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RESUMO

Introducdo: Nos cuidados paliativos, ainda ndo ha praticas uniformizadas e
instrumentos ditos “standard” para avaliar os sintomas mais prevalentes. Surge entio
um problema e uma necessidade nesta area. Como tal, de seguida sera apresentada uma
revisdo sistematica da literatura sobre instrumentos de avaliacdo utilizados em
investigacao de trés sintomas: anorexia, caquexia e xerostomia.

Metodologia: Foram privilegiadas as fontes primarias de investigacdo, com recurso a
livros e artigos cientificos originais dos autores de referéncia, de publicacbes periodicas
obtidas através da PubMed e EBSCO publicados nos ultimos 15 anos, na lingua
portuguesa, inglesa, francesa e espanhola. Foi ainda utilizado o motor de busca Google,

como complemento.

Resultados: Dos estudos encontrados, foram selecionados 10 artigos para o estudo da
anorexia, 2 artigos para o estudo da caquexia e 4 artigos para estudo da xerostomia. As
caracteristicas psicométricas dos instrumentos foram tidas em conta bem como a sua
validacdo para a populacdo portuguesa. Os instrumentos que integram o estudo variam
entre instrumentos unidimensionais, multidimensionais e instrumentos de qualidade de
vida.

Conclustes: A utilizacdo de instrumentos de avaliacdo de sintomas é ainda pouco
explorada a nivel da investigacdo internacional e nacional. Atraves do estudo realizado
conclui-se que nao ha instrumentos considerados “standard” para a avaliacdo da
anorexia, caquexia e xerostomia. Os instrumentos utilizados a nivel internacional e
validados para a populacdo portuguesa sdo de dificil acesso, e ndo se utilizam nas
unidades de satde. Nao é possivel comparar a eficacia e a efetividade de intervencdes a
nivel nacional, pois ndo existe instrumentos de avaliacdo uniformizados. H4 um longo
caminho a percorrer para cumprir as recomendac6es da Organizacdo Mundial de Saude

no que diz respeito aos Cuidados Paliativos.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos; Cuidados ao Doente Terminal, Doenga

Terminal; Revisdo Sistematica; Instrumentos; Anorexia; Caquexia; Xerostomia.
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ABSTRACT

Introduction: In palliative care, there is still no uniform practices and such instruments
"standard" to assess the most prevalent symptoms. There is then a problem and a
necessity in this area. As such, we present a systematic review of the literature on
assessment tools used in research of three symptoms: anorexia, cachexia and

xerostomia.

Methodology: The primary sources of research were privileged, using books and
original scientific articles of the authors of reference, periodicals obtained through
PubMed and EBSCO published in the last 15 years, in Portuguese, English, French and
Spanish. It was also used the Google search as a complement.

Results: Of the studies found, 10 articles were selected for the study of anorexia, 2
articles for the study of cachexia and 4 articles for the study of xerostomia. The
psychometric characteristics of the instruments have been taken into account as well as
its validation for the Portuguese population. The instruments of the study vary between
dimensional instruments, multidimensional instruments and quality of life measurement

instruments.

Conclusions: The use of symptom assessment tools is still little explored in
international and national research. Through the studies it was concluded that there are
no instruments considered “"standard" for the evaluation of anorexia, cachexia and
xerostomia. The instruments used at international level and validated for the Portuguese
population are difficult to access, and not used in healthcare facilities. You can not
compare the efficacy and effectiveness of interventions at national level, as there are no
standardized assessment tools. There is a long way to go to meet the World Health

Organization recommendations with regard to palliative care.

Key words: Palliative Care; Terminal Care; Terminally Ill; Hospice Care; Systematic

Review; Tools; Anorexia; Cachexia; Xerostomia






ABREVIATURAS E SIGLAS

APCP — Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos

CASQ — Cancer appetite and symptom questionnaire

CIE — Conselho Internacional de Enfermeiros

CP — Cuidados Paliativos

DGS — Dire¢édo Geral de Saude

EORTC — European Organization for Research and Treatment of Cancer
ESAS — Edmonton Symptom Assessment Scale

EVA — Escala Visual Analdgica

FMSAS-GDI — Family Memorial Symptom Assessment Scale-Global Distress Index
INE — Instituto Nacional de Estatistica

MSAS — Memorial Symptom Assessment Scale

NRS — Numeric Rating Scale

OMS - Organizacdo Mundial de Saude

PACA — Palliative Care Assessment

PG-SGA — Patient Generated Subjective Global Assessment
STAS — Support team assessment schedule

VAS - Visual Analogue Scale
VRS — Verbal Rating Scale
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INTRODUCAO

Cuidados paliativos (CP) séo cuidados prestados a doentes em fase avancada da doenca
incuravel com sofrimento. Num plano mais abrangente, poderemos considerar a
definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)(1), como sendo uma “abordagem
que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam
problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico
limitado, atraves da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo
precoce e tratamento rigoroso dos problemas néo so fisicos, como a dor, mas também
dos psicossociais e espirituais”. Para Twycross(2) as areas fundamentais dos cuidados
paliativos sdo: controlo de sintomas, comunicacdo adequada, apoio a familia e trabalho

em equipa.

Segundo a definicdo acima citada e as areas fundamentais dos cuidados paliativos,
descritas por Twycross, € necessaria uma identificacdo precoce dos problemas. A
identificacdo dos problemas passa pela avaliacdo bio-psico-social da pessoa com
recurso a instrumentos cientificos que permitam fazer essa avaliacdo, de forma

sistematica e criteriosa.

A pertinéncia deste estudo surge pela inexisténcia de praticas uniformizadoras no que
diz respeito a avaliacdo das necessidades, plano terapéutico, controlo sintomatico e
avaliacdo e monitorizacdo dos resultados. Assim sendo, torna-se premente a existéncia
de instrumentos para avaliacdo de determinados sintomas, de forma a uniformizar a
pratica, mas também, melhorar a capacidade de resposta face a determinado problema,
0s recursos utilizados e a prestagéo de cuidados.

Enquanto profissional de satde, enfermeira, considero que os instrumentos de avaliagcdo
sd0 uma mais-valia na nossa pratica diéria. Permite-nos numa primeira analise conhecer
o doente, saber quais as suas necessidades, desenvolver estratégias e por fim, cuidar
daquela pessoa com todo o respeito e dignidade que merece e a que NOS propusemos
guando aceitdmos de corpo e alma ser profissionais de satde. Nos cuidados paliativos,

ainda ndo ha praticas uniformizadas e instrumentos ditos “standard” para avaliar os

1



sintomas mais prevalentes. Surge entdo um problema e uma necessidade nesta area. Por
motivacdes pessoais e por sugestdo do meu orientador da dissertacdo, Professor Doutor
Manuel Luis Capelas, decidi aceitar o desafio de realizar uma revisdo sistemética da
literatura sobre instrumentos de avaliacdo utilizados em investigacdo de trés sintomas:

anorexia, cagquexia e xerostomia.

Surge entdo a importdncia de uma revisdo sistemédtica da literatura sobre os
instrumentos mais frequentemente utilizados na investigagdo em cuidados paliativos
para avaliacdo da anorexia, caquexia e xerostomia. As revisoes sistematicas da literatura
sdo o ponto alto da evidéncia cientifica(3). Sdo estudos retrospetivos que tém como
principal objetivo dar resposta a uma questdo de investigacdo. Constituem sinteses da
melhor evidéncia cientifica disponivel até a data da investigacdo, utilizando métodos

rigorosos para identificar, analisar e sintetizar artigos cientificos (4,5).

E necesséria a utilizagdo de instrumentos estandardizados e validados para a populacio
portuguesa, de forma a uniformizar as praticas de cuidados prestados. Primariamente
proceder-se a identificacdo dos instrumentos mais frequentemente utilizados em
investigacao internacionalmente, para avaliacdo da anorexia, caquexia e xerostomia em
cuidados paliativos e as suas caracteristicas psicométricas. Posteriormente ira verificar-
se quais estdo validados para a populacdo portuguesa e identificar a acessibilidade aos

mesmaos.

Os objetivos do presente trabalho, séo:

1- Identificar os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacao
para avaliacdo da anorexia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas
psicométricas;

2- ldentificar os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacao
para avaliacdo da caquexia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas
psicométricas;

3- Identificar os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigagédo
para avaliacdo da xerostomia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas
psicométricas;

4- Verificar quais dos anteriores estdo validados para a populagédo portuguesa;



5- Descrever a forma de acessibilidade aos instrumentos identificados e

validados para a populagédo portuguesa.

De forma a tornar o trabalho mais percetivel para o leitor, optei por dividi-lo em duas
partes. Numa fase inicial temos o enquadramento tedrico, onde constam as defini¢bes
das tematicas abordadas e a pertinéncia das mesmas. Na segunda parte consta a
metodologia utilizada para a realizagdo da investigagdo, os resultados obtidos e a
discussdo dos mesmos. Por fim, serdo apresentadas as conclusdes deste estudo dando

resposta aos objetivos acima descritos.

Para a elaboracdo deste trabalho foram privilegiadas as fontes primarias de investigacéo,
com recurso a livros e artigos cientificos originais dos autores de referéncia, de
publicacdes periddicas obtidas através da PubMed e EBSCO publicados nos ultimos 15
anos, na lingua portuguesa, inglesa, francesa e espanhola. Foi ainda utilizado o motor de
busca Google, como complemento. Para a referenciacdo bibliografica foram utilizadas

as normas de Vancouver.

A metodologia utilizada na elaboragdo deste trabalho baseia-se na Metodologia
Cientifica utilizada por Azevedo e Azevedo(6). Segundo estes autores, a metodologia
surge como uma técnica de orientacdo para a elaboracdo de um trabalho cientifico.
Assim sendo, irdo ser utilizados os passos descritos pelos mesmos, na elaboracdo deste
trabalho. As referéncias bibliograficas irdo ser realizadas segundo a norma de
Vancouver, através de um software denominado Mendeley Desktop®. As normas de
Vancouver surgiram pela primeira vez em 1979 e foi elaborada por um pequeno grupo
de editores de revistas médicas(7). Atualmente esta norma é bastante utilizada na area

das ciéncias da saude(8).
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1 - CUIDADOS PALIATIVOS

O avanco da medicina e da tecnologia tem permitido a descoberta de novas formas de
prevencdo, diagndstico e tratamento de doencas. As condi¢des bio-socio-econdémicas
também estdo melhoradas, o que permite um aumento na esperanga média de vida.
Segundo informacdes do Instituto Nacional de Estatistica (dados recolhidos atraves do
site PORDATA)(9) a Esperanca Média de Vida tem vindo a aumentar com o passar dos
anos. Na década de 70, a Esperanca Média de Vida rondava os 67,1 anos e passados 50
anos, em 2012 a Esperanga Média de Vida aumentou para 80 anos. Num contexto de
doenca, as medidas curativas sdo as eleitas, contribuindo também para um aumento da
esperan¢a média de vida, mas a custa do prolongamento do tempo de doenca e muitas
vezes para o adiar do inadiavel, a morte. Numa sociedade virada para a cura, a morte
passou a ser encarada como uma frustracdo e incapacidade dos profissionais de
salde(10). Também Ariés(11) refere que hoje em dia “a morte provoca medo, a ponto

de nem ousarmos dizer-lhe o nome”.

Segundo o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (12), da Direcdo Geral da Salde,
os cuidados paliativos sdo, “cuidados prestados a doentes em situacdo de intenso
sofrimento, decorrente de doenca incuravel em fase avancada e rapidamente
progressiva, com o principal objetivo de promover, tanto quanto possivel e até ao fim, o
seu bem-estar e qualidade de vida. Os cuidados paliativos sdo cuidados ativos,
coordenados e globais, que incluem o apoio a familia, prestados por equipas e
unidades especificas de cuidados paliativos, em internamento ou no domicilio, segundo
niveis de diferenciacdo”. No entanto, e tendo em conta os principios gerais dos cuidados
paliativos, esta definicdo tem algumas lacunas. Inclui apenas os utentes que tém
concomitantemente auséncia de tratamento curativo, rapida progressdo de doenga,
expectativa de vida limitada, intenso sofrimento e necessidades especificas que
implicam apoio especifico e interdisciplinar. Exclui assim as pessoas que necessitam de
cuidados paliativos e que se encontram em fase de recuperag¢do, ou com doenga cronica

ou com co morbilidades irreversiveis.



A Historia dos Cuidados Paliativos remonta a vérios séculos atras, nomeadamente a
grupos religiosos. No seculo XIX, e devido aos votos que faziam, estes grupos
dedicavam-se aos cuidados aos moribundos e aos mais carenciados. Mas, é a partir da
década de 60 que surgem os cuidados paliativos a luz do que se conhece hoje em dia.
Em 1967, em Londres, Cecily Saunders abriu o Saint-Cristopher Hospice, onde tinha
como objetivo apoiar os moribundos, com uma abordagem clinica, terapéutica e
psicologica(13). Para Cecily Saunders, na altura enfermeira a fazer o curso de medicina,
era urgente oferecer cuidados cientificos, de rigor e com qualidade, aqueles a quem
anteriormente ja lhes tinha sido dito “que ja ndo havia nada a fazer”’(10). Foi através
deste primeiro servigo de cuidados paliativos que se iniciou uma corrente nova na area
da medicina, os Cuidados Paliativos. Ajudou a criar novas mentalidades, a abrir novas
portas na area da medicina, mas acima de tudo, ajudou a mudar conceitos e visdes sobre
a morte e o morrer(14). Anos mais tarde, e a um Oceano de distancia, surge uma outra
pioneira dos Cuidados Paliativos nos Estados Unidos da América, Elisabeth Kibler-
Ross.

Ao longo dos anos, a definicdo de cuidados paliativos foi-se alterando e evoluindo a
medida que a filosofia dos CP também crescia. No entanto, as praticas diferem de
continente para continente e de pais para pais. Contudo, hoje em dia j& ha revisdes
sistematicas da literatura que evidenciam o impacto positivo das equipas
multidisciplinares de CP, em diferentes contextos (hospitalar, hospicio e domicilio),

bem como a satisfacdo dos utentes e das suas familias face aos cuidados prestados(15).

Em 2002, a OMS(1), definiu os cuidados paliativos como sendo uma “abordagem que
visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam
problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico
limitado, através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacédo
precoce e tratamento rigoroso dos problemas néo so fisicos, como a dor, mas também
dos psicossociais e espirituais”. No entanto, ha alguns aspetos que necessitam de ser
clarificados, como podemos constatar no Programa Nacional de Cuidados
Paliativos(12):
a) Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural;

b) Encaram a doenga como causa de sofrimento a minorar;



c) Consideram que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;

d) Reconhecem e aceita em cada doente os seus proprios valores e prioridades;
e) Consideram que o sofrimento e 0 medo perante a morte séo realidades
humanas que podem ser clinica e humanamente apoiadas;

f) Consideram que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo

e de crescimento pessoal,

g) Assentam na concecdo central de que ndo se pode dispor da vida do ser
humano, pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o

suicidio assistido e a futilidade diagndstica e terapéutica;

h) Abordam de forma integrada o sofrimento fisico, psicologico, social e

espiritual do doente;

i) Sdo baseados no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na
disponibilidade e no rigor cientifico;

j) Centram-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo

intensamente quanto possivel até ao fim;
k) S6 séo prestados quando o doente e a familia a aceitam;

I) Respeitam o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser

acompanhado no final da vida;

m) Sdo baseados na diferenciacdo e na interdisciplinaridade.

Tendo em conta os principios acima descritos, e citando Sapeta(16) “os resultados
terapéuticos pretendidos nesta fase sdo, privilegiadamente, fixados na busca de
conforto e de bem-estar, alivio do sofrimento fisico, psicol6gico e espiritual, e em que
toda a acdo terapéutica deverd estar centrada nas necessidades individuais
manifestadas pelo doente e pelos seus familiares”. Desde os primordios, altura de
Cicely Saunders (17), que a farmacologia e os farmacos utilizados em Cuidados
Paliativos evoluiram muito. A cada dia que passa, as investigacdes sao mais rigorosas e
tal como é descrito pela OMS, um dos objetivos é o alivio dos sintomas. Para
Twycross(2) a abordagem cientifica ao controlo dos sintomas é resumida em cinco
categorias: 1)avaliacdo; 2)explicagdo; 3)controlo; 4)observacdo; 5)atencdo aos
pormenores. Para Strasser(18), de forma a determinar as necessidades de um doente em

CP, entre outros, é preciso haver instrumentos de avaliagdo dos principais sintomas. A



avaliacdo deve ser continua, sistematica e multidimensional. Estas avaliacGes devem ser

preferencialmente, realizadas por uma equipa multidisciplinar(2,17,18).

Em Portugal, o desenvolvimento dos cuidados paliativos iniciou-se na década de 90. O
investimento desde entdo tem sido grande, embora ainda haja uma escassez e
desigualdade na sua acessibilidade(19). Comecou inicialmente com a criagdo de uma
Unidade da Dor no Hospital do Funddo(20), tendo hoje em dia, segundo a APCP(21),
mais de 59 unidades espalhadas por Portugal. Segundo Capelas(22) “a distribuicdo dos
recursos devera ser efetuada de forma faseada mas equitativa entre as diversas regifes
do pais”. Ainda segundo o mesmo autor, de forma a disponibilizar unidades de CP de
exceléncia, nas diversas vertentes (internamento, equipas intra-hospitalares e apoio
domiciliario), “considera-se que todo o sistema deve ser alicercado num programa de
formacdo especifica pré e pos graduada em cuidados paliativos, que leve a
individualizacdo e reconhecimento de uma competéncia ou especializacdo pelas

entidades competentes”.

Um dos pilares dos cuidados paliativos é o trabalho em equipa multidisciplinar,
devendo todos os intervenientes complementar as acGes dos outros em prol do bem-
estar do utente e da sua familia. Sendo que cada membro da equipa € indispensavel e
tem o seu papel, visando uma abordagem holistica a todos aqueles que sdo alvo dos
cuidados. No entanto, de seguida irei abordar em concreto o papel do enfermeiro numa

unidade de cuidados paliativos.

1.1 - PAPEL DO ENFERMEIRO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Para Foucault(23), citando Watson, o objetivo dos cuidados de enfermagem em
cuidados paliativos “consiste em prestar um acompanhamento holistico em que os
aspetos humanos e cientificos dos cuidados paliativos tém tanto valor, sendo mais, do
que aqueles ditados pela persecucdo de objetivos de prolongamento da vida”. Tendo
em conta a autora acima citada, ha cinco momentos muito importantes no que diz
respeito a planificagdo dos cuidados de enfermagem, sdo elas: recolha de dados;
interpretacdo de dados; planificagdo da intervengdo; execucdo da intervengdo e
avaliacdo da intervencdo. Para Sapeta (16), € importante que o enfermeiro mantenha

uma atitude de autoavaliacdo ao longo do seu trabalho, pois esta area facilmente leva ao
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confronto dos préprios medos relacionados com a possibilidade de sofrer e morrer, e ha
fatores intrinsecos e extrinsecos que também podem conduzir a interferéncias na

qualidade dos cuidados prestados.

No quadro abaixo, elaborado por Sapeta(16), podemos observar as competéncias

béasicas do enfermeiro em CP. Sendo que as quatro componentes descritas sdo as areas-

chave dos CP.

Quadro 1 - Competéncias basicas do Enfermeiro em Cuidados Paliativos(16)

COMUNICACAO CONTROLO DE CUIDAR A TRABALHO EM
SINTOMAS FAMILIA EQUIPA

Reconhece as suas atitudes | Usa instrumentos standardizados e | Conhece o sistema | Compreende os principios da

pessoais bem como os | cientificamente testados e | familiar: a sua | filosofia dos CP

sentimentos,  valores e | validados, para avaliar sintomas | composicdo, dindmica | Reconhece o doente e a familia

expectativas em relacdo a | (por exemplo: dor, dispneia, | e a forca do vinculo | como o centro dos cuidados

morte e a diversidade | obstipacdo, ansiedade, fadiga, | relacional entre os

individual, cultural e | nduseas, vomitos e alteracdes | seus membros e com o

espiritual que existem ao | cognitivas) experimentados pelos | doente

nivel das crencas e tradi¢des doentes

Demonstra  respeito  pelas | Descreve 0s componentes | Descreve e  usa | Define CP como um processo

perspetivas e desejos do | sensoriais, cognitivos, afetivos e | métodos para avaliar | de cuidados continuo

doente durante a prestagdo de
cuidados

comportamentais na forma como
0s sintomas sdo percecionados
(p.ex. dor)

as necessidades psico-
sociais e espirituais do
doente e da sua familia

Discute a importancia dos CP
dentro do sistema de salde

Aplica os principios legais e
éticos na anélise de assuntos
complexos inerentes  aos
cuidados na fase final da vida,
reconhecendo a importancia
dos valores pessoais, dos
cddigos profissionais e das
decisbes do doente

Valoriza as mdltiplas dimensdes
do sofrimento do doente, incluindo
fisicas, psicologicas, sociais e
espirituais, com o objetivo de
melhorar a qualidade de vida

Identifica 0s
obstaculos e
facilidades

relativamente a
mobilizacéo de

recursos para o doente
e para 0 seu potencial
cuidador

Descreve o papel da enfermeira
em CP, como ativo, necessario
e importante e parte integrante
dos cuidados de enfermagem

Identifica  os  principais | Assiste o doente, a familia e os | ldentifica as | Descreve a agdo de cada
obstaculos e dificuldades de | amigos, ajudando-os a lidar com o | necessidades durante o | membro da equipa
comunicacdo com o doente e | sofrimento decorrente dos | processo de perda e | multidisciplinar e articula-se
familia, em cada situacdo | sintomas e a otimizar a sua | luto no doente e | com cadauma

concreta qualidade de vida familia

Demonstra capacidades de | Descreve e utiliza os métodos mais | Oferece apoio | Trabalha de modo articulado e

comunicagao eficaz e
empatica com o doente, a
familia e a equipa de cuidados

comuns no alivio de sintomas,
farmacoldgicos e nédo
farmacolégicos, a sua eficécia e os
efeitos colaterais

apropriado ao doente e
familia no processo de
perdas sucessivas e de
luto

complementar com os restantes
membros da equipa

Usa as pericias béasicas da
comunicagao

Atua como gestor/mediador
da informacéo entre
doente/familia e a equipa
multidisciplinar

Usa os resultados da avaliagdo dos

sintomas e 0s conhecimentos
atualizados nas abordagens
tradicionais e complementares,

para planear e intervir no alivio
dos sintomas

Reconhece a
importancia da
educacdo para a saide,
do doente e da familia

Avalia necessidades do doente e
familia e distribui-as a outros
membros da equipa

Faz gestdo de sentimentos do
doente e familia, e entre eles

Avalia os protocolos de atuacdo
em conjunto com os doentes e sua
familia

Adota estratégias de
educacéo efetivas,
junto do doente e da
familia

Implementa um plano de
cuidados de qualidade,
integrado num sistema de

prestacdo de cuidados dindmico
e complexo

Adota técnicas de
comunicacdo e de apoio
emocional mais apropriadas
na discussdo de assuntos
relacionados com 0 processo
de morte, com o doente e a
familia

Reavalia e redefine objetivos a
cada momento, em funcdo da
evolucdo da situagdo, da percecdo
e dos desejos do doente

Promove 0
autocuidado e a
autonomia do doente e
da familia

Avalia as intervencgdes
especificas de enfermagem,
relacionando a teoria com a
pratica e os resultados de
pesquisas

Auvalia os resultados do trabalho
da equipa multidisciplinar
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Tendo em conta as competéncias acima descritas, e baseando-se estas nos pilares dos
cuidados paliativos podemos também hierarquizar tendo em conta um outro autor.
Segundo a Hierarquia das Necessidades de Maslow(24), h& cinco niveis de
necessidades. Estas necessidades estdo dispostas em forma de piramide, sendo que na
base estdo as necessidades mais basicas e no topo estdo as necessidades mais evoluidas.
Assim, temos as seguintes necessidades (da base para o topo): Fisiologicas, Seguranga,
Associacdo, Estima, Autorrealizacdo. Cabe ao profissional de salide, nomeadamente ao
enfermeiro dar énfase e enfoque a todas as necessidades apresentadas pelo doente. SO
assim ira conseguir prestar cuidados holisticos e adquirir as praticas nesta area. Citando
0 Codigo Deontoldgico dos Enfermeiros, artigo 82°, alinea c), os enfermeiros tém a
obrigacdo de “participar nos esforcos profissionais para valorizar a vida e a qualidade
de vida”. Valorizar a vida e a qualidade de vida, passa muitas vezes por respeitar as
opiniGes e os quereres dos doente e dos seus familiares. Para Abiven(13), “convém
deixar ao paciente um espaco de decisédo, por muito estreito que seja, para preservar a
existéncia da sua liberdade que esta em jogo”, nomeadamente quando se encontra numa
situacdo paliativa, devendo “fazer o possivel para respeitar essa pouco autonomia e
tentar seguir os desejos do doente, mesmo que isso provoque um acréescimo de trabalho

ou nos pareca absurdo”.

Segundo o Conselho Internacional de Enfermeiros (CIE)(25), os enfermeiros séo
elementos importantes e indispensaveis nas equipas multidisciplinares que cuidam dos
doentes terminais e familiares. O CIE preconiza como objetivos principais:

* Defender a participacdo do enfermeiro em abordagens multidisciplinares ao cuidado
dos doentes terminais e respetivas familias;

» Promover a integracdo dos seguintes aspetos na formacdo béasica e pds-basica do
curriculo de enfermagem: aptidGes na avaliacdo e gestdo da dor, respeito pelos valores
culturais, o direito dos doentes terminais tomarem decisdes informadas, incluindo o
direito a escolher ou a recusar o tratamento e o direito a uma morte digna;

* Prestar apoio aos enfermeiros que lidam com questées complexas relacionadas com a
morte e 0 processo de morte;

* Encorajar os enfermeiros a prestarem cuidados compassivos durante a fase terminal da
vida, a respeitarem os padres éticos e as normas culturais na morte e no luto,

considerar as necessidades dos membros da familia em casa, no ambiente hospitalar, em
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servicos de cuidados paliativos, lares ou outros locais onde sdo prestados cuidados
terminais;

» Promover cuidados de enfermagem que respeitem os principios éticos e culturais da
legislacdo nacional de enfermagem;

* Promover o envolvimento dos enfermeiros em discussdes, politicas e legislagdao
relacionadas com as questdes da morte e do processo de morte, incluindo o cuidado dos

doentes terminais e das respetivas familias.

O trabalho em cuidados paliativos, tal como ja foi referido anteriormente, pressupde
uma equipa multidisciplinar e em que todos os elementos da equipa assumem 0 seu
papel, sendo cada um deles uma peca importante e indispensavel. Contudo, podemos
afirmar que os enfermeiros assumem um papel privilegiado porque acompanham o
doente durante vinte e quatro horas e podem estabelecer com ele uma relagcdo de maior
proximidade, tornando-nos profissionais essenciais na avaliacdo, monitorizacdo e

controlo dos sintomas.
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2—SINTOMAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

Para Neto(10) os cuidados paliativos “afirmam a VIDA, valorizam-na, e consideram a
MORTE um fendmeno natural e, como tal, ndo a aceleram nem retardam”. Sendo o
objetivo central a redugdo do sofrimento dos doentes, bem como das suas familias,
promovendo sempre a maxima qualidade de vida possivel. Os sintomas sdo assim a

principal razdo de queixa dos utentes em cuidados paliativos.

Podemos ler no Dicionario Houaiss da Lingua Portuguesa(26), a seguinte definicdo de
sintoma: “acidente produzido pela doenca, do qual se tira algum pressagio ou
consequéncia sobre a sua cura e esperancas nela depositadas; fendmeno subjetivo
referido por um paciente acerca da sua doenca, frequentemente utilizado para
estabelecer o seu diagnostico (...)”. Todos os fendmenos subjetivos padecem de
avaliacdo criteriosa, surgindo entdo a necessidade de instrumentos para avaliar esses

mesmos fenémenos.

Para muitos autores, os sintomas devem ser avaliados de forma simples, tendo como
base um instrumento de avaliacdo claro e simples de utilizar(2,27). No entanto,
devemos ter em linha de conta que os sintomas sdo algo subjetivo e experimentados de
forma diferente para cada pessoa. Acarretam ainda uma maior subjetividade quando s&o
expressados pelos cuidadores(28). Ha ainda autores que referem que os melhores
instrumentos de avaliacdo de sintomas sdo aqueles que sdo multidimensionais, e que

conseguem integrar num sé as varias vertentes, bio-psico-sociais(18,27).

O principal objetivo da avaliacdo de sintomas é o bem-estar do doente e minimizar o
seu sofrimento, mas permite também avaliar as institui¢cfes de saude e a qualidade dos
servigos prestados(29). Dependendo do instrumento utilizado, os resultados dessa
avaliacdo de sintomas podem ser utilizados para melhoria continua dos cuidados
prestados, para realizar investigacédo cientifica e fornecem dados importantes em termos

de indicadores de saude(29).
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Para Neto(10), ha cinco principios gerais para controlo dos sintomas, tornando esta
tarefa complexa numa avaliacdo e controlo sintomatico mais simples, percetivel e

acessivel:

1. Avaliar antes de tratar;

2. Explicar as causas dos sintomas;

3. Nao esperar que um doente se queixe;
4. Adotar uma estratégia terapéutica mista;
5

Monitorizar os sintomas.

Os sintomas sdo multidimensionais e complexos pelo que exigem uma avaliacdo
rigorosa e 0 mais objetiva possivel. Sendo que o controlo sintomatico exige uma

criteriosa e sistematica reavaliacdo(2,10).

Sao inimeros os sintomas referidos pelos doentes e pelos seus cuidadores. Sendo que a
prevaléncia dos mesmos variam consoante o tipo de doenca. Ha ja alguns estudos que
nos indicam a prevaléncia dos sintomas em doentes em cuidados paliativos. O
enfermeiro tem autonomia para explorar as necessidades dos doentes e assim
estabelecer um plano de cuidados com os mesmos. A avaliagdo aprofundada e repetida
dos sintomas € um elemento major da recolha de informagdes(30). Para a Sociedade
Francesa de Acompanhamento e de Cuidados Paliativos(30), s6 pode haver alivio dos
sintomas, “se a avaliagdo permitir estabelecer um objetivo realista de cuidados e dar a

pessoa que sofre a certeza de que tudo o que existe é utilizado para a ajudar”.

2.1 - ANOREXIA

De acordo com Santos(31), o alimento é muito mais do que uma fonte de nutricdo. A
histéria da humanidade afirma que o ser humano utiliza o alimento como forma de
socializagdo, de expressdo cultural dos seus valores e crencas sobre 0 mundo e,

finalmente, como simples forma de prazer.

A anorexia é entendida como pouco apetite(10). Pode ser de causa primaria (sindrome

anorexia-caquexia) ou secundaria a um ou mais estados (ex.: alimentos pouco
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apetitosos, excesso de alimentos, alteracBes do gosto, dispepsia, nauseas e vomitos,
saciedade prematura, fadiga...). E comum em doencas em fase avancada e pode resultar
em sofrimento significativo, nomeadamente para os familiares e/ou cuidadores

informais(32).

De acordo com o Manual de Cuidados Paliativos(10), a anorexia e a caquexia surgem
entre 15 a 40% dos doentes com cancro avancado. Para Twycross(2), também é um

sintoma bastante comum nos doentes com cancro avangado.

Fatores que contribuem para a anorexia, divididos em trés categorias(10):

e Anorexia induzida pelo cancro;
e Anorexia induzida pela terapéutica;

e Anormalidades do metabolismo intermediario do hospedeiro.

Em Cuidados Paliativos, os objetivos do tratamento a nivel nutricional sdo diferentes. O
objetivo é garantir a melhor qualidade de vida possivel, tanto para o doente como para
os seus familiares(31). Assim sendo, a alimentagdo deve ser adaptada em quantidade e
qualidade(30).

2.2 - CAQUEXIA

A caquexia é descrita como perda de peso acentuada e perda de massa muscular(2). E
uma sindrome complexo que combina perda peso, lipolise, perda de massa muscular e
proteina visceral e fraqueza(33). Estd descrito como sendo um dos sintomas mais
devastadores no que diz respeito aos doentes com cancro(34).

Esta descrito que 80% dos doentes com cancro avangado e SIDA desenvolvem caquexia
em fase terminal(33-35). A caquexia é mais frequente em criancas e idosos, e tem

tendéncia a ser mais frequente na fase final da vida(33).

A investigacdo da caquexia é algo complexa, pois “a investigacdo da caquexia do

cancro é, muitas vezes, complicada por dificuldades em distinguir a caquexia especifica
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do cancro das alteracbes metabdlicas induzidas pela terapéutica neoplasica, da co

morbilidade da doenca bem como das alteracdes pds-operatdrias”(10).

Efeitos adversos da caquexia(33):
o Diminuicdo da sobrevivéncia;
o Aumento de complicacdes na cirurgia, radioterapia e quimioterapia;
o Fraqueza, anorexia, nauseas cronicas;

o Sofrimento psiquico para os doentes bem como para os seus familiares.

A caquexia é apontada como um dos sintomas que mais contribui para a diminuicéo da

sobrevida dos doentes com cancro(36).

2.3— XEROSTOMIA

A higiene oral faz parte dos cuidados gerais de higiene. Para a Sociedade Francesa de
Acompanhamento e de Cuidados Paliativos(30) “no contexto de fim de vida, o
equilibrio da boca é fragil: negligenciar este cuidado gera inevitavelmente um
desconforto (dor, sede, etc) na pessoa dependente”. A alteracdo da salivacdo e da
motilidade podem ter causas como a doengas mas também os tratamentos inerentes as
doencas. Ha funcdes que sdo consideradas basicas e que estdo associadas a boca, sendo
elas(30,32): prazer, satisfacdo, convivio, comunicacdo verbal e ndo-verbal, estética e

conforto.

Os cuidados a boca tém como principais objetivos:
B Prevenir, curar pu pelo menos melhorar o estado da boca ja alterada;
B Obter uma diminuig&o ou desaparecimento das dores e dos odores;
B Recuperar a sua capacidade funcional e, entre outras coisas, o paladar, o apetite,
a degluticdo, uma melhor comunicacdo e a préatica de ritos religiosos;

B Prevenir as infecGes da cavidade oral e digestivas.
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A mucosa oral é uma barreira fisica e quimica bastante complexa, e € necessaria para a
defesa de organismos patogénicos. A destruicdo da mucosa produz solucbes de
continuidade com a rede vascular e consequente aumento da infecdo(10).

Para Feio e Sapeta, a xerostomia € vista como sensacio subjetiva de boca seca. E um
sintoma que assume uma prevaléncia de 60 a 88% na doenca oncoldgica progressiva e

avancada(37).

A xerostomia ocorre por falta de saliva. A sua manifestacdo pode ser multifatorial,
como a ingestdo insuficiente de liquidos, respiragdo oral cronica, fumo excessivo,
doencas sistémicas e metabdlicas, uso de antidepressivos ou outros medicamentos, lesdo

dos nervos que inervam as glandulas salivares e deficiente higiene oral(31).

Para além dos problemas fisicos que a xerostomia provoca, como a dor, a reduzida
ingesta de alimentos, perturbacbes da fala e as infecdes, provoca também sintomas
negativos em termos psicologicos e sociais, para além de diminuir a qualidade de vida
dos doentes(38).

Os doentes com xerostomia devem evitar o &lcool e o tabaco, e devem preferir
alimentos acidos para estimular a producéo de saliva, bem como aumentar a ingestao de

liquidos e os alimentos tendencialmente pastosos(10).

H& sentimentos negativos associados a xerostomia, os doentes sentem tristeza e
frustrados devido a falta de apetite, as perturbacdes do sono devido a secura da boca e a

sensacdo de que a doenca esta a progredir(38).
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PARTE Il - MATERIAL E METODOS
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3-METODOLOGIA

A revisdo sistematica da literatura € um tipo de estudo retrospetivo e tem como principal
objetivo responder a uma questdo de investigacdo atraves da analise e interpretacdo da
literatura atualmente disponivel, sendo possivel e passivel de ser reproduzida
posteriormente(39-41). Em termos cientificos, uma revisdo sistematica da literatura

bem elaborada encontra-se no topo de nivel de evidéncia(42).

Para a realizacdo deste tipo de estudos & necessario seguir algumas regras e aplicar
algumas estratégias. Tem que se definir uma questdo de investigacdo, identificar as
informagdes necessarias, ter um método de pesquisa da literatura, avaliar criticamente
os dados colhidos, identificar a aplicabilidade dos mesmos e como principal resultado

teremos uma melhoria da pratica baseada na evidéncia cientifica(40,43).

A utilizagdo deste tipo de metodologia é um passo que se d& no que diz respeito a
melhoria continua dos cuidados prestados. Ou seja, permite-nos ir fazendo uma
atualizacdo dos estudos ja realizados, permite-nos identificar areas do conhecimento
com maior escassez de publicacdes, proporciona uma economia dos recursos para quem

os I&, uma vez que hd uma sintese de varios estudos publicados (43).

Para este estudo, surgiu um problema inicial, o desconhecimento de quais 0s
instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacdo em Cuidados Paliativos
para avaliacdo da Anorexia, Caquexia e Xerostomia, € s& 0S mesmos se encontram
validados para a populacao portuguesa. Apds ter surgido este problema tentei verificar a
pertinéncia desta investigagéo, assim sendo:

1 — Importancia da adequada avaliagdo dos problemas/necessidades em

Cuidados Paliativos, como instrumento basico e fundamental nesta area do cuidar;

2 — Para se comparar eficacia e efetividade de intervengdes serd necessario
termos 0s mesmos instrumentos de avaliacdo e consequentemente as mesmas medidas

de resultados (“outcomes”);

23



3 — Uniformizar os procedimentos de avaliagdo das necessidades com o
panorama internacional;

4 — Pela necessidade de utilizacdo de instrumentos estandardizados e validados
para a populagdo portuguesa, nos cuidados a prestar em Portugal e na investigacdo em
Cuidados Paliativos;

5 — Para desenvolvimento de um conjunto de instrumentos/ ferramentas de
avaliacdo mais frequentemente utilizados nesta area de investigacdo, em condicfes de
serem adotados para os cuidados e investigagdo no nosso pais (trabalho conjunto com
outros colegas que tém os mesmos objetivos mas relacionados com outros sintomas ou
necessidades);

6 — Para cumprir as recomendacGes da OMS (2002), relativas a Cuidados
Paliativos “(...) prevenindo e aliviando o sofrimento através da identificagdo precoce,
avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas fisicos, psicossociais e
espirituais”; bem como para garantir o direito da pessoa em qualquer etapa da sua vida,

a ter cuidados de satde adequados as suas necessidades/problemas.

As questdes desta investigacao sdo:

Quais os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigagdo para

avaliacdo da anorexia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas psicométricas?
Quais os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigagdo para

avaliacdo da caquexia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas psicométricas?
Quais os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacdo para

avaliacdo da xerostomia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas psicométricas?

Quais dos anteriores estao validados para a populacdo portuguesa?

Para dar resposta as questdes de investigacdo acima descritas, definiram-se alguns
objetivos. Sao:

1- Identificar os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacao
para avaliacdo da anorexia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas
psicométricas;

2- ldentificar os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacao
para avaliacdo da caquexia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas

psicométricas;
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3- Identificar os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacédo
para avaliacdo da xerostomia em cuidados paliativos, e suas caracteristicas
psicométricas;

4- Verificar quais dos anteriores estdo validados para a populacdo portuguesa;

5- Descrever a forma de acessibilidade aos instrumentos identificados e

validados para a populagédo portuguesa.

Tendo em conta os objetivos acima descritos e o tipo de estudo foram delineados

procedimentos para a colheita de dados/informacéo e instrumentos de medida.

O

o

Recurso a base de dados online (Pubmed® e EBSCO®);

Repositorio de universidades (Universidade Cat6lica Portuguesa; Universidade
de Medicina de Lisboa; Universidade de Medicina do Porto; Universidade de
Medicina de Coimbra);

Publicagdes ndo indexadas, em especial em portugués de Portugal;

Atas de congressos cientificos na area;

Textbooks (Autores considerados peritos na area);

Sitios na Internet de Associacoes e organizacOes cientificas (APCP; DGS).

No entanto, houve a necessidade de criar critérios de incluséo e de exclusao dos artigos.

Critérios de Inclusédo de artigos

- Estudos cientificos nas linguas: portuguesa, espanhola, francesa e inglesa;

- Publicac@es que resultem de investigacdo cientifica em cuidados paliativos;

- O instrumento de avaliacdo devera estar claramente identificado

Critérios de exclusao de artigos

- Artigos de opiniéo;

- Cartas ao editor/diretor:;

- Comentarios;

- Analises de artigo;

- Estudos de caso;

25



Os termos utilizados na pesquisa inicial das bases de dados online foram: Palliative
Care; Terminal Care; Terminally Ill; Hospice Care. A estes termos foi-se adicionando o

sintoma que se pretendia pesquisar (anorexia; cachexia; xerostomia).

Os limitadores utilizados nas bases de dados online foram criteriosamente selecionados.
Inicialmente comecou por se fazer uma pesquisa com datas de publicacdo
compreendidas entre 2004 e 2014, mas tendo em conta os resultados que foram obtidos
decidiu-se alargar o tempo de pesquisa. Assim sendo, a pesquisa realizada €
compreendida entre o ano de 2000 e 0 ano de 2014, até a 15 de Marco de 2014.

EBSCO®: Data de publicagdo: 20000201-20140231; Resumo disponivel, Humano;
Idioma: English, French, Portuguese, Spanish; Tipo de publicacdo: Abstract, Clinical
Trial, Meta Analysis, Meta Synthesis, Randomized Controlled Trial, Review,
Systematic Review; Faixas etarias: Adult: 19-44 years, Middle Aged: 45-64 years,
Aged: 65+ years, Aged, 80 and over; Resumo disponivel; Humano; Relacionado a
idade: All Adult: 19+ years; Tipo de publicacdo: Clinical Trial, Comparative Study,
Controlled Clinical Trial, Meta-Analysis, Multicenter Study, Randomized Controlled
Trial, Review; Idioma: English, French, Portuguese, Spanish; Tipo de documento:

Abstract; Idioma: English, French, Portuguese, Spanish

Pubmed®: Clinical Trial, Comparative Study, Controlled Clinical Trial, Meta-
Analysis, Multicenter Study, Observational Study, Randomized Controlled Trial,
Review, Systematic Reviews, Abstract available, Publication date from 2000/01/01 to
2014/02/28, Humans, English, French, Spanish, Portuguese, Adult: 19+ years

Assim sendo, os artigos obtidos, tendo em conta os critérios acima descritos foram:

Tabela 1 - NUmero de artigos obtidos nas bases de dados online

Ndmero de Artigos
Expressdo Inicial Com os limitadores
Anorexia 86
EBSCO Caquexia 5050 53
Xerostomia 17
Anorexia 12
Pubmed Caquexia 3217 9
Xerostomia
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Posteriormente, e tal como podemos ver nas imagens seguintes, foram eliminados os

artigos que se encontravam em ambas as bases de dados, depois de lidos os resumos dos

artigos, também apenas alguns ficaram selecionados e por fim, foram selecionados 0s

artigos que constam na revisdo bibliografica apés a leitura completa dos mesmos.

Na leitura dos artigos sobre a anorexia houve quatro artigos que nao se conseguiram na

integra, apds terem sido feitas algumas tentativas para a obtencdo dos mesmos. Assim

sendo, integram esta revisdo sistematica 10 artigos sobre a anorexia e que cumprem

todos os critérios acima descritos.

Bases de dados
online

S R

EBSCO Pubmed

BB Artigos 12 Artigos

BBartigos
selecionados para
ler o resumo
22 artigos
selecionados para
lerna integra
10 artigos
selecionados para
integrar estudo

llustracdo 1 — Fluxograma da selecdo de artigos para Anorexia

Sobre a temaética da caquexia, integram esta revisdo sistematica 2 artigos e que

cumprem todos os critérios acima descritos.

Bases de dados
online

EBSCO Pubmed

53 Artigos S Artigos

I
54 artigos
selecionados para
ler o resumo
7 artigos
selecionados para
ler na integra
2 artigos
selecionados para
integrar estudo

llustragdo 2 — Fluxograma da selecéo de artigos para Caquexia
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Por fim, a selecdo de artigos para a tematica da Xerostomia, sendo que no final obtive 4

artigos que integram esta revisao sistematica.

Bases de dados
online

A R

EBSCO Pubmed

17 Artigos 7 Artigos

I—'—I.

15 artigos
selecionados para
|er o resumo

7 artigos
selecionados para
ler na integra

dartigos
selecionados para
integrar estudo

llustracdo 3 — Fluxograma da selegdo de artigos da Xerostomia
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4 — APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo pretende-se fazer a apresentagdo dos resultados apds a pesquisa

bibliogréafica acima descrita. Estd dividido em subcapitulos, tendo em conta os varios

sintomas. No fim, temos ainda um subcapitulo dedicado as caracteristicas psicométricas

dos instrumentos de avaliacao de sintomas encontrados.

4.1 — ANOREXIA

Quadro 2 — Artigos selecionados para o estudo da Anorexia

Populagdo alvo do Estudo/Tipo de

Ano Pais Contexto Tipo de Estudo Doentes Instrumento Publicagdo
E
x . ?tgdo. Doentes em fase terminal com MD Anderson
2010 | Japédo Hospital multicéntrico . . . . (44)
. obstrugdo intestinal maligna Symptoms Inventory
prospetivo
Estudo
Reino R . Palliative Care
2003 Unido Hospital randomizado Doentes com cancro Assessment (PACA) (45)
controlado
Reino Estudo Patient Generated
2009 Unido Hospital uantitativo Doentes com cancro Subjective Global (34)
q Assessment (PG-SGA)
Reino . Estu(.io Doentes internados em cuidados Support team
1998 Unido Hospital randomizado aliativos assessment schedule (46)
controlado P (STAS)
. Estudo
Hospital, A
clinicas multicéntrico Doentes com cancro avangado Escala Numérica
2010 | Espanha ; ! prospetivo adminitos nas unidades de cuidados (47)
unidades de e Verbal
. quase- paliativos
internamento )
experimental
Estudo Escala Numérica
2009 | Espanha Hospital experimental Doentes em cuidados paliativos Verbal (48)
randomizado
Estados Estudo
Unidos experimental Edmonton Symptom
2012 Hospital P . Doentes com cancro Assessment Scale (49)
da randomizado (ESAS)
Ameérica duplamente cego
Estudo Edmonton Symptom
2005 Italia Hospital ) Doentes em cuidados paliativos Assessment Scale (50)
prospetivo
(ESAS)
European
Estudo Organization for
2000 | Canadd Hospital experimental Doentes com cancro da mama Research and (51)
randomizado Treatment of Cancer
EORTC QLQ-C30
Estudo . .
2000 | Canadi Hospital experimental Doentes com ca.ncro c9m sindrome de Escala ’\/|.5u3I (52)
dispepsia Analdgica

randomizado
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Para avaliacdo da anorexia é descrita a utilizacdo de algumas escalas. As escalas
utilizadas foram na sua maioria aplicadas a doentes com cancro (60%). Apenas trés
foram utilizadas para doentes em cuidados paliativos, independentemente da sua

patologia de base.

A data de realizacdo dos estudos varia entre 1998 e 2012, sendo que existe apenas um
estudo realizado apos o0 ano de 2010. Em relacdo a origem do estudo, podemos concluir
que 3 dos estudos foram realizados no Reino Unido, 3 nos Estados Unidos da América,
3 na Europa e 1 no Japdo. A investigacao sobre esta tematica ¢ feita a nivel mundial, no
entanto a avaliacdo deste sintoma é tido como uma consequéncia do estudo e néo

motivo de estudo em si s0.

A aplicagdo das escalas foi toda ela em meio hospitalar, carecendo de dados sobre o
contexto de domicilio.

4.2 - CAQUEXIA

Quadro 3 — Artigos selecionados para o estudo da Caquexia

, Ti P lagdo al E Ti N
Ano Pais Contexto ipo de opulagéo alvo do Estudo/Tipo de Instrumento Publicagdo
Estudo Doentes
Reino Estudo Patient Generated
2009 Unido Hospital Uantitativo Doentes com cancro Subjective Global (34)
q Assessment (PG-SGA)
. Estudo Cancer appetite and
Reino . . .
2012 Unido - observacional Doentes com cancro symptom questionnaire (53)
longitudinal (CASQ)

Através da andlise do quadro acima apresentado podemos ver que ambos o0s
instrumentos encontrados sdo utilizados para doentes com cancro, ndo tendo em conta

todos os outros doentes que necessitam de cuidados paliativos.

Ambos os estudos foram realizados no Reino Unido e a data de publicagdo dos mesmos
é recente, pelo que permite afirmar que como investigacdo primaria, com utilizacdo de
instrumentos especificos é uma tematica ainda pouco desenvolvida na area dos cuidados

paliativos, um pouco por todo o mundo.
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O contexto de domicilio, uma vez mais ndo consta entre os estudos de investigacdo

pesquisados.

4.3 - XEROSTOMIA

Quadro 4 — Artigos selecionados para o estudo da Xerostomia

Ano Paises Contexto Tipo de Populagdo alvo do Estudo/Tipo de Instrumento -
Estudo Doentes Publicagdo
- . Estudo . -
2009 Suécia Hospice . Doentes com cancro Escala visual analdgica (38)
experimental

Estados . Estudo - . Family Memorial Symptom
2006 Unidos da Aiis\;f;w prospetivo Fam;l:!ossdeugorsztrt::rt;c:nmnr:::sl:re 65 Assessment Scale-Global (54)

América g longitudinal q Distress Index (FMSAS-GDI)

Franga,

Alemanha,
Grécia, Estudo
2012 Holanda, o Doentes paliativos com cancro EORTC QLQ-OH17 (55)
longitudinal
Noruega,
Israel, Suécia e
Reino Unido

Estados Estudo -

2009 Unidos da Hospital prospetivo Doentes .com dloe?nga pulmonar Memorial Symptom (56)
o - obstrutiva crénica avangada Assessment Scale [MSAS]
América longitudinal

A avaliagdo deste sintoma, segundo a analise da tabela é recente, sendo que o estudo
mais antigo remonta ao ano de 2006. Na sua maioria os estudos feitos foram realizados

na Europa.

A populacdo alvo dos estudos é variada, pelo que possibilita uma maior escolha aos
investigadores tendo em conta a patologia base da sua populacdo alvo. No entanto, néo
h& um instrumento de avaliacdo repetido, pelo que podemos concluir que ndo ha um

instrumento consensual no que toca a avaliacdo da xerostomia.

4.4 — CARACTERISTICAS PSICOMETRICAS

De seguida sera apresentada uma tabela em que constam todos 0s instrumentos de
avaliacdo acima mencionados, e as suas caracteristicas psicométricas (confiabilidade,

sensibilidade e especificidade).

A confiabilidade é a propriedade para uma escala ter as medidas consistentes e estaveis

mesmo quando esta é avaliada e repetida por diferentes investigadores, ou em alturas
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diferentes(57). A sensibilidade é entendida como a propriedade que nos permite

averiguar a qualidade de uma escala ao identificar aquilo que esta a ser avaliado(58). A

especificidade

Na mesma tabela podemos ainda ver se esses mesmos instrumentos se encontram

validados para a populacdo portuguesa e onde 0s poderemos obter.

Tabela 2 — Caracteristicas Psicométricas dos Instrumentos de Avaliacdo e a sua validagdo para Portugal

Instrumento Confiabiliade | Sensibilidade | Especificidade Validagdo em Portugal
MD Anderson Symptom 0.82a L .
Inventory 0.94(59) Variavel 0.95(59) Sim (contactar o autor)(60)
Palliative Care .
Assessment (PACA) ND ND ND Slm(61)
Patient Generated
Subjective Global 0.78(62) 0.98(63) 0.82(63) Sim (64)
Assessment (PG-SGA)
Support team 0.68-
assessment schedule 0 85(65) ND ND N&do encontrado
(STAS) )
Escala Visual Analdgica ND ND ND Sim
Edmonton Symptom .
Assessment Scale (ESAS) ND ND ND Sim(66)
European Organization
for Research and ND ND ND sim(67)(68)
Treatment of Cancer
EORTC QLQ-C30
Cancer appetite and
symptom questionnaire 0.80(53) 0.71(53) 0.66(53) Ndo
(CASQ)
Family Memorial
Symptom Assessment ~
Scale-Global Distress 0.78(69) ND 0.58(69) Néo
Index (FMSAS-GDI)
EORTC QLQ-OH17 ND ND ND Em desenvolvimento(55)
Memorial Symptom
Assessment Scale ND ND ND Nado
[MSAS]

Legenda da tabela:

ND — Néo Disponivel

NOTA: Até a data da publicacdo deste estudo, ndo foram encontrados novos dados

sobre as caracteristicas psicométricas dos instrumentos acima referidos, bem como a sua

validacdo para Portugal.
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5 _ DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Numa primeira analise considerei pertinente distinguir os instrumentos mencionados ao
longo desta pesquisa, em instrumentos unidimensionais, multidimensionais e de
qualidade de vida. Posteriormente serd apresentada a discussao dos artigos selecionados

para este estudo.

5.1 - INSTRUMENTOS UNIDIMENSIONAIS

Os instrumentos unidimensionais definem-se por quantificar a percecdo subjetiva do
sintoma, existindo um minimo e um maximo. Quando se utilizam estes instrumentos, a
intensidade é exprimida por um abstrato continuo, Escala Visual Analdgica (EVA), por
nameros, Numeric Rating Scale (NRS) ou expressdes verbais, Verbal Rating Scale
(VRS) que representam os diferentes graus de intensidade distribuida num intervalo
entre um nivel minimo e um nivel maximo. Apesar de aparentemente simples, podem
tornar-se complexos quando analisam os aspetos psicofisiol6gicos. Normalmente
avaliam apenas uma caracteristica do sintoma, a intensidade(70). Um outro instrumento
que podemos considerar € o ESAS Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS),
sendo um instrumento multissintoméatico, mas avalia cada um dos sintomas de forma
individual(71). As vantagens destes instrumentos sdo: facil aplicabilidade, rapidez de

utilizagdo e baixos custos(72).

Os instrumentos unidimensionais podem ser utilizados em varios sintomas, e como
vimos anteriormente, também sdo utilizados para avaliacdo da anorexia, caquexia e
xerostomia. A sua utilizacdo permite-nos conhecer as perce¢des que os doentes tém
sobre determinado sintoma no momento em que este € aplicado(73,74). Os dados
obtidos através desta avaliacdo podem ser facilmente apresentados através de um registo
gréfico, permitindo ao profissional de saude uma analise mais detalhada sobre a

evolugdo dos mesmos.
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H& algumas desvantagens a ter em conta, como por exemplo a ndo consideracdo dos
fatores bio-psico-sociais, a avaliagio momentanea, ndo tendo em conta o historial

diério, a ndo consideracao de fatores de agravamento e/ou alivio.

Tendo em conta os dados apresentados, podemos verificar que a utilizacdo de
instrumentos unidimensionais foi preterida na avaliagdo de dois sintomas, a anorexia e a

xerostomia.

Para avaliacdo da anorexia, ha trés estudos que referenciam a utilizacdo de escalas
unidimensionais (EVA e NRS). Tendo em conta que para a realizacdo deste estudo
foram considerados um total de 10 artigos, 3 utilizam escalas unidimensionais, 0 que
nos permite afirmar que para avaliacdo deste sintoma, a utilizacdo de escalas
unidimensionais ainda é considerada preferida. No entanto, e tendo em conta as
limitacOes destes instrumentos de avaliagdo podemos afirmar que a avaliagdo destes
sintomas em cuidados paliativos fica a quem do esperado e desejado. E, a sua utilizacéo

ndo é uma pratica comum a nivel internacional.

5.2 - INSTRUMENTOS MULTIDIMENSIONAIS

Por outro lado, temos os instrumentos multidimensionais. Estes instrumentos tém como
principal objetivo avaliar as queixas dos doentes, num contexto global. Correlaciona
sintomas, sentimentos e sensacdo de bem-estar, avaliando os sintomas a luz da sua
globalidade, nas diferentes dimens6es do ser humano(70,74). Pelo que quando se utiliza
este tipo de instrumentos tem que se ter em conta os fatores sensoriais, emocionais e

culturais, pois podem influenciar a resposta aos mesmos(70).

Os instrumentos multidimensionais de avaliagdo de sintomas permitem avaliar a
qualidade de vida ao longo do processo denominado doenca. E estes instrumentos
multidimensionais ndo foram construidos com o principal proposito de avaliar um
sintoma, mas sim, avaliar a qualidade de vida de determinada populagédo com um tipo de
cancro. No entanto, e consoante as necessidades dos investigadores, estes foram

adaptados tendo em conta os objetivos das investigagoes.
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Alguns exemplos de instrumentos multidimensionais, sdo: MD Anderson Symptom
Inventory; Patient Generated Subjective Global Assessment (PG-SGA);; Cancer
appetite and symptom questionnaire (CASQ) e Family Memorial Symptom Assessment
Scale-Global Distress Index (FMSAS-GDI).

5.3—- INSTRUMENTOS DE QUALIDADE DE VIDA

A medi¢ao da qualidade de vida, tem varios tipos de utilizacdo na pratica clinica, “a
identificacdo e a priorizacdo de problemas, a capacitacdo para uma melhor comunicagéao
com o doente, o rastreio de eventuais problemas ndo visiveis, a possibilidade de partilha
da tomada de decisdo clinica e a monitorizacdo das alteracdes de salde ou das respostas

a tratamentos”(75).

E uma prética importante pois permite a identificacio precoce e global da condicdo do
doente bem como da sua familia. Este tipo de instrumentos permite avaliar e mensurar

esta tematica, através das diferentes perspetivas e dimensdes da pessoa(76).

Alguns exemplos de instrumentos que avaliam a qualidade de vida, sdo(75): European
Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC QLQ-C30); Memorial
Symptom Assessment Scale (MSAS); Palliative Care Assessment (PACA) e Support

team assessment schedule (STAS).

5.4 — ARTIGOS SELECIONADOS

Através da analise dos quadros anteriormente apresentados podemos retirar algumas

conclusoes.

Tendo em conta o0 Quadro 2, podemos observar que o estudo mais antigo data do ano de
1998 e 0 estudo mais recente do ano 2012. Tendo em conta o critério temporal, artigos
publicados a partir do ano 2000 até ao presente, ha dois anos que ndo sdo publicados
artigos que avaliem a anorexia no ambito dos cuidados paliativos, apesar de ser um
sintoma, que segundo varios autores, tem uma prevaléncia de 15 a 40%(2,10). Quanto a

origem, é dispersa, 0 que permite afirmar que ha alguma preocupacdo por parte dos
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investigadores a nivel internacional. Todos os artigos foram realizados em contexto
hospitalar, ndo havendo informacéo sobre o contexto domicilidrio. Permanecendo a
duvida se estes instrumentos tém a mesma aplicabilidade e resultados no contexto
domiciliario. A populacéo alvo dos estudos € na sua maioria, 60%, doentes com cancro,
ndo visando todos os doentes que integram os cuidados paliativos, pelo que ndo permite
a generalizacdo a todos os doentes que necessitam de cuidados paliativos. Os
instrumentos utilizados s&o varios, no entanto destaco os instrumentos unidimensionais

que representam 50% deste estudo.

A avaliacdo do Quadro 3, permite afirmar que ha uma escassez de investigacdo no que
diz respeito a caquexia. Muitos estudos referiam a sindrome anorexia-caquexia, mas
apenas visavam a avaliacdo da anorexia e ndo da sindrome em si, pelo que foram
excluidos. Os estudos apresentados sdo recentes, sendo o mais antigo de 2009. O pais
onde foi feita investigacdo para avaliacdo da caquexia como sintoma isolado, foi o
Reino Unido. Podemos observar que o contexto foi a nivel hospitalar e uma vez mais
apenas engloba os doentes com cancro. Os instrumentos utilizados para avaliacdo deste
sintoma sdo multidimensionais. Ndo ha uma repeticdo dos instrumentos pelo que nédo é
possivel afirmar que a utilizacdo de um deles é mais adequada ao contexto dos doentes
em cuidados paliativos do que outro.

O Quadro 4, respeitante ao estudo da xerostomia, apresenta estudos bastante distintos. O
estudo mais antigo remonta ao ano de 2000, e 0 mais recente a 2012. Ha dois estudos
que foram desenvolvidos na Europa, um na Suécia e outro em VAarios paises europeus.
Os outros dois foram desenvolvidos nos Estados Unidos da América. Os contextos séo
variados e destaco um estudo que esta ainda em desenvolvimento, para um instrumento
denominado EORTC QLQ-OH17. Este é o Unico instrumento dedicado a saude oral. A
semelhanca dos outros sintomas, também aqui, num estudo, é utilizada a escala
unidimensional EVA. Os outros instrumentos utilizados sdo multidimensionais e
avaliam a xerostomia como uma consequéncia da doenca e ndo como causa em Si
mesma. Assim sendo, e tendo em conta o estudo apresentado poderemos concluir que o
melhor instrumento a utilizar serd 0 EORTC QLQ-OH17, no entanto este ainda ndo esta
validado para a populacdo portuguesa, mas os autores referem estar disponiveis para
fornecer todos os materiais a quem queira desenvolver este estudo e fazer a validagdo no

seu pais.
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6 — CONCLUSAO

Dos sintomas apresentados, ndo h&d um instrumento que se destaque e a nivel nacional,
cada instituicdo utiliza os instrumentos que considera mais pertinentes, ndo havendo

uma norma uniformizada para a utilizacdo dos mesmos.

Enquanto profissional de salde deparo-me com esta limitacdo diariamente. Ha
instrumentos generalistas que permitem avaliar alguns dos sintomas, mas de forma
muito breve e generalista. A falta de avaliacdo de determinada sintomatologia vai
interferir com a existéncia de préaticas uniformizadoras no que diz respeito a avaliacao
de necessidades, plano terapéutico, controlo sintomético e avaliagdo e monitorizacdo de
resultados. Assim, surge a questdo de investigacdo, o ponto de partida para a realizacao
deste estudo: “Quais os instrumentos de avaliacdo utilizados na investigacdo da

anorexia, caquexia e xerostomia?”.

Para responder a questdo acima mencionado, considerou-se pertinente a utilizacdo de
uma revisao sistematica da literatura a nivel internacional. Perceber que instrumentos de
avaliacdo sdo utilizados, quais agqueles que demonstram ser mais eficazes e se estes se

encontram validados para a populacdo portuguesa.

Considero que 0s objetivos propostos foram atingidos e que se deu resposta a questdo

de investigacéo.

Através da andlise dos dados obtidos, posso concluir que a area de avaliacdo de
sintomas é algo fundamental na prestacdo de cuidados, no entanto carece de algumas
melhorias e otimizacdo. As conclusdes deste estudo sdo:

- A utilizacdo de instrumentos de avaliacdo de sintomas é ainda pouco explorada
a nivel da investigacéo internacional e nacional;

- Nao ha instrumentos considerados “standard” para a avaliagdo da anorexia,
caquexia e xerostomia;

- Os instrumentos utilizados a nivel internacional e validados para a populacéo

portuguesa sao de dificil acesso, e ndo se utilizam nas unidades de saude;
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- Néo é possivel comparar a eficicia e a efetividade de intervencbes a nivel
nacional, pois ndo existe instrumentos de avaliagdo uniformizados;
- H& um longo caminho a percorrer para cumprir as recomendacgdes da OMS no

que diz respeito aos CP e que anteriormente foram mencionadas.

A partir das conclusdes retiradas deste estudo poderemos melhorar a prética clinica, na
medida em que se conhece 0 panorama internacional e nacional no que diz respeito a
avaliacdo de sintomas (anorexia, cagquexia e xerostomia) em cuidados paliativos. A
investigacdo serviu como um ponto de partida, alertando-nos para a falta de préaticas

uniformizadas e divulgadas ndo s6 no contexto internacional mas também nacional.

Ha algumas limitacdes neste estudo que devemos ter em conta. E um estudo limitado no
tempo, tendo sido abrangidos artigos publicados nos ultimos 15 anos. Uma outra
limitacdo é o facto de a busca abranger artigos cientificos publicados em quatro linguas,
apesar de serem as quatro linguas mais faladas ¢ também uma limitacdo. Por fim,
apenas considera artigos e livros cientificos que estdo referenciados nas bases de dados

anteriores.

A interacdo entre a metodologia qualitativa e os métodos de investigacdo utilizados
permite-nos saber o atual panorama nacional no que diz respeito aos instrumentos de
avaliacdo utilizados em investigacdo. Assim sendo, espero aliciar novas questdes de
investigacao e desenvolvimento das mesmas num futuro préximo, de forma a contribuir

para a melhoria continua e crescimentos dos Cuidados Paliativos em Portugal.
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