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Siglas utilizadas

ACEs — Agrupamento dos Centros de Saude

ACSS — Administracdo Central do Sistema de Saude

ARS — Administragao Regional de Saude

CNCP — Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos

CHTMAD — Centro Hospitalar de Tras-os-Montes e Alto Douro
DGS — Direcdo Geral de Saude

DPOC — Doenga Pulmonar Obstrutiva Crdnica

ECCI — Equipa Cuidados Comunitarios Integrados

ECPD — Equipa de Cuidados Paliativos Domicilidrios

EIHSCP — Equipa Intra-hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos
ELA — Esclerose Lateral Amiotrofica

ESAS — Edmonton Symptom Assessment System

SAM — Servicos de Apoio Médico

INE — Instituto Nacional de Estatistica

ICC — Insuficiéncia Cardiaca Congestiva

IPO — Instituto Portugués de Oncologia

IRC — Insuficiéncia Renal Crdnica

POS — Palliative Outcome Scale

PACA — Palliative Care Assessment

QUAL-E - Assessment of Quality of Life

QV - Qualidade de Vida

RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
RNCP — Rede Nacional de Cuidados Paliativos

WHOQOL — World Hearth Organization Quality of Life Group
UCP — Unidade de Cuidados Paliativos

UCR — Unidade de Convalescenca e Reabilitacdo

ULDM — Unidade de Longa Duracao e Manutencao

UMDR - Unidade de Média Duracgdo e Reabilitacdo
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0- Resumo

Procedeu-se 4 realizagdo de um estudo de natureza observacional,
exploratdrio-descritivo e transversal, aplicando um instrumento de colheita de dados
composto por perguntas de caracterizacdo sociodemografica, de contextualizagdo
clinica e a escala Palliative Care Outcome Scale (POS), realizado na Unidade de
Cuidados Paliativos(UCP) do Centro Hospitalar de Trds-os-Montes e Alto Douro
(CHTMAD) durante um periodo de 4 meses.

A POS é uma escala de avaliacdo da qualidade de vida de pessoas candidatas a
Cuidados Paliativos, desenvolvida por Irene Higginson em Inglaterra e que apresenta
trés versdes: uma dirigida ao doente, outra destinada ao cuidador e uma terceira
destinada ao profissional de saude. Neste estudo foi aplicada a primeira versdo, que se
encontra validada para a populacdo portuguesa por Ferreira e Pinto (2008). A
fiabilidade da versdo portuguesa do POS foi garantida através do teste de

reprodutibilidade e da determinacdo da coeréncia interna (),

O coeficiente de alfa Cronbach encontrado foi de 0.68, aceitavel e permitindo

encarar o POS como um indice (”.

As sensibilidades, temporal e em relagdo aos vdrios diagndsticos, foram
também estudadas. A comparagao entre os valores medidos com um més de intervalo
demonstrou uma sensibilidade do POS a degradacdo da qualidade de vida dos
doentes. Este instrumento também se mostrou sensivel ao tipo de patologia (1),

Para a realizacdo deste estudo consideraram-se como doentes em fim de vida
aqueles com esperanca de vida estimada inferior a 12 meses.

A amostra foi composta por 50 doentes, portadores de doenga crdnica,
evolutiva e incurdvel, de natureza oncolégica e ndo oncolégica, provenientes de
diversos servicos do CHTMAD.

Os critérios de inclusdo previam que os doentes estivessem estdveis,
cognitivamente preservados e dessem o seu acordo por consentimento informado. O
guestionario foi aplicado nas 24 horas apds a admissdo na UCP.

Os dados recolhidos foram analisados através do programa Excel.

Dos resultados ha a salientar que os cuidados paliativos sdo ainda muito
restritos aos doentes de foro oncoldgico em fim de vida, disponibilizando-se uma
inadequada assisténcia hospitalar em enfermarias de agudos, a estes doentes.

O eficaz controlo da dor, da ansiedade e da anorexia sdo relevantes na
promogao da qualidade de vida, bem como, a comunicagdo adequada e a satisfagao
das necessidades existenciais e espirituais.
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1 - Introducgao

Na fase terminal de uma doenga prolongada, a saude podera ser entendida nao
como a auséncia de doenga mas sim como a possibilidade de encerrar a existéncia de
forma apropriada, dando um sentido a vida que resta viver (WEBB, 2000)?.

Encontrar um sentido para a vida, mesmo quando se vive uma doenga terminal,
passa por ter a convicgdo que se esta a cumprir um papel e um fim que sdo Unicos,
numa vida que traz consigo a responsabilidade de ser vivida plenamente, de acordo

com o potencial humano de cada um. Desta forma poder-se-a atingir uma sensacao
(3)

de plenitude, de paz interior a até mesmo de transcendéncia

Combater o desespero e o sofrimento humano na doenca terminal, promover o
sentido da vida e restituir a dignidade, obriga a uma abordagem integral do doente nas
suas multiplas dimensdes (fisica, psicoldgica, espiritual, cultural, social) que o definem
enquanto Homem.

E objetivo dos Cuidados Paliativos promover o conforto e a dignidade dos
doentes portadores de doencgas crénicas ou oncoldgicas, progressivas e incuraveis,
possibilitando adquirir a melhor qualidade de vida (QV) possivel até ao dia da morte;
estes cuidados destinam-se também aos cuidadores/familia no sentido de promover
uma abordagem integral no processo de cuidar, dentro e fora do sistema de salde.

A necessidade crescente de prestacdo de cuidados promotores do conforto, da
qualidade de vida e por ineréncia, da dignidade é cada vez mais uma exigéncia da
humanizacao da saude e do progresso civilizacional das sociedades.

Contudo exige-se que estes cuidados sejam de elevado rigor cientifico e,
prestados por equipas com competéncia reconhecida. Como tal torna-se necessario a
avaliacdo de resultados e a validacdo das praticas instituidas, com o objetivo de
promover procedimentos progressivamente mais adequados, individualizados e
proficuos.

Existem diversas escalas que tentam avaliar a qualidade de vida dos doentes
em fim de vida focando-se em dominios distintos de avaliacdo.

A escala POS, utilizada neste estudo, contempla questGes que decorrem das
multiplas dimensdes do processo de cuidar com implicagdes na QV; ndo se
restringindo ao alivio da dor e dos sintomas, mas também abrangendo ndo sé a
resolucdo dos problemas emocionais, sociais, psicoldgicos e espirituais, como a

comunicacdao e apoio a familia. Pode ser aplicada seja com o objetivo de avaliar e

monitorizar a evolucdo dos diferentes sintomas e situaces vivenciais, seja como instrumento

de avaliacdo de resultados dos Cuidados Paliativos @

E um instrumento simples, de facil compreens3o e aplicacdo.
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A POS é composta por um questionario de 10 perguntas previamente validadas
e integradas em outros instrumentos de medicao, refletindo os principais dominios
dos cuidados paliativos e que utilizam uma janela temporal referente aos 3 dias que
antecedem a sua aplicagao.

Com este trabalho propomo-nos clarificar quais os fatores de maior relevancia
com implicagGes na qualidade de vida do doente em fim de vida e se existe variagao
destes fatores em fung¢do da patologia. Permite também uma avaliacdo e reflexao
sobre as praticas executadas, com o objetivo final de melhorar as praticas instituidas.

O trabalho encontra-se dividido em trés partes: a primeira parte consiste na
fundamentacao tedrica que aborda os Cuidados Paliativos, a Qualidade de Vida e o Fim
de Vida. A segunda parte corresponde a fase metodoldgica que explica o tipo de
estudo, a populacdo e amostra, os instrumentos de colheita de dados, os
procedimentos e consideragdes éticas e legais. A terceira parte expde a apresentagao
e analise dos dados e a sua discussao.
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2 - Enquadramento Conceptual

Os Cuidados Paliativos refletem o progresso civilizacional e a humanizagdo dos
cuidados de saude, em que nds, enquanto Homens e enquanto profissionais, ndo sé
nos preocupamos em curar quem esta doente, como em cuidar com competéncia e
com amor de quem ndo pode ser curado.

E alicercado nestes fundamentos, do cuidar com competéncia, benevoléncia,
compaixdo e amor, que se promove o desenvolvimento dos cuidados paliativos.

E incontestavel o aumento da longevidade que ocorreu sobretudo nas Gltimas
décadas do século XX e na década e meia subsequente: conseguimos um incremento
de cerca de 30 anos na esperanca média de vida, passando esta de 46 anos em 1900
para 79 anos em 2016(INE,2016). Esta situacdo levou a um aumento da populagdo de
idosos, assim como a prevaléncia das doencas crdnicas incapacitantes e das doencas
oncoldgicas.

Estas doengas assumem com frequéncia um cardcter incurdvel, progressivo,
indutor de dependéncia e sofrimento, assistindo-se a um caminhar lento e penoso
para o fim de vida, distinto daquele que era observado ha poucas décadas atras.

E neste contexto de aceitacio da morte e de preocupagdo em promover a
gualidade de vida, o conforto e a dignidade até ao ultimo dia da vida, que surgem os
Cuidados Paliativos.

Mas o que é ‘qualidade de vida’? E um conceito abstrato e de aplicacdo
variavel, usado em diferentes situacdes da nossa vida pessoal, social e até mesmo
politica; possui um caracter subjetivo e distinto de pessoa para pessoa. Por exemplo,
segundo Robert Twycross, “qualidade de vida é aquilo que cada um entende como
tal”. Para Sanches Gonzdlez “a qualidade de vida avalia-se segundo a medida de
satisfacdo das expectativas e das finalidades vitais reconhecidas”. Assim, a nocdo de

gualidade de vida parece carecer de substrato e torna-se dificil a sua apreciagéo“).

Para la de toda a dificuldade de rigor conceptual, a qualidade de vida é um dos
objetivos finais da intervencdo em cuidados paliativos. Neste contexto, para conhecer
as expectativas e finalidades vitais do doente, é necessario que o médico estabeleca e
consolide com este uma relagao profissional, sadia e proficua.

A gqualidade de vida é uma das finalidades major da intervencdao em cuidados
paliativos, e neste pressuposto, procedeu-se a realizacdao de um estudo cujo objetivo
foi a avaliacdo dos fatores promotores da qualidade de vida em doentes em fim de
vida.
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3- Cuidados Paliativos
3.1 - Origem e Conceitos

A designacao de Cuidados Paliativos tem a sua origem no vocabulo latino pallium,
que significa manto, pretendendo esta designacgao ter a significancia de, cobrir o sofrimento com
um manto de ternura.

Apesar da histdria dos Cuidados Paliativos modernos ser recente, com o seu inicio
na década de 60, do século XX, com Cicely Saunders, a pratica de uma medicina com intuito
paliativo remonta a varios séculos atras.

Na Grécia antiga, século IV a.c. ao mesmo tempo que Hipdcrates defendia uma
medicina empirica e propds tratamentos consequentes, desenvolveu-se também a tradi¢cdo da
medicina de Asképio, de influéncia religiosa e holistica aplicada aos doentes incuraveis, sendo
estas praticas respeitadas e saudadas pelos médicos de tradicao Hipocrética(s).

Ao longo da idade média criaram-se e desenvolveram-se hospicios destinados a
acolher peregrinos e a cuidar de doentes e moribundos, praticas entdo, da exclusividade das
ordens religiosas.

Mais recentemente, podemos encontrar num texto do século XVI, do famoso
médico Amato Lusitano, e noutro do inicio do século XIX, de um padre da congregacdo de Sao
Camilo de Lellis, referéncias a pratica e beneficio da medicina paliativa, realcando a preméncia
do ndo abandono dos doentes incurdveis e moribundos bem como a preocupacao pelos seus
problemas fisicos e psicolégicos(s).

Estes cuidados, bem como a medicina na sua globalidade, foram inicialmente
tomados a responsabilidade de instituicGes religiosas de pratica catélica, em que paralelamente
as medidas de indole curativa, se empregavam e desenvolviam medidas de acompanhamento e
de ndo abandono dos moribundos. Na segunda metade do século XIX em Franga surgiu o
movimento de apoio aos doentes terminais ),

Ao longo do século XIX vdrios profissionais, provenientes de diferentes areas da
ciéncia (medicina, farmacologia, filosofia, psicologia) tiveram a preocupacdo de ver o doente na
sua globalidade, procurando desenvolver uma abordagem clinica integral, que considerasse o
doente que se aproxima do fim da vida como uma “pessoa total” (Watson, 2005:26)(6).

J4 no século XX, na década de 50 com a constatacdo da incurabilidade de muitas
doencas oncoldgicas, apesar dos significativos avancos terapéuticos com o desenvolvimento dos
citostaticos, despertou a necessidade de uma resposta clinica, que fosse proporcional,
cientificamente valida e humanisticamente digna, para os doentes que inexoravelmente iriam
caminhar para o fim da vida.

Foi pelo trabalho pioneiro da médica Inglesa, Cicely Saunders que durante as
décadas de 50 e 60 se impulsionaram os cuidados paliativos modernos tal como hoje sdo
reconhecidos.

Reconhecidos como cuidados integrais, focados na multidimensionalidade do ser
humano, com objetivos centrados no bem-estar, na qualidade de vida, na dignidade, na
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valorizacao da vida e na aceitagdao da inevitabilidade da morte, que exigem uma abordagem
multidisciplinar, de elevado rigor cientifico, sendo objeto destes cuidados, os individuos
portadores de doencas incuraveis e as suas familias, devendo prolongar-se no periodo do luto™.
Sdo instrumentos fundamentais destes cuidados: o eficaz controlo sintomatico, a comunicacgao
assertiva e respeitosa com o doente e a familia, a capacidade de acompanhar e permitir a
expressao da espiritualidade da pessoa que sofre, a aplicacdo e respeito inequivoco pelos

principios fundamentais da bioética.

3.2 - Filosofia dos Cuidados Paliativos

A necessidade de cuidar e ser cuidado é inerente a natureza do ser humano ao
longo de todo o seu ciclo vital, sendo que no final desse ciclo surge a necessidade de um
cuidar peculiar, impregnado da valorizacao do ser: isto é a esséncia do cuidado paliativo.

Segundo a definicdo da OMS de 2002, Cuidados Paliativos sdo os “cuidados
que visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam
problemas decorrentes de uma doencga grave e/ou com progndstico limitado, através da
prevencao e alivio do sofrimento, com recurso & identificacdo precoce e tratamento rigoroso
dos problemas nao sé fisicos, nomeadamente a dor, mas também dos psicolégicos, sociais e
espirituais”.

Nesta definicdo estdo implicitos principios bdsicos de atuagdao que merecem
ser realcados que sdo: 1) Os cuidados paliativos defendem e afirmam a vida mas ndo negam
a morte como um processo natural da nossa existéncia; 2) O objetivo final destes cuidados é
a promoc¢ao da qualidade de vida e a dignidade do doente e da sua familia, prolongando-se
no periodo de luto; 3) Pretendem proporcionar uma abordagem holistica e integral do
doente numa estrutura assistencial multidisciplinar; 4) Sdo cuidados oferecidos com base
nas necessidades do doente e ndo com base no diagndstico ou progndstico da doencga; 5)
Sdo uma intervencao rigorosa no ambito dos cuidados de saude 2),

Sendo os objetivos finais destes cuidados a eliminacdo do sofrimento e a
promocdo da qualidade de vida e da dignidade, ha a dizer ainda que, a percecdo e a vivencia
do sofrimento, e por ineréncia da qualidade de vida, é um processo de elevada singularidade
e que, se isto ndo for reconhecido, dificilmente os objetivos finais serdo conseguidos(s) .

O sofrimento ndo é um sintoma nem um disgndstico, mas uma experiéncia
humana muito complexa, sendo que a dicotomia corpo/mente é um obstaculo para o alivio
do sofrimento®®.

A filosofia dos cuidados paliativos tem vindo progressivamente a ser
desenvolvida e é hoje perspetivada como um direito humano, nomeadamente na
comunidade europeia.
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3.3 Cuidados Paliativos em Portugal

Os Cuidados Paliativos sdao uma realidade recente em Portugal, surgindo as
primeiras iniciativas no inicio da década de 90.

Em 1992 foi criada a primeira Unidade da Dor do Hospital do Fundao.

Em 1994 foi inaugurada a primeira unidade de internamento de Cuidados
Paliativos (UCP) do IPO do Porto, mais tarde criada a Equipa Intra-hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) e posteriormente a equipa de Cuidados Paliativos domiciliaria
(ECPD).

A atual Associa¢do Portuguesa de Cuidados Paliativos foi fundada em 1995 com
publicacdo em Diario da Republica em setembro desse ano; surgiu da necessidade sentida
por alguns profissionais de se promover o desenvolvimento e a aplicacdo dentro dos servicos
de saude destes cuidados, imprescindiveis a uma populacdo crescente de pessoas
portadoras de doencgas crénicas incuraveis.

Em 2001 foi inaugurada a UCP do IPO de Coimbra e nesse ano foi fundada a
primeira equipa de Cuidados Paliativos fora do sistema nacional de saude, na Santa Casa da
Misericordia de Azeitao.

Ainda em 2001 é publicado, em Didrio da Republica, o Plano Oncolégico
Nacional, definindo a necessidade de desenvolvimento dos cuidados paliativos. No mesmo
ano foi aprovado o Plano Nacional de Luta Contra a Dor, promovendo a implementac¢ao das
Unidades de Dor nos servicos de saude, para tratamento especializado e dirigido da dor
aguda e da dor crénica.

Em 2004 o Ministério da Saude publica o programa Nacional de Cuidados
Paliativos considerado uma area prioritaria do Plano Nacional da Saude, a ser implementado
de 2004-2010. Reconhece os cuidados paliativos como uma area assistencial essencial
dentro dos cuidados de salide, uma necessidade em salude publica e um imperativo ético
gue defende e promove os direitos humanos fundamentais (DGS, 2004).

Em 2006 é criada pelo Decreto-Lei n2101/2006 e implementada a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), que tem como objetivo a prestacao
de cuidados de saude de forma continuada e integrada, nos quais se inseriram os Cuidados
Paliativos, segundo os niveis de diferenciacdo recomendados no Programa Nacional de
Cuidados Paliativos. A RNCCI é composta por um conjunto de instituicGes publicas e privadas
prestadoras de cuidados continuados de saude e de apoio social, financiadas pelos
Ministérios da Saude e do Trabalho e Solidariedade Social. Faziam parte da RNCCI unidades
de internamento de tipologia diversa: convalescenca e reabilitacdo (UCR), média duracdo e
reabilitacdo(UMDR), longa duracdo e manutencdo (ULDR) e de cuidados paliativos (UCP);
equipas intra-hospitalares (EIHSCP) e equipas domiciliarias (ECCl e ECPD).

Era objetivo da RNCCI proceder a integracdo e continuidade nos cuidados de
saude, de vertente curativa, reabilitante e paliativa, bem como de reinsercdo e apoio social.
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Progressivamente foi-se constatando que a estrutura organizacional e de
referenciacdo da RNCCI eram pouco eficazes e ndo respondiam as necessidades dos doentes
de foro paliativo.

Em 2010 é aprovada a revisdao do Plano Nacional de Cuidados Paliativos, sendo
estratificados, como proposto pela Associagao Europeia de Cuidados Paliativos, quatro niveis
de cuidados: 12 Agdes paliativas; 22 Cuidados Paliativos generalistas; 32 Cuidados Paliativos
especializados; 42 Centros de exceléncia em Cuidados Paliativos.

Em 2012 é criada a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos e publicada em Diario
da Republica em setembro. Na base XVI define-se Unidade de Cuidados Paliativos como um
servico especifico de tratamento de doentes que necessitam de Cuidados Paliativos
diferenciados e multidisciplinares, nomeadamente em situagdo clinica aguda complexa; a
referida unidade presta servicos em regime de internamento podendo estar integrada num
hospital ou noutra instituicdo de saude do sector publico, social ou privado (com servicos de
internamento); as equipas podem estar organizadas em diferentes valéncias assistenciais
(Unidades de internamento, EIHSCP, consulta externa, apoio domiciliario).

Em 2015 foi publicado o Decreto-Lei n? 136 julho/2015, que define a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) como uma rede propria, independente da RNCCI,
assegurando a necessaria articulacdo entre as duas redes; regula no dambito da RNCP a
caraterizacdo dos servicos, a admissdo nas equipas locais e as condi¢des e requisitos de
construcdo e seguranca das instalagdes. Este Decreto-Lei procede a primeira alteragdo ao
Decreto-Lei 101/2006 de 6 junho, que cria a RNCCI.

Em outubro de 2015 ¢é publicada a Portaria n2340/2015, que regulamenta a
caraterizacdo dos servicos que integram a RNCP, a admissdo dos doentes, os recursos
humanos, bem como as condic¢des e requisitos de construcdo e seguranca das instalacdes de
cuidados paliativos. A coordenacdao da RNCP é a nivel nacional, assegurada pela Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), que integra Administracdo Central do Sistema de
Saude (ACSS) e a nivel regional pelas Administracdes Regionais de Saude (ARS).

Em junho de 2016 é publicada a Portaria n2165/2016, que procede a alteracées
e renovacoes em relacdo a portaria anterior, determinando que:

- a RNCP é coordenada a nivel regional pelas ARS, através de um profissional de reconhecida
competéncia em CP, assessorado por um grupo técnico de apoio, o qual deve articular-se
com as instituicGes hospitalares, os Agrupamentos de Centros de Saude (ACEs) e as
Unidades da RNCCI;

- as equipas locais de CP encontram-se integradas na RNCP e articulam-se entre si e entre os
outros servicos de saude;

- as equipas locais podem organizar-se de forma integrada em UCP internamento, EIHSCP,
Consulta externa, Consulta domiciliaria;

- as unidades da RNCCI devem articular-se com as equipas locais de CP para assegurar
prestacdo de acOes paliativas.
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Ao longo dos ultimos anos tornou-se cada vez mais fundamentada a evidéncia de que
a resposta dada pelos Cuidados Paliativos é a mais adequada e proporcional as necessidades
dos doentes portadores de doencas incurdveis e indutores de sofrimento e das suas familias,
como também, proporcionam uma mais eficaz gestdo dos recursos e dos servicos da
saude™®.
A Medicina Paliativa exige atualmente uma diferencia¢do especifica, requerendo um
modelo assistencial articulado e partilhado por diferentes dreas clinicas com base nestes
pressupostos. Em novembro de 2013, foi nesta linha, aprovada pelo Conselho Nacional

Executivo da Ordem dos Médicos a Competéncia em Medicina Paliativa.
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4 - Qualidade de Vida

4.1 - Definicdo e Concepgoes

Os Cuidados Paliativos surgem no contexto da aceitacdo da morte como um
processo natural e da preocupacdo em promover o bem-estar, o conforto e a
dignidade até ao ultimo dia da vida. A qualidade de vida, o conforto e até a sobrevida
do doente terminal melhoram significativamente com os instrumentos bdsicos dos
Cuidados Paliativos.

Qualidade de vida (QV) é um conceito abstrato e de aplicacdo variavel, usado
em diferentes situacoes da nossa vida pessoal, social e até mesmo politica; possui um
carater subjetivo e distinto de pessoa para pessoa. Como tal carece de substrato e
torna-se dificil a sua avaliagao.

Genericamente poderemos dizer que existe boa qualidade de vida quando a
situagdo vivencial se aproxima daquilo que é aspirado/ desejado. Existe uma ma
qualidade de vida quando ha grande divergéncia entre as aspira¢des e a situagao
vivencial. Para melhorar a qualidade de vida serd necessario diminuir o afastamento
entre o expectdvel e aquilo que é possivel aIcangar(B).

A gestdo de expectativas sera, como tal, uma ferramenta fundamental para a
promoc¢do da qualidade de vida no fim de vida, sendo uma intervencao fundamental

em cuidados paIiativos(B).

Até 4 década de 90 apesar do esforco direcionado para a definicdo e avaliacao
da qualidade de vida na area da saude, existiam lacunas e desafios tedricos e
metodoldgicos a serem ultrapassados. Gill e Feinstein em 1994, alertaram para a falta
de clareza e de consisténcia na significacdao e medicao de qualidade de vida.

A partir da década de 90 parece ter havido um consenso entre os autores, no
sentido de que inerente ao conceito de qualidade de vida, tinham que estar incluidos
os aspetos da subjetividade e da multidimensionalidade (WHOQOL, 1995).

Segundo a OMS, a qualidade de vida pode ser definida como a percecao do
individuo sobre a sua posicdo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores
na qual se insere de acordo com o0s seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes (WHOQOL, 1994). Sdo definidos varios aspetos incluindo os sistemas
associados a doenca e ao tratamento, a funcdo fisica, os aspetos psicolégicos e os

aspetos sociais, os associados a familia ou ao trabalho e os econémicos'™.

Avaliar Qualidade de vida é sempre um parametro subdimensionado, visto que
nela interferem dimensdes de dificil parametrizagao.
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4.2 - Qualidade de Vida no Fim de Vida

Nos doentes oncolégicos, medir a qualidade de vida é j& um indicador
fundamental e recomendado, na monitorizacdo e avaliacdo das intervengdes
efetuadas. A Associacdo Americana de Oncologia Clinica adotou em 1995 normas de
orientacdo clinica, onde afirma que um tratamento pode ser recomendado, mesmo
gue ndao aumente a sobrevida, desde que promova um aumento na qualidade de

vida™™.

Segundo Canavarro e Kaplan (1995) a avaliagdo da qualidade de vida é
particularmente importante em doentes portadores de doencas crdnicas, incurdveis e
progressivas, pois esta avaliacdo permite: identificar o impacto da doenca e do
tratamento, na vida do doente; melhorar o conhecimento dos efeitos secundarios dos
tratamentos; permite o ajustamento psicossocial & doenca; além disso possibilita a
definicdo de estratégias para melhorar o bem-estar do doente e proporciona
informacao progndstica e de sobrevida.

Segundo Irene Higginson a avaliagao da qualidade de vida desempenha diversas
funcdes na pratica clinica, pois permite: priorizar problemas, facilitar a comunicacao
com o doente, rastrear problemas ocultos, possibilitar a partilha de decisdes clinicas,

identificar preferéncias, monitorizar alteracdes e a resposta aos tratamentos®.

O primeiro instrumento de avaliacdo da QV de doentes oncolégicos foi
proposto em 1948 por Karnofsky et al, composto por uma escala de desempenho que
varia de 0 a 100 representando estes extremos respetivamente, a morte e a
normalidade integral da vida do doente. Qutros instrumentos tém sido usados para
medir a qualidade de vida de doentes em fim de vida, tais como: Edmonton Symptom
Assessment System(ESAS); Palliative Care Assessment(PACA); Assessment of Quality of
Life (QUAL-E)®.

O Palliative Care Outcomes Scale(POS) permite uma avaliacdo multidimensional
do doente em cuidados paliativos. Reconhece-se que este tipo de doente necessita
gue o énfase da medicdo seja, ndo sé no alivio da dor e dos sintomas fisicos, mas
também na resolugdo dos problemas emocionais, sociais, psicolégicos e espirituais,
assim como na informacdo e no estabelecimento de bons contactos e apoio aos

familiares'™,
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5 —Objetivo

Com a realizacao deste trabalho, a autora teve como objetivo geral avaliar os fatores
promotores da qualidade de vida nos doentes em fim de vida portadores de doenga
oncoldgica ou nao oncoldgica.

Como objetivos especificos, destaca-se:

- Identificar e avaliar os fatores de maior implicacdao na qualidade de vida do doente
em fim de vida;

- Avaliar a relagdo e o valor destes fatores em funcao da patologia;
- Avaliar e refletir sobre as praticas executadas;

- Propor melhorar as praticas instituidas.

6 - Metodologia
6.1) Populagao e amostra

Para a realizagdo deste estudo a amostra foi composta por 50 doentes
admitidos na UCP do CHTMAD, provenientes de diversos servicos do CHTMAD,
candidatos a medidas de suporte paliativo.

Os doentes eram portadores de doenca crénica, evolutiva e incurdvel, de
natureza oncoldgica e ndo oncoldgica.

Consideraram-se como doentes em fim de vida aqueles com esperanca de vida
estimada, inferior a 12 meses.

Os critérios de inclusdo previam que os doentes estivessem estdveis,
cognitivamente preservados e dessem o seu acordo por consentimento informado.

A recolha de dados foi realizada por um periodo de 4 meses, de abril a julho de
2016.

Este tipo de amostra pode ser considerada nao probabilistica, acidental por
serem os individuos que durante o periodo de tempo da recolha de dados estdo
sujeitos a investigacdo a serem incluidos na amostra.

6.2) Instrumentos Utilizados

Foram utilizados para colheita de dados:

- Dados sociodemograficos;

- Dados clinicos;

- A Escala “Palliative Care Outcome Scale” (POS), aplicada nas primeiras 24
horas apds a admissdo na UCP.

Os dados recolhidos foram analisados através do programa Excel.
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DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

Os dados sociodemograficos considerados na caraterizacdo da amostra foram
referentes ao sexo e idade.

Dados Clinicos

Os dados clinicos considerados foram referentes ao diagndstico e servigo de
proveniéncia. A colheita foi realizada através do SAM.

PALLIATIVE CARE OUTCOME SCALE (POS)

Este instrumento de colheita de dados, concebido por Irene Higginson em
1999, é especifico para a avaliacdo da qualidade de vida em doentes em fim de vida,
candidatos a cuidados paIiativosB’. Em 2008 esta escala foi validade para a populacao

Portuguesa por Ferreira e Pinto'?).

A fiabilidade da versdo portuguesa da POS foi garantida através do teste de
reprodutibilidade e da determinacdo da coeréncia interna.

O coeficiente de alfa Cronbach encontrado foi de 0.68, aceitdvel e permitindo

encarar o POS como um indice'*.

As sensibilidades, temporal e em relagdo aos vdrios diagndsticos, foram
também estudadas. A comparacgao entre os valores medidos com um més de intervalo
demonstrou sensibilidade da POS a degradacao da qualidade de vida dos doentes. Este
instrumento também se mostrou sensivel ao tipo de patologia.

A escala POS, contempla questdes que decorrem das multiplas dimensdes do
processo de cuidar com implicacdes na QV; ndo se restringindo ao alivio da dor e dos
sintomas, também abrangem a resolucdo dos problemas emocionais, sociais,
psicolégicos e espirituais, assim como a comunicacdo e apoio a familia. Pode ser
aplicada seja com o objetivo de avaliar e monitorizar a evolugdo dos diferentes
sintomas e situagdes vivenciais, seja como instrumento de avaliacdo de resultados nos
o

A POS é composta por um questionario de 10 perguntas previamente validadas
e integradas em outros instrumentos de medicdo, refletindo os principais dominios
dos cuidados paliativos e que utilizam uma janela temporal referente aos 3 dias que
antecedem a sua aplicacdo.

As perguntas estdo relacionadas com aspetos fisicos, sociais, psicolégicos e
espirituais da vida dos doentes e da prestagdo dos cuidados paliativos.
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Em relagdo aos aspetos fisicos é avaliada a forma como a dor afeta o doente e
se durante o periodo de avaliagdao sofreu impacto de outros sintomas, tais como:
enjoo, tosse, prisdao de ventre, entre outros.

Na avaliacdo dos aspetos psicoldgicos, questiona-se acerca da ansiedade, da
preocupa¢do com a doenga e/ou com o tratamento, a sensagdo de que a vida era
importante e até que ponto o doente se sente bem consigo prdprio e como pessoa.

Em relacdo ao comportamento relacional, este é medido quer através da
ansiedade e/ou preocupaces manifestadas pelos outros em relagdo a si proprio quer
da forma como conseguiu expressar e partilhar os seus sentimentos com familiares e
amigos.

Os aspetos relacionados com a comunicacdo sdo avaliados ndo sé pela
guantidade de informacdo fornecida ao doente, mas também pelo seu entendimento
sobre a mesma.

Também é medido o tempo despendido pelo doente nas consultas relacionadas
com os cuidados prestados.

Finalmente, o doente é questionado acerca da existéncia de algum
contratempo de natureza pratica, financeira ou pessoal que tenho sido consequéncia
da doencga e se foi ou a estd a ser resolvido.

Estas 10 perguntas fechadas constituem um indice de qualidade de vida que
varia entre 0 (sem existéncias de problemas) e 40 (com o maximo de problemas a
todos os niveis). Assim, considera-se melhor qualidade de vida percebida, quanto
menor for o valor do indice obtido através da POS.

Para além das 10 perguntas, este instrumento inclui mais duas: uma pergunta
aberta que permite ao doente expressar pelas suas préprias palavras factos e
acontecimentos positivos ou negativos que puderam de alguma forma condicionar a
sua qualidade de vida; outra é sobre quem realizou o preenchimento do instrumento.

A candidata introduziu no questionario a pergunta P10 “Nos ultimos 3 dias, a
realizacdo de exames ou analises aumentaram a sua confianga ou conforto?” com o
objetivo de melhorar a avaliacdo da importancia da investigacdo. Incluiu também a
pergunta P13 “A permanéncia de um familiar durante as 24 horas aumentaria o seu
bem-estar?” com a finalidade de avaliar o valor da presenca da familia durante as 24
horas.

Como o questionario se reportava aos 3 dias prévios a admissdo na unidade, e
sendo os doentes provenientes de ambiente hospitalar de agudos no qual ndo é
permitida a presenca da familia durante as 24 horas, a questdo P13 foi elaborada e
respondida em sentido hipotético.

Estas perguntas (P10 e P13) ndo entraram no cdlculo do indice POS.
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6.3) Andlise descritiva e hipdtese de investigacao

As hipoteses de investigacdo que se pretendem avaliar com este trabalho sado:

H1 - Quais os fatores de maior relevancia com implicagdes na qualidade de vida do
doente em fim de vida?

H2 - Qual a relagdo e peso destes fatores com a idade e o diagndstico?
H3 - Qual o valor da investigacdo e da presenca da familia no fim de vida?

H4- As préticas instituidas nos cuidados hospitalares agudos sdo adequadas aos
doentes em fim de vida?

6.4) Consideragoes éticas e legais

Para a realizacdo deste estudo foi solicitada a autorizacdo ao Conselho de
Administracdo do CHTMAD, assim como solicitado o parecer da Comiss3o de Etica do
Centro Hospitalar que foi favoravel.

Os doentes incluidos, foram informados do objetivo do estudo, no que consistia a sua
participacdo e solicitado o seu consentimento por escrito aos que aceitaram participar.

Os questiondrios foram preenchidos em ambiente de adequada privacidade, sendo
assegurado o sigilo e a protecdo da identidade.
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7 - Apresentagao e andlise dos resultados

7.1) Caraterizagao da Amostra

Proveniéncia

A amostra foi constituida por 50 doentes transferidos para o internamento da UCP
do CHTMAD, provenientes de diferentes servicos do CHTMAD, a saber: Oncologia,
Cirurgia Geral, Medicina Interna, Pneumologia, Hematologia Clinica,
Otorrinolaringologia, Urologia, Cardiologia e Servi¢o de Urgéncia.

O servico de Oncologia contribuiu com o maior nimero de doentes (13)
correspondente a 26% da amostra; de seguida os servicos de Cirurgia e Medicina

contribuiram com 44 % da amostra (22 doentes) (Tabela 1).

Proveniéncia dos Doentes

servigos n2 doentes %

Oncologia 13 26%
Cirurgia 11 22%
Medicina 11 22%
Pneumologia 5 10%
ORL 3 6%
Hematologia 3 6%
SU 2 1%
Urologia 1 2%
Cardiologia 1 2%

Tabela 1: Proveniéncia dos doentes

Sexo e Idade

Por sexo, 29 doentes eram do sexo masculino (58%) e 21 do sexo feminino (42% da
amostra) (Tabela 2).

Sexo Masculino Feminino
n? doentes 29 21
58% 42%

Tabela 2: Distribuigao por género
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A distribuicdo por idade foi ampla, com idades desde os 43 até aos 92 anos.

Constatou-se que a maioria dos doentes (52%), apresentavam idade acima dos
70 anos. Dos 48% que apresentavam idade inferior a 70 anos, mais de metade (58%)
situavam-se abaixo dos 60 anos (Tabela 3).

Idade (anos) 40 -49 50 -59 60 -69 70 -79 >80
n2 doentes 4 10 10 12 14
8% 20% 20% 24% 28%

Tabela 3: Distribuicdo por Idade

Patologia

No estudo foram incluidos doentes portadores de doenca oncoldgica avancada
e doenca terminal de 6rgdo vital, correspondente a doenca cardiorrespiratoria,
insuficiéncia renal, insuficiéncia hepdatica e esclerose lateral amiotrofica.

Constatou-se um claro predominio da doenca oncolégica, correspondendo a
80% da amostra e, neste grupo, um claro predominio (42,5%) da doenca oncolégica do
foro digestivo.

No grupo dos doentes com faléncia de 6rgao vital (20% da amostra) constatou-

se que 60% correspondiam a doenga cardiorrespiratéria (Tabela 4).

Neoplasias N2 doentes %
colon 8 20,0% . .
Eséfago / estomago 6 15,0% :I?tIeInCIa LelOrzso
ita

Pancreas/Figado 3 7,5%
Prostata 5 12,5% o i 40,0%
LMA/Mieloma 3 7,5% *
Laringe 3 7,5% bpoc 2 20,0°A)
Utero 3 7,5% IRC 2 20,0%
Sarcoma 5 5.0% Cirrose 1 10,0%

,U7%
Pulm3o 2 5,0% ELA ! 10,0%
Mama 2 5,0% - ..
Rim / Bexiga 5 5 0% Total de 10 Doentes ndao Oncoldgicos

,U7%
Vulva 1 2,5%

Tabela 4: Distribuicao dos Doentes por Patologia
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7.2 — Descrigao dos resultados

Controlo Sintomatico

A data da admissdo na UCP todos os doentes apresentavam algum tipo de descontrolo
sintomatico, justificacdo para essa mesma admissao.

Foram avaliados os principais sintomas no fim de vida, que foram: dor, ndusea, anorexia,
tosse, dispneia, obstipacdo, insdnia e ansiedade. Nao foi possivel avaliar o delirio e a disfungao
cognitiva, apesar de serem sintomas frequentes no fim de vida, visto a sua presenca ser critério
de exclusao.

Constatou-se que os sintomas mais frequentes foram: a ansiedade (98% dos doentes)
seguida da anorexia (86% dos doentes) e da dor (84% dos doentes). O sintoma menos
prevalente foi a tosse, presente em 34% dos doentes (Tabela 5).

Dos doentes com ansiedade, 84% descreviam-na de moderada a horrivel intensidade.
A anorexia, foi descrita em 56% dos casos como horrivel.

A dor, terceiro sintoma mais prevalente, foi descrita de moderada a horrivel por 66% dos
doentes; a realcar que somente 16% dos doentes ndo apresentavam dor a admissdo apesar de
provenientes de servicos hospitalares (Tabela 5).

A insdnia, sintoma presente em 82% dos doentes foi classificada como intensa ou horrivel
em 52% dos casos. A presenga deste sintoma associava-se sempre com a presencga de outros.

Na avaliacdo da totalidade das respostas relacionadas com o controlo dos sintomas (dor,
nausea, anorexia, tosse, dispneia, obstipacdo, insdnia e ansiedade) constatou-se que: nenhum
dos doentes apresentava nivel 0; 6% apresentavam nivel 1, 10% nivel 2, 28% nivel 3 e 56% nivel
4,

P1-P3 Clinica
Nao(0) Ligeira(l) Moderada(2) Intensa(3) Horrivel(4)

Dores 8 (16%) 9 (18%) 11(22%) 17 (34%) 5 (10%)
Enjoo 19 (38%) 8 (16%) 13 (26%) 8 (16%) 2 (4%)
Anorexia 7 (14%) 3 (6%) 5 (10%) 7 (14%) 28 (56%)
Tosse 33 (66%) 6 (12%) 2 (4%) 8 (16%) 1(2%)
Dispneia 22 (44%) 8 (16%) 10 (20%) 5 (10%) 5 (10%)
Obstipagdo 13 (26%) 7 (14%) 18 (36%) 7 (14%) 5(10%)
Insénia 9 (18%) 7 (14%) 8 (16%) 21(42%) 5(10%)
Ansiedade 1(2%) 7 (14%) 10 (20%) 19 (38%) 13 (26%)

Tabela 5: Controlo sintomatico
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Bem-Estar da Familia

Questionados sobre a perce¢do que os doentes tinham do bem- estar da familia, 92% dos
doentes identificavam algum nivel de ansiedade nos familiares, classificada como intensa ou
severa em 52% dos casos. Quando avaliada a ansiedade neste grupo de doentes, constatou-se
qgue 80,7% destes apresentavam o mesmo nivel de ansiedade identificado na familia.

Constatou-se que o indice POS nesta populacdo (21.1) ndo diferia de forma assinaldvel do
indice POS da populacgdo total (21.3).

Esta populacdo de doentes, quando inquiridos sobre as razdes que suspeitavam ser causa
da ansiedade da familia, referiam como principais causas: o seu préprio sofrimento fisico; a
dificuldade de comunicagdo quer com o préprio doente quer com os profissionais de saude e a
incerteza do progndstico.

Na avaliagao global, a ansiedade da familia foi classificada como ausente (0) em 8%; ligeira
(1) em 16%; moderada (2) em 24%,; intensa (3) em 14% e severa (4) em 38% dos casos (Tabela
6).

Ausente (0) Ligeira(1) Moderada (2) Intensa (3) Severa (4)

4 (8%) 8 (16%) 12 (24%) 7 (14%) 19 (38%)
Tabela 6: Ansiedade da Familia

Comunicacao

A maioria dos doentes (66%) referia dificuldade quer na comunicagdo com a familia, quer
na comunicacdo com os profissionais de saude (PS), presente em 58% casos. Neste grupo o
indice POS (24.2) foi superior ao da amostra total (21.3).

Na populacdo estudada, somente 20 % dos doentes se encontravam satisfeitos com a
informacdo adquirida até a data da admissdao na UCP (Tabela 7).

Nenhuma
Informacdo PS Muita (0) Frequente (1) Ocasional (2) Pouca (3) (4)
10(20%) 11 (22%) 4 (8%) 15 (30%) 10 (20%)
Partilha Familia 7 (14%) 11 (22%) 9 (18%) 14 (28%) 10 (20%)

Tabela 7: Quantidade de informacao dada ao doente e partilhada com a familia
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Bem- estar individual

Apesar do sofrimento presente, que justificou a admissdao em UCP, 94% dos doentes
atribuiam elevado valor a vida em sentido global, atribuindo a sua prépria vida, apesar de
severamente limitada, uma valorizagdo de moderada a elevada em 66% casos (Tabela 8).

No grupo de doentes que atribuia um valor elevado a vida encontrou-se um indice POS de
20.4, proximo do encontrado para a populagdo total (21.3).

J4 no grupo de doentes que manifestavam uma valorizacdo da sua prépria vida, de
frequente a muita, verificou-se um indice POS de 17.8, bastante inferior ao da populagao total.

Valor Vida Muito(0) Frequente(1) Ocasional(2) Pouco(3) Nunca(4)
27 (54%) 11 (22%) 9 (18%) 0 3 (6%)
valorizagao individual 10 (20%) 11 (22%) 12 (24%) 11 (22%) 6 (12%)

Tabela 8: Bem-estar existencial

Importancia da investigacdo

Na populagdo avaliada foi reconhecido um valor muito limitado a investigagdo clinica que
fora realizada nos 3 dias prévios a admissao na unidade.

A maioria dos doentes (54%) reconheciam ter perdido tempo com a investigacdo realizada,
e destes 16% classificavam esta perda como “muito tempo perdido.

Somente 13 % da amostra classificava os exames realizados como Uteis e/ou com algum
beneficio na promogdao do conforto, sendo que, 48% dos doentes consideravam esta
investigacdo como inutil ou condicionante do seu conforto (Tabela 9).

Verificou-se um pior indice de qualidade de vida neste grupo de doentes (POS 23.9)
comparativamente ao verificado na amostra total (POS 21.3).

Tempo perdido Nenhum (0) Algum (2) Muito(4)
23 (46%) 19 (38%) 8 (16%)

Aumento(0) Talvez(1) Indiferente(2) Piorou(3)

Confianga /Conforto ECD 13 (26%) 13 (26%) 12 (24%) 12 (24%)

Tabela 9: Importancia da investigacao
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Importancia da Presenca da Familia

A grande maioria dos doentes, 92%, admitia poder ter tido aumento do seu bem-estar com a

presenca da familia durante as 24h, sendo que, 80% destes doentes classificavam essa

permanéncia como bastante importante ou essencial para o seu bem- estar (Tabela 10).

Aumento bem —estar
presenca da familia Essencial(0) Bastante(1) Pouco(2)

Durante as 24 h 18 (36%) 22 (44%) 6 (12%)

Tabela 10: Importancia da presenga da familia durante as 24 horas

Questionados sobre a existéncia de problemas praticos, financeiros ou
pessoais, resultantes da sua doenca, a maioria dos doentes (56%) admitia ainda ter
problemas por resolver (Tabela 11).

Resolvidos(0) Em resolugdo.(2) N3o Resolvidos (4)
Problemas pessoais 22 (44%) 10 (20%) 18 (36%)

Tabela 11: Existéncia de problemas a resolver
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7.3 - Relagao entre as variaveis

7.3.1) Distribuicdo do indice da escala POS na populacdo analisada

Quando se analisa o intervalo do indice POS, constata-se que o valor do indice
variou de 5, correspondente a um doente portador de neoplasia maligna do cdélon até
33, correspondente a um doente portador de sarcoma, situando-se a maioria (32

doentes) entre 21 e 30 (Gréfico 1).

n? de doentes

<10 >10<20 >20<30 >30

intervalo do indice de POS

Grafico 1: Distribuicdo dos doentes em fung¢ao do indice POS
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7.3.2) Avaliacdo do indice POS em funcdo do sexo e idade

Como se pode observar no grafico 2, ndo houve variagdo assinalavel do indice
POS com o sexo, encontrando-se um indice de POS de 21.3 para o masculino e de 21,2
para o feminino (Grafico 2).

Variag¢do do indice POS com o género
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Grafico 2: Distribuicdo do indice POS por sexo

Quando avalidmos o valor de POS em fungao do grupo etario constatou-se que
o grupo de doentes com mais de 70 anos apresentava o menor indice POS (21.1)
tradutor de melhor qualidade de vida, comparativamente ao apresentado pelo grupo
de doentes na 62 década de vida que apresentou o indice POS mais elevado (27.1)
(Grafico 3).

Variacao do indice POS com a idade
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Grafico 3: Distribuicdo do indice POS por idade
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7.3.3) Variacdo do indice POS com o grupo nosolégico

O grupo de doentes portadores de doenga oncoldgica apresentou um indice
médio de POS mais elevado (22.3), traduzindo uma qualidade de vida mais degradada
nesta populacdo, comparativamente ao grupo de doentes ndo oncoldgicos, que
apresentou um indice médio de 17.2 (Grafico 4).

INDICE POS EM FUNGCAO DO GRUPO NOSOLOGICO

]
TOTAL DOENTES 21,3
DOENCA NAO ONCOLOGICA 17,2
DOENCA ONCOLOGICA 22,3

Grafico 4: Distribuicdo do indice por grupo nosolagico

Quando se avaliou o indice POS nas diferentes patologias neopldsicas
constatou-se uma importante variacdo entre as diferentes entidades. Os doentes
portadores de neoplasia do cdlon foram os que apresentaram melhores indices (15.3)
sendo os piores indices apresentados pelos doentes portadores de sarcomas (27.5). A
distribuicdo pelas restantes neoplasias observa-se no grafico 5.

indice POS na doenga oncoldgica
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Grafico 5: indice de POS em func¢do da neoplasia
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Os doentes portadores de doenga ndao oncoldgica apresentaram menores
indice de POS, que variaram desde 14 na cirrose hepatica ao valor maximo de 18.5 na
insuficiéncia renal crénica (Gréfico 6).
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Grafico 6: indice POS na doenga n3o oncolégica

7.3.4) Relacao do controlo sintomatico com a qualidade de vida

Quando avalidmos a relacdo da presenca da dor com a qualidade de vida,
constatou-se uma relagdo inversa.

Nos doentes avaliados, 44% apresentavam de dor intensa a horrivel, o que se
relacionava com um indice de POS elevado (25.2), observando-se um agravamento
deste indice para 26.5 quando seleciondmos os doentes com dor horrivel.

Nos doentes que ndo apresentavam dor, o indice POS foi muito menor (14.3)
traduzindo uma melhor qualidade de vida (Grafico 7).

Constatou-se também que no grupo de doentes com dor intensa a horrivel
(niveis 3 e 4), 91% correspondiam a patologia de foro oncoldgico, observando-se
predominio de doentes com neoplasia da préstata, da mama e sarcomas.

O nivel mais intenso de dor (nivel 4) era apresentado pelos doentes com
neoplasia da préstata e neoplasia da mama (respetivamente 80% e 20%) em todos os
casos, relacionada com a presencga de metdastases dsseas.
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No grupo de doentes sem dor, predominavam os doentes de foro nao
oncoldgico (62,5%), correspondendo os restantes 37,5% a doentes com neoplasia do
colon.

Constatou-se também que os doentes com niveis mais intensos de dor (niveis 3
e 4) apresentavam idade média inferior a idade média daqueles que ndo referiam a
existéncia de dor, respetivamente 67,6 e 71,5 anos.

indice POS em fungdo da dor

HORRIVEL
INTENS
(=5
O MODERADA
(a]
LIGEIRA

AUSENTE

0 5 10 15 20 25 30

n2 dtes POS(média)

Grafico 7: indice POS em fungdo da dor

As nauseas e os vomitos foram mais prevalentes no grupo de doentes com
doenga oncoldgica de foro digestivo, estando presente em 75% dos doentes deste
grupo.

Constatou-se também que a intensidade destes sintomas se relacionava com
idades mais jovens, observando-se uma idade média de 64,8 anos nos doentes com
nausea intensa a horrivel, comparativamente com a idade média de 74,2 anos na
populacdo de doentes com nausea ligeira ou ausente.

Quando avalidmos a presenca de nauseas ou vémitos na populacdo e a relacdo
deste sintoma com a qualidade de vida, constatou-se que os doentes que nao
apresentavam estes sintomas apresentavam indices de POS mais favoraveis,
comparativamente aos doentes sintomaticos. Contudo, ndo houve relagdo entre a
intensidade dos sintomas e a deterioracao do indice da qualidade de vida (Grafico 8).
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indice POS com nauseas/vémitos

2 |

HORRIVEL
@ I——
2 INTENSO
£
‘0
S I
© MODERADO
©
= |——n
3 LIGEIRO
2

AUSENTE ‘

I | |
0 5 mn2dtesp = POS(mgdia) 20 25 30

Grafico 8: indice POS e a presenca de nduseas e vomitos

Verificou-se que os doentes que apresentavam insdnia intensa a horrivel
apresentavam indices de POS elevados, respetivamente indices de 24,4 e 29,0. Os
doentes que negavam a presenca deste sintoma apresentavam melhores indices de
qualidade de vida (POS 13,2).

A ansiedade, sintoma presente em 98% dos doentes apresentou uma variacao
direta com o indice de qualidade de vida constatando-se que a auséncia ou niveis
baixos de ansiedade se relacionavam com melhores indicadores da qualidade de vida
(Grafico 9).

Quando avaliada a populacdo de doentes com ansiedade intensa ou horrivel
(46,3% do total da amostra) constatou-se que todos os doentes apresentavam, ou dor
ou dispneia, moderada a horrivel (62,5% com dor e 37.5% com dispneia), podendo
admitir-se que o ineficaz controlo destes sintomas contribuiram para a exacerbacao da
ansiedade.

iindice POS e ansiedade
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Grafico 9: indice POS e ansiedade
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Ausente Ligeira Moderada Intensa Horrivel

Anorexia 11,8 16,2 18,7 23,5 26,3
Insdnia 13,2 23,2 19,3 24,4 29
Obstipagao 16,3 22,5 21,4 23,7 25
Dispneia 20,2 23 21,1 24,8 20,6
Tosse 20,3 11,6 16 20 15
indice POS

Tabela 12: indice POS em fungao der sintomas especificos

Apesar de se constatar que os doentes com melhores indices de qualidade de
vida correspondiam aqueles com melhor controlo sintomatico, verificou-se que, a
intensidade de alguns sintomas, a saber, insénia, dispneia e tosse, ndo se relacionava
diretamente com o indice da qualidade de vida (Grafico 10).

indice POS e sintomas especificos
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Grafico 10: indice POS em fungdo da intensidade de sintomas especificos
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8- Discussao dos resultados

Os Cuidados Paliativos, inicialmente perspetivados para os doentes de foro oncolégico em
fim de vida, sdo atualmente reconhecidos como cuidados essenciais a uma populagdo em
franca expansao de doentes oncoldgicos e ndo oncoldgicos.

Varios estudos demonstram que, com o desenvolvimento e a aplicagao destes cuidados é
conseguido eficaz controlo sintomatico, otimizagcdo na utilizagdo dos servicos de salde,

melhoria da qualidade de vida dos doentes e incremento da satisfagao das familias™.

Estes resultados observam-se em doentes de qualquer faixa etaria, idosos ou nao idosos,
(12)

portadores de multiplas morbilidades e em situacdo de elevada fragilidade

No estudo realizado observou-se um claro predominio da doenca oncoldgica, que reflete
ndo so, a elevada e crescente prevaléncia das doencas neoplasicas e o crescente acréscimo da
sobrevida neste grupo de doentes, mas também o facto da solicitacdo do suporte paliativo para
doentes oncoldgicos em fim de vida ser, ainda, uma decisdo mais facil do que a referenciacado
de doentes ndo oncoldgicos.

Estudos recentes identificam, como sendo a principal barreira de acesso aos Cuidados
Paliativos, a falsa percec¢ao por parte dos clinicos de que estes cuidados se destinam a doentes
oncolégicos em fim de vida, admitindo mesmo que possam ter um impacto negativo na

. . . 12)(1
esperanca se forem antecipadamente solicitados (12)(13)

Em contraste com esta percecdo, um estudo realizado nos EUA mostrou que 90% dos

inquiridos ndo sabia em que consistiam estes cuidados, e quando questionados sobre o desejo
, . . ~ ~ (12
de eventualmente usufruirem deles, 90% manifestou a sua aceitacdo e pretensao( ),

Contudo, cada vez é mais frequente a solicitacdo do suporte paliativo para doentes ndo

oncolégicos, facto traduzido neste estudo na diversidade de patologias ndo oncolégicas.

Neste trabalho, a doenca oncoldgica ndo mostrou preferéncia pelo sexo e a terminalidade
da doenca foi observada tanto em jovens (< 50 anos) como em idosos (>70 anos).

Foi observado um amplo espetro de doencas neoplasicas com predominio da doenca de
foro digestivo, podendo inferir-se ser resultante provavelmente da elevada prevaléncia da
doenca oncolégica digestiva no Norte e particularmente no Nordeste do pais, area de
referéncia do CHTMAD (DGS, 2013).

Em 1998 a Organizacdao Mundial de Saude declarou que a qualidade de vida deve ser
considerada, com a finalidade de avaliar o impacto de diversos fatores relacionados com a
dimensdo fisica, psicossocial e espiritual do individuo e que deve definir parametros nos

estudos de custo/beneficio e contribuir para a otimiza¢do dos recursos da saude™.
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No estudo realizado, um dos objetivos definidos foi a avaliacdo dos fatores de maior
relevancia com implica¢des na qualidade de vida dos doentes em fim de vida.

E sabido que a avaliacdo clinica do doente de foro paliativo, para além da avalia¢do clinica
classica, que recorre a histéria clinica e exame objetivo, deve incluir a exploragao sintomatica

sistematizada, recorrendo ao uso de instrumentos de colheita e valorizacao validados™.

Varios estudos documentam o frequente deficiente controlo sintomatico em doentes
(16)

portadores de neoplasias, insuficiéncia cardiaca e doenca pulmonar crénica
A populacdo de doentes estudada, apresentava um défice de controlo de sintomas
apresentando um indice POS médio muito elevado, de 21.3.

Os sintomas mais frequentes, ansiedade, anorexia e insénia relacionavam-se
frequentemente com o deficiente controlo da dor e com a percecao do fim de vida.

A dor é o sintoma mais temido pelos doentes portadores de neoplasias ou com outra
doenga terminal. Esta descrito que, aproximadamente 40% dos doentes que morrem no
hospital tém dor de moderada a severa nos trés ultimos dias de vida"®,

Uma percentagem elevada (84%) de doentes da populagdo estudada apresentava dor ndo
controlada, a data da admissdao na UCP, apesar de provenientes de servicos de internamento
hospitalar. Vdrios fatores contribuiram para esta situacdo, a destacar, a ma avaliacdo da dor, o
défice de comunicacdo com o doente, o medo e a inexperiéncia no manuseio de opidides
fortes.

Considerando o grupo nosoldgico, a dor ocorreu com mais frequéncia (91% casos) e com
maior intensidade, no grupo de doentes oncoldgicos. A realcar que as neoplasias com
metastizacdo dssea precoce (prostata e mama) bem como os sarcomas foram as entidades que
apresentaram os niveis mais intensos de dor.

Constatou-se, também, a presencga dos niveis mais intensos de dor em idades mais jovens.

Observaram-se indices de POS muito elevados (26.5) nos doentes com dor mal controlada,
comparativamente a indices POS baixos (14.3) no grupo de doentes sem dor, permitindo-mos
concluir que, o ineficaz controlo da dor conduz a deterioragdo da qualidade de vida.

A anorexia é apontada por varios estudos, como sendo um dos sintomas mais prevalentes
nos doentes em fim de vida, presente em 65% a 85% dos casos”). Na populagdo estudada, foi
um sintoma prevalente, presente em 86% casos. Observou-se a presenca desta sintomatologia
com o estado avancado da doenca, o controlo deficiente de outros sintomas (nomeadamente
da dor e da ansiedade) e como efeito lateral de terapéuticas associadas. Observaram-se piores
indices POS (26.3) nos doentes com anorexia mais intensa, comparativamente ao indice médio
observado no grupo de doentes sem anorexia (11.8) permitindo inferir que a presenca e a
intensidade deste sintoma condicciona a qualidade de vida dos doentes.
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Existem diversos fatores que devem ser considerados na génese das nauseas e vomitos nos
doentes em fim de vida, entre os quais estdo descritos, reacdo a opidides e outras medicacdes,
uremia, desidratacdo, gastroparesia, obstipacdo ou obstrucdo intestinal, ascite e a hipertensao

intra-craneana'*®.

Alguns estudos apontam a idade como sendo um fator de importancia na ocorréncia
(17)

destes sintomas

No estudo realizado, as nduseas e os vomitos foram mais prevalentes no grupo de doentes
com doenga oncoldgica de foro digestivo, presentes em 75% dos doentes deste grupo. A
intensidade destes sintomas relacionava-se com idades mais jovens, observando-se uma idade
média de 64,8 anos nos doentes com ndusea, de intensa a horrivel, comparativamente com a
idade média de 74,2 anos na populacdo de doentes com ndusea, ligeira ou ausente.

Quando avalidmos a presenca de nauseas ou vémitos na populacdo e a relacdo deste
sintoma com a qualidade de vida, constatou-se que os doentes que ndo apresentavam estes
sintomas apresentavam indices de POS mais favoraveis comparativamente aos doentes
sintomaticos, ndo se observando no entanto, relacdo entre a intensidade deste sintoma e a
deterioracao da qualidade de vida.

Apesar de se constatar que os doentes com melhores indices de qualidade de vida
correspondiam aqueles com melhor controlo sintomatico, verificou-se que, a intensidade de
alguns sintomas, a saber, nduseas/ vémitos, insénia, obstipacdo, dispneia e tosse, ndo se
associava diretamente com o indice da qualidade de vida.

A maioria (92%) dos doentes confrontava-se com a perce¢ao de ansiedade nos familiares.
Constatou-se uma relacdo estreita, no grupo que identificava niveis graves de ansiedade na
familia, entre a ansiedade percecionada e a sua propria ansiedade.

Os fatores descritos como determinantes da ansiedade da familia foram, o sofrimento do
doente, dificuldade na comunicagdo com os profissionais de saude e a incerteza do
progndstico.

Varios estudos documentam um incremento do bem estar e da satisfacdo da familia com a
disponibilidade por parte dos clinicos em comunicar, a realizacdo de conferencias familiares
(em que se possibilita a partilha de decisdes, a gestdo de expetativas, o suporte das
necessidades psico-espirituais) e o controlo eficaz dos sintomas do doente®.

Neste estudo ndo se observou relacdo entre a intensidade da ansiedade da familia e o
indice de qualidade de vida do doente.

As questOes existenciais sdao frequentes nos doentes terminais, e varios estudos indicam
gue a maioria dos doentes desejava poder discutir a sua espiritualidade com o seu médico
assistente!?. Infelizmente, um estudo recente realizado nos EUA, indicou que menos de 50%

dos médicos entende ter esta obrigacdo profissional™ .
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Questdes envolvendo a terminalidade requerem uma reflexdo sobre o entendimento
cultural e técnico em relacdo ao que a morte representa para a pessoa e sua familia, a fim de se
estar apto para se manter uma conduta ética e humanizada'*®.

Um estudo observacional realizado por Winkelman e al. mostrou que os doentes que
tinham as suas necessidades existenciais colmatadas apresentavam melhor qualidade de vida e
sofriam menos intervengdes inuteis, comparativamente aqueles em que estas necessidades
tinham sido negligenciadas. Mas é importante compreender que, para o doente em fase
terminal de vida se ajustar as suas necessidades espirituais, precisa de ter o sofrimento fisico
colmatado. Ninguém com dor intensa, terd condicdes de refletir sobre o significado da sua
existéncia ou atingir o estado de plenitude desejado ao doente em fim de vida'??,

A percecdo da morte é uma experiencia profundamente individual e que, com base neste
principio, deve sempre ser considerada a percecdo subjetiva de cada pessoa.

A realcar ainda que, numa sociedade multicultural, devem ser esperadas diferentes
(21)

atitudes em relacdo a morte

Nos idosos a morte é mais facil e naturalmente aceite e a sua percecdo depende sobretudo
da satisfacdo previamente auferida com a vida. Nos mais jovens, a concecdo da morte depende
muito da experiencia fisica e psicoldgica vivenciada e da intensidade inerente a expetativa da
prépria vida??. Talvez esta seja a justificacdo de se terem encontrado melhores indices de POS
guando comparada a populacdo mais idosa com a mais jovem.

No estudo realizado, 76% dos doentes atribuiam elevado valor a vida, constatando-se
neste grupo um bom indice de qualidade de vida (POS 14,1), comparativamente ao grupo que
atribuiu um baixo valor a vida o qual apresentava um indice médio de POS de 24,6.

Podemos inferir que a valorizacao da vida em sentido global ou individual contribuiu para a
promocdo da qualidade de vida.

Estudos recentes demonstraram um aumento da qualidade de vida dos doentes e uma
maior satisfacdo das familias destes, quando se estabelece uma discussdo estruturada sobre a
evolucdo da doencga, os objetivos e opcOes terapéuticas e se manifesta o respeito pelas opc¢des

e desejos do doente em fim de vida12®),

No estudo realizado, 58% dos doentes ndo tiveram acesso a informagao desejada.

Quando se avaliou o indice de qualidade de vida neste grupo constatou-se um POS elevado
(25.1) comparativamente ao grupo que se apresentava satisfeito com a informacao recebida da
amostra, que apresentou um indice POS de 15,3.

Desta forma podemos inferir que a comunicacdo adequada, quer com o doente, quer com
a familia é um fator promotor da qualidade de vida.
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Existe a tendéncia para investigar e tratar excessivamente doentes que estdo em fim de
vida, com prejuizo grave da qualidade de vida no tempo que Ihes restal?).

A realizacdo de exames complementares de diagndstico na populacdo estudada foi
reconhecida como inutil em 54% dos doentes e neste grupo, 56% dos doentes admitia ter
perdido conforto. Verificou-se um pior indice POS (23.9) neste grupo de doentes tradutor de
uma deterioragao da sua qualidade de vida.

Varios estudos indicam que a adesdo do doente cuidado deve ser espontanea, estimulada,

informada e com suporte, nunca imposta'®®.

A grande maioria dos doentes (92%) desejava poder ter usufruido da presenca da familia
ao longo das 24 horas, no pressuposto de que esta medida aumentaria o seu bem-estar e por
ineréncia a sua qualidade de vida.
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9 - Conclusoes

Os Cuidados Paliativos, sendo cuidados essenciais a todos os doentes portadores de
doengas crdnicas, incurdveis, evolutivas e indutoras de sofrimento, estdao ainda muito restritos
aos doentes de foro oncolégico em fase terminal.

Constata-se também que, apesar dos significativos avangos da ciéncia médica, a doencga
oncoldgica comporta-se frequentemente como uma doenga progressiva e/ou indutora de
sofrimento, com prevaléncia cada vez mais elevada na populacdo, sem preferéncia por sexo e
ocorrendo em idades cada vez mais jovens.

O ambiente hospitalar de agudos ndo se mostrou adequado as necessidades dos doentes
em fim de vida. Verificou-se um baixo indice de qualidade de vida, quer na populacdo de
doentes oncoldgicos, quer na de doentes ndo oncoldgicos, dependente do deficiente controlo
sintomatico, do défice de comunicagao e da obstina¢do diagndstica.

Apresentaram-se como fatores de maior relevancia na promogao da qualidade de vida em
fim de vida: a) o eficaz controlo da dor, da ansiedade e da anorexia; b) o desenvolvimento de
uma comunicag¢do adequada, préxima e disponivel quer com o doente quer com a familia; c) o
estimulo a valorizacdo da vida, quer em sentido global quer individual; d) a adequacdo da
investigacdo ao conforto e bem-estar do doente.

O acompanhamento do doente por de um familiar durante as 24 horas, apresenta-se como
um provavel fator de promocdo de conforto e qualidade de vida.

A satisfacdo das necessidades existenciais e espirituais € um fator relevante na promocao
da qualidade de vida.

A intensidade de alguns sintomas, a saber, nduseas/ vémitos, insdnia, obstipacdo, dispneia
tosse e a ansiedade da familia, ndo se relacionam diretamente com o indice da qualidade de
vida do doente.

A dor é mais frequente e mais intensa na doenca oncoldgica, em particular nas neoplasias
da prostata e mama, com a metastizacao dssea e sarcomas.

A idade mais jovem parece ser um fator, facilitador da ocorréncia e promotor da
intensidade, das nduseas e vomitos. Associa-se também, a maior insatisfacdo vivencial e a
maior dificuldade na aceitacdo do fim de vida.

A realcar que os resultados deste estudo estdo circunscritos a amostra (tamanho, local,
tempo) e, pelo fato de se ter realizado um estudo transversal, ndo se poderem avaliar a
alteracdo/evolucdo na qualidade de vida obtida com a modificacdo dos fatores tidos como
relevantes.
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Para finalizar, de referir que o objetivo proposto foi alcancado e, em consequéncia
também, altamente gratificante para o investigador: de obrigacdo tornou-se recompensa e
estimulo para a prossecucdo de uma pratica cientificamente suportada para bem dos doentes.

As dificuldades existiram: a escassez de tempo no assoberbar das exigéncias profissionais, a
escassez de meios, a ndo exploracdo mais alargada dos dados colhidos, a ndo efetivacao de
artigos pensados, o ndao acompanhamento longitudinal de uma amostra com as inflexdes
sugeridas no presente trabalho. Mas a gratidao fica a este percurso de mestrado.
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Anexo |

Escala de R’esultadOS de Cuidados Paliativos
QUESTIONARIO AO DOENTE (versao 1)

www.pos-pal.org

Nome do/adoente: ............ccooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiean, Data da avaliago: ............cccoeveennn.
Data de nascimento: ........ ..o Avaliagdon® .................

Local dos cUIdados: ....c.oiiimiiii e e e v e

Por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo o quadrado ao lado da resposta que é
mais verdadeira para si. As suas respostas ajudar-nos-ao a continuar a melhorar os cuidados
prestados a si e a outros. Obrigado.

1 NOS ULTIMOS 3 DIAS, as dores afectaram-no/na? Assinale apenas um quadrado.
L o« Nao tive dores ou ndo me afectaram nada
(I Ligeiramente — mas nao o suficiente para as esquecer
L : Moderadamente — as dores limitaram alguma da minha actividade
L : Bastante — a minha actividade ou a concentragdo foram muito afectadas
O . Horrivelmente — incapaz de pensar em qualquer outra coisa

2 NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu : Assinale apenas um quadrado.

0 1 2 3 4
a Enjos/ Vémitos ........... 0- Nao tive
D Falta e apetite ........... 1 - Ligeiramente
Q) Tosse oo 2 - Moderadamente
(| Dispneia ... s 3 - Bastante
L Prisao de ventre ... ... 4 - Horrivelmente
U Dificuldade em dormir

3 NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu-se ansioso/a ou preocupado/a com a sua doenga ou com o tratamento?
Assinale apenas um quadrado.

(I N3o, nada

1 De vez em quando

2 As vezes - afecta a minha concentragdo de vez em quando

A maior parte das vezes — afecta frequentemente a minha concentragao

N&o consigo pensar em mais nada - constantemente preocupado/a e ansioso/a

oooo

B

4 NOS ULTIMOS 3 DIAS, algum dos seus familiares ou amigos andou ansiosol/a ou preocupadol/a consigo?
Assinale apenas um quadrado.

(Y Nao, nada

1 De vez em quando

As vezes — parece afectar a concentragdo deles
A maior parte das vezes

Sim, sempre preocupados comigo

o000

H

CHTMAD



5 NOS ULTIMOS 3 DIAS, que quantidade de informagao foi dada a si e a sua familia ou aos seus amigos?
Assinale apenas um quadrado.

o Muita informagao — estive sempre a vontade para perguntar o que quis
1 Deram informagdes mas de dificil compreensao

2 Deram-me informagdes quando eu pedia mas gostaria de ter tido mais
s Deram poucas informagdes e fugiram a algumas perguntas

4+ Nenhuma

ooood

6 NOS ULTIMOS 3 DIAS, conseguiu partilhar com a sua familia ou amigos o modo como se sentia?
Assinale apenas um quadrado.

O o Sim, tanto quanto quis

1+ A maior parte das vezes
2 Asvezes

s De vez em quando

oooo

4 Nao, nada com ninguém

7 NOS ULTIMOS 3 DIAS sentiu que a vida era importante? Assinale apenas um quadrado.
Qo Sim, sempre
O+ Amaior parte das vezes
L 2 Asvezes
O s Devezem quando
U & N3o, nada

8 NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu-se bem consigo como pessoa? Assinale apenas um quadrado.
Q. sim, sempre

1 A maior parte das vezes

2 Asvezes

De vez em quando

w

oooo

IS

Nao, nada

9 NOS ULTIMOS 3 DIAS, quanto tempo acha que perdeu com as consultas relacionadas com os seus

cuidados de saude, por exemplo, a espera de transporte ou a repetir testes? Assinale apenas um
quadrado.

Q o Nenhum
Q . Quase meio dia gasto
U . Mais de meio dia gasto

10 NOS ULTIMOS 3 DIAS, A realizagio de exames / analises aumentaram a sua confianga ou conforto?
Assinale apenas um quadrado.

Sim , aumentaram
N3ao sei, talvez

O

-

Foi indiferente, sem relagdo com o meu conforto

ooo

w

Pioraram a minha confian¢a e/ ou o0 meu conforto

POS DOENTE, Versdo 1 www.pos-pal.org POSv1-D-PT-07/09/2013
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11 NOS ULTIMOS 3 DIAS, teve alguns problemas praticos, financeiros ou pessoais, resultantes da sua
doenga? Assinale apenas um quadrado.

0

2

4

ocooo

0

Os meus problemas préticos foram resolvidos e os meus assuntos estdo em dia como eu desejaria
Tive alguns problemas praticos que estio a ser resolvidos

Tive alguns problemas praticos que ndo foram resolvidos

Nao tive problemas praticos

12 NOS ULTIMOS 3 DIAS, a permanéncia durante as 24 horas na UCP de um familiar aumentou o seu
bem -.estar ? Assinale apenas um quadrado.

Q) 0 Foi essencial
L 1 Bastante
O 2 Talvez
Qs Ndo, nada

13 Se teve problemas NOS ULTIMOS 3 DIAS, indique os mais importantes.

14 Como respondeu a este questionario? Assinale apenas um quadrado.

O o Sozinho/a
Q. coma ajuda de um amigo ou familiar
U: coma ajuda de um membro do pessoal
POS DOENTE, Versdo 1 www.pos-pal.org POSv1-D-PT-07/09/2013
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Anexo |

Escala de Rpsultados de Cuidados Paliativos
QUESTIONARIO AO DOENTE (versio original)

www.pos-pal.org
Nome do/adoente: ..........covveeeiinneeeiieieee e, Data da avaliagdo: .........ccccevveeeeeennn.
Data de nascimento: ............ccocoiiiiiiiiiiiiii i Avaliagdon® .................

Local dos cuidados: ......ove e vt e e

Por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo o quadrado ao lado da resposta que é
mais verdadeira para si. As suas respostas ajudar-nos-ao a continuar a melhorar os cuidados
prestados a si e a outros. Obrigado.

1 NOS ULTIMOS 3 DIAS, as dores afectaram-no/na? Assinale apenas um quadrado.
o Nao tive dores ou ndo me afectaram nada

1 Ligeiramente — mas nao o suficiente para as esquecer

z Moderadamente — as dores limitaram alguma da minha actividade

3 Bastante — a minha actividade ou a concentragao foram muito afectadas

ooooo

4 Horrivelmente — incapaz de pensar em qualquer outra coisa

2 NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu-se afectado/a por outros sintomas ou queixas, por exemplo, enjoos, tosse
Ou prisao de ventre? Assinale apenas um quadrado.

(I Nao, nao tive ou me afectaram nada
Ligeiramente
Moderadamente

N

Bastante
4+ Horrivelmente

ocood

3 NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu-se ansioso/a ou preocupado/a com a sua doenga ou com o tratamento?
Assinale apenas um quadrado.

Q. Nao, nada

De vez em quando

As vezes — afecta a minha concentragdo de vez em quando

A maior parte das vezes — afecta frequentemente a minha concentragéo

N&o consigo pensar em mais nada - constantemente preocupado/a e ansioso/a

-

N

w

N

S ULTIMOS 3 DIAS, algum dos seus familiares ou amigos andou ansioso/a ou preocupado/a consigo?
sinale apenas um quadrado.

N&o, nada

De vez em quando

As vezes — parece afectar a concentragdo deles
A maior parte das vezes

Sim, sempre preocupados comigo

w N - o

U00DDEE 0000

'S

5 NOS ULTIMOS 3 DIAS, que quantidade de informagio foi dada a si e a sua familia ou aos seus amigos?
Assinale apenas um quadrado.

Qo Muita informacéo — estive sempre a vontade para perguntar o que quis
O . Deram informag6es mas de dificil compreensao

0 . Deram-me informacdes quando eu pedia mas gostaria de ter tido mais
O ;s Deram poucas informagdes e fugiram a algumas perguntas

0 Nenhuma
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6 NOS ULTIMOS 3 DIAS, conseguiu partilhar com a sua familia ou amigos o0 modo como se sentia?
Assinale apenas um quadrado.
O o Sim, tanto quanto quis
Q1 Amaior parte das vezes
2 Asvezes
U : Devezem quando
Q. Nao, nada com ninguém
7 NOS ULTIMOS 3 DIAS sentiu que a vida era importante? Assinale apenas um quadrado.
Qo Sim, sempre
L Amaior parte das vezes
Q. Asvezes
s Devezem quando
O 4 Nazo, nada
8 NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu-se bem consigo como pessoa? Assinale apenas um quadrado.
I Sim, sempre
L) A maior parte das vezes
O . Asvezes
U : Devezem quando
Q. Nao, nada
9 NOS ULTIMOS 3 DIAS, quanto tempo acha que perdeu com as consultas relacionadas com os seus
cuidados de salude, por exemplo, a espera de transporte ou a repetir testes? Assinale apenas um
quadrado.
Q o Nenhum
L 2 Quase meio dia gasto
O . Mais de meio dia gasto
10 NOS ULTIMOS 3 DIAS, teve alguns problemas praticos, financeiros ou pessoais, resultantes da sua
doenga? Assinale apenas um quadrado.
Qo Osmeus problemas praticos foram resolvidos e os meus assuntos estdo em dia como eu desejaria
Q. Tive alguns problemas praticos que estéo a ser resolvidos
Q. Tive alguns problemas praticos que néo foram resolvidos
U o Nsotive problemas praticos
11 Se teve problemas NOS ULTIMOS 3 DIAS, indique os mais importantes.
L et ettt ettt e e e e e eeee e e e e s rree e —ee et e tr e e e areaeeaRteeaabbeeeanbaaaesteeeesseeeareeebteesebeeeebeeeeanraeeereneeiatees
2
12 Como respondeu a este questionario? Assinale apenas um quadrado.
O o Sozinhola
L. coma ajuda de um amigo ou familiar
Q. coma ajuda de um membro do pessoal
POS DOENTE, Versdo 1 www.pos-pal.org POSv1-D-PT-07/09/2013
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Anexo |l

Consentimento Informado, Livre e Esclarecido para participacao em Investigacao

Estudo : Avaliacdo dos fatores Promotores de qualidade de Vida
Instituicdo : Centro Hospitalar de Tras-os -Montes e Alto Douro, EPE

No ambito da realizagdo da Tese de Mestrado em Cuidados Paliativos, do Instituto das Ciéncias
da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa do Porto.

Aplicacdo do questiondrio, Palliative Care Outcome Scale a realizar durante o periodo do
internamento do doente, a ser preenchido por este, com ou sem ajuda (familiar, profissional
de saude).

Tem caracter voluntario de participagdo, sem prejuizos assistenciais ou outros.

Os dados recolhidos sdo para uso exclusivo do referido estudo, sob total anonimato dos
inquiridos.

Investigador:

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que me
foram fornecidas pela pessoa que acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de, em
qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta
forma, aceito participar neste estudo e permito a utiliza¢Go dos dados que de forma
voluntdria fornego, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas
garantias de confidencialidade e anonimato que me séo dadas pela investigadora.

Nome :

Assinatura :
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: ; Eé Centro Hospltalar de
Tras-os-Montes e Alto Douro, E.P.E.

COMISSAO DE ETICA

Exm®(?) Senhor(a)
Dr.2 Anabela Morais
Servico de Ortopedia
CHTMAD,EPE

ASSUNTO: Estudo de Investigagéo

Apbs parecer emitido pela Comissdo de Etica de 27/04/2016, o Conselho de Administraggo em 28/04/2016,
autorizou o pedido de realizagio do estudo sobre " Avaliagdo dos fatores promotores da qualidade de vida no
fim de vida", apos retificagio do documento de identificag8o na folha de colheita de dados.

Com os melhores cumprimentos,

Vila Real, 26 de Maio de 2016

0 Presidente do Conselho de Administragao

Pﬁlo.ml“h‘l
Jolp Po

Presidenie do
de
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