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Resumo

E consensual que a uniformizacdo de instrumentos de avaliacdo de sinfomas em cuidados
paliativos facilita a comunicacdo e promove a melhoria dos cuidados.

Contribuindo para essa uniformizacdo em Portugal, num frabalho conjunto com outros co-
legas que tém os mesmos objetivos mas relacionados com outros sinfomas e necessidades,
pretendeu-se conhecer quais os instrumentos mais frequentemente utilizados em investi-
gacdo em cuidados paliativos no periodo de Fevereiro de 2000 a Fevereiro de 2014 para
avaliacdo da astenia/fadiga e se estes estavam validados para a populacdo portuguesa.
Método: Revisdo sistemdtica da literatura realizada em 2014 utilizando as bases de dados
elefrénicas, Pubmed e EBSCO.

Resultados: Selecionadas 49 publicacoes. Identificados 19 insfrumentos diferentes (5 unidi-
mensionais, 10 multidimensionais e 4 de qualidade de vida).

Conclusdo: A maioria dos estudos utilizou instrumentos de avaliacdo unidimensionais des-
tacando-se a Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) e a Visual Analogue Scale
(VAS) respetivamente.,

Quanto a validacdo para Portugal dos instrumentos identificados, existia espaco para
melhoria.

Abstract

The fact that the assessment symptoms instruments’standardisation in palliative care ren-
ders the communication easier and promotes better health care is commonly agreed.
In an affempt to add fo that standardisation in Portugal, working fogether with other
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colleagues who have the same goals but related to other symptoms and needs, we
infended to identify the instruments in palliative care research the most frequently used
in the research published over the period from February 2000 to February 2014, within
the scope of the study of asthenia/fatigue and verify if those instfruments are validated
for the Portuguese population.

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

Results: Selected 49 papers. 19 different instruments identified (6 unidimensional, 10 mul-
tidimensional and 4 related fo quality of life).

Conclusion: The maqjority of the studies used unidimensional assessment instruments, na-
mely the Edmonton Symptfom Assessment Scale (ESAS) and the Visual Analogue Scale
(VAS) respectively.

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

Resumen

En general se acepta que la estandarizacion de los instrumentos de evaluacion de los
sinfomas en cuidados paliativos facilita la comunicaciéon y promueve la mejora de los
cuidados.

Contribuyendo con esta estandarizacion en Portugal, en un trabajo conjunto con otros
colegas que tienen los mismos objetivos, pero relacionado con otros sinfomas y ne-
cesidades, se tenia como objetivo identificar los instfrumentos mas utilizados en la in-
vestigacion en cuidados paliativos en el periodo Febrero 2000 a Febrero 2014 para la
evaluacion de la astenia/fatiga, y evaluar si estos estaban validados para la poblacion
portuguesa.

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

Resultados: Seleccionadas 49 publicaciones. Identificados 19 instrumentos diferentes (5
unidimensionales, 10 multidimensionales y 4 de calidad de vida).

Conclusion: La mayoria de los estudios utilizo instrumentos de evaluacion unidimen-
sionales destacdndose la Escala de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS) y la
Escala Analogica Visual (EAV) respectivamente.

Con respecto a la validaciéon para Portugal de los instrumentos identificados, existian
dreas de mejora.

Intfroducdo

Qualguer que seja a incidéncia do sin-
toma em cuidados paliativos, devem ser
criadas ferramentas para a sua avaliacdo
exaustiva, reconhecendo o seu cardc-
ter mulfidimensional, de modo a garantir
o fratamento ou o controlo sinftomatico
adequados.'?

A uniformizacdo de instrumentos de
avaliagcdo de sinfomas em investigacdo é
fundamental para uma melhor avaliagcdo
de resultados e melhoria da qualidade
dos cuidados.®*

Em Portugal, desconhecia-se quais 0s
instrumentos de avaliacdo de sinfomas e
necessidades mais frequentemente utili-
zados em investigacdo em cuidados po-
liativos e se 0s mesmos se enconfravam
validados para a populacdo portuguesa.

Com a readlizacdo desta revisdo siste-
mdtica da literatura, pretendeu-se identi-
ficar os instrumentos mais frequentemente
utilizados em investigacdo em cuidados
paliativos no periodo de Fevereiro de 2000
a Fevereiro de 2014 para avaliagcdo da
astenia/fadiga, e suas caracteristicas psi-
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cométricas; verificar quais dos anteriores
instrumentos estavam validados para a
populacdo portuguesa e por fim, descre-
ver a forma de acessibilidade aos instru-
mentos identificados e validados para a
populacdo portuguesa.

Quadro tedrico
Astenia/fadiga em doentes paliativos &
um sinfoma multidimensional®¢7# poden-
do ter um impacto significativo sobre a
qgualidade de vida do individuo 22101 A as-
tenia/fadiga pode ser considerada como
um Unico sinfoma, um conjunto de sinfo-
Mas ou Mesmo uma sindrome.®

E reconhecida a sua alta prevaléncia
em doentes terminais,>'2134 sendo o sin-
foma mais comum referido por pessoas
com cancro.'®® No cancro avancado, é
observada em 60% a 90% dos doentes,
podendo estar relacionada com o trata-
mento ou com a prépria doenca. lyer et
al., verificaram a presenca de astenia em
100% dos doentes com cancro avancado
do pulmado.' Em cuidados paliativos, &
observada também em grandes percen-
fagens em doentes com outras patolo-
gias como VIH, esclerose mdltipla, doenca
pulmonar obstrutiva crénica ou insuficién-
cia cardiaca.® Observada em 94,4% de
doentes com deméncia nos dois Ultimos
dias de vida, dos quais 94,9% tiveram fra-
queza moderada a grave.™

Em doentes paliativos, a fisiopatologia
da astenia/fadiga ndo é totalmente com-
preendida.>" Para uma abordagem siste-
matica do sinftoma, Radbruch et al., suge-
rem gue se entenda uma fadiga primdria,
muito provavelmente relacionada com
terapéutica e uma fadiga secunddria de
sindromes concomitantes e co-morbilida-
des.’ Em doentes com cancro avancado
do pulmado, por exemplo, “a astenia foi
significativamente associada ao agrava-
mento da dor e da dispneia, e outros sin-
fomas como ansiedade e depressdo”.'®
Porém, o constructo mulfidimensional des-
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te sinfora aumenta a dificuldade de en-
tendimento dos fatores determinantes.®

Tratando-se de um sinfoma dificil pela
sua complexidade fisiopatolodgica, subjeti-
vidade e o seu impacto na qualidade de
vida do doente, a abordagem farmaco-
I6gica &, embora importante, apenas um
componente no seu controlo.5?

E reconhecido beneficio para a qua-
lidode dos cuidados dos doentes com
doenca avancada que haja consenso na
avaliacdo da fadiga, usando instrumentos
devidamente validados e confiGveis.?0?!
Varios instrumentos multidimensionais e
unidimensionais sdo usados para avaliar
a astenia/fadiga em cuidados paliativos.
Porém, a qualidade do instrumento de
avaliacdo pode influenciar os dados de
resultados dos cuidados prestados e con-
sequentemente o desenvolvimento do
conhecimento.?

Metodologia
Esta revisdo sistemdtica da literatura ndo
contemplou avaliar/descrever interven-
c¢cdes ou outcomes mas sim os instrumen-
tos utilizados nos respetivos estudos, sem
incidir na andlise da qualidade das evi-
déncias/publicacdes nem no respetivo
risco de viés.
Com o objetivo de se obterem estudos
e instrumentos de avaliogcdo de sinfomas
em cuidados paliativos mais atuais, op-
tou-se por selecionar publicacdes dos
anos 2000 a 2014,
Os termos de busca das publicacdes fo-
ram determinados pelas questdes PICOD:
P - Doentes paliativos;
| - Avaliogcdo da astenia/fadiga;
O ;
O - Instrumentos de avaliacdo;
D - Tipo de estudos das expressdes de bus-
ca e estabelecidos nos critérios de inclusdo.
As publicacdes foram identificadas
nas bases de dados bibliograficas com-
putorizadas Pubmed e EBSCO (MEDLINE,
CINAHL, Academic Search Complete e



Mediclatina), no dia 16 de Maio de 2014.

Na base de dados Pubmed, foram utili-
zados o0s seguintes fermos de busca:

Search (((((C*Palliative Care” (Mesh)) OR
“Hospice Care”(Mesh)) OR “Terminal Cao-
re” (Mesh:NoExp)) OR “Terminally lllI” (Mesh))
AND ((Clinical Trial(ptyp) OR Comparative
Study(ptyp) OR Controlled Clinical Trial(p-
typ) OR Meta-Analysis(ptyp) OR Observa-
tional Study(ptyp) OR Multicenter Study (p-
typ) 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 Spo-
nish(lang)) AND adult(MeSH)))) AND (as-
thenia or fatigue).

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

Palliative care OR terminal care OR hos-
pice care OR terminally ill AND (asthenia or
fatigue).

Limitadores - Data de publicacdo:
20000201-20140231; Resumo disponivel;
Humano; Idioma: English, French, Porfugue-
se, Spanish; Tipo de publicacdo: Absfract,
Clinical Trial, Meta Analysis, Meta Synthesis,
Randomized Controlled Trial, Review, Syste-
matic Review; Faixas etdrias: Adult: 19-44
years, Middle Aged: 45-64 years, Aged.: 65+
years, Aged, 80 and over, Resumo dispo-
nivel; Humano; Relacionado & idade: All
Adult: 19+ years; Tipo de publicacdo: Clini-
cal Trial, Comparative Study, Controlled Cli-
nical Trial, Meta-Analysis, Multicenter Study,
Randomized Controlled Trial, Review; |dio-
ma: English, French, Portuguese, Spanish;
Tipo de documento: Absfract; Idioma: En-
glish, French, Portuguese, Spanish.

Modos de pesquisa - Booleano/Frase

Foi também efetuada uma busca ma-
nual a repositdrios de universidades (Fa-
culdade de Medicina da Universidade
de Lisboa e do Porto), publicacdes ndo
indexadas, em especial em portugués de

Portugal, atas de congressos cientificos na
areq, fext books e sitios na internet de As-
sociacoes e organizacdes cientificas, sem
sucesso uma vez que ndo foram encontro-
das publicacdes com critérios de inclusdo.
Assim, O resultado das buscas resumiu-se
ao conseguido nas bases de dados ele-
frénicas supracitadas.

Foram definidos os seguintes critérios de

inclusdo na selecdo das publicacdes:

¢ Qualqguer tipo de estudo cientifico nas
linguas: portuguesa, espanhola, france-
sa e inglesq;

* Publicacdes resultantes de investigo-
c¢do cientifica em cuidados paliativos;

* Oinstrumento de avaliacdo estar clara-
mente identificado;

* Participantes dos estudos/publicacoes
serem adultos.

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

* Arfigos de opinido

¢ Cartas ao editor/diretor;

e Comentarios;

¢ Andlises de artigo;

e Estudos de caso.

Selecdo de publicacoes

O processo de selecdo comecou com
uma leitura do titulo e resumo de todas as
publicacoes das duas bases de dados ele-
fronicas (Pubmed e EBSCO). Esse primeiro
processo de selecdo foi simultaneamente
feito por outro investigador/revisor, apds o
qgual foram aferidas entre os dois, pontuais
diferencas de opinido na inclusdo de al-
guns estudos. Ndo houve dificuldade no
acordo entre o investigador e o seu revisor.
Apds a primeira selecdo das publicacoes,
seguiu-se a leitura completa de todos os
estudos selecionados com excecdo de
alguns ndo disponiveis gratuitamente. Po-
rém, os resumos desses estudos permitiram
identificar os critérios de inclusdo e exclu-
s@o definidos. Feita a avaliacdo critica dos
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Figura 1

Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO referente d astenia/fadiga

128 excluidas

182 publicacdes identificadas
(avaliagcdo de fitulo e resumo)

P

(repetidas, sem critérios
de selecdo)

6 excluidas

h 4

54 publicacdes aceites
(para leitura total)

>

(instrumentos sem itens
especificos do sinftoma)

v

48 publicacdes selecionadas

estudos, algumas ddvidas pontuais foram
esclarecidas apods a andlise do orientador
da investigacdo com uma terceira leitura.

Resultados
Busca bibliografica efetuada

Base de dados EBSCO

Um total de 195 publicac¢des foi identifica-
do nesta base de dados; apenas 48 reu-
niam os critérios de incluséo.

Base de dados Pubmed

Um total de 54 publicacdes foi identifico-
do nesta base de dados; somente 13 reu-
niam os critérios de inclusdo.

Dessas 13 publicacdes, apenas uma
ndo foi encontrada no conjunto de publi-
cacgdes selecionadas da EBSCO.

Nas duas bases de dados bibliograficos
EBSCO e Pubmed, foram selecionadas
para a revisdo sistemdatica da literatura 49
publicagoes.

Publicacdes selecionadas
A maioria dos estudos selecionados foi
realizada a partir de doentes com cancro
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(86%). A astenia/fadiga relacionada com
outras patologias foi estudada em 12 %
das publicagdes. Os restantes 2 % dos es-
tudos foram desenvolvidos com familiares,
sendo sempre a avaliagdo do sinftoma de
doentes o aspeto determinante.

Instrumentos identificados

Em 49 publica¢cdes selecionadas, foram
identificados 19 instrumentos diferentes.
Cinco instrumentos unidimensionais de
avaliagdo de sinfomas, dez instrumentos
multidimensionais e quatro de qualidade
de vida.

No que respeita & tipologia de instru-
mentos de avaliacdo utilizados, em 37 pu-
blicacdes (75,5%) foram identificados ins-
tfrumentos unidimensionais para avaliar a
astenia/fadiga, em 26 (63,1%) instrumentos
multidimensionais, e instrumentos de qua-
lidade de vida em 8 das 49 publicacoes
(16,3%). Verificou-se ainda que 16 publico-
¢oes ufilizaram dois ou mais instrumentos
diferentes. Desses, em 10 os autores opta-
ram por usar simulfaneamente instrumen-
tos unidimensionais e multidimensionais,
em 2 instrumentos unidimensionais e de



Figura 2

Fluxograma da busca bibliografica na Pubmed referente ¢ astenia/fadiga

41 excluidas
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(avaliagdo de fitulo e resumo)

(repetidas, sem critérios
de selecdo)
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13 publicacdes aceites
(para leitura total)

v
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uma Ndo se repetiu na EBSCO)

qualidade de vida e outros 2 diferentes
instrumentos unidimensionais. Dois estudos
optaram por utilizar os trés tipos de instru-
mentos, unidimensionais, multidimensio-
nais e de qualidade de vida.

Quanto & especificidade dos instru-
mentos para a astenia/fadiga, foi obser-
vado gue 25 publicacdes (61%) optaram
por utilizar instrumentos especificos de
avaliacdo do sinfoma.

Neste estudo optou-se por se identificar
0s cinco instrumentos mais frequentemen-
te utilizados nas investigacdes publicadas,
para avaliar a astenia/fadiga.

Caracteristicas psicométricas

dos instrumentos

Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS)

A sensibilidade e a especificidade do Ed-
monton Symptom Assessment Scale (ESAS)
ndo sdo apresentadas na literatura. No en-
tanto, em 2006 numa comparacdo com
o Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) foi-lhe reconhecida uma sensibi-
lidade 77% para a depressdo € de 86%
para a ansiedade.? A confiabilidade e a

validade foram-lhe conferidas num estudo
realizado com 240 doentes oncoldgicos
(em regimes ambulatdrio e infernamento
hospitalar) em Nova Jérsia.?* Numa com-
paracdo com outros instrumentos (Mulfidi-
mensional Symptom Assessment Instrument
(MSAS) e Functional Assessment of Cancer
Therapy (FACT)), a consisténcia inferna
do Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS) é de alfa de Cronbach =0.79.2* A es-
tabilidade teste-reteste (em 2 dias) de (r =
0.86) e validade convergente de (r = 0.72)
em comparacdo com o Multidimensional
Symptom Assessment Instrument (MSAS).%

Visual Analogue Scale (VAS)

N&o foram encontradas na literatura a sua
sensibilidade e especificidade. No entan-
to, outras propriedades psicométricas da
Visual Analogue Scale foram testadas por
alguns autores (exemplo).?227 Um estudo
realizado com doentes com dor crénica
e outfro de voluntdrios sauddveis, permitiu
verificar a validade convergente com (r
= 0.97) e validade discriminante com (r =
0.70).% A sua confiabilidade foi confirma-
da em doentes com cancro, na correla-
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Grdfico 1

Populacdo das publicacdes selecionadas referentes a astenia/fadiga, % de publi-

cacoes (n =49).

2%

B Neoplosias
Outras Patologias

Familiares de doentes
em cuidados paliativos

cdo com dois instrumentos diferentes, o
Medical Outcomes Study Short Form-20
(MOS SF-20) (r = 0.70 a 0.72) e o Roftter
dam Symptom Check-List (RSCL) (r = 0.70),
tal como a estabilidade teste-reteste (r =
0.87).% Boonstra et al., testaram a sua con-
fiabilidade (r s = 0.60 a 0.77) num estudo
realizado com dois grupos de doentes,
um com dor mudsculo-esquelética cronica
ndo maligna e outro de doentes com dor
crénica ndo especifica.?

Functional Assessment of Chronic lliness
Therapy-Fatigue (FACIT-F)
Foi-Ihe reconhecida uma forte consisténcia
inferna (coeficiente alfa de Cronbach 0,93
a 0,95), confiabilidade com teste-reteste de
(r=0.90), boa validade convergente na cor-
relacdo com a Piper Fatigue Scale (0.75).2
A especificidade e sensibilidade do
Assessment of Chronic lliness Therapy-Fa-
tigue Scale (FACIT-F) foram conferidas
pelos autores.® Os altos niveis de confiabi-
lidade e validade da (FACIT-F) foram tam-
bém confirmados (consisténcia interna
alfa de Cronbach = 0.96 e alta confiabi-
lidade teste-reteste).?” Foram verificadas
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as suas confiabilidade e sensibilidade a
alteragcdes dos doentes com variedade
de condicdes cronicas de sadde, com a
populacdo em geral e populacdes es-
peciais, como 0s idosos e residentes em
areqs rurais.?

A sua confiabilidade e validade foram
também testadas num estudo com doen-
tes com doenca intestinal inflamatéric;
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 gue examinou
estruturalmente os 13 itens da Functional
Assessment of Chronic lliness Therapy-Fati-
gue Scale (FACIT-F), permitiu concluir que
tanto o original quanto a sua versdo mo-
dificada foram confiGveis e validos na me-
dicdo eficiente da fadiga.®

Brief Fatigue Inventory (BFI)

A sensibilidade e a especificidade do Brief
Fatigue Inventory ndo foram encontradas
na literatura porém, as suas validade e
confiabilidade foram conferidas pelos au-



Tabela 1

Tipologia de instrumentos identificados nas publicacdes referentes & astenia/fadiga

Instrumentos Total / Publicagées
Instrumentos unidimensionais
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) 23
Numeric scale (0-10) 7
Visual Analogue Scale (VAS) 4
Visual Analogue Fatigue Scale 2
Kurihara'’s Face Scale 1
Instrumentos multidimensionais

Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-Fatigue (FACIT-F) 8
Brief fatigue inventory (BFl) 4
Cancer Fatigue Scale (CFS) 3
Multidimensional Fatigue Inventory - (MFI-20) 3
Dimensdo fisica, cognitiva e emocional
Functional Assessment of Cancer Therapy - Fatigue 2
Piper Fatigue Scale 2
Dimensoes temporal, intensidade, cognitiva, afetiva e sensorial
Fatigue subscale of the Funcional Assessment of Cancer Terapy-Anemia

1
(FACT-An)
Fatigue Questionnaire - Dimensdes fisica e mental 1
Symptom Scales Fatigue - Dimensoes fisica e mental 1
Modified Fatigue Impact Scale 1
(fatigue in terms of physical, cognitive, and psychosocial functioning)

tores que constataram que doentes com
cancro relataram maior nivel de fadiga em
comparacdo com o grupo controlo.® Um
estudo efetuado com 305 doentes com
cancro internados e em ambulatério e 290
individuos sauddveis permitiu-lhes confe-
rir ao Brief Fatigue Inventory uma elevada
consisténcia interna com alfa de Cronbach
com valores entre 0.89 e 0.96.% Esses va-
lores foram igualmente confirmados por
Okuyama et al,, (2003) e por Radbruch et
al., (2003).3334

A sua confiabilidade teste-reteste variou

entre (r=0.79) a (r =0.90).%

Mendoza et al., atfribuiram-lhe boa vali-
dade convergente em correlacdo com o
FACT (anemia subcales),®? confirmada nas
correlacdes com Cancer Fatigue Scale e
com EORTC QLQ-C30 subescala fadiga
com valoresde (r=0.64a00.76) e r=0.59 a
0.72) respetivamente

European Organization for Research and

Treatment of Cancer Quality of Life Ques-

tionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)

A sensibilidade e a especificidade do EOR-

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

23 B



;s 24

Grdfico 2

Cinco instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliar a astenia/fadiga.

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

Visual Analogue Scale (VAS)

Functional Assessment of Chronic lliness therapy
Fatigue (FACIT-F)

Brief fatigue inventory (BFI)

European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTCQLG-C30

23

4

0

(numero de publicacdes)

5 10 15 20 25

TC QLQ-C30 ndo foram encontradas na
literatura. Contudo, outras propriedades
psicométricas foram testadas, conferindo-
lhe uma confiabiidade com coeficien-
te alfa de Cronbach = a 0.70 e validade
numa correlacdo moderada com the Eas-
tem Cooperative Oncology Group perfor-
mance status scale.®® Também foi testada
a confiabilidade da sua 3° versdo, com o
resulfado de alfa de Cronbach = 0.73 @
0.87.3¢ Os mesmos autores atribuiram-lhe
uma validade de constructo com (r=40a
69) para alguns itens, com todos os outros
a apresentarem valores superiores € uma
validade discriminante com (r = 0.70).%Foi
ainda verificada uma estabilidade teste-
-reteste com (r = 0.90).%

Dos cinco instrumentos mais frequente-
mente utilizados nas investigacdes publi-
cadas, estavam validados para Portugal:
* Functional Assessment of Cancer The-
rapy-General (FACT-G) (versdo 4), va-
lidada em 2010 por Filomena Moreira
Pinto Pereira, Professora coordenado-
ra da Escola Superior de Enfermagem
do Porto, Doutoranda em Ciéncias de
Enfermagem da Universidade Catoli-
ca Portuguesa (fpinto@esenf.pt) e por
Célia Samarina Vilaca de Brito Santos,
Doutorada em Psicologia da Saude
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e Ciéncias da Educacdo e Professora
Coordenadora da Escola Superior de
Enfermagem do Porto (celiasantos@
esenf.pt).®

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

Discussdo

Limitagcdes e possiveis vieses

As duas primeiras limitacdes prenderam-
se com o processo de identificacdo de
publicacdes.

A primeira referiu-se ao nimero e diver-
sidade de bases de dados consultadas, e
ao facto do estudo estar dependente da
existéncia de publicacdes e/ou presen-
ca em repositdrio aberto. Apesar de ser
considerdvel a abrangéncia das bases
de dados utilizadas, ficou a davida sobre
o0 alcance de publicacdes com critérios
de inclusdo ter sido suficientemente alar-
gado.

A segunda prendeu-se com a abran-
géncia de publicacdes ao panorama
nacional uma vez que ndo foram identi-
ficados estudos efetuados em Portugal



com critérios de inclusdo. Tal permitiria o
conhecimento das opc¢des dos investiga-
dores nacionais quanto aos instrumentos
de avaliacdo de sinftomas em cuidados
paliativos. Porém, o recente desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos em Portu-
gal, pode explicar a inexisténcia de publi-
cacdes nacionais.

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

Revisdo sistemdtica da literatura

Olhando para o conjunto de publicacdes
selecionadas, verificou-se que a maioria
dos estudos foi realizada por grupos de
frabalho de diferentes paises. Este facto
revela o inferesse pelo desenvolvimento
dos cuidados paliativos em diferentes cul-
turas e contextos.

No que respeita & populacdo-alvo das
publicacoes, verificou-se que foi diversifi-
cada. Foram selecionadas publicacdes
de estudos efetuados a partir de doentes
com doenca avancada, em fase terminal
em geral, em fase final de vida, com dife-
rentes patologias e familiares de doentes.
No entanto, constatou-se que as neopla-
sias em geral predominaram nas investi-
gacdes selecionadas.

Apesar do predominio da neoplasia,
esta diversidade de populacdo-alvo refle-
te a necessidade de desenvolvimento de
cuidados paliativos considerando fundao-
mentalmente a complexidade da situa-
¢cdo global dos doentes. Desse modo, 0s
cuidados paliativos sdo dirigidos a todos
0s que deles necessitam.

Os estudos publicados refletem de
modo geral a procura de recursos que
visem melhoria do controlo sinfomdatico
tanto quanto & complexidade da doen-
ca como As consequéncias dos respetivos
tfratamentos. Varios estudos destinaram-se
especificamente a avaliar efeitos de al-

guns cuidados de salde na qualidade de
vida dos doentes com elevada complexi-
dade e suas familias.

Os locais onde foram efetuados os es-
tudos foram igualmente diversificados.
Participaram nos estudos doentes em cui-
dados paliativos no domicilio, em servicos
de internamento hospitalar, ambulatério
e outros servicos de infernamento nGo es-
pecificos. Algumas publicacdes ndo iden-
tificaram o local onde decorreu o estudo.

Toda esta diversidade de contextos,
diferentes paises e culturas, populacdo-
-alvo, e locais onde foram desenvolvidos
os estudos conferiu mais abrangéncia ao
conjunto de publicacoes selecionadas. A
maioria das publicagdes tfeve como popu-
lacdo-alvo doentes com neoplasias a luz
do que foi o inicio dos cuidados paliativos.
Porém, a procura do melhor controlo sin-
tomdtico em doentes com outras patolo-
gias revela o reconhecimento pela comu-
nidade cientifica da prevaléncia de cada
sinfoma e o sofrimento que o acompanha
noutras populacdes. O Mesmo pPassa-se
com as diferentes localizacdes onde se
encontram os doentes com essas necessi-
dades. Pode-se considerar que toda essa
diversidade traduz o fundamento dos cui-
dados paliativos onde a preocupacdo &
responder Aos problemas/necessidades
dos doentes em situacdo critica e suas
familias independentemente do seu prog-
néSﬂCO_AO,AH,AQ

Por outro lado, as publicacdes selecio-
nadas de modo geral, afravés das suas
fundamentacdes, reforcam o conheci-
mento sobre a presenca de “complexos
multissinfomaticos” que caracterizam os
doentes em cuidados paliativos,434445

Analisando o conjunto de instrumentos
de avaliacdo de sinftomas utilizados nos
estudos selecionados para avaliar as ne-
cessidades dos doentfes ou familia com
astenia/fadiga, observa-se uma diversi-
dade de opcodes feitas pelos autores. Essa
diversidade de instrumentos manifesta-se
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fambém gquanto & dimensdo do sinfoma
gue é medido (unidimensionais, multidi-
mensionais ou instrumentos de qualidade
de vida). Porém, verifica-se também uma
diversidade de instrumentos para avalio-
cdo especifica deste sinfoma. Conside-
rando a multiplicidade de avaliacdo exis-
tente para a astenia/fadiga, parece-nos
gue cada grupo de trabalho utiliza o ou
0s instrumentos que entende correspon-
der melhor ao objetivo do seu estudo.

A maioria dos estudos selecionados uti-
lizou instrumentos unidimensionais de ava-
lia¢do de sintomas (37 estudos, correspon-
dendo a 75,5%). Apesar da sua limitacdo
na avalia¢cdo do impacto dos sinfomas na
qualidade de vida dos doentes, limitando-
se a avdliar apenas a sua intensidade, os
instrumentos unidimensionais foram os mais
frequentemente utilizados em investigo-
¢do em cuidados paliativos. A decisdo dos
autores deve fer tido em conta para além
dos objetivos dos estudos, a robustez das
suas caracteristicas psicométricas e a faci-
lidade de aplicacdo desses instrumentos.

Porém, em cuidados paliativos a avalia-
cdo unidimensional da astenia/fadiga e
todos 0s outros sinfomas apenas do ponto
de vista da sua intensidade, ndo permite
um conhecimento adequado das neces-
sidades/problemas do doente pelas suas
caracteristicas multissinfomatica e multidi-
mensional.>%2

Considerando arelacdo complexa e di-
reta entre a intensidade de cada sintoma
e 0s problemas/necessidades inerentes
as outras dimensdes do doente, qualquer
medida dirigida exclusivamente a dimen-
sdo fisica ficard aguém dos objetivos es-
senciais dos cuidados paliativos,'-20:4041.42
Porém, a inexisténcia de instrumentos que
permitam avaliar todas as dimensdes de
diversos sinfomas em cuidados paliativos
deixa espaco para que necessariomente
haja consenso na escolha dos instrumen-
tos de avaliacdo de sinftomas a utilizar em
investigacdo.’
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Alguns autores dos estudos seleciona-
dos optaram por ufilizar simulfaneamente
instrumentos unidimensionais e multidi-
mensionais ou instfrumentos unidimensio-
nais e de qualidade de vida. Porém, esta
metodologia implicando seguramente
nMais recursos para a investigacdo, ndo é
verificada tdo frequentemente.

E reconhecida a necessidade de se uti-
lizarem instrumentos de avaliacdo de sin-
tomas que sejom de facil utilizacdo.?447
Contudo, se se investiga um sinfoma espe-
cifico, considera-se relevante que se ufilize
um instfrumento de avaliacdo especifico,
permitindo por isso, melhor conhecimen-
to das suas caracteristicas. Por outro lado,
em cuidados de saldde em geral e em
particular em cuidados paliativos, ao se-
rem identificados os sinfomas mais signifi-
cativos para o doente, faz tfodo o sentido
conhecer melhor as dimensdes de cada
um, utilizando para isso, instrumentos de
avaliacdo especificos. Essa metodologia
de avaliacdo de sinfomas serd determi-
nante para uma prestacdo de cuidados
de salde de excelénciaq,> 204

A multidimensionalidade dos inUmeros
sinfomas do doente paliativo requer mais
esforcos para serem encontradas solu-
cdes para questdes metodoldgicas que
se prendem com a avalia¢cdo adequada
de cada sintoma. Dizemos isso porque a
falta de uniformizacdo de instrumentos de
avaliacdo de sinftomas em cuidados po-
liativos pode representar um blogueio ao
desenvolvimento do conhecimento nesta
area de cuidados de salde. 4

Para a astenia/fadiga, existem instru-
mentos especificos de avaliacdo mul-
fidimensional do sinfoma em cuidados
paliativos, onde se destaca a Functional
Assessment of Chronic lliness Therapy-Fa-
tigue (FACIT-F) que pela sua robustez psi-
cométrica, oferece seguramente maior
garantia de uma medida adequada das
necessidades do doente em cuidados
paliativos.282?



Na andlise das caracteristicas psico-
métricas dos instrumentos mais frequen-
temente utilizados para avaliocdo da
astenia/fadiga, verificou-se a auséncia
de referéncia das suas sensibilidades e es-
pecificidades com excecdo da FACIT-F o
gue é aceitavel. A sensibilidade e especi-
ficidade de um instrumento de avaliacdo
permitem identificar a presenca ou ndo
do sinfoma ou patologia. Sabendo que o
sinfoma ja existe, 0 que se considera fun-
damental é reconhecer no instrumento a
sua confiabilidade e validade. Nesta pers-
petiva, e de modo geral, sdo verificadas
medidas psicométricas sélidas no conjun-
to de instrumentos mais frequentemente
utilizados.

Quanto & validacdo para Portugal dos
instrumentos identificados como 0s mais
frequentemente utilizados para avaliagcdo
da astenia/fadiga em cuidados paliativos,
constatou-se que ndo estavam validados
insfrumentos com elevada frequéncia de
utilizacdo. Desses destacam-se a Edmon-
ton Symptom Assessment Scale (ESAS) e a
Visual Analogue Scale (VAS).

Perante esses dados aceitGveis tendo
em conta o recente desenvolvimento dos
cuidados paliativos em Portugal, estamos
perante uma forte possibilidade de me-
lhoria.

Conclusoes

O desenvolvimento deste estudo permitiu
preencher algumas lacunas do conheci-
mento em Portugal sobre os instrumentos
de avaliacdo mais frequentemente utilizo-
dos para avaliar a astenia/fadiga em cui-
dados paliativos.

A diversidade de instrumentos identi-
ficados na totalidade das publicacdes
permitiu concluir que é evidente a inexis-
téncia de uniformizacdo de metodologia
na avaliacdo de sinftomas na investigacdo
em cuidados paliativos. Esse facto merece
necessariamente uma reflexdo dos peritos
em cuidados paliativos para um consenso

nacional e internacional nesta matéria.

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

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

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