais e um de qualidade de vida. Verificou-se ainda que um dos estudos

utilizou 2 instrumentos multidimensionais diferentes® e outro utilizou simultaneamente

0 instrumento de qualidade de vida e uma das suas subescalas'®.

Tabela 3 - Tipologia de instrumentos identificados nas publicagées referentes a tosse

Instrumentos Total / Publicacoes
Instrumentos multidimensionais
Memorial Symptom Assessment Scale short from (MSAS-SF)4+221,.222 2(89;100)
Palliative Care Outcome Scale (P0S)223 1(89)
Instrumentos de qualidade de vida
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)58 2 (191;193)
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-LC13 (EORTC QLQ-LC13)22¢ 1(193)

Total = 4

Atendendo ao numero reduzido de publicagdes, optou-se por identificar os instrumentos

utilizados nos 4 estudos.
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N&o foi utilizado qualquer instrumento de avaliacdo especifico para a tosse.

Grafico 5 — 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 2
(EORTC QLQ-C30)

Palliative Care Outcome Scale (POS)

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

(nimero de publicagdes)

2.3.4 Caracteristicas psicométricas dos instrumentos

No capitulo 2.1.4 foram descritas as caracteristicas psicométricas referentes ao
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30).

Memorial Symptom Assessment Scale short from (MSAS-SF)

Memorial Symptom Assessment Scale Short From (MSAS-SF) é um instrumento de
avaliacdo multidimensional desenvolvido para os sintomas fisicos e psicologicos dos
doentes com cancro®. Os mesmos autores™ referem que a sua versao inicial foi avaliada
por Memorial Sloan-Kettering Cancer Center entre 1990 e 1991. Segundo Webber et
al., o instrumento avalia a frequéncia de 4 sintomas psicologicos e 0 “sofrimento”

associado a 28 sintomas fisicos?%.
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A forma como o0s seus itens sdo apresentados e a respetiva pontuagdo mostram que 0s
sintomas fisicos sdo avaliados na dimensdo intensidade, que os autores designam por

sofrimento.

Para os sintomas fisicos, a pontuagdo varia de “0” (se o sintoma nao existe) a “4” (se
estd presente no seu pior grau). Os sintomas psicologicos sdo igualmente pontuados de
“0” a “4”, se o sintoma nao estiver presente ou se OCOrrer quase constantemente. A
avaliacdo global resulta da média da frequéncia dos sintomas psicolégicos e o

“sofrimento” que resulta dos sintomas fisicos.

A validacdo da Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS) para a populacdo com
cancro foi efetuada a partir de um grupo com 246 doentes**. Nesse estudo foi testada a
sua confiabilidade e os autores verificaram que a consisténcia interna foi de coeficiente
alfa de Cronbach (r = 0.88; 0.83 e 0.58) para os principais sintomas: psicoldgicos,

fisicos de alta prevaléncia e fisicos de baixa prevaléncia respetivamente)**.

A sensibilidade e a especificidade da Memorial Symptom Assessment Scale Short Form
(MSAS-SF) ndo foram encontradas na literatura. No entanto, outras propriedades
psicométricas foram descritas por exemplo por Chang et al., num estudo efetuado com
299 doentes com cancro nos USA?! Os autores compararam a MSAS-SF e a
Functional Assessment Cancer Terapy (FACT-G) e conferiram-lhe uma consisténcia
interna com alfa de Cronbach (r = 0.76 a 0.87), teste-reteste coeficiente de correlacdo
para as subescalas MSAS-SF (r = 0.86 a 0.94 em um dia) e (r = 0.40 a 0.84 para o0 grupo
de uma semana) e validade convergente com FACT subscales (coeficiente de correlacédo
r=0.68 a 0.74)**.

Palliative Care Outcome Scale (POS)

Palliative Care Outcome Scale (POS) é um instrumento especifico de avaliagcdo
multidimensional da qualidade de vida de doentes com doenga avangada. Desenvolvido
por Hearn e Higginson do Department of Palliative Care and Policy do King’s College
de Londres com o objetivo de avaliar as necessidades do doente com cancro avangado e

sua familia®®®.
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Palliative Care Outcome Scale (POS) é constituido por 10 itens que abordam as
dimensdes fisicas, emocional, psicoldgica, espiritual e questdes praticas de ambito
psicossocial. Apresenta duas versdes, uma destinada ao doente e outra destinada ao
profissional de satde, facilitando a confirmacio de uma avaliacdo confiavel???%>22¢ A
versdo destinada aos profissionais de satde inclui uma subescala (ECOG Perfomance

Status) para avaliagdo da condi¢do funcional do doente.

Cada item tem cinco opcOes de resposta, sendo permitida apenas uma resposta. A
pontuaco de cada item é feita como uma escala de Lickert de “0” a “47?>?%  Existem
mais duas questdes no POS. A questdo 11 que deixa abertura ao doente e ao profissional
para descreverem os problemas mais significativos do doente nos ultimos trés dias.
Apesar de ndo ser marcada com uma pontuacdo, se forem registados problemas
adicionais, esses poderdo ser incluidos nas respostas na pontuacdo global da POS. Outra
questdo 12 representa um espaco aberto ao registo de informacdes sobre a forma como

as pontuacdes finais foram determinadas®®’.

A pontuagdo global da Palliative Care Outcome Scale (POS) resulta da soma das
pontuacdes dos 10 itens podendo variar de “0” a “40” pontos, com a pontuagdo mais

elevada a corresponder & pior condicdo geral de satde do doente®*>226:22",

Hearn and Higginson observaram sensibilidade da Palliative Care Outcome Scale (POS)
a mudanca ao longo do tempo mas sem significado estatistico’”>. Num estudo com 262
doentes paliativos, Palliative Care Outcome Scale (POS) (versdo para doentes e versdo
para profissionais) foi comparado com European Organisation for Research on Cancer
Treatment e Support Team Assessment Schedule permitindo conferir-lhe
confiabilidade. A consisténcia interna (versdo para doentes) e (versdo para
profissionais) foi de alfa de Cronbach (r = 0.65) e (r = 0.70) respetivamente. O teste-
reteste foi “aceitavel”. A validade de constructo teve um coeficiente de Speaman de
0.43 2 0.80%%,

Na validacdo da Palliative Care Outcome Scale (POS) para a lingua espanhola da
Argentina, foi feita a comparacdo com European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life C-30. A andlise psicométrica permitiu confirmar
validade de constructo em relagdo ao European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life C-30 (EORTC QLQ-C30). Observado acordo entre
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a versdo do doente e a versdo dos profissionais, uma correlagdo com coeficiente de
Spearman > 0.70. Os resultados da consisténcia interna 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 correlacio > 0.80)°%°.

A partir de um grupo de 104 doentes oncoldgicos, foi feito o estudo da sua validagcéo
para portugués de Portugal. Os autores observaram uma consisténcia interna com
coeficiente alfa de Cronbach (r = 0.68). Na comparacdo com 0 EORTC QLQ-C30, o
coeficiente de correlacdo foi de (r = 0.51 a 0.63). O teste-reteste com intervalo de uma

semana teve um coeficiente de correlacéo (r = 0.66 a 1.00)?%%,

Informag0es precisas sobre a sensibilidade e especificidade ndo foram encontradas na

literatura.

2.3.5 Instrumentos validados para Portugal

Verifica-se que dos trés instrumentos de avaliacdo e a respectiva subescala utilizados
em investigacdo em cuidados paliativos para avaliar a tosse, estdo validados para a
populagéo portuguesa o European Organization for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30) e a Palliative Care Outcome
Scale (POS).

Os autores do European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30) foram identificados no capitulo 2.1.5.

Palliative Care Outcome Scale (POS) foi validado em 2008, por Pedro Lopes Ferreira e
Ana Barros Pinto do Centro de Estudos e Investigacdo em Salde - Faculdade de
Economia Universidade de Coimbra e do Departamento de Bioética - Faculdade de
Medicina da Universidade de Lisboa, respetivamente.
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3. DISCUSSAO FINAL

Importa refletir sobre os resultados apresentados considerando em primeiro lugar as
limitacdes e possiveis fontes de vieses desta investigacdo, de modo a permitir maior

transparéncia das informagoes.

3.1 Limitacdes e possiveis vieses

Embora na revisao sistematica da literatura, a comunicacéo clara de informagdes obtidas
através de métodos rigorosos permita reduzir a possibilidade de vieses, como em

qualquer tipo de investigacdo ela pode ocorrer®0t+1°.

As duas primeiras limitagdes prendem-se com o0 processo de identificacdo de

publicagdes.

A primeira refere-se ao nimero e diversidade de bases de dados consultadas, e ao facto
do estudo estar dependente da existéncia de publicacbes e/ou presenca em repositorio
aberto. Apesar de ser consideravel a abrangéncia das bases de dados utilizadas, fica a
duvida sobre o alcance de publicacdes com critérios de incluséo ter sido suficientemente

alargado.

A segunda prende-se com a abrangéncia de publicacdes ao panorama nacional uma vez
que nao foram identificados estudos efetuados em Portugal com critérios de inclusao.
Tal permitiria 0 conhecimento das opgfes dos investigadores nacionais quanto aos
instrumentos de avaliacdo de sintomas em cuidados paliativos. Porém, considerando o
recente desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal, entende-se que em
matéria de investigacdo ainda ha um longo caminho a percorrer 0 que pode explicar a

inexisténcia de publicacdes nacionais.

A lingua poderd, também, constituir uma possivel limitacdo, uma vez que um dos
critérios de inclusdo de publicagbes, foi a restricdo aos idiomas inglés, francés,

portugués e espanhol.
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Quanto ao namero significativamente reduzido de publicacdes identificadas relativas ao
sintoma tosse, consideramo-lo uma importante limitacdo dado que ndo possibilita uma
analise abrangente dos factos. Desse modo, ndo é possivel com evidéncia garantir uma

conclusao.

3.2 Revisao sistematica da literatura

Importa iniciar-se a discussdo olhando para o conjunto de publicacdes selecionadas. No
que se refere a astenia/fadiga e dispneia, verifica-se que a maioria dos estudos é
realizada por grupos de trabalho nos Estados Unidos da América. Outros estudos
desenvolvidos em paises como Alemanha, Canada, Holanda, Dinamarca, Inglaterra,
Franca, Espanha, Italia, Japdo, Egipto, Polonia também foram selecionados. Quanto ao
sintoma tosse, embora o ndmero de publicacdes seja significativamente menor, do
mesmo modo se verifica que os estudos sdo igualmente desenvolvidos por grupos de
trabalho de diferentes paises. Este facto revela o interesse pelo desenvolvimento dos

cuidados paliativos em diferentes culturas e contextos.

No que respeita a populacdo-alvo das publicacdes, verifica-se que é diversificada.
Foram selecionadas publicacdes de estudos efetuados a partir de doentes com doenga
avancada, em fase terminal em geral, em fase final de vida, com diferentes patologias
como neoplasias, doenca renal cronica, esclerose multipla, DPOC, doentes infetados
com VIH, familiares de doentes. No entanto, constata-se que as neoplasias em geral

predominam nas investigacdes selecionadas.

Apesar do predominio da neoplasia, esta diversidade de populacdo-alvo reflete a
necessidade de  desenvolvimento de cuidados paliativos  considerando
fundamentalmente a complexidade da situacdo global dos doentes. Desse modo, 0s

cuidados paliativos sdo dirigidos a todos os que deles necessitam.

Os estudos publicados refletem de modo geral a procura de recursos que visem melhoria
do controlo sintomatico tanto quanto a complexidade da doenga como as consequéncias
dos respetivos tratamentos. Constata-se que varios estudos destinam-se especificamente
a avaliar efeitos de alguns cuidados de saude na qualidade de vida dos doentes com

elevada complexidade e suas familias.
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Um aspeto importante que merece reflexdo é ter sido constatada na literatura consultada
a inexisténcia de estudos efetuados com a populacéo pediatrica, que pressupde auséncia
de suporte cientifico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos pediatricos.

Relativamente ao contexto em que foram efetuados os estudos das publicacdes
selecionadas, verifica-se que os locais foram igualmente diversificados. Participaram
nos estudos doentes em cuidados paliativos no domicilio, em servigos de internamento
hospitalar, ambulatério e outros servi¢os de internamento ndo especificos. Algumas

publicac6es ndo identificaram o local onde decorreu o estudo.

Toda esta diversidade de contextos, diferentes paises e culturas, populacdo-alvo, e locais
onde foram desenvolvidos os estudos confere mais abrangéncia ao conjunto de
publicacGes selecionadas. A maioria das publicacdes tem como populagdo-alvo doentes
com neoplasias a luz do que foi o inicio dos cuidados paliativos. Porém, a procura do
melhor controlo sintomatico em doentes com outras patologias revela o reconhecimento
pela comunidade cientifica da prevaléncia de cada sintoma e o sofrimento que o
acompanha noutras popula¢ées. O mesmo passa-se com as diferentes localizac6es onde
se encontram o0s doentes com essas necessidades. Pode-se considerar que toda essa
diversidade traduz o fundamento dos cuidados paliativos onde a preocupagdo é
responder aos problemas/necessidades dos doentes em situacdo critica e suas familias

independentemente do seu progndstico®?=.

Por outro lado, as publicacbes selecionadas de modo geral, através das suas
fundamentagdes, reforgam o conhecimento sobre a presenga de ‘“‘complexos

multissintomaticos™ que caracterizam os doentes em cuidados paliativos®>3%%%,

Analisando o conjunto de instrumentos de avaliacdo de sintomas utilizados nos estudos
selecionados para avaliar as necessidades dos doentes ou familia com astenia/fadiga e
doentes com dispneia, observam-se uma diversidade de opgdes feitas pelos autores.
Essa diversidade de instrumentos manifesta-se também quanto a dimensao do sintoma
que € medido (unidimensionais, multidimensionais ou instrumentos de qualidade de
vida). Porém, verifica-se também uma diversidade de instrumentos para avaliacdo

especifica dos sintomas astenia/fadiga e dispneia.

No caso da tosse, 0 nimero reduzido de estudos publicados constituindo uma limitacéo

para 0s objetivos deste estudo, ndo permite uma evidéncia cientifica quanto a frequéncia

75



de utilizacdo de instrumentos de avaliacdo do sintoma em cuidados paliativos. O
namero reduzido de publicacBes sugere a auséncia da devida valorizagcdo do sintoma
tendo em conta a sua incidéncia em doentes terminais e o sofrimento a ele

associado®"%%%%,

Esses dados revelam que ha lugar para mais investigacdo e
desenvolvimento do conhecimento sobre a importancia clinica que é dada ao sintoma e

qual a metodologia mais adequada para a sua avaliagdo em cuidados paliativos.

Considerando a multiplicidade de avaliacdo existente para os outros dois sintomas em
estudo, a astenia/fadiga e a dispneia, parece-nos que cada grupo de trabalho utiliza o ou

0s instrumentos que entende corresponder melhor ao objetivo do seu estudo.

Tanto para a astenia/fadiga como para a dispneia, a maioria dos estudos selecionados
utilizaram instrumentos unidimensionais de avaliacdo de sintomas (37 estudos (75,5%)

e 22 estudos (71%) para a astenia/fadiga e para a dispneia respetivamente).

Apesar da sua limitacdo na avaliacdo do impacto dos sintomas na qualidade de vida dos
doentes, limitando-se a avaliar apenas a sua intensidade, 0s instrumentos
unidimensionais sdo os mais frequentemente utilizados em investigagdo em cuidados
paliativos. Desses, destacam-se a Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) e a
Visual Analogue Scale (VAS). A decisdo dos autores deve ter em conta para além dos
objetivos dos estudos, a robustez das suas caracteristicas psicométricas e a facilidade de

aplicacdo desses instrumentos.

Em cuidados paliativos a avaliagdo unidimensional da astenia/fadiga, dispneia, tosse e
todos os outros sintomas apenas do ponto de vista da sua intensidade, ndo permite um
conhecimento adequado das necessidades/problemas do doente pelas suas

caracteristicas multissintomatica e multidimensional® 4538385230

Considerando a relagdo complexa e direta entre a intensidade de cada sintoma e os
problemas/necessidades inerentes as outras dimensGes do doente, qualquer medida
dirigida exclusivamente a dimenséo fisica ficard aquém dos objetivos essenciais dos

cuidados paliativos®#34194°,

Porém, a inexisténcia de instrumentos que permitam
avaliar todas as dimensdes de diversos sintomas em cuidados paliativos deixa espago
para que necessariamente haja consenso na escolha dos instrumentos de avaliagdo de

sintomas a utilizar em investigac&o®.
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Alguns autores dos estudos selecionados optam por utilizar simultaneamente
instrumentos unidimensionais e multidimensionais ou instrumentos unidimensionais e
de qualidade de vida. Porém, esta metodologia implicando seguramente mais recursos

para a investigacao, ndo é verificada tdo frequentemente.

E reconhecida a necessidade de se utilizarem instrumentos de avaliacio de sintomas que
sejam de facil utilizagdo”***"1"*. Contudo, se se investiga um sintoma especifico,
considera-se relevante que se utilize um instrumento de avaliagdo especifico, permitindo
por isso, melhor conhecimento das suas caracteristicas. Por outro lado, em cuidados de
salde em geral e em particular em cuidados paliativos, ao serem identificados os
sintomas mais significativos para o doente, faz todo o sentido conhecer melhor as
dimensGes de cada um, utilizando para isso, oportunamente, instrumentos de avaliagéo
especificos. Essa metodologia de avaliagdo de sintomas serd determinante para uma

prestacdo de cuidados de satide de exceléncia® "4,

N&o sendo encontrados estudos com a populacdo pediatrica, do mesmo modo, ndo
foram encontrados na literatura instrumentos de avaliacdo de sintomas em cuidados
paliativos desenvolvidos para criancas, o que levanta davidas quanto a confiabilidade e

validade dos instrumentos existentes para essa populacéo.

Criancas de idade inferior a idade escolar ndo tém capacidade de pensamento abstrato
para entenderem os contetidos dessas ferramentas®. Uma vez que a avaliacdo dos
sintomas € feita através da observacdo feita pelos pais e profissionais de salde dos
aspetos comportamentais da crianca, esta metodologia sugere inexisténcia acrescida de

critérios de uniformizacdo na avaliacdo de sintomas pediatricos.

A multidimensionalidade dos inimeros sintomas do doente paliativo requer mais
esforgos para serem encontradas solugdes para questdes metodoldgicas que se prendem
com a avaliacdo adequada de cada sintoma. Dizemos isso porque a falta de
uniformizacdo de instrumentos de avaliacdo de sintomas em cuidados paliativos pode
representar um bloqueio ao desenvolvimento do conhecimento nesta area de cuidados
de satde” %,

No caso da astenia/fadiga, existem instrumentos especificos de avaliacdo
multidimensional do sintoma em cuidados paliativos, onde se destaca a Functional

Assessment of Chronic Iliness Therapy-Fatigue (FACIT-F) que pela sua robustez

77



psicométrica, oferece seguramente maior garantia de uma medida adequada das
necessidades do doente em cuidados paliativos**®. Desse modo, a FACIT-F representa

uma opc¢ado que a ser uniformizada traria seguramente vantagens a investigagao.

Quanto a dispneia, o instrumento especifico de avaliagdo do sintoma mais
frequentemente utilizado foi validado para popula¢fes muito especificas, ndo tendo sido
encontradas na literatura a sua validagéo para outras populacdes em cuidados paliativos.
Tal facto pode ser entendido como uma limitacdo para a adequada avaliacdo das

necessidades/problemas dos doentes paliativos com diferentes diagndésticos clinicos.

Na andlise das caracteristicas psicométricas dos instrumentos mais frequentemente
utilizado para avaliacdo dos sintomas (astenia/fadiga, dispneia e tosse) verifica-se a
auséncia de referéncia das suas sensibilidades e especificidades com excecdo da
FACIT-F, o que é aceitavel. A sensibilidade e especificidade de um instrumento de
avaliacdo permitem identificar a presenca ou ndo do sintoma ou patologia. Sabendo que
0 sintoma j& existe, o que se considera fundamental é reconhecer no instrumento a sua

confiabilidade e validade.

Nesta perspetiva, e de modo geral, sdo verificadas medidas psicométricas solidas no
conjunto de instrumentos mais frequentemente utilizados. No entanto, alguns
instrumentos como por exemplo a Medical Research Council (MRC) Dyspnea Scale,
estando validados para populagdes muito especificas, sugerem dividas sobre a

fiabilidade dos resultados da avaliac&o do respetivo sintoma em outras populagdes® "*°.

Quanto a validacdo para Portugal dos instrumentos identificados como os mais
frequentemente utilizados para avaliacdo dos sintomas (astenia/fadiga, dispneia e tosse)
em cuidados paliativos, constata-se que ndo estdo validados instrumentos com elevada
frequéncia de utilizacdo. Desses destacam-se a Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS) e a Visual Analogue Scale VAS, esta ultima validada apenas para a populacao
pediatrica, ndo oferendo por isso garantia de confiabilidade e validade para a populacéo

adulta.

Perante esses dados aceitaveis tendo em conta o recente desenvolvimento dos cuidados
paliativos em Portugal, estamos perante uma forte possibilidade de melhoria. Tal

mudanca podera ocorrer sem custos acrescidos implicando para isso, por exemplo, que
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se promova a motivacdo dos formandos em cuidados paliativos para a validacdo de

instrumentos de avaliagcdo de sintomas.
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4. PERSPETIVAS FUTURAS

Terminado o estudo, é importante indicar que novos caminhos se podem abrir a outras

investigacoes.

Este estudo, que se destinou a identificar os instrumentos de avaliagdo mais
frequentemente utilizados na investigacdo para avaliar a astenia/fadiga, a dispneia e a
tosse em cuidados paliativos, suas caracteristicas psicométricas e desses quais estdo
validados para a nossa populacdo, sugere outros que poderdo ser relevantes para o

desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal.

Na sua elaboracédo foi constatada a inexisténcia de publicagdes em Portugal, condicéo
aceitavel pelo recente desenvolvimento dos cuidados paliativos no pais. Essa realidade
sugere uma importante area de melhoria colocando no horizonte mais proximo possivel
um programa proativo de investigacdo nas instituicdes prestadoras de cuidados

paliativos.

Em sintomia com essa constatagdo, a quase inexisténcia de publicacdes referentes ao
sintoma tosse, sugere a necessidade de saber se existe alguma relacdo entre este dado e
o nivel de importancia dada pelos profissionais de cuidados paliativos as necessidades
do doente com tosse. Tendo em conta que teoricamente é reconhecida como causa de
grande desconforto para o doente e familia, importa principalmente saber como é
avaliada. Permitir-se-a a partir dai identificar areas de melhoria para o desenvolvimento

da qualidade de cuidados prestados.

Outro dos caminhos a percorrer diz respeito a importancia da validacdo em falta para
Portugal dos instrumentos de avaliacdo de sintomas acima referidos. Esse conjunto de
instrumentos permitird que o gradual desenvolvimento dos cuidados paliativos no nosso
pais se verifigue numa base de maior exigéncia na avaliagdo das
necessidades/problemas dos doentes e familia. Tal contributo representard uma melhoria
de recursos na investigacdo em cuidados paliativos, refletindo-se na qualidade dos

cuidados prestados.
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Ainda nessa perspetiva, fica também aberto o caminho para o desenvolvimento de
estudos de validacdo de instrumentos de avaliagdo de sintomas em cuidados paliativos
para a populagdo pediatrica. Tendo em conta que neste momento se verifica o inicio dos
cuidados paliativos pediatricos em Portugal, isso podera ser gerador de motivacdo para

o desenvolvimento desses estudos.

Nesta investigacdo foi reconhecida a auséncia de uniformizagdo na avaliagdo de
sintomas na investigacdo em cuidados paliativos e o quanto isso pode limitar o
desenvolvimento do conhecimento e qualidade dos cuidados. Por isso, € também
importante que em Portugal, oportunamente se identifique areas de melhoria, onde os
peritos em cuidados paliativos possam contribuir num consenso nacional e internacional

para esse fim.
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5. CONCLUSOES

O desenvolvimento deste estudo permitiu preencher algumas lacunas do conhecimento
em Portugal sobre os instrumentos de avaliacdo mais frequentemente utilizados para

avaliar a astenia/fadiga, a dispneia e a tosse na investigacdo em cuidados paliativos.

A diversidade de instrumentos identificados na totalidade das publicacbes permitiu
concluir que € evidente a inexisténcia de uniformizacéo de metodologia na avaliacao de
sintomas na investigacdo em cuidados paliativos. Esse facto merece necessariamente
uma reflexdo dos peritos em cuidados paliativos para um consenso nacional e

internacional nesta matéria.

No que se refere aos sintomas astenia/fadiga e dispneia ficou claro que a maioria dos
estudos recorre aos instrumentos de avaliacdo unidimensionais com destaque para a
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) e a Visual Analogue Scale (VAS)
respetivamente, em contradicdo com a multidimensionalidade que caracteriza 0s

sintomas em cuidados paliativos.

Para o sintoma tosse, dada a escassez de publicacdes, ndo é possivel uma conclusdo
suficientemente credivel, sendo que os quatro estudos selecionados utilizaram

instrumentos diferentes de qualidade de vida e multidimensionais.

As caracteristicas psicométricas dos instrumentos acima referidos, de modo geral sdo
robustas. Contudo a Medical Research Council (MRC) Dyspnea Scale foi validada em
populacdes com patologias muito especificas deixando duvidas quanto a sua validade

em doentes paliativos em geral.

Ficou conhecido o panorama nacional no dominio da validagdo para Portugal dos
instrumentos identificados, havendo espago para melhoria com o desenvolvimento de

validacOes em falta.

Consideramos ter correspondido a necessidade de conhecimento identificada, reunindo
informacdes fundamentais para a eventual elaboracdo de protocolos de uniformizacéao

de instrumentos de avaliagdo de sintomas em cuidados paliativos. Desse modo,
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julgamos ter contribuido para o desenvolvimento da qualidade dos cuidados paliativos

em Portugal.
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