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RESUMO

INTRODUCAOQO: A pessoa com doenca avancada e prognostico limitado vive
uma experiéncia multidimensional e dindmica de stress severo.

O desconforto emocional experienciado pelos doentes em fim de vida
poderd desencadear nos mesmos, um estado de elevado sofrimento que
podera esgotar 0S seus recursos e como conseguinte poderd desencadear
sintomas refratérios.

Assim, a avaliacdo do mal-estar emocional devera ser uma prioridade, de
forma a identificar e intervir precocemente nos doentes que necessitam e, para
iSS0, € necessario ter instrumentos de validade e confiabilidade comprovados.

MATERIAL E METODO: Na presente dissertacdo expor-se-a o processo de
validacao linguistica do DME para a lingua portuguesa de Portugal, para tal foi
pedido autorizacdo ao autor original do Cuestionario de Deteccion de Malestar
Emocional.

RESULTADOS: Procedeu-se a traducdo do instrumento original para a
lingua portuguesa de Portugal, obtendo equivaléncia conceptual e semantica.
Contruiu-se uma versdo do instrumento pronta a ser utilizada nas fases
seguintes do processo de validagao.

CONCLUSAOQ: Com a conclusio do presente estudo obteve-se uma verséo
do DME com equivaléncia linguistica e semantica, para em fase posterior ser

sujeita a validag&o psicométrica.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos, Mal-estar emocional, escala,

validacéo.
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ABSTRACT

INTRODUCTION: A person with advanced training and limited prognosis
lives a multidimensional and dynamic experience of severe stress.

Or emotional discomfort experienced by people in life will be able to unleash
ourselves, a state of high sufriment that will be able to drain your resources and
how it will be able to trigger refractory symptoms.

Also, the assessment of emotional ill-being must be a priority, in order to
identify and intervene early on two people who need, in order to do so, are
necessary to have proven validation and reliability instruments.

MATERIAL AND METHOD: This is the presentation of the DME language
validation process for the Portuguese language of Portugal, for which
authorization was requested from the original author of the Emotional Distress
Detection Questionnaire.

RESULTS: The original instrument is translated into the Portuguese
language of Portugal, obtaining conceptual and semantic equivalence. A
version of the instrument is built ready to be used in the following phases of the
validation process.

CONCLUSION: At the conclusion of the present study, a version of DME is
obtained with linguistic and semantic equivalence, to be subject to psychometric

validation in the later phase.

Keywords: Palliative Care, Emotional ill-being, scale, validation.
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INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS)?!
sdo cuidados que melhoram a qualidade de vida dos doentes e suas familias,
abordando os problemas associados as doencas que ameacam a Vvida,
prevenindo e aliviando o sofrimento através da identificacdo precoce e
avaliacdo minuciosa da dor e outros problemas fisicos, psicologicos, sociais e
espirituais. Para que esta definicho se cumpra e para que os cuidados
paliativos sejam vistos, na pratica, como um direito humano, muito ainda se
tem que fazer. Todavia € de realcar o empenho de varias associacdes e
entidades, entre as quais, a European Association of Palliative Care (EAPC), a
International Association for Hopice and Palliative Care (IAHPC), a World
Palliative Care Alliance (WPCA) e o International Observatory of Human Rights
(HRW) que trabalharam conjuntamente para promover o acesso aos Cuidados

Paliativos como um direito humano.

Na mesma linha de pensamento em 2015 a Assembleia Mundial de Saude,
na sua 672 reunido originou um documento de extrema importancia, o
“Strengthning of palliative care as a componente of comprehensive care
throughout the life course” no qual estd evidenciado o aumento das
necessidades de cuidados paliativos nas pessoas idosas, nas com doenc¢a nao
oncoldgica, assim como as de cuidados paliativos pediatricos; a integracédo dos
cuidados paliativos no continuum dos cuidados, particularmente, nos cuidados
de saude primarios, como um prioridade; a disponibilidade e adequada

utilizacdo de farmacos essenciais em cuidados paliativos em muitos paises

1 http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
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ainda é insuficiente; a persisténcia de sofrimento evitavel, gerado ou nao por
sintomas controlaveis € fomentada pela falta de cuidados paliativos; a
necessidade de formacdo continua em cuidados paliativos para todos os
profissionais de saude e outros cuidadores; a existéncia de diversos modelos
de prestacdo de cuidados paliativos custos-efetivos e eficientes assim como o
trabalho em equipa interdisciplinar € fundamental para a satisfacdo das
necessidades dos doentes e sua familia, (Organizacdo Mundial de Saude,

2014).

Em Portugal no ano de 2012, o governo desenvolveu a primeira Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos, que os definiu como “Cuidados ativos,
coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio a doentes em situacdo de sofrimento decorrente
de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as
suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua
qualidade de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento fisico,
psicoldégico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce e no
tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas também

psicossociais e espirituais”.?

A pessoa com doenca avancada e prognostico limitado vivencia uma
experiéncia multidimensional e dindmica de stress severo, que ocorre como
uma ameaca significativa a sua integridade como um todo. Os processos
adaptativos que precedem um momento de crise, perante esta situacdo
poderdo ser insuficientes, o que poderd levar a pessoa a uma situacdo de

desespero emocional, (Krikorian & Limonero, 2012).

Apos o conhecimento do diagnostico de uma doencga cronica, incuravel e
progressiva, doentes e familiares deparam-se com problemas, sintomas
(ansiedade, depressdo, coéleralira, isolamento social, desesperanca) e

sentimentos (tristeza, vulnerabilidade, medo, inseguranca, confusdo e

2 Diario da Republica, 1.2 série — N.° 172 — 5 de setembro de 2012
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preocupacao) que potenciam o aumento do mal-estar emocional, (Moscoso &
Knapp, 2010; NCCN, 2011).

O mal-estar emocional pode conduzir a um estado de sofrimento, em que o
doente ndo dispde de recursos para lidar com a situacdo, sendo necessério
proceder a sua avaliacdo precoce através de instrumentos validos e fiaveis,
(Maté et al., 2009).

O desconforto emocional sofrido pelos doentes em fim de vida podera levar
a um estado de sofrimento que esgota 0S Seus recursos e como conseguinte
poderd desencadear sintomas refratarios, assim devera ser uma prioridade
identificar precocemente esses doentes e, para isso, € necessario ter

instrumentos de validade e confiabilidade comprovados, (Maté et al., 2009).

Assim, o Cuestionario de Deteccion de Malestar Emocional (DME), a ser
validado transculturalmente com este estudo, € um instrumento confidvel capaz
de identificar os doentes com mal-estar emocional em fim de vida e
posteriormente canalizar o0s respetivos doentes para uma intervencao

profissional especifica.

Deste modo, assume-se como objectivo principal do presente estudo validar
linguisticamente para portugués de Portugal o DME. A escolha deste
instrumento focou-se ndo s6 na sua simplicidade e exequibilidade, que o
tornam facilmente reprodutivel, como no fato de ja ter sido validado ao longos
dos anos em populacdes diferentes entre si e diferentes da populacéo original,

0 que Ihe confere uma adequada solidez.

O objetivo secundario seréd contribuir para a avaliacdo e detecdo de mal
estar emocional, através da capacitacdo dos profissionais de saude
portugueses com um instrumento uniformizado que permite avaliar o mal-estar
emocional dos doentes em fim de vida, contribuindo para o aumento da
gualidade de cuidados prestados a estes doentes e consequente melhoria da

qualidade de vida dos mesmos.
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Esta dissertacdo apresenta-se dividida em cinco capitulos e encontra-se

redigida sob as normas de referenciacéo bibliografica da APA.
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CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO

Os cuidados paliativos trazem beneficios para os doentes e suas familias,
uma vez que diminuem a carga sintomatica dos doentes e a sobrecarga dos
familiares. Para além disso, estes cuidados diminuem os tempos de
internamento hospitalar, os reinternamentos, a futilidade terapéutica, o recurso
aos servicos de urgéncia e aos cuidados intensivos e, naturalmente, diminuem
0s custos em saude, (Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos, 2017).

Deste modo, pretende-se realizar uma revisdo da literatura que evidencie a
importancia dos cuidados paliativos, assim como a relevancia do diagndstico
de mal-estar emocional nos doentes que recebem estes cuidados. Para
realizar, a referida revisdo serdo definidos os conceitos chaves presentes no
estudo, sendo os quais cuidados paliativos, mal-estar emocional e mal-estar

emocional em cuidados paliativos.

1. EVOLUCAO CONCEPTUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos sdo cuidados que tém sido prestados e evoluindo ao
longo da Histéria desde os tempos mais longinquos. Em Portugal existem
registos que o Dr.° Amato Lusitano, no séc. XXIV, ja cuidava os moribundos,
(Pita & Pereira, 2006; Marques, 2014). Todavia a era dos cuidados paliativos

modernos iniciou-se na década de 60 do séc. XX no Reino Unido, com o
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Movimento dos Hospices, promovido por Cicely Saunders, a grande pioneira
dos cuidados paliativos modernos. Este movimento deu inicio a criacdo de
instituicBes prestadoras de cuidados de saude que aliviavam a capacidade
técnica e cientifica de um hospital com um ambiente acolhedor e hospitaleiro
de um lar/casa, denominando-se como cuidados paliativos. (Centeno, 1997;

Capelas, Silva, Alvarenga & Coelho, 2014).

Os cuidados paliativos assim como os direitos humanos sao fundamentados
nos principios da dignidade da pessoa, da universalidade e ndo-discriminacao,
0 que esta bem explicito na Carta dos Direitos Humanos (1948) que refere
ainda, que deve ser respeitado o direito a saude, permitindo assim a equidade
de acesso a todas as pessoas, 0 que inclui prisioneiros, minorias, ilegais e
institucionalizados a tratamentos/servicos preventivos, curativos e paliativos,
(Gwyther, Brennan, & Harding, 2009).

De forma a salientar a importancia dos cuidados paliativos, e o direito a
estes, como um direito humano a Organizacdo Mundial de Saude em 1990
apresentou a primeira definicdo, que em 2002 foi reformulada para aquela que
€ hoje considerada a definicdo consensual, na qual os cuidados paliativos se
definem como os cuidados que pretendem melhorar a qualidade de vida dos
doentes e suas familias, que encaram problemas decorrentes de uma doenca
incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevencao e alivio
do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas nao so fisicos, particularmente a dor, mas também dos psicolégicos,
sociais e espirituais, (Brennan, 2007; Gwyther, 2009; Capelas, 2009; Direcao
Geral da Saude, 2010).

No decorrer da criacdo e implementacdo de politicas de saude, que visam
melhorar o acesso a estes cuidados, a European Association for Palliative Care
desenvolveu em 2010 a seguinte definicdo: “Cuidados Paliativos sdo cuidados
ativos e totais do doente cuja doenca nao responde a terapéutica curativa,
sendo primordial o controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais,
psicolégicos e espirituais; sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o

doente, familia e a comunidade nos seus objetivos; devem ser prestados onde
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quer que o doente deseje ser cuidado, seja em casa ou no hospital; afirmam a
vida e assumem a morte como um processo hatural e, como tal, ndo antecipam
nem adiam a morte; procuram preservar e melhorar a qualidade de vida

possivel até a morte,”

Assim, o objetivo principal destes cuidados € a prevencdo e alivio de
sofrimento, promovendo a melhor qualidade de vida possivel para o doente e
familia, independentemente da fase da doenca, através da otimizacdo funcional
que envolve um adequado controlo sintomatico e apoio a satisfacdo das
necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais, da melhoria e promoc¢édo da
tomada de decisdo pela disponibilizacdo de oportunidades de crescimento

pessoal, (Bernardo et al., 2016).

1.1. MAL-ESTAR EMOCIONAL: CONCEITOS E SINTOMATOLOGIA

O conceito de mal-estar emocional € um conceito proposto pela National
Comprehensive Cancer Network (NCCN), de forma a ndo estigmatizar nem
catalogar como distlrbios psicopatologicos as dificuldades psicoldgicas
sentidas pelos doentes com cancro e seus familiares. Assim o mal-estar
emocional define-se como uma experiéncia emocional multifatorial de natureza
psicoldgica, social e espiritual e pode interferir na capacidade de se adaptar a
uma nova realidade, no sintomatologia e nas intervencgdes realizadas, (Sirito et
al., 2014).

No Canada, a importancia do mal-estar emocional foi reconhecida pelo The
Canadian Strategy for Cancer Control (CSCC) como o sexto sinal vital, depois
da temperatura, respiracdo, frequéncia cardiaca, tenséo arterial e dor, que séo

os indicadores de saude e bem-estar do doente, (Sirito et al., 2014).
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Apoés o diagnostico de uma doenca cronica, progressiva e irreversivel, os
doentes sdo confrontados com a iminéncia da morte e poderdo vivenciar
sintomas e sentimentos dispares. Habitualmente, é ap0s o diagndstico que
sintomas depressivos como ansiedade e desespero decorrentes do medo e da
sensacao de incerteza perante o prognostico poderdo elevar-se, (Matos &
Pereira, 2002; Thekkumpurath, et al., 2008; Zuraida, 2010). Em simultaneo com
a ocorréncia dos sintomas supracitados poderdo também surgir sintomas
fisicos como a fadiga, alteracdes do sono e do apetite, falta de concentragéo e
de energia, que geralmente sédo classificados num diagndstico de depressao,
(Thekkumpurath et al., 2008).

Associado ao diagnostico de doenca crénica avancada e irreversivel tanto o
doente como a sua familia vivenciam um forte choque emocional. Este impacto
emocional provoca a existéncia de um processo de crise de elevada
importancia, do qual se destaca um futuro incerto que altera a sua
homeostasia. Por forma a recuperar o equilibrio fisico e psicolégico o doente
devera mobilizar os seus recursos internos, (Sirito el al., 2014).

O mal-estar emocional é marcado pela presenca de sentimentos subjetivos
que variam em intensidade. Podem ocorrer sentimentos de tristeza,
vulnerabilidade, medo, inseguranca, confusdo e preocupacéo ou sintomas mais
severos como a ansiedade, a depressao, a raiva, 0 isolamento social e a

desesperancga, (Moscoso & Knapp, 2010).

1.2. O MAL-ESTAR EMOCIONAL EM CUIDADOS PALIATIVOS

As vivéncias associadas ao fim de vida geram um elevado numero de
respostas emocionais no doente e sua familia, podendo comprometer o seu
equilibrio emocional, (Sirito et al., 2014). As desordens mais frequentes séo: a

alteracéo do projeto de vida, a alteracdo de comportamentos e de estilo de vida
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gue levam ao ajuste de novos objetivos realistas, a privacdo por parte do
doente e sua familia de experiéncias prazerosas, como a diminuicdo da
autoestima, do afeto, do prestigio social, a perda do trabalho e fontes de
rendimento. Estas sucessivas perdas s&o experienciadas como “mortes
parcelares” e descobrem novos medos, como o medo da dor, da dependéncia,
da sociedade e do abandono, (Sirito et al., 2014). Associado ao sofrimento
provocado pelas referidas perdas e medos, Cicely Saunders desenvolveu o
conceito de dor total, ou seja, neste sofrimento ndo existe apenas uma dor
fisica, mas um sofrimento existencial em todas as suas dimensdes (bio-psico-

social e espiritual), (Saunders & Sykes, 1993).

As reaccOes emocionais que o0 doente manifesta, assim como 0S seus
familiares (principalmente o cuidador principal) estdo relacionadas com o
processo de aceitacdo da adaptacéo a situacdo de doenca e a proximidade da
morte. Por isso € fulcral avaliar repetidamente o bem-estar do doente, tal como

0 objetivo principal dos cuidados paliativos, (Krikorian et al., 2013).

De forma a proporcionar ao doente terminal e seus familiares o cuidado mais
adequado possivel as suas necessidades e prioridades, € necessario, por um
lado, saber quais sdo os fatores que podem influenciar, positiva ou
negativamente, em determinado momento, o bem-estar do doente, e por outro
lado, saber a sua evolucdo em funcdo do progresso da doenca e da morte
iminente, (Krikorian et al., 2013). Para atingir o objetivo mencionado, embora
exista consciéncia da dificuldade em avaliar o bem-estar na fase final de um
doente, € necessario compreender que tanto a avaliagdo dos sintomas,
preocupacdes e reacbes emocionais poderdo estar relacionadas ao processo

de adaptacao, (Krikorian et al., 2013).

A avaliacdo psicoldgica, de acordo com Krikorian et al., 2013, nestes

doentes e em seus cuidadores devera ter como objetivos fundamentais:

» Conhecer quais as necessidades do doente (emocionais ou de outro
tipo), assim como as dos seus cuidadores, que poderao afetar o seu

bem-estar;
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» Distinguir as reacgbes emocionais "normais”, fruto do processo de

adaptacao a situacao, daquelas "desadaptativas” ou psicopatolégicas.

Entende-se por reacdes emocionais normais, aquelas que estao
relacionadas as respostas esperadas ou caracteristicas que se ajustam em
intensidade e duracao e facilitam a adaptacao a situacdo. Uma destas reacoes
emocionais normais € a tristeza, que é uma reacao normal a uma determinada
perda (ex.: perdas relacionadas a funcdes fisioldgicas). Porém, se a tristeza
persistir no tempo, de forma continua e intensa, afetando o comportamento da
pessoa, serd uma resposta mal-adaptativa e impedira, na maioria das vezes, o

inicio de outros mecanismos de adaptacdo mais adequados, (Limonero, 2001).

Assim, é necessario, que o profissional que intervém com estes doentes seja
capaz de reconhecer e distinguir as reacdes emocionais adaptativas, das
desadaptativas ou patoldgicas, de forma a poder estrutrar e organizar a

intervencao mais adequada a cada caso especifico.

Desta forma, segundo Limonero (1994), para compreender melhor as
reaccOes emocionais dos doentes em situacdo terminal, o profissional de
salude devera ter consciéncia de que a doenca se desenvolve numa pessoa
que apresenta uma seérie de caracteristicas especificas que devem ser
incluidas na avaliagcéo psicologica. Todos esses elementos, aliados a presenca
da proximidade da morte, atuarédo sinergicamente na origem e manifestacao de
um amplo e variado leque de emocgdes que afetara ndo s6 o proprio doente,
mas também os seus cuidadores e a propria equipa assistencial que os

atende.

Tabela 1. Avaliagdo psicologica e caracteristicas do doente. Aspetos a considerar, segundo Limonero (1994)

Tipo de personalidade, recursos préprios ou outros, mecanismos de defesa e, no caso de criangas
ou adolescentes, desenvolvimento maturacional e evolutivo.

Existéncia de alterag6es ou distarbios psicoldgicos anteriores.

Existéncia ou ndo de cuidador principal, tipo de familia e coeséo familiar.

Rede de apoio social e apoio emocional ao doente e familia.

Experiéncias anteriores de doenca, morte ou luto, recentes ou néo.

Informac@es sobre sua situacdo, grau de conhecimento (relacionado a esperancgas e expectativas).
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Tipo de doenga, tipos de tratamentos realizados, evolucdo da doenga e sintomas mais importantes.

Mudancas ocorridas pela doenca (alteragdes da imagem corporal, nos papéis desempenhados e
projectos delineados).

Aspectos espirituais (crengas, valores, balanco e satisfagcdo com a vida) e religiosos.

Situacao econdémica do doente e familia.

A vivéncia de uma situacdo de doenca avancada espoleta alguns recursos
internos, designados pelos autores de sistemas de contencdo de mal-estar
emocional, que estédo relacionados com o doente, tais como a sua familia e a
equipa de profissionais que o seguem. O primeiro sistema de contencdo é o
proprio doente, a sua capacidade para gerir a sua doenca; o segundo
relaciona-se com o0 apoio, principalmente o suporte afetivo fornecido pelos
familiares; por ultimo, o terceiro que € proporcionado pela equipa de saude
interdisciplinar, particularmente uma equipa de cuidados paliativos

especializada, (Sirito et al., 2014).

Apesar da prevaléncia da sintomatologia psicologica em cuidados paliativos
ser elevada, a avaliacdo e intervencao especifica é diminuta, apenas 10% de
todos os doentes com esta necessidade recebem ajuda psicologica necessaria,
(Sirito et al., 2014). Paralelamente Potash & Breitbart, (2002) no seu estudo
afirmaram que 58% de todos o0s doentes paliativos apresentam niveis
significativos de mal-estar emocional e destes apenas 20 a 35% recebiam

intervencao psicoldgica especifica.

No estudo original de Limonero et al. (2012) conclui-se que de acordo com
os critérios clinicos dos psicologos, 58,3% dos doentes apresentavam

sofrimento emocional moderado a muito intenso.

O mal-estar emocional esta diretamente relacionado com os mecanismos de
defesa e com o processo de adaptacdo a doenca avancada que os doentes
realizam diante da ameaca percebida. A interligagdo entre sofrimento

emocional, recursos pessoais e psicossociais e processos de adaptagcdo da
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origem a manifestacbes de angustia com diferentes intensidades e

caracteristicas, (Sirito et al., 2014).

Neste sentido, Murray et al., (2007) descreveram as trajetorias de doenca
avancada por patologia e expbéem os principais problemas relacionados com
esta, assim como identificaram quatro momentos em que a presenca de
problemas e sintomas psicolégicos e espirituais se intensifica. Assim, pode
afirmar-se que existem diferentes niveis de intensidade de sofrimento, logo o
mal-estar de acordo com IPOS (2006)2 citado por Sirito el al. (2014) podera ser
leve, moderado e severo de acordo com as respostas emocionais adaptativas a

doenca avancada.

Atendendo a classificacdo acima referida, é possivel que o profissional de
saude encontre doentes em que, devido aos seus recursos inter e
intrapessoais, a sua situacao atual de doenca ou a terapia prévia utilizada pela
equipa, possa apresentar uma situacdo sem complexidade ou com leve
desconforto, assim como também podera estar confortado pela sua familia e
ambiente social. Estes fatores contribuem para que os doentes se sintam
capazes de lidar com as dificuldades inerentes ao seu estado de saude, (Sirito
et al., 2014).

Porém, uma avaliacdo continua do mal-estar permite identificar a presenca e
a intensidade do sofrimento, assim como as mudangas que podem ocorrer no
mal-estar, facilitando assim, a intervencao adequada. Por outro lado, os niveis
de mal-estar moderados e severos requerem intervencao especifica, (Sirito et
al., 2014).

A vulnerabilidade dos doentes em fim de vida exige uma adaptacdo das
estratégias e atitudes das intervengbes, bem como uma abordagem
interdisciplinar com consenso dos objetivos por parte dos diferentes
profissionais da equipa de saude. As diferentes equipas de saude, de

assisténcia psicossocial e, particularmente, de cuidados paliativos,

3 International Psycho-Oncology Society (IPOS)
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implementam modelos que se adaptam as diferentes situacfes para as quais

sua intervencao sera necessaria, (Sirito et al., 2014).

Na opinido de Sirito et al., (2014) todos os profissionais de saude, que
prestem cuidados a estes doentes e suas familias devem prestar um apoio
emocional basico, que abrange a criacdo de uma relacdo de ajuda, na qual o
doente ndo se sente julgado. Pelo contrario, devera sentir-se compreendido,
ajudado e acolhido, de forma a poder manifestar os seus medos, desejos e
necessidades. Nesta relacdo os profissionais de salude deverdo saber utilizar
técnicas de comunicacdo, como a escuta ativa, o respeito pelos siléncios e o
uso da linguagem verbal e ndo verbal de forma congruente, de modo a facilitar,
acompanhar e validar a expressdo emocional. Quando esta abordagem basica
nao for suficiente, ou se detetem niveis de mal-estar moderados a severos sera
necessaria uma intervencédo especializada. O apoio emocional dado por um
especialista, distingue-se do bésico, pela formacdo dos profissionais que o
transmitem, que sera mais avancada. Estes profissionais especializados devem
possuir formacao e/ou competéncias de counselling, de ética e de tomada de

decisao.

Pode observar-se na Figura 1. a esquematizacdo da adaptacdo do modelo

de detecdao, referéncia e suporte da NCCN.
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| Detecio de mal-estar emocional |

| Mal-estar emocional leve | | Mal-estar emocional moderado/elevado

| I

| Suporte emocional bisice | | Avaliag3o psicolégica

| N | Persisténcia de mal-estar emocional |4T

| Suporte emocional especifico |"—

b
Resolugio ou diminuigo do mal-estar /
emocicnal

L4

mental psiguiatria

T Encaminhamento para o servico de saide

| Possivess resultados |

— T~

Para a equipa: Fara o doente:
Redugdo das chamadas; »  Melhoria da respostal aceitagso da
+  Diminuigso da frustragso da equipa; doenca;

AvaliagEo e intervengao continua

Figura 1. Adaptacédo do modelo de detecao, referéncia e suporte da NCCN
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A intervencdo especializada € desenvolvida pelo psicélogo da equipa de
cuidados paliativos ou, na sua auséncia, pelo profissional com competéncias
especificas para tal. Assim, os objetivos do apoio emocional especializado sdo
construir uma alianca terapéutica, compreender o significado que o doente da a
sua doenca, ajudar a recuperar o sentido da vida, ajudar a recuperar a
autoestima, facilitar a despedida, facilitar o perdao (caso o doente manifeste
esse desejo), facilitar a tomada de deciséo, legitimar o sofrimento causado pelo
proximidade do fim e explorar, assim como responder as nhecessidades

espirituais do doente e familia, (Sirito et al., 2014)

2. DETECCION DE MALESTAR EMOCIONAL: BREVE DESCRICAO DO
ESTUDO ORIGINAL

O instrumento Deteccion de Malestar Emocional foi desenvolvido com o
objetivo de colmatar o défice de instrumentos para a populacdo oncoldgica-

paliativa.

O DME, além de permitir avaliar o mal estar emocional em doentes
terminais, nas diferentes fases da doenca, possibilita também identificar quais

os doentes que poderiam beneficiar de intervencao profissional especifica.

O DME apresenta uma elevada validade clinica, na pratica de cuidados
paliativos, nomeadamente, no facto de se constituir como um instrumento de
avaliacdo de mal estar emocional em doentes oncolégicos em fase avancada
da doenca, proporciona uma pontuacdo global na avaliacdo do mal estar
emocional, particularmente, na avaliagdo de preocupacbes do doente e de

sinais externos, indicadores da presenca de mal-estar emocional.
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Este instrumento pode ser administrado em varias fases da progresséo da
doenca, permitindo uma avaliacdo longitudinal dos efeitos do mal-estar

emocional, bem como a avaliacdo por parte de varios profissionais de saude.

Outro factor positivo do DME € que apresenta uma maior sensibilidade de
administracdo, relativamente, a outros instrumentos, uma vez que pode ser
administrado por varios profissionais de saude, e ndo exclusivamente pelo

psicologo.

Assim, um grupo de especialistas propds-se a construir um instrumento de

detecao de mal-estar em doentes com cancro avancado (Limonero et al. 2010).

Realizou-se um estudo transversal multicéntrico de marco a junho de 2010,
em que se aplicou o DME a doentes com cancro avanc¢ado, internados em
unidades de cuidados paliativos de cinco hospitais da Catalunha.

Os critérios de inclusdo no estudo foram: doentes com mais de 18 anos e
aceitacdo em participar no estudo. Como critérios de exclusao definiram-se 0s
doentes que ndo reuniam os critérios de inclusdo, aqueles que a sua situacdo
clinica ndo permitia a resposta ao questionario, défice cognitivo seguindo a
escala Pfeiffer (22 pontos) e a incapacidade em manter o didlogo ou
compreender as questdes do questionario. Os doentes foram selecionados

pela equipa médica responsavel.

O questionario de Deteccion de Malestar Emocional € constituido por duas
partes: a primeira parte contém quatro questdes dirigidas aos doentes, trés
delas em formanto de escala numérica de 0 a 10, onde se avalia o estado de
animo, a preocupacdo do doente e como encara a presente situa¢do, na outra
questao regista-se a presenca ou auséncia de preocupacdes. A segunda parte
consiste em observar, por parte do profissional, a presenca de sinais externos

de mal-estar emocional e regista a sua presenca.

Posteriormente, realizou-se uma entrevista clinica, mediante uma entrevista
semiestruturada realizada de forma independente por um psicoélogo clinico com
formacdo em cuidados paliativos. Nesta entrevista avaliou-se globalmente o

mal-estar emocional no doente com uma escala tipo Likert de cinco pontos, no
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qual o 1 indica “Nenhum mal-estar” e o 5 indica “Mal-estar emocional maximo”.

A entrevista tem uma duracao oscilante entre os 15 e 0s 20 minutos.

De forma a avaliar a validagdo do DME , os investigadores utilizaram o0s

seguintes instrumentos:

» Termdmetro emocional de Holland et al, que é constituido por uma
escala visual numérica de um so item, que pontua entre 0 e 10, e mede
a variacdo global de mal-estar emocional experimentada pelo doente.

» Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar (HADS), que € um
instrumento que foi delineado para a detecdo de transtornos afectivos,
em internamentos de psiquiatria. E constituido por catorze itens, com

resposta tipo Likert de 4 pontos.

O questionario foi aplicado por um médico ou por um enfermeiro, nos
primeiros trés dias apds a admissdo do doente na unidade de cuidados
paliativos. No mesmo dia da aplicagcdo do questionario, porém umas horas
mais tardes, o doente é visitado por um psicologo, que mediante uma
entrevista semiestruturada avalia o grau de mal estar emocional do doente, de
acordo com a sua experiéncia clinica e a utilizacdo dos instrumentos acima

referidos.

Apés, a aplicacdo do questionario procedeu-se ao tratamento dos dados,
utilizando para isso a andlise estastistica, com recurso ao programa estatistico
SPSS versdo 17.0 para Windows. Procedeu-se ao célculo dos indices
descritivos, coeficiente de correlacdes intraclasse, teste do Qui-quadrado, de
Kruskal-Wallis e anélise de curvas ROC. O erro tipa alfa assumido, para

considerar significativo o valor de p foi em todos os casos de 0,05.

Com a analise dos dados, o grupo pbéde concluir que o DME é uma
ferramenta que pode avaliar o mal-estar emocional em doentes oncoldgicos

avancgados, de forma rapida, ética e ndo invasiva.

A analise das curvas ROC sugerem que o ponto de corte idéneo para a
detecdo de mal estar € uma pontuacdo superior a 9, com uma sensibilidade

gue oscila entre os 75% e o0s 90%, e uma especificidade entre os 72,7% e 0s
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78,8%. Estes dados evidenciam a superioridade do DME em relacdo a outros

instrumentos.

Por outro lado, o DME apresenta um valor predictivo positivo que oscila
entre os 77,3% e o0s 90,9% e um valor predictivo negativo entre os 78,4% e 0s

81,8%, o que confirma a sua validez e precisao diagnostica.

O DME permitiu, igualmente, avaliar a presenca de preocupacdes, assim
como durante a sua aplicacdo também se pode observar que os doentes que
apresentam um maior mal-estar emocional, também manifestam uma maior
preocupacdo ao responder afirmativamente a questdo “Hay algo que lo

preocupe?”’

O DME permite através da observacéao realizada pelo profissional de saude,
avaliar a existéncia ou néo de sinais extremos de mal-estar emocional, durante
a realizacdo do estudo concluiu-se que os doentes com mal-estar emocional

também apresentam sinais extremos de mal-estar, como a expressao facial.

O DME pode ser aplicado de forma continua, o que permite avaliar
longitudinalmente o mal-estar emocional dos doentes e avaliar o efeito

terapéutico no mesmo.

O estudo original, concluiu que o DME se revelou como um instrumento de

utilidade clinica de administracéo facil, rapida, ética e ndo invasiva.

Por ultimo, considera-se que o DME pode ser administrado por qualquer
profissional de satide com uma experiéncia minima em cuidados paliativos. E

um instrumento sensivel, fiavel, comprrensivel e ético.
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CAPITULO Il - METOGOLOGIA

1. OBJETIVOS E TIPOLOGIA DO ESTUDO

O mal-estar emocional € um dos principais problemas, com o qual os
profissionais de salde que prestam cuidados em cuidados paliativos se
deparam. Para o aliviar € necesséario que existam instrumentos de avaliacéao,

fidveis e devidamente validados.

Assim, a problematica da presente investigacdo prende-se com a
necessidade de validar um instrumento de diagndstico, para que possa ser (til
na prestacao de cuidados e na prevencdo de complicacbes a doentes com
elevado grau de vulnerabilidade. Sendo o instrumento em validacdo bastante
atil, s6 podera ser aplicado na populacao portuguesa depois de submetido aos

rigorosos testes metodoldgicos de validacédo de instrumentos.

Pretende-se que, depois da escala ser validada e adaptada a populacao
portuguesa, esta possibilite identificar precocemente casos de mal-estar

emocional e prestar cuidados de acordo com as boas préaticas.

O objectivo principal do estudo proposto foi traduzir para portugués de
Portugal e validar linguisticamente o questionario de DME para a populacao

portuguesa.

O objectivo secundario, delineado, foi disponibilizar aos profissionais de
saude em Portugal uma ferramenta uniformizada que permita detectar e avaliar
o mal-estar emocional, contrbuindo desta forma para otimizar os cuidados

prestados e melhorar a qualidade de vida dos doentes.
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Desenvolveu-se, deste modo, um estudo metodologico de desenvolvimento
de instrumentos de colheita de dados, embora esta dissertacdo se reporte a
fase de adaptacdo cultural e seméantica. A validagdo psicométrica sera

desenvolvida em etapas posteriores.

2. POPULACAO ALVO E INSTRUMENTOS DE COLHEITAS DE DADOS

A populacdo sobre a qual a validacao psicométrica incidir4 sera constituida
por doentes adultos com doenca cronica, progressiva e avancada. Da referida
populacdo sera extraida a amostra, de acordo com os critérios de inclusédo
selecionados, que sédo: ter mais de 18 anos, cognitivamente competente, saber
ler e escrever portugués.

A colheita de dados sera exequivel através da aplicacdo final da traducao
para a lingua portuguesa da escala Cuestionario de Deteccion del Malestar
Emocional de Limonero et al (2012), cuja apresentacdo faz-se nesta
dissertacao.

O pré-teste e subsequente processo de validacdo serda desenvolvido nas
instituicbes da Administracdo Regional de Saude do Alentejo (ARSA),
nomeadamente no: Agrupamento de Centros de Saude (ACES) do Alentejo
Central, Unidade Local de Saude do Baixo Alentejo (ULSNA) e Hospital do
Espirito Santo de Evora (HESE).

3. PROCEDIMENTOS

As escalas sédo constituidas por itens, que se encontram ligados entre si,

estes possibilitam medir um conceito ou caracteristicas, através da utilizacédo

20



Avaliacédo do Mal-Estar Emocional- Validacgao transcultural do Questionario DME

de score ou pontuacdes atribuidas ao respetivo item e que permitem
transformar variaveis qualitativas em variaveis quantitativas, passiveis de

andlise estatistica, (Fortin, 1999).

E consesual entre a comunidade cientifica a importancia da utilizacdo de
instrumentos de pesquisa validados e estandardizados transculturamente. S6
esta validacdo transcultural permite que um determinado instrumento seja
confidvel, possa ser utilizado por diversos investigadores, ser comparavel a
fiabilidade de resultados e potenciar a certeza de que o instrumento reflete com

precisao aquilo que pretende medir, (Gjersing et al. 2010).

No que diz respeito ao processo de adaptacdo transcultural de um
instrumento de pesquisa, existem abordagens metodolégicas bem definidas
sobre como fazé-lo, porém nédo existe consenso entre a comunidade cientifica,

para uma Unica escolha.

Todavia, a abordagem metodolégica mais utilizada, segundo o estudo de
Machado et al. (2018) corresponde a validacéo linguistica e conceptual de
acordo com as guidelines internacionais desenvolvidas pelo grupo de estudos
de Beaton e colaboradores nos anos de 1996, 2000 e 2007. Segundo estas
guidelines, o processo de validacao linguistica e conceptual desenvolve-se em
cinco etapas: traducédo, sintetizacdo, retroversao ou retrotraducdo, comité de

juizes e pré-teste.

A tabela 2., que se encontra abaixo, identifica as diferentes etapas do
processo de validagéo transcultural de uma escala, de acordo com as etapas
metodologicas de Beaton et. al (2000).

Tabela 2.. Etapas do processo de validag¢&o transcultural de uma escala

12 Etapa — Traducgéo

Duas tradugdes para a lingua portuguesa por dois autores bilingues, de nacionalidade portuguesa
e conhecedores da area de salde em estudo.

Obtencdode T1e T2

22 Etapa - Sintese das Traducdes

Analise de T1 e T2 — identificagcdo e resolucdo de discrepéancias (diferencas pouco significativas
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entre as duas versdes)

Sintesede T1eT2-T 12

12 Versado da Escala (Portugués)

32 Etapa — Retrotraducéo

Duas retrotraducdes de T12 para a lingua de origem por dois tradutores bilingues, de
nacionalidade portuguesa e conhecedores da area de salide em estudo.

Obtencdo de R1 e R2

4° Etapa - Sintese das Retrotraducgdes

Andlise de R1 e R2 —identificacdo e resolucdo de discrepancias (sem discrepancias entre as
versoes).

Elaboracdo de versdo T21

52 Etapa - Envio da versdo T21 para os autores, para andlise e resolucéo de discrepancias com
a escala original

22 Versédo da Escala (Portugués)

62 Etapa — Revisao por Comité de Peritos da 2 2 Versao da Escala (Portugués)

Revisdo da 22 versdo da Escala (Portugués) por peritos em investigacdo na rea em estudo e em
linguistica.

Analise e resolucdo de discrepancias.

32 Versdo da Escala (Portugués)

72 Etapa - Envio da 32 versdo para os autores para andlise e confirmacédo

42 Versao da Escala (Portugués)

62 Etapa - Pré-teste

Aplicacéo do pré-teste a um grupo de pessoas com caracteristicas semelhantes a populacdo em
estudo.

52 Verséo da Escala (Verséo Final)

Numa segunda fase, o instrumento sera sujeito ao processo de equivaléncia

psicométrica, com andlise das principais medidas psicométricas: a fidelidade

(capacidade do instrumento em obter os mesmos resultados se aplicado ao

mesmos individuos em circunstancias iguais) e a validade (permite verificar se

o instrumento mede aquilo a que propde medir). Nesta segunda fase realizar-

se-a o tratamento quantitativo dos dados obtidos, utilizando para tal técnicas

estatisticas analiticas e descritivas, (Vilelas, 2017).
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4. CONSIDERACOES ETICAS E FORMAIS

Em conformidade com as regras do processo de validacao transcultural de
um instrumento de medida, comecou-se por solicitar autorizacdo formal ao
autor, Dr. Joaquin Limonero. Esse pedido foi realizado por correio eletronico,

tendo receido resposta positiva pela mesmavia. (ANEXO I1).

De seguida foi solicitada aprovacdo do projeto ao Conselho Cientifico da

Universidade Catodlica Portuguesa, a qual foi deferida.

Posteriormente foi solicitado o parecer as Comissdes de Etica para a Satde
da Universidade Catdlica Portuguesa, da Administracdo Regional de Saude do
Alentejo, da Unidade Local de Saude do Baixo Alentejo e do Hospital do
Espirito Santo de Evora, o qual foi positivo, em todos, e permitira a realizacao

da segunda fase.

Na segunda fase ira ser obtido o consentimento informado, livre, esclarecido
e, por escrito de todos os participantes no estudo, modelo apresentado as

comissoes de ética.

Serdo omitidas informacfes que identifiquem os doentes, os profissionais e
o hospital, uma vez que ndo se pretendera identificar ou avaliar os

intervenientes envolvidos no estudo.

A confidencialidade dos dados colhidos serd assegurada pelo método de
codificacéo de participantes e demais regras apostas no Regulamento Geral de
Protecdo de Dados, conforme também indicado nos projetos apresentados as

comissoes de ética.

Para além do referido, os dados obtidos com o estudo irdo ser usados
apenas para fins cientificos e para beneficio da evolucdo do conhecimento

cientifico, em prol de melhores cuidados.
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Durante, todo o processo de colheita de dados sera tido em consideracéo, o

estado de vulnerabilidade dos participantes bem como o seu bem-estar.
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CAPITULO lll - RESULTADOS

Tal como ja foi referido, o presente trabalho compreendeu a validacao
linguistica do DME. Para tal, procedeu-se a sua traducdo de acordo com 0s
varios passos descritos na literatura como primarios, objectivando conseguir a
equivaléncia conceptual e semantica com o instrumento original. O terceiro tipo
de equivaléncia, a equivaléncia métrica sera conseguida na segunda fase do

estudo, quando este for completado.

Como se trata de um instrumento simples, com poucos itens e com
linguagem simples e objetiva, ndo se apuraram dificuldades significativas em

nenhum dos passos referidos.

De seguida expor-se-a os resultados conseguintes nas diferentes etapas do

processo de validacéo linguistica e conceptual.
e l12FEtapa - Traducdo do DME para a lingua portuguesa

Nesta etapa realizou-se a traducdo do DME para a lingua portuguesa. O
consenso de investigacdo exige que sejam realizadas duas traducdes, estas
foram elaboradas por tradutores interdependentes e altamente qualificados, um
que conhecia a tematica da escala e outro que nao, estes nao trocaram

informacg0des entre si. Destas traducgdes surgiram a Tl e a T2;
e 22 FEtapa - Sintese das Tradugdes

As traducdes foram comparadas e as discrepancias encontradas foram
resolvidas pelos investigadores. Depois de concluidas as duas traducgbes e

atendendo ao instrumento original, compés-se uma versao final das duas
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traducdes (sintese das mesmas), que depois dos respetivos ajustes deu origem
a uma versao unica na lingua-alvo, a versdo T12 conforme sugerido pela

literatura
e 12Versdo do DME (Portugués)

Na elaboracdo da 12 versdo do DME (Apéndice 1) foram tomadas as
seguintes decisoes:

» No 1° item optou-se optou-se por ficar a expressao “Entre 0 “muito
mal” e 10 “muito bem”, que valor lhe atribuiria?;

» No 2° item entre as expressfes “Neste momento, 0 que mais o
preocupa?”’ e “Neste momento, o que é que o preocupa mais?,
sintetizou-se por: “Neste momento, o que mais o preocupa?”;

» Ainda no 2° item substituiu-se o conceito “somatica” por “fisica’;

» Relativamente ao 4° item elegeu-se a expressdo “Como encara
esta situagdo?” ao invés de “Como leva esta situagao?”, assim
como entre “Entre 0 ‘néo lhe custa nada” e 10 “custa-lhe muito”,
que valor lhe atribuiria?” e “Entre 0 “ndo lhe custa nada” e 10
“custa-lhe muito”, que valor daria?”, optou-se por “Entre 0 “nao lhe
custa nada” e 10 “custa-lhe muito”, que valor daria?”,

» No que se refere ao 5° item alterou-se o conceito mutismo por
recusa em falar e pedido de resgaste néo justificados por pedidos

de medicacdo em SOS néo justificados.

e 32Etapa - Retrotraducéao

A retrotraducéo da 12 versdo do DME portugués foi realizada por outros dois
autores bilingues. Esta consistiu na traducdo da versao final para o idioma do
instrumento, ou seja, para o espanhol. O objetivo da retrotraducéo foi analisar
quais as divergéncias de significados e/ou contelddos entre o instrumento
original e a traducdo para a lingua-alvo, mantendo assim a qualidade do

instrumento.
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Nesta etapa os tradutores eram fluentes na lingua original da escala e
possuem o dominio linguistico e cultural do idioma original e também da lingua
portuguesa, e nao tiveram acesso ao instrumento original, conforme
preconizado metodologicamente. O objetivo desta etapa foi verificar se a
versdo redigida com a retroversdo possuia conformidades com a versao

original.
e 43Etapa - Sintese das Retrotraducdes

Tal como na 12 etapa, as traducbes obtidas com a retroversdo foram
afinadas pelos investigadores, facilitando uma verséo unica da retrotraducéo, a

versdo T21 (Apéndice 2).

No que diz respeito a retrotraducdo e consequente elaboracdo da versao

T21 fizeram-se 0s seguintes ajustes:

» No 1° item entre entre as expressfes “.¢,COmMo se encuentra hoy su
estado de animo? ¢bien? ¢normal? ¢mal? ¢que diria?” e .”¢, Cémo se
encuentra de animo: bien, normal, mal, o que usted diria?” escolheu-
se “.¢,Como se encuentra hoy su estado de animo? ¢bien? ¢normal?
¢mal? ¢ que diria?”;

> No 4° item elegeu-se “.¢, Como hace frente a esta situaciéon?” em vez
de “; Como lleva esta situacion?”;

» No 5° item entre as expressdes “.¢Se observan algunas sefales
externas de mal estar?” e “.¢ Es visible algunos signales externos de
malestar?” seleccionou-se a Ultima. Ainda neste item optou-se po-r
utilizar o conceito “enfado” ao invés de ‘“irritacion”, a expressao “se
recusa a hablar” em vez de “rechaza hablar”, assim como “recusa las
visitas” em substituicdo de “rechaza visitas”, a expressdo “demanda
constante de compaiia/atencion”, em vez de “pedido constante de
compafia/ atencion” e “pedido de medicacion de resgate no

justificada” ao invés de “demanda medicacion rescate no justificado’;.
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e 52 Etapa - Envio da versdo T21 para os autores, para andlise e

resolucéo de discrepancias com a escala original

Aquando do envio da versdo T21 aos autores, estes nao fizeram nenhuma

alteracao ou sugestéo.
e 23Versdo do DME (Portugués)

Posteriormente ao envio do da versdao T21 aos autores elaborou-se a 22
versao do DME (Apéndice 3).

e 62 Etapa - Painel de Peritos

Como o construto podera ndo ser idéntico nas duas culturas (portuguesa e
espanhola) existiu a necessidade de se estabelecer se 0s conceitos em analise
subsistiam, e ao subsistir, se eram interpretados de modo analogo em ambas
as culturas. Deste modo, a 22 versdo do DME foi submetida a uma comisséo
de juizes, trés especialistas na cultura da populacédo alvo e nos construtos da

escala.

Os peritos constituiram-se por um enfermeiro especialista em salde mental,
um psicélogo, que sdo peritos em investigacdo na area em estudo e por um

linguistica.

Os trés peritos que avaliaram a 22 versao concordaram com as alteracoes
efectuadas e descritas acima, n&o sugeriram, nem efectuaram nehuma

alteracéo a versao enviada.
e 32Versdo do DME (Portugués)

ApoOs a revisdo da 22 versdao do DME pelos peritos, pode elaborar-se a 32
versao do DME (Apéndice 4).

e 72 Etapa - Envio da 32 versdo do DME (portugués) aos autores

originais para analise e confirmacéao
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Aquando do envio desta 32 versdo do DME ao autor original, Joaquin
Limonero, este sugeriu acrescentar um item a escala, que ja se encontra
validada no Cuestionéario de deteccion de maestar emocional 2, em Espanha.
Assim, a questdo acrescentada foi “Até que ponto o preocupa”, a qual
corresponde uma resposta tipo lickert, em que o 0 corresponde a “nao

preocupa nada” e 10 a “preocupa muito”.
e 42Versao do DME (Portugués)

A 42 versdo DME (Apéndice 5) conta com a questdo acresecentada,

sugerida pelo autor original, Joaquin Limonero.
e 82 Etapa - Pré-teste

O pré-teste foi aplicado nos meses de Janeiro e Fevereiro de 2020 na
Unidade Local de Saude do Baixo Alentejo, a 6 doentes com idades
compreendidas entre os 70 e os 80 anos, em fase terminal de doenga
avangada.

O pré-teste teve como objetivo identificar hipotéticas falhas e testar: o
formato e aparéncia visual da escala; a compreensdo das instrucdes; a
percepcao dos diferentes itens; a recetividade e adesao aos conteudos. Assim,
determinou-se que o instrumento estava redigido com clareza e se solicitava o
tipo de informacéo pretendida. Nao foi assinalada dificuldade na compreenséao

dos itens.
e 52Versdo do DME (Portugués)

Com a aplicacdo do pré-teste pode elaborar-se a 5% versdo do DME
(portugués) (Apéndice 6), que sera a versao a ser validada psicometricamente,

numa fase posterior do estudo.
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CAPITULO IV — DISCUSSAO

Na proximidade da morte, € comum o surgimento de uma multiplicidade de
emocOes nos doentes, que podem desempenhar um papel fundamental na

adaptacado a doenca.

Estas emocdes experienciadas pelo doente podem converter-se em fatores
de protecdo, ou pelo contrario, quando nao se verifica um ajustamento na
progressao da doenca, podem configurar-se como fatores de risco (Fernandez,
Bejar & Campos, 2012). As referidas emocgbes sdo também causadoras de
sentimentos subjetivos que variam em intensidade desde sentimentos de
tristeza, inseguranca, confusdo e preocupacao até a existéncia de sintomas
mais severos como a célera, a desesperanca e o isolamento social (Moscovo &
Knapp, 2010).

Assim se, por um lado, alguns doentes poderdo revelar capacidade de
integracdo e de atribuicdo de um significado a vivéncia da doenca, noutras
situacOes tornam-se evidentes reacdes emocionais de medo, desespero, raiva
e de uma diversidade de respostas negativas e emocionais, resultando em
dificuldades acrescidas de adaptacdo a evolucdo da doenca (Krikorian,
Limonero & Maté, 2012).

Perante a necessidade e a pertinéncia de instrumentos especificos de
avaliacdo do mal-estar emocional em doentes oncologicos em fase terminal,
Maté e colaboradores (2009) construiram um instrumento que acabou por ser
adaptado e validado por Limonero e colaboradores (2012), Cuestionario de

detecccion de Malestar Emocional.
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Deste modo, € de extrema importancia a validacado transcultural dos
instrumentos, de forma a puderem ser utilizados pelos profissionais de salude e

consequentemente melhorar os cuidados prestados.

O presente trabalho, como ja foi referido, focou-se na validacao transcultural
da Escala de Detecdo de Mal-estar Emocional de Joaquin Limonero et al., para
tal foram seguidas as guidelines internacionais de validacdo transcultural de

instrumentos.

A adaptacdo cultural de um questionario, instrumento ou escala para uso em
um novo pais, cultura ou idioma requer uma metodologia exclusiva, a fim de
obter a equivacgéncia entre os idiomas de origem e o de destino, (Oliveira et al.
2018).

Durante o todo o processo de validagdo linguistica e conceptual foram
respeitadas todas as etapas do mesmo.

No que diz respeito a primeira etapa, a traducdo teve como objetivo obter
uma versao consensual que preservasse 0 mesmo significado de cada item de
origem para o Portugués, (Almeida & Freire, 2003). No presente estudo, a
traducdo foi realizada por dois tradutores independentes, altamente

qualificados e com dominio na lingua e na cultura do instrumento de origem.

Relativamente a retrotraducdo esta teve como finalidade verificar se os
significados e/ou conteuddo do DME original e a tradugcdo para o Portugués
contemplam os mesmos significados, o que garante qualidade e consisténcia a

traducao.

Apoés realizada a retrotraducéo, o painel de especialistas foi responsavel por
assegurar que todo o construto da escala fosse traduzido e adaptado,
preservando as equivaléncias entra a versao de origem e nova versédo. O
painel de especialistas segundo Oliveira et al. (2018) devera ser constituido por
um conjunto de especialistas multidisciplinares, de forma a realizar as analises

das equivaléncias conceptual, semantica, idiomatica e cultural.
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Porém, no presente estudo, existiram alguns viéses, que poderao interferir
com a validacdo conceptual do construto, nomeadamente o painel de peritos,
que foi constituido apenas por trés peritos, com um enfermeiro especialista em

saude mental e psiquiatrica, um psicélogo e um linguistica.

A 42 versdo do DME (Portugués) foi aplicada a uma amostra de
conveniéncia, que comprendeu a escala e ndo foi necessario reformular

nenhuma questao.

A principal limitacdo do estudo reside no facto de a validacédo da escala para
a populacédo portuguesa néo estar completa, o que impede a sua utilizacdo

imediata na pratica clinica.
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CAPITULO V — CONCLUSAO

O principal objetivo deste estudo era a validacdo linguistica do DME para
portugués, que se conseguiu realizar, ficanda adiada para segunda fase a
validacdo psicométrica. Apesar de todo o processo ndo estar finalizado, o
conseguido até agora, permite, com elevado grau de confianca, assumir que €
possivel realizar-se a validacao total do DME para a populacdo portuguesa, e
assim, dispor de um instrumento simples e adequado para a andlise da

dimensao emocional.

A finalidade do estudo também esta em processo de atingimento, ou seja,
sera possivel disponibilizar aos profissionais de saude em Portugal um
instrumento uniformizado e validado, capaz de avaliar o mal-estar emocional
em doentes em fim de vida e desta forma contribuir para a melhoria dos
cuidados prestados, resultantando na melhoria na qualidade de vida destes

doentes.

Por dltimo, como sugestdo espera-se conseguir num futuro proéximo,

completar a validacao transcultural do DME para a populacao portuguesa.
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ANEXOS
ANEXO | - QUESTIONARIO DETECCION DE MALESTAR EMOCIONAL

Focha do adminsracion Nombre pacinie
Hora de adminsstracon’

NHC
Evaluador

DETECCION DE MALESTAR EMOCIONAL (DME) - Grupo SECPAL
1%, (Como se encuentra de animo, bien, regular, mal, o usted que diria?

=» Entre 0 “muy mal" y 10 “muy bien", ;qué valor le daria?:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy mal Muy bien

2°. (Hay algo que le preocupe? [ 1Si [INo
= En caso afirmativo, Je preguntamos:
En este momento, ;qué es o que més le preocupa?

Tipo de preocupacion (sefala y describe)
(] Econémicos
] Familiares
[} Emocionales
[] Espirituales
[] Sométicos
(] Otros:

3%, (Como lleva esta situacion?
Entre 0 “no le cuesta nada" y 10 “le cuesta mucho”, jqué valor le darla?;

- a
-

g: % 2 9 4 88 B T & 9 %
No le cuesta nada Le cuesta mucho

4. ;Se observan signos externos de malestar? [1Si [ No
= En caso afirmativo, senala cudles:
[} Expresion faclal.
(risteza, miedo, euforia, enfado.. ).

[ Aislamiento,

(mutismo, demanda de persianas bajadas, mchazo de vislas,
ausencia de distracciones, incomunicacion...).

[] Demanda constante de compania / atencién.
(quejas constantes...).

[ Alteraciones del comportamiento nocturno,
(Insomnio, pesacillas. demandas da rescate no Justificadas, que/as..).

[ Otros:

CRITERIOS DE CORRECCION - DME:
(10=item 1) ¢item 3 W [10=( o[ )=
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ANEXO I - CORRESPONDENCIA ELECTRONICA DE PEDIDO DE
AUTORIZACAO AO AUTOR DA ESCALA ORIGINAL

From: Joaquin T. Limonero [mailto:joaquin.limonero@uab.cat]

Sent: quinta-feira, 26 de outubro de 2017 07:39

To: Observatorio Portugués de Cuidados

Paliativos <observatorio.cp@ics.lisboa.ucp.pt>

Cc: Alexandre Lemos De Castro

Caldas <acastrocaldas@ics.lisboa.ucp.pt>; fernandorosa4@gmail.com; Joaquim T.
Limonero <joaquin.limonero@uab.cat>

Subject: Re: Cuestionario de Deteccién del Malestar Emocional -DME-validacao
para Portugal

Dear Dr. Manuel Luis Capelas,

First at all, excuse me my delay in answer, my computer system sent your email to an
infrequent visit folder...

For us will be a pleasure that you adapt our scale into Portuguese.
If you need dome advice, please do not hesitate to contact me.

Best wishes,
Quim

Joaquim T. Limonero PhD.
Professor. Vice-dean of postgraduate studies. Vicedega de Postgrau. Vicedecano de Postgrado

Stress and Health Research Group / Grup d'Investigacié en Estres i Salut (GIES) // Grupo de Investigacion
en Estrés y Salud

Unitat de Psicologia Basica.

Facultat de Psicologia - Carrer de la Fortuna - Edifici B - Despatx B5-145

Campus de la UAB - 08193 Bellaterra

(Cerdanyola del Vallés) - Barcelona - Spain

+34 93 581 1427
www.uab.cat

Aquest missatge s'adrega exclusivament a la persona destinataria i pot contenir informacié privada o confidencial. Si
I'heu rebut per error, comuniqueu-nos-ho i destruiu-lo, i tingueu present que no teniu autoritzacié per fer-ne cap us.

This message may contain private or confidential information, and is addressed exclusively to its intended recipient.
If you have received it in error, please notify the sender and delete it. Please bear in mind that you are not authorized
to use it for any purposes.
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Este mensaje puede contener informacién privada o confidencial. Va dirigido exclusivamente a la persona
destinataria. Si lo ha recibido por error, comuniquenoslo, destriyalo, y recuerde que en ningiin caso tiene
autorizacién para utilizarlo.

E129/06/2017 ales 13:59, Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos ha
escrit:

Exma. Sr. Prof. Doutor Joaquin T. Limonero

Na qualidade de codiretor do Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos,
venho solicitar a V. Exas. autorizagdo para a tradugao e validagdo para portugués
(Portugal) do Cuestionario de Deteccion del Malestar Emocional -DME, cujos
autores sdo Joaquin T. Limonero, Dolors Mateo, Jorge Maté-Méndeza, Jesus
Gonzalez-Barboteo, Ramoén Bayés, Montserrat Bernaus, Carme Casas,
Montserrat Lopez, Agustina Sirgo e Silvia Viel.

Muito nos honraria que a resposta de V. Exa. fosse positiva.

Muito Obrigado

Com os melhores cumprimentos

Manuel Luis Capelas, PhD, Codiretor

Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos
Instituto de Ciéncias da Saude - Lisboa

Universidade Catélica Portuguesa

Campus da Palma de Cima

Palma de Cima

1649-023 LISBOA | PORTUGAL

T.+351217214147 - ext 5139 1 - F. +351 21 7263980
TM: +351 91 8110522 (NOS) / +351 92 4300320 (MEO)
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ANEXO Il - AUTORIZACAO CES UCP

SRS LE
AN
PORTUETL SN

Parecer sobre o projeto n? 023/2019
Comissdo de [tica para a Saude da Universidade Catdlica Portuguesa

Mandzato 2018/2021

Projeto de Investigacao

Nz reunido do dia 24 de outubro de 2019 o CES UCP esteve reunida 2 aprecicu de ponto de vista 2tico os
elementos submetides pela investigadora, em resposta 3 solicitagdo desta CES em parecer precedente
Sobre a apreciagdo recige o parecer cue agora se apresenta,

Titulo: Yaliducio da Escala de Detecdo de Mal-estar emocional para a papulacio portuguesa”
Investigador Principal: Marta Sofia Barrese Soares
Orientador: Prof. Doutar Manuel Luls Vila Capelas

Resumo

Explicita, com algum desenvolvimente, o objeto do estudo: avaliar ¢ tipo de sintomas, tante depressives
|ansiedade, desespero), camo fisicos (fadiga, alteragiio do sona, da apetite), que os deentes expernenciam,
num quadre emecional complexu, em situagdo de diagnostico de doenga cronica, progressiva e
irreversivel, em que a morte aparece desfecho proxima,

Metodologicamente propde-se a colheita de dados através de uma escala de detengdo de mal-estar
emacional, ja validada em [spanha. D estudo decerre em unidades de sadde do alentejo, através de uma
amostra de todos os doentes com doenga cronica, avangada e degenerativa com mais de dezoito anos.
Refere que sdo poucos as potenciais incamodes para os participantes, e varios 05 patenciais beneficios.

Estlveram presentes na reunido n? 10 da CES-UCP

Presidente: Doutora Marz de Sousa Freitas
Vice-Presidente: Doutora W® Emilia Pinto dos Santos
Doutorza 1? Teresa Marques
Dr. Eugénio ca Cruz Fonseca
Doutor Pedre Garcia Marques

Conclusao

Cuvida o Relater e o plendrio da reuniie do dia 24 de outubre de 2013, realizada na 5% pise da LCP, esta
CES delibera, pur unanimidade, apds apreciagdo dos elementes de esclarecimento submetidos emiti
Parecer Favordvel .

Esta CES solicitz a Investigadora Principal que, aguarde da concluséc do estudo, lhe seja enviadz uma
sintese dos resultados cbtido: e respetivas conclusdes, via eletronica, para o correio eletrénico da CES
uce.

& Presidente,

Mara de Scusa Freitas

24/10/201%
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ANEXO IV - AUTORIZACAO CES ARSA

o EnXC- IO O LY | AYDRY
{

5 Jo-lo- 2049 R %
‘ sl oconsm-.d ETIVO _L{JJ[L*%
2 i

OP-_esln e PRl

B [Ty
wfresa TS0

Sobre o projeto de investipngio « Malidacdas de Byeelo de Deiecan de Mal-fxtae

Emccwmad para o Pogadacdo Porliguesa.

A~ RELATORIO

AL A Comissiio de Tlica para a Saade (CTS) da Administragio Reglonal de Satde do
Alenlext (ARSA L) com base no pedida foromlade a csta CES a 07 de maio do 2019,
deu niewy em TEO320M9 so Pravessa 200201 0CE sobre v projelo de investigaciio
whalfidocds da Fseale de Detegdo de Mol-evior Priocionad paca o Populegdo
Portgreesay cujo investipadar principal € a Enfermeira Especialista Marta Sofia
Barroso Soares e colaborador o Professor Doutor Manuel Tuis Wils Capulas, & cuja
Entidadec Promotora ¢ o Insttute de Ciéncias da Sodde dn Uhniversidade Caldlica
Purluguesa, Fste pojete de  investipeefo @ realizado em colaboraciio com o
Observatarine Porlugués de Cuxdados Palativos. O projeto de mvesligagdo ¢ um estudo

metndaldgicn cue lem coma objelivie validar parz a lingua postugucsa a cscala

“Cuestionario g Malestar cnocional” desenvolvida por Limonero etal...onno
A2, Furem parte do procegso de avaliagic os sepuintes documentos:. ...
1) Documentos de caracrecizagao do projoto de investigagiios a) Projeto de

Dissertagio “Falidagdo da Escale Cuestiznarin da Malestar Enacional Pora 4

Populecdn Povtugaresa™, ) Quustiondrie de delegin de mal-estar emocienal. ..

2) CV da investigador prineipalic oo i e
3) C¥ do Orientador Clentizion;. .o iiieieiiceiiaen i siRasa s Gsa

1) Moadelo de consentimento informade, livre ¢ cselarceido a utilizar no
processo denveshigacion.. ... S B R R e

Ry Decluruedo du clo de ligagiio de ECSCP do pely de Esleamoz, e
01 Declaracy do ek de ligagio de ECSCP Beja+. ..o
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pert v 5538

Conyinta
E ' EEEE
o Pesesey TIANAEY (voeas VLGS

A divulgagio dos resultados ndo 1§ conter qualquer referéncia que permita identificar
os paricipantes do csudo

............................................................. EECER TR

Os resultados deste estudo serfio divalgados de forms aconimizada na Tese de
Dissertugiio ¢ posterior Prove Pibliea para atribuigio do gran de mestre e cuidsdos
paliativos lendn =m vista a melhoria da gualidade dos cuidados prestados e Porlugal. ..
O estude niio acamerard cocargos linancetos pars os paticipantes ¢ que o5 aventiais

encargos tinuneeiros da estudo serfo suportados exclusivamente oela investigadori. . ...

B — IDENTIFICACAO DAS QUESTOLS COM EVENTUAIS IMPLICACOES
ETICAS

B A relevanciy e pertinineiz do cstude estiio cabalmerte justificadas wom =
lundumentagio refrica apresentaly:. ..., S A R R A R e e I SR A e B
B.2. O desenho do estudo, nus varias ctapas de meledologiz, anreserta & parantia de
confidencialidades de procedimentos, dedos reenilidas e resullucoy obtides, o que
salvapuarda aspetos lives UndameTams: ..o e e,
B.3. Deverd ser feita chepar @ esla CE, anies da infeio da votheila de dados, s Declaragio da
Direrara Executiva do ACES Afentajo Centtal,. ......ovviiinrieienrssiiosissaasseneaeeenss
B4 Deverd ser Teito cheger o esta CF, anes do iniio da colheita de dados, = identificagZo dos
coluboradores do ACES Alenleju Ceniral. que serfio idenlificados § posreriori, e o
modelo 4 CES/CE 2016 ARSA GT Alentejo - Madel de @entificagio dos “Colabores
e relerenciaderes” {eorresponde ae ldem & ma Doe, Guin), devidumente proenchido e
A O A BRI . wyncatomuh s T G S T T N £ N T BN S
B.S, Deverd ser leilo chegar a csta CE, antes do inicic da eolhcita de dados, a
Informagfic do Responsavel de Tratamento de Dados do Instituto de Ciéncins da Saide
da Universidade Catdlica POTMuBUCEa. oo .. ittt ot it vt ieesan s aeneii s
€ - CONCLUSAO

- enfendimento desta CE que o mrahallia e andlise vise uma validagio para o lingua
rortuguasa da escala, wlilzendo v seostra nda preonhilistien limiteda & populagio da
Alenteje © ndo & populagio portuguess,

Free zo exposto a CES doelinera por vnasimidade emitr Parecer fuvordvel a
autonizagio  deste estudo, comdicionadu wo  cumprimenre das  alineas B3 a
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Aprovado om reunido do din 08 de Outabeo de 2009, por unamieaded e,

A Presidente da Comissia de Etica paia a Satda da ARS Alentein

=
{Seiyama Feiveiva )™
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ANEXO V - AUTORIZACAO CES HESE

oron
B=Espirito Santo
COMISSAD DE ETICA
Hospital do Expirite Santo de Evera, EPE |HESE, EPE)

Titulo de Projeto: Validacso da Cscala de telecE de ma-estar emaciona para a pepulagio portuguesa

ldentificacic do Proponente
Nome: “zrta Soares

Inskituigia: Hosaital Lspirito Santa de Evars, FPE

Investigador Responsdvel/Orentador: Manuel Capalas ﬁ:i “]J:” o an
ekt
E . aam Mg J"j' AW,
nguadramentn Asadémics:  Mertrade .:..:m, Gistra e
Cam base nos documentos apresentados ;LMFL' T D&L
Jh T
Estde definidos os criterics da mnclusds sim = thnhfﬂ il

B {11 e Lnpni
- Bac apresantadas o lestiirentes de recolho de dades  Sim i i ‘m o rgg ; r-I
s Sim re CiiicT

Fefermein Dvweidnd

Ertid garanlids a corfidenciaidade 205 dados recolhides  Sim
kstd 3arantic: & participacio livre, waly niEria eformeca, 2o parlicipantas  Sim

Parecer da Comissdin de Etica dn HESE, EPE-
Favzrdwel X

Londicoral

HOTAR:

[rata: 21/11/149

rE'::-I'JEI"Ii da Lomigss ﬂ
fi““(%
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ANEXO VI - AUTORIZACAO CES ULSNA

DL SACCL dodo Lot oS¢

T cw or el
€3 Bu 3> Aaevee. EFE

) \
worvcosa  GHQ) Mo (S uiss

sador

EXTRATO DA ACTA DA REUNIAQ N.° 08/2019 DA COMISSAO DE ETICA HOMOLOGADA PELO
CONSELHO DE ADMINISTRAGAO EM 11.09.2019 (Ata n° 42, Ponto 4.1)

Aos nove dias do més de setembro de dois mil e dezanove, peles catorze horas e
trinta minutos, na Sala Joao Paradela do Servigo de Psiquiatria € Saude Mental,
reuniu a Comissédo de Efica da ULSBA, estando presentes: Carla Alexandra Bicas
Pereira Lourengo, Técnica Superior de Servigo Social. José Mara Afonso Coelho.
Capelao e Coordenador do Servigo de Assistércia Espiritual e Reliciosa, Sandra
Manuela Figueira Heleno Serrana, Enfermeira do Gabinete de Promogao e Garantia
da Qualidade Sara Isabel Veiga Mariins, Assistente d= Medicina Geral e Familiar, e
Silvia Edgar Aurélio Lampreia Cuerreiro, Farmacéutica, Faltaram e justificaram a
sua auséncia Alda Maria Matos Pardal, Enfermeira, & Ana Matos Fires, Assistente
Graduado-Sénior de Psiquiatria. Diretora do Servico de Psiqulatria e Presidente
desta Comssac.

----------- Foram tratados os sequintes assuntos:
«x«PONTO QUATRO - CDOC/23781 - Projeto «Validagao da Escala de detegao
de mal-estar emocional para a populagic portuguesas — a realizar pela erfermeira
Marta Scfla Barroso Soaras
--- A Comissao deu parecer favordval. ——----m—meeeeeeeee —

Beja, 2 de setembro 2079
A Presidente da Comissdo de Efica

A«‘ VIAEN

Afa Matos Pirss

UNICALE LOCAL DE EAJCE DOBAED ALENTLID LFE
SCOE VOEFTTA P NAN L
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APENDICE 1 - 12 Vers&o DME (Portugués)

QUESTIONARIO DE DETEGAQ DE MAL-ESTAR EMOCIONAL

Ceteglo de mal-astar amocional (CME) — Grupo SECPAL

Data de admin‘stragio: Nome do doente:
Hora dec adminisiracé&o: Processo clinico namerc:

‘ Avaliador

1. Ccmo se encortra 0 seu estado de &nime: be, neemal, mal, cu o que dina?
»  Entrz 0"nuite mal” e 10 ‘muto bem® que vakor the dans?:

Muitc mal Muito bem

2. Haalyo qus o preccupe?
o Sm
o Nac

« Em casp afirmativo, perguntamas-he:

Heste mamerio, 2 que ma's o prescupa”
Tipe de prennupagda Essinale ¢ dessava)

Feoorameca
~ Familizr
- Emocioral
_Espirif agl
“ Fisica

“1Duira

3. Come encarz esla stuagac?

= Entrs 0 'ndo lhe cuata nads® & 10 "euztalhe muite”, yue valer ke dara?:
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] 1 2 3 q B L+ [ -1 o 10

MaE Ihe custa nada GusiaHna muita

&, Obsevam-2 alguns sinais exleros da mal-estar?
- g
_ Méc

= Em 3z afinmalivo, assine's cuais:

L Exprees&o ‘acia

(fristeza, menn, sudoida, fmfants )

lsolzmenta

frecusa am falar, pedsle Sar manlor pursanuy Cuxas, feossa e Watss ansdnsis o oistragios,
faka e cowncapdo.. )

Pedido comstents de companhiafaiengia
[urmas eoaatanies)
I Aleragdes de compartaments nolams

iriadnid, perateing cpedinas fo monkacdo orr S05 030 uslifeada, queiss...)

I Dutros

Uhservagees: Critérios de corregin —MkdF;

(12 item 1) frem 3= [10-] (=] 1=
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APENDICE 2 - Sintese das Retrotraducées (versdo T21) DME (Portugués)

CUESTIOMARIQ DE DETECCION DEL MALESTAR EMOC GNAL
Deteccion da malestar emocional (DME) — Grupo SFGRAL

P @ de admirisiracion: Marbrs del anfenmo:
Hora de administracidn: FProceso clinicg nimmear;
Avalador:

1. o Uémo s crouantra de @rirro bien, nomal mal, & que usied dida?

= Entre 0"muy mal” y 10 “ruy bier?, gqes valo- usted difa?;

Muy mal TWluy bicr

2. (Hayalgo qua ke oreocupe?
oo 3
o Mo

» L cosy gfimmacivo. |C pregl amos:
En gsle moemento pgud 85 (o gque maa 2 pracoups?

T po dd praocugacior imamue v deacribal

L Ezondmica
- Familiar
I~ Emarianal

C Espirit.ai

Fisica
L]

3. pComo lzva esta sitiacidn?

= Entre O "nile cuesta nada” ¢ 10"le cussla moche’ Lqué veler e darda®
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Ko lp maesta radm

L Ei

[y [
& Er czea afirmasivo setale crrles:
Z Exprosicnes facialss
[Tristous, oo, sy, imilacicn ..,

C Alslamisnio

InpmnnicEeiin.
1" Demanda ecestantz de cornpaniaatencie
TCwaaia A GrashEie a)

L Ataracionge dal comportavierlo nogeme

4. jEavkizls slgunce elgnzles exneTos o malesta sy

P Y R I T—————— s RS L% IR Rl W ———r

o B o in

L= cu=sia mocha

(Ruchoca hefinn, pide bare mantener periianed MAfRIAER, FRCGEFS WENES, AUSENE e dislraoniniis,

fnzoinio, pesadilss, ARMAERHE Meditanicn mmaseha R ustilesas Guoks.. |

— ot

Olbsanvacionss
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APENDICE 3 - 22 Versdo DME (Portugués)

QUESTIONARIO DE DETEGAQ DE MAL-ESTAR EMOCIONAL

Ceteglo de mal-astar amocional (CME) — Grupo SECPAL

Data de admin‘stragio: Nome do doente:
Hora dec adminisiracé&o: Processo clinico namerc:

‘ Avaliador

1. Ccmo se encortra 0 seu estado de &nime: be, neemal, mal, cu o que dina?
»  Entrz 0"nuite mal” e 10 ‘muto bem® que vakor the dans?:

Muitc mal Muito bem

2. Haalyo qus o preccupe?
o Sm
o Nac

« Em casp afirmativo, perguntamas-he:

Heste mamerio, 2 que ma's o prescupa”
Tipe de prennupagda Essinale ¢ dessava)

Feoorameca
~ Familizr
- Emocioral
_Espirif agl
“ Fisica

“1Duira

3. Come encarz esla stuagac?

= Entrs 0 'ndo lhe cuata nads® & 10 "euztalhe muite”, yue valer ke dara?:
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] 1 2 3 q B L+ [ -1 o 10

MaE Ihe custa nada GusiaHna muita

&, Obsevam-2 alguns sinais exleros da mal-estar?
- g
_ Méc

= Em 3z afinmalivo, assine's cuais:

L Exprees&o ‘acia

(fristeza, menn, sudoida, fmfants )

lsolzmenta

frecusa am falar, pedsle Sar manlor pursanuy Cuxas, feossa e Watss ansdnsis o oistragios,
faka e cowncapdo.. )

Pedido comstents de companhiafaiengia
[urmas eoaatanies)
I Aleragdes de compartaments nolams

iriadnid, perateing cpedinas fo monkacdo orr S05 030 uslifeada, queiss...)

I Dutros

Uhservagees: Critérios de corregin —MkdF;

(12 item 1) frem 3= [10-] (=] 1=
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APENDICE 4 - 32 Versdo DME (Portugués)

QUESTIONARIO DE DETEGAQ DE MAL-ESTAR EMOCIONAL

Ceteglo de mal-astar amocional (CME) — Grupo SECPAL

Data de admin‘stragio: Nome do doente:
Hora dec adminisiracé&o: Processo clinico namerc:

‘ Avaliador

1. Ccmo se encortra 0 seu estado de &nime: be, neemal, mal, cu o que dina?
»  Entrz 0"nuite mal” e 10 ‘muto bem® que vakor the dans?:

Muitc mal Muito bem

2. Haalyo qus o preccupe?
o Sm
o Nac

« Em casp afirmativo, perguntamas-he:

Heste mamerio, 2 que ma's o prescupa”
Tipe de prennupagda Essinale ¢ dessava)

Feoorameca
~ Familizr
- Emocioral
_Espirif agl
“ Fisica

“1Duira

3. Come encarz esla stuagac?

= Entrs 0 'ndo lhe cuata nads® & 10 "euztalhe muite”, yue valer ke dara?:
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] 1 2 3 q B L+ [ -1 o 10

MaE Ihe custa nada GusiaHna muita

&, Obsevam-2 alguns sinais exleros da mal-estar?
- g
_ Méc

= Em 3z afinmalivo, assine's cuais:

L Exprees&o ‘acia

(fristeza, menn, sudoida, fmfants )

lsolzmenta

frecusa am falar, pedsle Sar manlor pursanuy Cuxas, feossa e Watss ansdnsis o oistragios,
faka e cowncapdo.. )

Pedido comstents de companhiafaiengia
[urmas eoaatanies)
I Aleragdes de compartaments nolams

iriadnid, perateing cpedinas fo monkacdo orr S05 030 uslifeada, queiss...)

I Dutros

Uhservagees: Critérios de corregin —MkdF;

(12 item 1) frem 3= [10-] (=] 1=
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APENDICE 5 - 42 Versdo DME (Portugués)

QUESTIONARIO DE DETEGAO DE MAL-ESTAR EMOCIONAL

Detegda de mal-estar emacicnal {CME) = Grupa SECPA|

Data de administ-agac: Nome de doente:

Horz de adminsiragio: Prozezgo clinica numero:

Avarader: |

1. Como se enzontre o seu estado de Anima: bem, noimal, mal ou o que difa?
= Enre 0 'muite mal' & 10 “mu fo ke, nue valer fhe deria?:

Muite ral Muits bem

2. Ha slgo que o praccup=?
o Bim
o Mo
= Em cass afimativo. parganiarmos-lhe:

Neste momento, 3 guea mais o preocupa?

Tigo de picccuoagdc (assinale e descrava)l

C Economics
| Familigr

- Emocizral
L Espiritual

| Flaca

1" Outra

3. Al8 gue ponto o preocupa?
¢« Enlrs 0 ‘nao prencupa nada” e 10 " prancupa muitd”. qua valor lhe daria?:

e ——————————— e b

=
=

] 1 b 3 4 1 5 T & g

Nao praocups nada Preccuoa muito
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4. Come ercara eata situacio?

= Lntre O ndc he custa nada” e 10 "oueda-lhe muite”, que walor The garia®

&0 e cusla nada Custaslhe muta

4. Dbesrvam-ea slguns sinais extarnca de mal-eatar?
S

— Man

«  Em gago gfirmativa, aesirale quais:

L Exporessa facal
risivzy, meda, ewltonz, bftacdc
I Imalamente

frocoma o falar, poolilo s eiovior Gorsiadas Galkes, decusa de vislas ausdnes o disiresdas falla

du pormnicagda. )

L  Pcdido constante de companbaiatengaa
(gusias constanias)

2 Altcraghos oo comporiamanto nelurno

[NSE, posadels. poidas o modicdsdn o B0E a0 ushicads, Juskas.. )

Z Cutbros:

Chservagaes: Crilérios de correcio — M

(0 —ilem 17 =item 3 = 10— J]4( I=
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APENDICE 6 - 52 Versdo DME (Portugués)

QUESTIONARIO DE DETEGAQ DE MAL-ESTAR EMOCIONAL

Detegda de mal-estar emocicnal (CME) = Grupa SECPRA|

Data de administ-agac: Nome do docnte:

Horz de adminsiragao: Prozezso cliniea numero:

Avaador: |

1. Como se enzontra o seu estado de Anima: bem, nommal, mal ou o que dida?

« Enre 0'muite mal' & 19 “mu e ke, gue valer the deria?:

Muitc ral Muits bem

2. Ha slgo que ¢ praacup=?
o Bim
o MNao
= Em cass afimativo. parganiarmos-lhe:
Neste momenie, 9 gue msis o preocupa?

Tigo de picccuoagdc (assinale e descraval

C Economica
| Familier

- Emocizral
L Espiritual

| Flaca

1" Outra |

3. Al8 gue ponto o preocupa?

¢« Enbrs 0 ‘nao prencupa nada” e 10 " prancupa muitd”. qua valor The daria?:

[}
-
h
(& ]
=
oy
[
1
=
o
(=

Nao praocups nada Preccuna muito
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4. Come ercara eata situacio?

= Lntre O ndc he custa nada” e 10 "oueda-lhe muite”, que walor The garia®

&0 e cusla nada Custaslhe muta

4. Dbesrvam-ea slguns sinais extarnca de mal-eatar?
S

— Man

«  Em gago gfirmativa, aesirale quais:

L Exporessa facal
risivzy, meda, ewltonz, bftacdc
I Imalamente

frocoma o falar, poolilo s eiovior Gorsiadas Galkes, decusa de vislas ausdnes o disiresdas falla

du pormnicagda. )

L  Pcdido constante de companbaiatengaa
(gusias constanias)

2 Altcraghos oo comporiamanto nelurno

[NSE, posadels. poidas o modicdsdn o B0E a0 ushicads, Juskas.. )

Z Cutbros:

Chservagaes: Crilérios de correcio — M

(0 —ilem 17 =item 3 = 10— J]4( I=
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APENDICE 7 — Consentimento Informado

Caro Participante [DOENTE],

Eu, Marta Sofia Barrosos Soares, aluna no 22 ano do Curso de Mestrado em Cuidados
Paliativos do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa em
colaboragcdao com O Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos, pretendo desenvolver um

Projeto de Investigacdo:

Validag¢ao para a populagao portuguesa da escala de Dete¢ao de Mal-estar Emocional

A referida escala é originaria do Cuestinario de Deteccion de Malestar Emocional elaborada
por Limonero et al. No estudo original de Limonero et al. (2012) conclui-se que de acordo com
os critérios clinicos dos psicélogos, 58,3% dos doentes apresentavam sofrimento emocional
moderado a muito intenso.

O estudo para o qual estamos a solicitar a sua colaboracdo tem como obijetivo validar para

a populagdo portuguesa a escala de Detecdo de Mal-estar Emocional.

Este estudo realizar-se-a junto de Servicos de Cuidados Paliativos de Adultos da regido
Alentejo, concretamente no Agrupamento de Centros de Saude do Alentejo Central, Hospital
do Espirito Santo de Evora e Unidade Local do Baixo Alentejo, nomeadamente em: Unidades
de cuidados paliativos; Equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos; Equipas
comunitdrias de suporte em cuidados paliativos; Equipas de Cuidados Continuados Integrados
e valéncias de consulta externa que possam fazer parte da atividade assistencial da equipa de

cuidados paliativos.

A participacdo do estudo ndo acarreta encargos financeiros para os participantes, os

eventuais encargos financeiros do estudo serdo suportados exclusivamente pela investigadora.

Neste sentido, solicitamos que participe no presente estudo permitindo a consulta no
processo clinico dos seguintes dados: sexo, idade, diagndstico, entidade referenciadora,

motivo de referencia¢do, data de referenciacdo, data de admissdo, data e tipologia de alta.
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A sua participagdo neste estudo é voluntaria e constitui o seu consentimento informado,

livre e esclarecido. Solicitamos, somente, que, no verso desta pagina, coloque o seu nome e

rubrique, de modo a comprovar o seu consentimento.

Os resultados deste estudo serdao divulgados na Tese de Dissertagdo e posterior Prova

Publica para atribuigdo do grau de mestre em cuidados paliativos tendo em vista a
da qualidade dos cuidados prestados em Portugal.

Estamos ao dispor para qualquer esclarecimento e informacgdo adicional que entenda

necessarios.

Muito obrigada pela sua participacdo e colaboracao!

O Investigador Principal (Pl),
Marta Sofia Barroso Soares
Marta.soares@alentejocentral.min-saude.pt
Contacto telefénico (266760010 | 968255713)
Agrupamento de Centros de Saude Alentejo Central
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