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“El distraido tropezo con ella,

El violento la utiliz6 como proyéctil,

El emprendedor construy6 con ella,

El campesino cansado la utiliz6 como asiento,
Para los nifios fue solo un juguete,

Drummond la poetiz6,

David la utiliz6 para matar a Goliat,

y Miguel Angel le sac6 la més bella escultura.
En todos los casos, la diferencia NO estuvo en la piedra,
Sino en el hombre!!!

No existe “piedra” en tu camino

Que no puedas aprovechar para tl proprio crecimiento”.

Autor desconhecido
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RESUMO

O presente estudo intitulado de «Contributo para o estudo de Adaptacdo e Validacdo do
Instrumento: “Deteccion de Malestar Emocional ” para a populacdo Portuguesa (Avaliacao de
Mal estar Emocional-AME)» teve como objetivo contribuir para a adaptacdo do instrumento
AME “Avaliacdo de Mal estar Emocional” para a populagdo Portuguesa, perspetivando a sua
validacdo em estudos posteriores. O instrumento original, designado de “Deteccion de Malestar
Emocional ”-(DME), foi desenvolvido por Limonero e colaboradores (2012) com o objetivo de
avaliar e diminuir o mal estar emocional em doentes oncoldgicos acompanhados no contexto de
cuidados paliativos.

A versdo original Espanhola foi traduzida para o idioma Portugués. Foi realizada a traducao e
retroversdo do instrumento original, discussdo e analise da equivaléncia concetual, cultural e
linguistica. O instrumento AME é constituido por 4 itens tal como o instrumento DME. Através
do método da reflexdo falada junto de uma especialista (enfermeira) e de dois doentes
oncoldgicos acompanhados em contexto de consulta externa em cuidados paliativos, procedeu-
se a substituicdo no primeiro item, de “estado de animo” por “a&nimo” e “regular” por “normal”,
de forma a proporcionar uma melhor compreensdo aos futuros destinatarios, ou seja,

profissionais de saude e doentes. O AME manteve 0s quatro itens da versao original.

Palavras-Chave: Mal estar emocional, Cuidados Paliativos.
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ABSTRACT

The present study, entitled «Contribution to the study of Adaptation and Validation of The
Instrument “Deteccion de Malestar Emocional ” for the Portuguese population (Assessment of
Distress-AME)» aims to contribute to the adaptation of the “Assessment of Distress” for the
Portuguese population overlooking its validation in further studies. The original instrument,
named “Deteccion de Malestar Emocional” (DME), was developed by Limonero and colleagues
(2012) in order to assess and reduce the distress in cancer patients in the context of palliative
care.

The original Spanish version was translated into Portuguese language. We performed the
translation and retroversion of the original instrument, discussion and analysis of conceptual,
cultural and linguistic. AME instrument consists in four items such as DME instrument.
Through the method of thinking aloud with a health professional (nurse) and two outpatient
followed in the context of palliative care, we proceeded to replace the first item the words
“mood state” by “mood” and “regular” by “normal”, in order to provide a better understanding
for future beneficiaries, i.e., health care professionals and patients. The AME kept the four items

of the original version.

Key-Words: Distress, Palliative Care.
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Introducéo

O aumento da esperanca média de vida devido aos avangos na area da medicina, contribuiu para o
aumento de doencas cronicas e incapacitantes (Paul, 1995).

Atualmente, em Portugal a incidéncia do cancro esta a aumentar, constituindo-se como a segunda
principal causa de morte no nosso pais.

Apesar dos avangos cientificos nas areas biomédicas, é notéria a dificuldade de reconhecimento
de sintomas e comportamentos relacionados com o sofrimento psicoldgico por parte dos profissionais,
na maioria das vezes considerados como uma resposta normal e inevitavel ao processo do adoecer e do
morrer (Pessin, Rosenfeld & Breitbart, 2002).

A complexidade da doenca oncoldgica exige que se proceda ao abandono da concecdo dualista
corpo/mente (Bultz & Carlson, 2006; Neto, Aitken & Paldrén, 2004). No entanto, este tipo de
cuidados continua centrado no modelo biomédico, apesar de diversos estudos demonstrarem elevada
prevaléncia de problemas emocionais em pacientes com diagnostico de doenca oncoldgica (Bultz &
Carlson, 2006).

Os cuidados paliativos emergiram neste ambito, pois a doenga oncoldgica impde aos doentes e
familiares uma elevada carga emocional (Matos & Pereira, 2002), assumindo-se como um importante
stressor psicossocial (Zuraida, 2010).

Apo6s o conhecimento do diagnostico de uma doenca crénica, incuravel e progressiva, doentes e
familiares deparam-se com problemas, sintomas (ansiedade, depressdo, colera/ira, isolamento social,
desesperanca) e sentimentos (tristeza, vulnerabilidade, medo, inseguranca, confusdo e preocupagéo)
que potenciam 0 aumento do mal estar emocional (Moscoso & Knapp, 2010; NCCN, 2011).

Bultz e Carlson (2006) salientam a necessidade, importancia e eficacia da intervencdo
psicossocial junto de pacientes oncoldgicos que experienciam mal estar emocional- o sexto sinal vital-
no sentido de contemplar a sua minimizacéo (Bultz & Carlson, 2006).

Maté e colaboradores (2009) referem que o mal estar emocional pode conduzir a um estado de
sofrimento, em que o doente ndo dispGe de recursos para lidar com a situacdo, sendo necessario
proceder a sua avaliagdo precoce através de instrumentos validos e fidveis.

Contudo, verifica-se que a assisténcia psicoldgica em doentes oncoldgicos é deficitaria. As razbes
para tal podem residir na escassa implementacgao de recursos psicoldgicos em centros hospitalares e na
escassez de recursos de rastreio e avaliagdo (Hernandez, et al., 2012).

Face ao exposto, 0 objetivo proposto para esta dissertacdo é contribuir para a adaptacdo do
instrumento DME (Deteccién de Malestar Emocional), originando a versdo Portuguesa do AME
(Avaliacdo do Mal estar Emocional), dada a inexisténcia de instrumentos de avaliacdo psicoldgica
validados para a nossa cultura que permitam a avaliagdo do mal estar emocional em cuidados
paliativos.

O presente estudo encontra-se dividido em duas partes.


http://www.bulhosa.pt/search.ud121?trigger_pre_event_0=search_result&trigger_event_0=print_search_result&search_criteria=%5E%A7UP.author%A8%3DNETO%2C+AITKEN%2C+PALDR%D6N&from_zone=
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Na primeira parte, denominada de enquadramento tedrico, abordamos a defini¢cdo de cuidados
paliativos e respetivo ambito de intervencdo, sendo expostas e elucidadas diferentes teorias e
construtos tedricos fundamentais para o nosso estudo, finalizando com a anélise detalhada do estudo
piloto realizado por Maté e colaboradores (2009) e Limonero e colaboradores (2012) em Espanha
(Catalunha).

Na segunda parte (estudo empirico) definimos o objetivo geral e os procedimentos (onde constam
a apresentacdo e analise dos dados que conduziram a adaptacdo do DME para o idioma portugués),

finalizando com a apresentacao e discussdo dos resultados obtidos na prossecucdo deste projeto.
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1.1. Cuidados paliativos: defini¢éo, objetivos e populagéo alvo

A morte, a dor, a sensacdo de impoténcia e de incapacidade sdo acontecimentos indesejaveis na
vida do ser humano (Mallon, 2008) e delimitam o inicio de uma transicao no ciclo vital dos doentes e
familiares (Haley et al., 2003).

Assim, a adaptacdo ao processo de doenca revela-se um processo complexo (Grilo & Pedro,
2005) e multifatorial que exerce multiplas repercussfes no processo de ajustamento a doenca, ou, pelo
contrario, potencia o desajustamento em varios dominios da vida do doente e familiares (Fernandez,
Bejar & Campos, 2012).

Apobs o diagnostico de doenca, é necesséario proceder ao desenvolvimento de uma logica de
cuidados que tenha como denominador comum a preservagdo da dignidade do doente, a fim de
garantir o maximo de bem estar durante o tempo que lhe resta viver (Pereira, 2010).

Os profissionais de saude integrantes das equipas de cuidados paliativos deverdo ter em
consideracdo que este tipo de cuidados ndo se deve reduzir apenas ao controlo de sintomas fisicos.
Deve contemplar a avaliacéo e intervengdo nas varias formas de sofrimento dos pacientes, como uma
preocupacéo ética e profissional (Mclntyre, 1995; Neto, Aitken & Paldrdn, 2004).

Deve também enfatizar-se a importancia de uma medicina humanizada, centrada no bem estar da
pessoa, pois o sofrimento ndo esta relacionado apenas com os sintomas fisicos da doenca, mas também
com os efeitos do tratamento e a forma como o doente perspetiva o futuro (Mclntyre, 1995).

Apesar de se verificar a evolucdo e pertinéncia de cuidados paliativos em Portugal, a intervencao
neste ambito tem sido descurada e alvo de preconceitos por parte da nossa sociedade bem como pelos
profissionais de salude (Neto, 2010).

A intervencdo paliativa deve, portanto, ser estruturada e multidisciplinar, privilegiando os
avancos tecnoldgicos e a medicina humanizada (Neto, 2010) e procrastinar a concecao dualista corpo-
mente, em que o sofrimento é redutivel apenas aos sintomas fisicos e a experiéncia da dor.

Os cuidados paliativos sdo definidos pela WHO (2013) como uma abordagem que visa melhorar
a qualidade de vida do doente e dos familiares quando se verificam problemas associados a doencas
limitantes de vida, através da prevencdo e diminuicdo do sofrimento e da prevencao precoce, avaliacao
e tratamentos rigorosos da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais.

Tendo em consideracdo que o0 objetivo da prestacdo de cuidados neste &mbito ndo se centra no
foco curativo, mas paliativo, torna-se imperativo “dar mais vida aos anos” ao invés de “mais anos a
vida”.

Em consondncia com esta afirmacdo, foram designados pela WHO (2013) e incluidos no
Programa Nacional de Cuidados Paliativos (DGS, 2005) um conjunto de principios da pratica dos

Cuidados Paliativos:
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e Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural pelo que ndo antecipam a vida
nem atrasam a morte do doente.

e Intervém no alivio e diminuicdo do sofrimento decorrente da doenca, considerando o doente
na sua totalidade até ao fim da sua vida, aceitando os seus valores e necessidades;

e Consideram e apoiam o sofrimento e 0 medo do doente de forma humanizada;

e Reconhecem que a fase terminal se pode constituir como um momento de reconciliagdo e
como fonte de crescimento pessoal;

e Assentam na concecdo central de ndo dispor da vida do ser humano, repudiando a eutanasia, 0
suicidio assistido e a obstinagdo terapéutica;

e A intervencdo contempla as varias dimensfes do sofrimento (fisico, psicoldgico, social e
espiritual) do doente numa perspetiva holistica, baseada no acompanhamento, na humanidade, na
compaixao, na disponibilidade e no rigor cientifico;

e Procuram o bem estar do doente, auxiliando-o a viver o mais intensamente até ao fim.

e Os cuidados apenas poderdo ser prestados apds o consentimento do doente e familiares,
devendo respeitar-se as necessidades do doente relativamente ao local onde pretende viver e ser
acompanhado na fase final de vida. Os cuidados prestados devem basear-se na diferenciacdo e na
interdisciplinaridade.

Os cuidados paliativos assumem-se como essenciais nos cuidados de salde gerais e como um
imperativo ético fundamental da promogdo e defesa dos direitos humanos, para além de se
constituirem como uma obrigacdo social em termos de saude publica (Neto, et al., 2010).

Recentemente, foi consagrado o direito e acesso dos cidaddos aos cuidados paliativos através da
implementacdo da Lei de Bases dos cuidados paliativos, aprovada pela Lei n.° 52/2012, a 5 de
Setembro.

Contudo, apesar de ter sido aprovada, atualmente, por falta de regulamentagédo, ndo se encontra
em pratica.

Neto, Aitken e Paldrén (2004) e Capelas (2010) salientam que se verificam disparidades na
acessibilidade a este tipo de cuidados, a nivel internacional e nacional.

A realidade é evidente quando se verifica a inexisténcia de equipas de cuidados paliativos em
determinadas regifes ou, quando estas existem, ndo correspondem as necessidades da populacédo, ou
seja, ndo se verificam equipas suficientes para 0 nimero de habitantes que necessitam deste tipo de
cuidados.

Assim, torna-se imperativo que os profissionais de satude que lidam com doentes em cuidados
paliativos possuam formacéao especifica e desenvolvam formas de intervencdo baseadas no controle

dos diversos sintomas da dor, proporcionando o alivio do sofrimento (Mcintyre, 1995).
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Tal como referido anteriormente na definigdo da WHO (2013), a intervengdo nesta &rea ndo se
restringe apenas a doencgas de foro oncoldgico. Contempla também a intervencdo junto de doentes
diagnosticados com doencas crénicas incuraveis, irreversiveis e progressivas como HIV, doenca do
neurdénio motor e doenca cronica de 6rgdo (insuficiéncia cardiaca, respiratdria, doenga cardiovascular,
entre outras) de todas as faixas etérias (Neto, 2010; Pereira, 2010).

A intervencdo junto dos familiares ou cuidadores na fase de progressao da doenca e ap6s a morte
do doente, também é alvo de intervencéo paliativa.

O binémio doente-familia é indissocidvel na intervencdo em cuidados paliativos, pois a familia
desempenha um duplo papel: é cuidadora e necessita, em simultaneo, de cuidados (Aparicio, 2010).

Para que se priorizem os cuidados adequados as necessidades dos doentes é necessario ter em
consideracdo os principais pilares da intervencdo paliativa: 1) o controlo de sintomas (fisicos e
psicossociais; 2) o estabelecimento de uma comunicacdo adequada inter equipa, profissional-
doente/familiar, doente-familia; 3) o apoio aos familiares e 4) a intervencdo baseada na
multidisciplinaridade.

Os profissionais de saude integrantes das equipas de intervencdo em cuidados paliativos de qualidade,
devem ter em consideracdo que ndo podem subestimar nenhuma destas quatro vertentes, dada a sua
interdependéncia e indissociabilidade (Neto, Aitken & Paldron, 2004).

1.2. Mal estar emocional: etiologia e sintomas

A solid&o e o sofrimento sdo um dos maiores receios do doente terminal.

O sofrimento experienciado pelos doentes, designado de mal estar emocional, tem sido alvo de
atencdo em varios estudos que destacam a necessidade de monitorizacdo, avaliacdo e aplicagdo de
estratégias de intervencdo nos sintomas identificados (Gao, Bennett, Stark, Murray & Higginson,
2010; Thekkumpurath, Venkateswaran, Kumar & Bennett, 2008).

O National Comprehensive Cancer Network (2011) define mal estar emocional® (do inglés,
distress) em pacientes oncol6gicos, como uma experiéncia emocional desagradavel a nivel
psicoldgico, social e espiritual que interfere com a capacidade do doente na adaptacdo e ajustamento
ao processo de doenca, aos sintomas fisicos e ao proprio tratamento.

A corroborar esta significacdo, Thekkumpurath, Venkateswaran, Kumar, Newsham e Bennett

(2009) e Zuraida (2010) defendem que o termo mal estar emocional se refere a problemas emocionais

! Apesar de os conceitos de sofrimento, mal estar psicologico, psychological distress, distress (entre outros) poderem assumir

configuracgdes diferentes, adotar-se-a o termo “mal estar emocional” como sinénimo.
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ou psicoldgicos percecionados como prejudiciais apos o conhecimento de um diagnostico oncoldgico,
potenciando um nivel significativo de ansiedade, que varia ao longo de um continuo (Thekkumpurath,
Venkateswaran, Kumar & Bennett, 2008).

Cassel (1982) define sofrimento como um estado de desconforto severo associado a
acontecimentos que ameacam a integridade da pessoa enquanto entidade social e psicologica
complexa. O sofrimento ndo se restringe apenas a dimenséo fisica, mas também emocional.

Embora se verifique a sobreposicdo dos termos sofrimento e distress, o facto é que ambos

manifestam diferentes experiéncias.
Se por um lado, sofrimento surge da ocorréncia de situacdes percebidas como ameacadoras, afetando o
individuo na sua totalidade e de forma idiossincréatica, o distress constitui-se como componente do
sofrimento e, geralmente encontra-se associado a multiplas origens (Krikorian, Limonero & Maté,
2012).

Ao longo da literatura varios autores afirmam que a definicdo de mal estar emocional tem sido
controversa e ambigua (Ridner, 2004; Fernandez, Bejar & Campos, 2012; Boston, Bruce & Schreiber,
2011; Hernandez, et al., 2012). Esta falta de clareza concetual deve-se ao facto de existirem construtos
com significagcbes semelhantes, nomeadamente, os conceitos de sofrimento, stress, angustia ou
sofrimento psicoldgico (Ridner, 2004).

Para colmatar a ambiguidade e proceder a diferenciacdo destes conceitos, devem ser realizadas
formacdes adequadas aos profissionais de salde no ambito da intervencdo em cuidados paliativos. A
investigacdo cientifica também deve ser promovida, com o intuito de proporcionar intervencdes
efetivas junto de doentes terminais (Boston, Bruce & Schreiber, 2011), mais especificamente, na

forma como lidam com a doenga em fim de vida (Ridner, 2004).

Normalmente apds o diagnostico de uma doenca crdnica, progressiva e irreversivel, os doentes
séo confrontados com a iminéncia da morte e vivenciam sintomas e sentimentos diversos.

Neste periodo é frequente surgirem sintomas depressivos, de ansiedade e desespero decorrentes
do medo e da sensacdo de incerteza perante o prognostico (Matos & Pereira, 2002; Thekkumpurath,
Venkateswaran, Kumar & Bennett, 2008; Zuraida, 2010).

Comummente ocorrem sintomas fisicos como a fadiga, alteragcdes do sono e do apetite, falta de
concentragdo e de energia, que geralmente sdo categorizados num diagnostico de depresséo
(Thekkumpurath, Venkateswaran, Kumar & Bennett, 2008).

O mal estar emocional é marcado pela presenca de sentimentos subjetivos que variam em
intensidade. Podem ocorrer sentimentos de tristeza, vulnerabilidade, medo, inseguranca, confuséo e
preocupacédo ou sintomas mais severos como a ansiedade, a depresséo, a raiva, o isolamento social e a
desesperanca (Moscoso & Knapp, 2010; NCCN, 2011).
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Para colmatar a lacuna existente na avaliacdo e intervencdo em cuidados psicossociais, varias
instituicBes internacionais tém desenvolvido diretrizes no sentido de promover programas que incluam
a avaliacdo, monitorizacéo e tratamento do sofrimento psicossocial, fulcrais na intervencéo holistica

em doentes oncoldgicos (National Institute for Clinical Excellence, 2004).

1.2.1. Mal estar emocional: subjetividade, multifatoriedade e multidimensionalidade do

construto

Tal como referido anteriormente, a definicdo de mal estar emocional ndo é consensual,
demonstrando ambiguidade e sobreposicéo de termos sinGnimos.

Para além disso, o proprio construto encerra trés elementos essenciais necessarios a sua
caracterizacao: a subjetividade, a multifatoriedade e a multidimensionalidade.

A subjetividade reflete o carater singular do conceito de mal estar emocional, da avaliagdo
idiossincratica do doente relativamente a ameaca percebida da doenga.

Perante a percecdo de uma situagdo percebida como uma ameaca, o individuo experiencia mal
estar emocional na sua totalidade e singularidade.

Assim, verifica-se que a forma como os individuos integram as questfes relacionadas com a
doenca e a atribuicdo de um significado para a vivéncia da mesma é idiossincratica. Se por um lado,
existem situages em que os doentes se adaptam a progressdo da doenga, noutras, verifica-se 0 oposto,
em que ocorrem reagOes de medo, desespero, raiva e uma diversidade de respostas negativas
emocionais, 0 que resulta em dificuldades acrescidas de adaptacdo (Krikorian, Limonero & Maté,
2012).

Em concluséo, a situacdo de cada paciente deve ser avaliada numa perspetiva integral,
contemplando os varios dominios da sua vida: o contexto especifico em que ocorre; 0s aspetos
biogréficos, fisicos e bioldgicos, direta ou indiretamente relacionados com a doenca; 0 meio ambiente
cultural, social e familiar; os aspetos psicoemocionais; as necessidades espirituais; o tempo de
progressao da doenca e, finalmente, deve ter em conta a existéncia de variaveis externas que possam
influenciar a experiéncia de doenca (idem).

Relativamente a multifatoriedade, etiologicamente, o mal estar emocional surge da confluéncia de
maltiplos fatores (Zainal, Hui, Hang & Bustam, 2007): fisicos (relacionados com a doenga); sociais
(preocupacdes econdémicas, acesso aos cuidados de suporte); psicoldgicos (receio de recidiva ou medo
da morte emocionais) e familiares (Vitek, Rosenzweig & Stollings, 2007; Andreu et al., 2012)

No que concerne a multidimensionalidade do construto, o mal estar emocional é constituido por
varias dimensdes: fisica, emocional, espiritual e cognitiva (Beloff, et al., 2008).

Handsaker, Dempsey e Fabby (2012) corroboram o facto de que a dor é multidimensional,

acrescentando as dimensdes psicoldgica e social.
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Contudo, o sofrimento ndo se resume a soma destas dimensdes, sendo necessario ter em conta as
necessidades de cada doente (Ruiz & Rios, 2005).
Partindo da subjetividade, multifatoriedade e multidimensionalidade, existem diferentes

abordagens explicativas do mal estar emocional e respetiva influéncia na vida dos doentes.

1.2.2. Mal estar emocional: abordagens concetuais e explicativas do construto

Perante a confrontacdo da irreversibilidade e progressdo da doenca, o doente avalia e atribui um
significado ao seu problema (Greenberg & Watson 2006; Greenberg & Goldman, 2007) baseando-se
na experiéncia passada, presente e expectativas futuras, tendo como referencial a significagéo social e
cultural do sofrimento (Krikorian, Limonero & Mate, 2012).

Perante esta situacdo, denominada de situacdo de crise, € necessario que o doente desenvolva
estratégias de adaptacdo a condi¢do de doenca em que se encontra, numa logica processual (Pereira,
2010).

Inicialmente, apdés o conhecimento do diagndstico e prognéstico da doenca, a negacdo,
considerada como uma estratégia universal de confrontagdo, é utilizada como protecdo do self
(Krikorian, Limonero & Maté, 2012).

Kibler-Ross (1981), baseando-se na sua experiéncia pessoal e em casos reais de doentes que
acompanhou em fase terminal, enunciou cinco fases pelas quais o doente passa, apds o diagndstico de
uma doenga crénica até a fase terminal:

1) Fase da negacéo e isolamento;

2) Fase da raiva ou ira, pautada por sentimentos de raiva, revolta, inveja, ressentimento;

3) Fase da negociacdo, em que o doente apela as suas crencas (geralmente, Deus);

4) Fase da depressdo, em que o doente tem total consciéncia das perdas sucessivas e do sofrimento,
tende a isolar-se e a afastar-se, evitando qualquer forma de contacto;

5) Fase da aceitacdo, caracterizada pela aceitacdo da morte e conformismo resultante da vivéncia
de um processo em que, huma perspetiva temporal, permite a definicdo de objetivos e a partilha de

desejos que o doente gostaria de resolver antes da sua morte.

O diagnostico de uma doenga crénica ou oncoldgica constitui um poderoso agente de stress
correspondente a uma experiéncia fisiolégica ou psicoldgica que perturba a homeostase do doente
(Chapman & Gavrin, 1999).

A fase inicial, caracterizada por stress agudo, é pautada por sintomas de ansiedade, raiva e
protesto e por sentimentos de culpabilidade, depresséo, exaustdo e desconforto fisico (Pereira, 2010).

Perante o conhecimento da irreversibilidade da situagdo, o doente adota uma variedade de

estratégias de confronto para lidar com a mesma, que podem ser mais ou menos adaptativas.
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Estes processos, designados de coping tém sido amplamente estudados por varios autores, em
diferentes perspetivas.

O modelo de Moos e Schafner (1979, cit in Grilo & Pedro, 2005), aplicado a Teoria da Crise,
defende que o processo de adaptacdo a doenca depende de varios fatores.

Segundo este modelo é necessario que o individuo mediante a rutura do equilibrio homeostéatico
na identidade pessoal e social, ative estratégias de coping para reestabelecer o equilibrio, que
simboliza a adaptacdo a situacdo de doenga, podendo constituir-se como promotora de crescimento
pessoal.

Assim, perante o conhecimento do diagnostico, o doente procede a avaliacdo e interpretacdo da
situacdo. Quando se verifica a auséncia de estratégias de coping surge o estado de crise, desighado de

desadaptativo.

Numa perspetiva cognitivo comportamental, o Modelo Transacional de Stress de Lazarus e
Folkman (1984) assume-se como pertinente na compreensdo da avaliagdo do doente perante o
diagndstico de uma doenga.

Os autores deste modelo evidenciam que o doente € um agente ativo na avaliacdo (cognitive
appraisals) cognitivo emocional do evento stressor (a doenga) e na avaliagdo dos seus recursos
pessoais para lidar com a situacdo (avaliagdo primaria, secundaria e terciaria do agente stressor) e das
estratégias utilizadas para lidar com o mesmo (centradas no problema ou na emogdo), ou seja, o efeito

da capacidade dessas avaliacdes na capacidade para lidar com a doenga (coping).

Um individuo que se encontre em fase terminal, pode avaliar o sofrimento como um meio de
verificar a sua capacidade de adaptacdo, através da aproximacao de Deus, sendo possivel a atribuicdo
de um sentido positivo e transcendente ao sofrimento e a morte.

Assim, numa perspetiva humanista existencial, através da Logoterapia, desenvolvida por Viktor
Frankl, psiquiatra e sobrevivente dos campos de concentracdo de Aushwitz, o individuo detém o
potencial de atribuicdo de um sentido de vida, incluindo o significado potencial do sofrimento
inevitavel.

Para que o paciente atribua um sentido de vida perante a iminéncia da morte, é necessario
promover a ativagdo da consciéncia do ”’10g0s” oculto da sua existéncia.

A esséncia da existéncia do ser humano reside na sua capacidade de resposta perante as
exigéncias que a vida coloca numa situacao especifica, até atingir a auto transcendéncia da existéncia
(Frankl, 2004). O homem é o responsavel pela atribuicdo do sentido especifico da vida existencial. A

responsabilidade é a esséncia da existéncia humana (Frankl, 2001).
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Na dimensao espiritual e existencial, a espiritualidade é definida como a forma de procurar a
expressdo, o significado e o sentido da existéncia (Krikorian, Limonero & Maté, 2012).

Numa perspetiva existencial, é necessario promover nos pacientes a exploracdo do seu passado,

do presente e do futuro, em funcdo das suas necessidades e das experiéncias prévias e atuais que
constituem a sua propria histéria. Assume-se como um processo reflexivo que permite uma maior
consciencializacdo, liberdade pessoal e responsabilidade do doente.
Ao auxiliar os pacientes na exploracdo da sua existéncia e respetivo significado que atribuem a sua
vivéncia e a condi¢cdo de doentes, torna-se possivel a diminuicdo de sentimentos negativos e
sofrimento associados a doenca, proporcionando-lhes uma morte com dignidade (Breitbart, Gibson,
Poppito & Berg, 2004).

Vérios autores tém contribuido para a compreensdo da percecdo de ameaca da integridade do
doente.

Bayés (2006) preconiza que a percegdo de ameaca de um acontecimento especifico é
idiossincratica. O mesmo acontecimento ndo é percepcionado da mesma forma em todos os
individuos.

Cada individuo possui recursos distintos de confrontagdo perante um diagnostico de cancro, que
associado a perce¢do de ameaca exerce um forte impacto no funcionamento dos doentes, que se reflete
no dominio social, econémico, laboral e familiar (Fernandez, Bejar & Campos, 2012).

Perante o conhecimento do diagndstico os doentes terminais sdo confrontados com sintomas
existenciais e espirituais (Boston, Bruce & Schreiber, 2011) que podem ter origem no sofrimento
psicoldgico (Zuraida, 2010), um estado complexo, afetivo, cognitivo e negativo caracterizado pela
sensacdo de ameaca de perda de integridade e de sentimentos de impoténcia para confrontar a
situacdo, apds a percecdo de auséncia de recursos de confrontacdo pessoais e psicossociais (Chapman
& Gavrin, 1993).

As diferencas individuais na reacdo ao diagnostico podem ocorrer sob a forma de mal estar
emocional na fase inicial da doenga.

Elevados niveis de mal estar emocional constituem-se como indicadores do conhecimento da
situacdo, ou seja, do diagnostico e do progndstico, podendo estimular a adocdo de estratégias de
confronto perante a situacéo de irreversibilidade, através de apoio psicoterapéutico (Pereira, 2010).

Desta forma, torna-se importante que os profissionais de salde estejam sensibilizados para estas
questdes, principalmente da dimensdo temporal subjetiva dos doentes que se encontram em situacdo
de maior vulnerabilidade, receio do futuro e desconhecimento do diagndstico ou de doentes cujo

diagndstico € incerto ou que se encontram em fase terminal.
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O tempo de espera em fase terminal constitui-se como um periodo de ameaca e, por conseguinte,
de sofrimento. Este periodo é percebido pelo doente e familiares com intensidade superior ao tempo
cronoldgico, do calendario e do reldgio (Bayés, 2006).

A origem do sofrimento ndo reside apenas nas agdes mas também no significado atribuido a
vivéncia da situacdo de doenca (Bayés, 2006). Assim, perante 0 mesmo acontecimento, cada individuo
valoriza a situagdo de forma idiossincratica. Existem situagdes em que pode ser valorizado como
ameagcador devido a auséncia de recursos de confrontacdo (Bayés, 1998).

O modelo de “ameacas recursos” de Bayés, Arranz, Barreto e Barbero (1996) também explicita a

forma como os doentes avaliam a doenca.

Figura 1. Modelo para intervencéo paliativa em doentes em final de vida. Adaptado de Bayés, Arranz,
Barreto & Barbero, 1996.

Percecdo de

_ <
ameaca interna
A
A 2 4
—p— Ameaca + Impoténcia= Sofrimento
_>_
4 A .
Estado de A
stado de Animo v

Percecdo de
ameaca externa <

O presente modelo permite direcionar a préatica da intervencédo psicolégica (Bayés, 2006). Consta

dos seguintes elementos e sequéncias:

o Estimulacdo, estado ou situacdo experienciada pelo doente, (por ex. dor, dispneia, fadiga),
usualmente precedidos por pensamentos enraizados no ambiente social (soliddo, perda de

autoestima, isolamento, medo, culpabilidade e desesperanca);
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e Presenca de estimulos ambientais (temperatura, iluminacgdo, odor, palavras) percebidos como

uma ameaca a sua integridade ou sobrevivéncia fisica ou emocional.

Perante 0 estimulo ameacador, o doente procede a avaliagdo dos recursos que possui para
confrontar a ameaca. Quando percepciona falta de controlo percebido apresenta sofrimento. Este
sofrimento pode exacerbar a intensidade ou a presenca do sintoma, estado ou situacdo ameacadora
(Bayés, Arranz, Barreto & Barbero, 1996).

Bayés (2006) salienta que o sofrimento nédo é patolégico e que ndo se verifica apenas na presenca
de doenca, mas também na auséncia desta.

Sentir-se doente, envolve a capacidade de perceber uma ameaca, com maior ou menor intensidade
e de reagir emocionalmente ao medo, ao mal estar, ao desconhecido (imprevisibilidade e
irreversibilidade), a morte psicoldgica e a sensacéo de impoténcia (Bayés, 2006; Bayés, 1998).

O processo de ajustamento e adaptagdo a situacdo de doenga pode ocorrer sem que 0s problemas
do paciente e familiares sejam contemplados como alvo de intervengdo (Fernandez, Bejar & Campos,
2012).

Desta forma, é importante que a intervengdo em cuidados paliativos, tal como preconizado pela WHO
(2013), tenha como objetivo a prevencdo e o alivio do sofrimento dos doentes e familiares.

A intervencdo em cuidados paliativos deve basear-se na multidisciplinaridade (Ruiz & Rios,
2005), incluindo profissionais de salde de &reas distintas: enfermeiros, médicos, assistentes sociais,
psicologos, farmacéuticos, nutricionistas e terapeutas ocupacionais (Haley, Larson, Kasl-Godley,
Neimeyer & Kwilosz, 2003).

E imperativo que os profissionais de saude adotem uma vis&o holistica (Handsaker, Dempsey &
Fabby, 2012; Watson, Lucas, Hoy & Back, 2005; Neto, Aitken & Paldrén, 2004) na prestacdo de
cuidados em fim de vida, contemplando as dimensGes psicossocial, existencial e espiritual do ser
humano (Chochinov, 2006).

Diversos autores (Moscoso & Knapp, 2010; Bayés, 1998; 2006) tém enfatizado a necessidade de
utilizagdo de instrumentos psicometricos de rastreio (screening) com o objetivo de avaliar os niveis de
ansiedade, depressdo, desesperanca e a expressdo de coélera, como componentes do mal estar
emocional que os pacientes oncoldgicos experienciam durante o processo de diagnéstico e tratamentos
a que estdo expostos.

A necessidade destes instrumentos surge da evidéncia de intervir precocemente, pois permite o
planeamento de intervencGes eficazes e, adicionalmente, a reducdo de tempo e recursos (Krikorian,
Limonero & Maté, 2012).

O sofrimento em doentes terminais necessita de ser compreendido no sentido lato da

complexidade humana e como uma experiéncia Gnica e abrangente.
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1.3. Importancia da avaliacdo do mal estar emocional

Boston, Bruce e Schreiber (2011) preconizam que o sofrimento existencial em doentes terminais
é considerado como um conceito distinto embora se encontre associado a outros dominios do doente.
Os mesmos autores acrescentam que questbes como a espiritualidade, a esperanca, o sentido de
transcendéncia e a origem do sofrimento devem ser contempladas na dimenséo existencial.

Relativamente a dimensdo psicoldgica, Pessin, Rosenfeld e Breitbart (2002) referem que o
sofrimento psicolégico é um dos obstaculos mais significativo, no entanto potencialmente remediavel,
no processo de morte em doentes terminais e seus familiares.

A presenca de sofrimento psicolégico, ainda que num nivel leve ou moderado, pode ter um efeito
significativo sobre o paciente nas ultimas semanas de vida, podendo afetar a sua capacidade de
desempenho de tarefas emocionais como a separacgdo e a despedida dos familiares (Pessin, Rosenfeld
& Breitbart, 2002).

Lloyd-Williams, Reevea e Kissane (2008) afirmam que a perda de significado e de esperanca
percecionadas pelo doente como perda de prazer e do significado de viver (anedonia) tornam os
doentes vulneraveis perante as sucessivas perdas. Este processo € designado de desmoralizag&o.

A auséncia de mecanismos de coping e a sensagdo de impoténcia perante a condi¢do de doente,
potenciam sentimentos de angustia existencial, de desesperanca e de alienacdo que se constituem
como o cerne da desmoralizagdo, ou seja, o colapso em lidar com a situagdo. Sentimentos de
impoténcia perante a situacdo e sintomas de depresséo e ansiedade assumem-se como uma experiéncia
assustadora que se repercutem na percecdo da autoeficicia e da autoestima do doente (Clark &
Kissane, 2002).

Assim, a reconstru¢do de um significado é fundamental para atenuar o sofrimento em que os
doentes emergem com 0 objetivo de promover o sentido de agéncia em doentes terminais (Lloyd-
Williams, Reevea & Kissane, 2008).

Perante a iminéncia da morte € comum o surgimento de uma multiplicidadede de emogdes nos

doentes que podem desempenhar um papel fundamental na adaptacdo a doenca.
Estas emocGes experienciadas pelo doente podem converter-se em fatores de protecdo, ou pelo
contrario, quando ndo se verifica um ajustamento na progressdo da doenca, podem configurar-se como
fatores de risco (Fernandez, Bejar & Campos, 2012). Sdo também geradoras de sentimentos subjetivos
que variam em intensidade desde sentimentos de tristeza, inseguranca, confusdo e preocupacado até a
experiéncia de sintomas mais severos como a célera, a desesperanca e o isolamento social (Moscoso &
Knapp, 2010).

Adicionalmente, é bastante comum a vivéncia de um grau significativo de sintomas depressivos e

ansiogénicos  multidimensionais, interdependentes, independentes, no entanto, altamente
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correlacionados, que devem ser distinguidos do diagndstico de depressao major (Moscoso, McCreary,
Goldenfarb, Knapp & Reheiser, 2000).

As emocdes relacionadas com a tristeza, podem evoluir para perturbagdes psicoldgicas como a
depressao e perturbacOes de ansiedade (Thekkumpurath, Venkateswaran, Kumar & Bennett, 2008).

A ocorréncia de diagnésticos psiquiatricos de depressao, ansiedade, delirio e ideacdo suicida no
decurso de uma doenga terminal sdo comuns (Pessin, Rosenfeld & Breitbart, 2002) e, geralmente sdo
categorizadas num diagnostico patolégico, pelo que € necessario proceder a diagnosticos diferenciais a
partir de elementos diferenciadores da evolucdo psicopatologica dos pacientes (Herndndez, et al.,
2012) que distingam os sintomas normais decorrentes da vivéncia da doenca (Thekkumpurath,
Venkateswaran, Kumar & Bennett, 2008).

Lloyd-Williams, Reevea e Kissane (2008) defendem que nos Ultimos anos a psiquiatria tem
incidido sobre as perturbagfes de humor negligenciando o significado que o doente atribui a
experiéncia e vivéncia da doenca.

A depresséo tem sido alvo de especial atengdo em doentes oncoldgicos bem como os sintomas
depressivos que podem constituir-se como uma reagdo normal, uma perturbacéo psiquiatrica ou uma
consequéncia somatica decorrente da doenga (Zainal, Hui, Hang & Bustam, 2007).

A caracteristica central da depressao, numa perspetiva psiquiatrica é caracterizada por anedonia
generalizada e perda de prazer na realizacdo de atividades (Lloyd-Williams, Reevea & Kissane, 2008).
Assim sendo, o mal estar emocional ndo pode ser categorizado patologicamente (Requena, Martin,
Bar6 & Moncayo, 2009; Fernandez, Bejar & Campos, 2012).

Devido a subjetividade inerente aos conceitos de distress, sofrimento e mal estar torna-se imperativo
proceder a avaliagdes eficazes que permitam avaliar e analisar a sua intensidade (Krikorian, Limonero
& Maté, 2012).

Se, por um lado, alguns pacientes revelam capacidade de integracédo e de atribui¢do de um significado
a vivéncia da doenga, noutras situacdes tornam-se evidentes reacdes emocionais de medo, desespero,
raiva e de uma diversidade de respostas negativas e emocionais, resultando em dificuldades acrescidas
de adaptacgdo a evolugdo da doenca (Krikorian, Limonero & Maté, 2012).

Num estudo realizado por Gao e colaboradores (2010) cujo objetivo residia em descrever e
comparar: 1) a prevaléncia do sofrimento psicoldgico em doentes oncoldgicos terminais em contexto
de ambulatério, domiciliar e em servico de internamento de cuidados paliativos; 2) os fatores
relacionados com o sofrimento psicoldgico e 3) o sofrimento psicoldgico em cuidados paliativos
especializados e em regime de ambulatorio.

Os instrumentos utilizados na avaliacdo do sofrimento psicolégico foram o General Health
Questionnaire (GHQ-12) e uma entrevista, em trés periodos da doenga (0-3, 3-12 e apds 12 meses).

Os resultados deste estudo evidenciaram que a prevaléncia de sofrimento foi de 24,5% em

pacientes oncoldgicos, verificando-se também a existéncia de sofrimento psicoldgico em doentes na
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comunidade (16,5%). No entanto, estes apresentaram valores inferiores aos dos doentes internados em
servicos especializados de cuidados paliativos (59,3%).

Os autores salientam que os niveis mais elevados de sofrimento psicolégico em doentes terminais
se devem a multiplos fatores, como sintomas fisicos (0 aumento da dor); o medo de morrer;
sofrimento existencial ou sofrimento decorrente da incapacidade de prosseguir com funcgdes e
atividades que desempenhavam anteriormente ou devido a evidéncia de luto antecipatorio (Gao, et al.,
2010; Bennett, Stark, Murray & Higginson, 2010).

Os autores concluiram que o sofrimento psicoldgico: 1) pode ocorrer na fase do diagndstico e na
fase do tratamento, embora se possa verificar a remissdo de sintomas nestas fases, existindo a
probabilidade de aumentar a medida que a morte se aproxima; 2) deve ser monitorizado
continuamente, afim de proceder ao planeamento de intervencbes de suporte efetivas, evitando o
declinio fisico dos doentes quando se verifica 0 aumento dos niveis de sofrimento psicoldgico e 3) é
necessario avaliar sistematicamente o bem estar psicolégico nos Gltimos meses de vida dos pacientes,

guando se verifica um aumento do nivel de sofrimento psicol6gico avaliado pelo GHQ-12.

Num outro estudo realizado por Zainal, Hui, Hang e Bustam (2007) verificou-se que é necessario
promover o ajustamento psicolégico no sentido de identificar estratégias terapéuticas eficazes
destinadas a perturbagdes do humor e ansiedade e, se possivel, evitar o seu desenvolvimento.

Os instrumentos utilizados foram o termdmetro do distress e a HADS (Hospitalar Anxiety
Depression Scale). Foram também analisadas as variaveis demogréaficas (idade, sexo, estado civil,
etnia e religido).

Os autores preconizam que os doentes oncoldgicos tém de lidar com problemas e situagGes

desafiantes, suscetiveis de gerar sofrimento.
Salientam também que o elevado nivel de sofrimento observado nestes pacientes poderiam ser
respostas normais a ameaca da doenca, incerteza, efeitos secundarios dos tratamentos de
quimioterapia, perda de controlo ou uma perturbacdo de foro psiquidtrico, como a depressdo e
perturbacao de ansiedade.

Verificaram-se respostas emocionais normais como a tristeza, a preocupacdo, 0 medo, 0
isolamento, a procura de significado e por Gltimo, a estigmatizacao.

Apos o diagndstico de cancro, 0s pacientes podem passar por diferentes fases: aceitagdo, choque,
negacéo, raiva e, posteriormente, de depresséo (Zainal, Hui, Hang & Bustam, 2007).

Perante as evidéncias empiricas, torna-se imperativo e inquestionavel proceder a avaliagdes
continuas e flexiveis do bem estar, da dor, do sofrimento e de sintomas que possam potenciar 0
desenvolvimento de patologias (Ruiz & Rios, 2005).

A avaliagdo e intervencédo junto dos pacientes e familiares tm como objetivo a satisfagdo das

suas necessidades e preocupacdes, proporcionando o maximo de conforto e bem estar, através da
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promogdo de competéncias de comunicacdo e de expressdo emocional (Ruiz & Rios, 2005),
promovendo a obstrucdo de barreiras de comunicacdo. Caso contrério, pode ocorrer a rutura (Pereira,
2010).

E necessario que os profissionais avaliem o mal estar emocional de uma forma holistica, tendo
em conta a resposta individualizada do doente perante a doenga (Ridner, 2004) como uma experiéncia
Unica e abrangente, a fim de obter resultados mais eficazes (Krikorian, Limonero & Maté, 2012)
atraves de intervencdo psicossocial (Vitek, Rosenzweig & Stollings, 2007).

A intervencdo psicoldgica deve perspetivar o doente ndo apenas como um doente, mas como uma
pessoa, como resultado final de uma historia individualizada de interacdes (Sopena, 2009).

Torna-se imperativo reconhecer que o mal estar emocional se assume como um ponto de partida
na avaliagdo de determinadas alteragdes que possam ocorrer no estado de &nimo do doente
(Fernandez, Bejar & Campos, 2012).

Devido a complexidade da doenga avangada progressiva oncologica tem-se verificado a escassez

de instrumentos de avaliacdo das necessidades e do sofrimento dos pacientes (Limonero et al, 2012)
bem como a auséncia de um modelo conceptual pelo qual os profissionais se possam orientar e adotar
entre si, e que seja adaptado as necessidades dos doentes oncoldgicos, determinando o grau e
severidade da sua sintomatologia (Fernandez, Bejar & Campos, 2012).
Perante esta lacuna, constata-se a necessidade de determinar até que ponto uma intervengdo precoce e
holistica pode obter resultados positivos, minimizando o impacto emocional da doenca em doentes
oncoldgicos e familiares (idem) sendo que a validacdo de instrumentos que possibilitem aceder ao mal
estar psicolégico € um contributo essencial para a monitorizagcdo da intervencdo em cuidados
paliativos e para a obtencdo de resultados positivos, minimizando o impacto emocional da doenca em
doentes oncoldgicos e familiares (Fernandez, Bejar & Campos, 2012).

Neste sentido, Moscoso e Knapp (2010) concluiram que existe a necessidade de avaliar os niveis
de ansiedade, depressdo, desesperanca e a expressdo de raiva como componentes do mal estar
emocional, que os pacientes oncoldgicos experienciam durante o processo de diagndstico e
tratamentos a que estdo expostos, através de instrumentos psicométricos.

A avaliacdo precoce e adequada da psicopatologia, dos sintomas e de outras necessidades
psicoldgicas constituidas como preocupacfes para 0s pacientes, permitem ultrapassar as dificuldades

identificadas no paciente (idem).

1.4. O instrumento de avaliacio de mal estar emocional: DME

No que respeita a utilizacdo de instrumentos em cuidados paliativos existem ainda outros aspetos

gue merecem ser discutidos.
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Hernandez e colaboradores (2012) salientam que existem questdes relativamente a utilizacdo e
existéncia de instrumentos de avaliagdo neste contexto, designando algumas limitages dos
instrumentos existentes nomeadamente: a questdo da validade; o facto de ndo poderem ser
administrados brevemente, a dificuldade em extrapolar o uso dos mesmos para culturas distintas
daquelas em que sdo desenvolvidos e, adicionalmente, da administracdo em diferentes momentos da
evolugéo da doenca.

Bayés (1998; 2006) evidencia a pertinéncia da utilizacdo de instrumentos de avaliagdo fiaveis,
validos e sensiveis a mudanca que permitam avaliar as dimensdes significativas da experiéncia de
iminéncia de morte, da realidade de vulnerabilidade e deterioragdo progressiva do ser humano e,
simultaneamente, do nivel de sofrimento mediante a fase da doenga em que 0s doentes se encontram.

Preconiza também que os instrumentos devem incluir as seguintes caracteristicas:

a) Adequabilidade, a fim de avaliar aspetos subjetivos (valorizagdo da doenca como ameacadora
e 0s recursos que o doente dispde para lidar com a doenca);

b) Facilidade de compreenséo;

c) Sensibilidade e ndo ser invasivo;

d) Facilidade de administrag&o, rapidez;

e) Possibilidade de serem administrados em diferentes fases da doenca.

O instrumento DME possibilita a avaliacdo precoce do mal estar emocional do doente em
cuidados paliativos.

Apresenta vantagens como: a facilidade de administracdo, de forma répida, facil, ética e ndo
invasiva e a possibilidade de administracdo em diferentes momentos da evolugdo da doenca
(Limonero, et al., 2012).

Apobs a identificagdo de sintomas é possivel intervir junto de doentes terminais através de
acompanhamento psicolégico, com o objetivo de reduzir o sofrimento psicolégico (Thekkumpurath,
Venkateswaran, Kumar & Bennett, 2008).

Assim, o instrumento DME assume-se como um instrumento que apresenta as caracteristicas

necessarias e adaptadas a avaliagdo do mal estar emocional.

1.4.1. Descricéo do instrumento DME

Perante a necessidade e a pertinéncia de instrumentos especificos de avaliagdo do mal estar
emocional em doentes oncoldgicos em fase terminal, Maté e colaboradores (2009) construiram um

instrumento que acabou por ser adaptado e validado por Limonero e colaboradores (2012).
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Tal instrumento, 0 DME, além de permitir avaliar o mal estar emocional em doentes terminais em
diferentes fases da doenca, permite identificar quais os doentes que poderiam beneficiar de
intervenc&o profissional especifica.

O instrumento (DME) de Detecccion de Malestar Emocional (cf. Anexo 1) é composto por quatro
itens, o que revela a facilidade e rapidez no processo de administracao.

As trés primeiras questdes sdo dirigidas ao doente, sendo duas em formato tipo Likert (0-10) e
uma questdo que possibilita respostas alternativas.

Estas questdes permitem avaliar o estado de animo e a forma como o doente lida com a sua situacdo e,
simultaneamente, registar a presenca ou auséncia de preocupacdes do doente.

A (ltima questdo da escala?, de cariz observacional, consiste na observacdo e registo, por parte do
profissional de salde, da presenca ou auséncia de “sinais externos” de mal estar emocional observados
através de expressdes faciais (tristeza, medo, euforia, aborrecimento...); isolamento (mutismo, pedido
de descer as persianas, recusa de visitas, auséncia de ocupagdes, ndo comunicagdo...); pedido
constante de companhia/atencdo (queixas constantes...) e alteracdes do comportamento durante a
noite (insénia, pesadelos, queixas, pedidos de SOS nao justificados...).

A pontuacdo total da escala DME (0-20) ¢é obtida pela soma das pontuagdes das respostas as
questdes (em formato tipo Likert) referentes ao “estado de 4nimo” e como “lida com a situagdo”.

Apos a andlise estatistica com recurso ao software estatistico SPSS, as curvas ROC determinaram
0 ponto de corte para avaliar o mal estar emocional (>9).

As questdes relacionadas com as preocupacdes ou sinais externos de mal estar emocional

permitem uma avaliacdo minuciosa e mais especifica do doente, por parte dos profissionais de salde.

1.4.2. Construgdo, adaptacéo e validacdo do DME

No estudo inicial, Maté e colaboradores (2009) salientaram que os critérios de inclusdao dos
profissionais de saude a incluir no estudo foram os seguintes: a) todos os profissionais deveriam
possuir formacgdo especifica no ambito da intervencdo em cuidados paliativos; b) existéncia de
psicologos na equipa multidisciplinar e ¢) proximidade geografica que permitisse a discussdo através
de reunides de carater presencial.

O estudo foi desenvolvido sequencialmente, passando por trés etapas.

Na primeira, procedeu-se a revisdo e analise de bibliografia pertinente a nivel nacional e
internacional relativamente a conceitos, construtos, metodologias e modelos explicativos relacionados
com a avaliacdo de aspetos subjetivos no &mbito dos cuidados paliativos. Apesar de terem sido

priorizados estudos realizados com instrumentos validados, também foram tidos em consideracdo

2 Sempre que se efetuar referéncia a escala, subentende-se que esta se refere ao instrumento DME.
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instrumentos validados e ndo validados para a populacdo ndo oncoldgica, através de pesquisas de
referéncia no contexto de salde.

Na segunda fase foram utilizados modelos orientadores, quer no ambito da pratica psicoldgica
quer da medicina, a fim de avaliar a etiologia, as carateristicas do sofrimento e potenciais respostas
dos doentes em fase de fim de vida resultantes do confronto com a progresséo da doenca e iminéncia
da morte.

Posteriormente, foram estabelecidos critérios com o objetivo de tornar possivel a administracdo
do instrumento por diferentes profissionais de salde. Segundo Maté e colaboradores (2009) a
intervencdo em cuidados paliativos assume-se como um processo complexo que exige atencdo
imediata aos doentes e requere técnicas, procedimentos e servicos realizados por profissionais
especializados (médico, enfermeiro, psicélogo, fisioterapeuta, entre outros).

Limonero e colaboradores (2012) realizaram um estudo transversal, de margo a junho de 2010,
com o objetivo de analisar as propriedades psicométricas do instrumento (DME)?® e de confirmar a sua
validade.

Neste estudo, procedeu-se a analise de varidveis relacionadas com a doenga, sociodemograficas e
antecedentes psicopatoldgicos dos doentes.

O DME foi administrado a pacientes diagnosticados com cancro em fase avancada, em unidades
de cuidados paliativos pertencentes a cinco hospitais da Catalunha.

A selecdo dos doentes foi efetuada pela equipa médica, sendo que a amostra inicial era composta
por 105 doentes, maioritariamente do sexo feminino (52%).

Os critérios de inclusdo dos doentes foram: doentes com diagnostico de doenga oncoldgica em
fase avancada, com idade igual ou superior a 18 anos e ap6s a obtencdo do consentimento informado.

Foram excluidos os participantes que se encontravam em situacdo clinica impeditiva da
administracdo da escala (alteracdes cognitivas, incapacidade de estabelecer didlogo ou de
compreensao das questdes incluidas no instrumento).

Para a realizacdo do estudo foram utilizados concomitantemente quatro instrumentos: o DME,
uma entrevista clinica semiestruturada realizada por um psicélogo com formagao especifica no &mbito
da intervencdo em cuidados paliativos, o termémetro emocional® e a Hospitalar Anxiety Depression
Scale (HADS).

O termOmetro emocional e a Hospitalar Anxiety Depression Scale (HADS) foram instrumentos

cruciais na anélise da validade convergente da administracdo do DME.

8 DME (Deteccion de Malestar Emocional), termo utlizado no idioma Espanhol, equivalente a AME (Avaliacio do Mal estar

Emocional, na lingua Portuguesa.

4 ) . . - -1: I - . P
Termdmetro emocional € um instrumento utilizado na avaliagdo do sofrimento emocional. Assemelha-se a um termémetro

clinico, na posicéo vertical, em que é possivel quantificar a existéncia ou auséncia de sofrimento emocional, numa escala

anal6gica com valores compreendidos entre 0 e 10.
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Na andlise estatistica com recurso ao SPSS, Limonero e colaboradores (2012) calcularam indices
descritivos/coeficientes de correlagdo e analisaram testes ndo paramétricos (Qui-quadrado, Krustal-
Wallis) e curvas ROC.

A avaliacdo clinica formal efetuada pelos psicologos evidenciou que 58,3% dos pacientes
apresentaram mal estar emocional moderado a intenso.

A pontuacdo obtida através do termdmetro emocional (> 425) corroborou a existéncia de mal
estar emocional em 66% dos pacientes.

Relativamente a pontuacdo obtida na HADS, 50% dos pacientes (n=22) obtiveram uma
pontuacdo superior a 16, equivalente a sofrimento emocional.

Com o intuito de estabelecer a utilidade clinica do DME, determinou-se o ponto de corte 6timo
recorrendo as curvas ROC. Este ponto proporciona uma melhor relagdo entre a sensibilidade e
especificidade da prova e identifica a presenga ou auséncia de mal estar emocional no doente.

Da analise das curvas ROC concluiu-se que a sensibilidade do DME oscila ente 75% e 90% e a
especificidade entre 72.7% e 78,8%, dependendo do instrumento que se tome como referéncia.

Comparando as pontuagfes obtidas noutros instrumentos, como a HADS e o termOmetro
emocional, o DME revelou apresentar validade convergente, isto é, apresenta elevada fiabilidade e
especificidade.

Além disso, o instrumento apresenta valores preditivos positivos (77.3% - 90,9%) e negativos
(78.4% - 81,8%) superiores a utilizagdo de outros instrumentos no dmbito dos cuidados paliativos,
confirmando a sua validade e precisdo diagnostica.

Através do estudo concluiu-se ainda que o DME se revelou como um instrumento de utilidade

clinica de administracdo facil, rapida, ética e ndo invasiva.
Além de apresentar elevada validade clinica na pratica de cuidados paliativos, nomeadamente o facto
de se constituir como um instrumento de avaliacdo de mal estar emocional em doentes oncoldgicos em
fase avancada da doenca, proporciona uma pontuacdo global na avaliagdo do mal estar emocional,
nomeadamente na avaliagcdo de preocupagdes do doente e de sinais externos indicadores da presencga
de mal estar emocional.

E suscetivel de ser administrado em varias fases da progressio da doenca, permitindo uma
avaliacdo longitudinal dos efeitos do mal estar emocional, bem como a avaliagdo por parte de varios
profissionais de salde.

O DME apresenta sensibilidade de administracio relativamente a outros instrumentos (HADS),
uma vez que pode ser administrado por varios profissionais de saude, e ndo exclusivamente pelo
psicologo.

O instrumento apenas foi administrado a doentes oncoldgicos hospitalizados e em fase de doenca

avancada, na unidade de cuidados paliativos (Limonero, et al., 2012).
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O uso do DME em populagdes de outro tipo podera implicar a adaptacdo da linguagem dos itens
e determinar pontos de corte diferentes do instrumento desenvolvido por Limonero e colaboradores
(2012).
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PARTE II

ESTUDO EMPIRICO: METODOLOGIA
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2.1. Objetivo geral

No enquadramento teérico do estudo analisamos o instrumento DME, onde referimos a
necessidade de adaptacdo da linguagem dos itens quando pretendermos administrar 0 mesmo noutro
contexto.

O presente trabalho tem como objetivo contribuir para a traducdo e adaptacdo da escala DME a
populagéo portuguesa.

2.2. Método

O nosso estudo operacionaliza as etapas da tradugdo e da adaptacdo do instrumento DME cuja

versdo traduzida é descrita seguidamente.

2.2.1. Participantes

Para serem elegiveis para este estudo, 0s participantes teriam de preencher os seguintes critérios
de inclusdo: a) idade igual ou superior a 18 anos; b) doentes acompanhados em contexto de consulta
externa no servico de cuidados paliativos; c) ndo apresentarem défices neurologicos, a fim de
compreenderem a entrevista e d) aceitarem participar na investigacdo ap6s o esclarecimento da
informacdo acerca do estudo e apds terem assinado o consentimento informado.

Apds terem sido informados dos objetivos do estudo, garantida a confidencialidade e acesso aos
resultados (cf. Anexo 2 e 3), 0s participantes aceitaram participar no estudo.

Participaram no estudo, dois doentes diagnosticados com doenca oncoldgica, com 0 mesmo
diagnostico (carcinoma pulmonar), com idades distintas (71 e 67 anos), com nivel béasico de
escolaridade. Ambos eram do sexo masculino.

Participou também no estudo um profissional de satde de enfermagem do servi¢o de cuidados
paliativos do Centro Hospitalar de S. Jodo, do sexo feminino, com 35 anos de idade, habilitada com o

grau de mestre na area de enfermagem.

2.2.2. Instrumento

No presente estudo foi utilizado o instrumento de Avaliagdo do Mal estar Emocional - AME (cf.
Anexo 4), versdo traduzida do DME para a lingua portuguesa, com objetivo de proceder a sua
adaptacéo.

O AME ¢ constituido por duas partes.

A primeira parte consta de trés questdes dirigidas ao doente.
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O primeiro item: “Como descreveria o seu estado de dnimo? Bem, regular, mal? Como o
definiria? ” permite obter uma pontuagéo entre 0 e 10, numa escala tipo Likert, em que O corresponde
a “muito mal” e 10 a “muito bem”: “Entre 0 “muito mal” e 10 “muito bem”, que valor lhe daria? .

O segundo item “Hd algo que o(a) preocupa?”, permite registar a presenca ou auséncia de

preocupacOes através de uma escala dicotémica “Sim” ou “Nao”.
Quando a resposta do doente € afirmativa relativamente a existéncia de preocupacdes, sdo designados
os diferentes tipos (econdémicas, familiares, emocionais, espirituais, fisicas). Para além deste tipo de
preocupac0es, o0 tipo de preocupacdo “outras” permite ao doente fornecer respostas alternativas que
ndo estejam incluidas no tipo de preocupac@es designadas anteriormente.

Relativamente ao terceiro irem:; “Como sente esta situagdo? ” a resposta encontra-se em formato
tipo Likert, em que O corresponde a “Ndo lhe custa nada” € 10 a “Custa-lhe muito” .

A segunda parte do instrumento permite a observagdo e identificagdo por parte do profissional de
salde, da presenca ou auséncia de “sinais externos de mal estar” através da “expressdo emocional,
isolamento, pedido constante de companhia/atencéo, alteracbes do comportamento durante a noite”.

A opcdo “outros” permite ao profissional o registo de observagéo de sinais externos alternativos.

Nesta parte do instrumento é possivel a descricdo de observacdes realizadas pelo administrador
do instrumento.

A pontuagdo total da administragdo do instrumento é obtida através da seguinte formula:

(10-item 1) + item 3 = [10- ( )]+ ( )=

Foi também utilizada uma entrevista semiestruturada com o objetivo de perceber através do

método da reflexao falada, se os participantes compreendiam o significado dos itens do instrumento.

2.2.2.1. Procedimentos no processo de traducdo e adaptacédo do instrumento

Num primeiro momento, foi solicitada a autorizagcdo dos autores do instrumento DME, pois
independentemente do tipo de instrumento que se pretende traduzir, existem questdes legais
relacionadas com os direitos de autor que devem ser respeitadas.

Nesse sentido, depois de concedida a autorizagéo dos autores do instrumento DME, procedeu-se & sua

traducdo e adaptacéo de acordo com a metodologia que se descreve em seguida:
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Traducdo do instrumento para o idioma Portugués.

O processo de traducéo revela-se como um processo rigoroso, semelhante ao processo de
construcao de um instrumento.

Existe uma sequéncia de etapas na adaptacdo de um instrumento pelas quais nos devemos
nortear para ndo colocar em causa a sua validade cientifica. Quando tal se verifica, ndo deve
ser utilizado como instrumento de diagnostico (Almeida & Freire, 2007; Geisinger, 1994; Hill
& Hill, 2002).

Geisinger (1994) e Hill e Hill (2002) auferem que o processo de traducdo de um
instrumento deve ser conjeturado na premissa de que o instrumento original e respetiva
traducdo devem apresentar semelhanca de conteudo, de critério, semantica e cultural.

No sentido de assegurar a similaridade com o instrumento original, o instrumento DME foi
traduzido do idioma Espanhol para o idioma Portugués por elementos com fluéncia na lingua
Espanhola.

Retroversao para a lingua original, através da comparacdo de ambas versdes, ou seja, a versdo
traduzida para o Portugués foi novamente traduzida para Espanhol. Quer a versdo original

quer a traduzida, foram comparadas e verificou-se que as alteracdes efetuadas eram minimas.

Comparagéo da retroversdo das duas versdes do instrumento, anélise e discussdo dos aspetos
criticos da escala com especialistas (professor de lingua espanhola e por um médico do servico
de cuidados paliativos da institui¢éo).

Os aspetos criticos e respetivas adaptacdes propostas por estas especialistas foram a
alteragdo do primeiro item “ Como se encontra de &nimo” para o termo “como descreveria o
seu estado de animo”.

Relativamente ao segundo item da escala relacionado com as preocupacdes, procedeu-se a
alterag&o do termo “somaticos” para “fisicas”.

No terceiro item alterou-se o termo Espanhol “lleva” para “sente”, no idioma Portugués.

A versdo final do consenso foi entéo aplicada junto dos participantes identificados, através do
método da reflexdo falada com o objetivo de detetar problemas relacionados com a clareza dos
itens através das verbalizagdes dos sujeitos (Almeida & Freire, 2007), neste caso dos doentes.
Este método consiste na aplicacdo do instrumento e do registo das verbalizacdes dos
destinatarios do instrumento, em que apds serem concedidas instrucdes, devem comunicar as

suas impressoes, facilidades e dificuldades na compreensdo do item (idem).
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2.3. Procedimentos

2.3.1. Recolha de dados

Apdbs o consentimento da instituicdo (Centro Hospitalar de S. Jodo) iniciou-se a reflexdo falada
no contexto de consulta externa.

Os participantes foram questionados acerca da compreensdo e pertinéncia dos itens do
instrumento e da possibilidade de inclusdo ou excluséo de itens desnecessarios.

Para serem elegiveis para este estudo, os doentes participantes teriam de preencher os seguintes
critérios de inclusdo: a) idade igual ou superior a 18 anos; b) doentes acompanhados em contexto de
consulta externa no servico de cuidados paliativos e c) aceitarem participar na investigacdo ap6s o
esclarecimento da informacdao acerca do estudo e ap6s terem assinado o consentimento informado.

Doentes que apresentassem défices neuroldgicos seriam excluidos, afim de garantir a
compreensdo das questdes no processo de reflexdo falada.

Com o objetivo de aprimorar o processo de adaptacdo de instrumento foi também solicitada a
colaboragéo de especialistas na area de enfermagem com experiéncia em cuidados paliativos.

Apbs terem sido informados dos objetivos do estudo, garantida a confidencialidade e acesso aos
resultados, os participantes aceitaram participar no estudo.

Foram identificados os participantes que cumpriam os critérios de inclusdo, designadamente a
profissional (enfermeira) do servi¢o de cuidados paliativos do Centro Hospitalar de S. Jodo e dois
doentes oncolégicos.

A reflexdo falada teve a duragdo média de 15 minutos para cada participante.

2.3.2. Tratamento dos dados

Depois da reflexdo falada com os participantes, foram detetadas duvidas relacionadas com o nivel
de compreenséo e respetiva interpretacdo de varios itens.
Para colmatar estas limitagdes, verificou-se a necessidade de reformulagdo dos termos no sentido de
clarificar os mesmos, tendo em consideracdo o nivel instrucional dos respondentes e a fase da doenca

em que oS doentes se encontravam.

No primeiro item “Como descreveria o seu estado de animo? Bem, regular, mal? Como o
definiria?”, um dos doentes participantes durante a reflexdo falada evidenciou dificuldades de
compreensdo do significado de “estado de &nimo” e do termo “regular” evidenciadas pela afirmacéo:

“como?... regular ndo é bom termo...”.
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Relativamente ao segundo item “Hd algo que o(a) preocupa? Neste momento 0 que é que mais
o(a) preocupa?”, todos o0s respondentes revelaram boa compreensdo, nomeadamente nos diferentes
tipos de preocupacbes (econdmicas, familiares, emocionais, espirituais, fisicas), evidenciado pela

’

afirmagdo “sim, fisicas...economicas, também ¢é um bom termo...”, ‘‘parecem-me todos
certos...compreendo...”.

De salientar, que um dos doentes associou de imediato as preocupacdes “espirituais” a sua
religido “eu sou catdlico e pertenco a ordem franciscana...”. Contudo, verificou-se apds a
reformulacdo por parte da investigadora que, apesar da associacao ao termo “religido” compreendeu o
termo.

“«

No terceiro item “ Como sente esta situacdo? Entre 0”ndo lhe custa nada” e 10 “custa-lhe

muito” que valor lhe daria?” todos os participantes apresentaram compreensdo total: “sim entendi
esta situacdo para mim ndo se torna boa... eu acho...ndo sei... € para o 10, custa-me muito”, “ndo,
eu acho que esta bem assim... ora bem...10! custar muito, muito, muito é 6... ” do conteudo

semantico, pelo que nédo foi necessario proceder a sua alteragéo.

No que se refere as verbalizacBes da profissional de salde relativamente a compreensdo dos
termos dos itens incluidos no instrumento, verificou-se que no primeiro item esta referiu discordancia,
tal como o doente, relativamente ao termo “estado de dnimo... “sim, penso que o dnimo é algo que eu
propria uso muito quando entrevisto os doentes porque entendem... é preciso o estado de dnimo, em
que pode ndo ser provavelmente como estd o seu dnimo hoje ou como vai o dnimo...dependendo da
pessoa que temos, ndo é? Se conseguirmos perceber um bocadinho quem é aquela pessoa,
provavelmente vamos ter de transformar o estado pois a pessoa pode ndo perceber o que gueremos
dizer com isso...”.

A profissional de saide também manifestou discordancia no termo “regular nao... regular... nao
sei se grande parte da nossa populagdo consegue perceber o que queremos dizer com regular.

Provavelmente estar normal ou estar dentro daquilo que é aceitavel...o regular assim de

repente...tenho alguma dificuldade em traduzi-lo, mas se regular pode ser normal, ndo é?” (...)

No segundo item do instrumento, a profissional de salde também fez referéncia a associagdo
entre espiritualidade e religido “espirituais? Nem sempre...algumas vezes vamos perceber de que
quando falamos de questées espirituais a doentes, estes conectam logo com a religido...” .

Contudo, reconheceu que a existéncia da opcao “outras” preocupacles assume um carater de
inclusdo, concordando com a permanéncia do item traduzido.

Evidenciou que a sua experiéncia profissional no contexto de cuidados paliativos a induziam na

inclusdo de outro tipo de preocupacao: “ provavelmente era capaz de objectivar um bocadinho. Temos
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o item outras...eu objectivaria para preocupagoes relacionadas com o processo de doenga porque
algumas vezes as pessoas tém efetivamente preocupagoes... se tem a ver com a fase da doeng¢a em que

estdo ou o tratamento ou a reagdo...” .

No terceiro item, referiu que “ sim, a pessoa percebe. Sim, sim”. Esta afirmacg&o é indicadora da

compreensdo do que o item pretende avaliar.

No que concerne a componente observacional, incluida no quarto item, a profissional de salde
referiu que se apresenta como um elemento complementar na avaliacdo do mal estar emocional dos
doentes: “deve complementar a restante avaliagdo, mas sempre que possivel deve ser o préprio a
responder a essa pergunta ou seja deve ser o préprio a dizer que sente mal estar... nunca devemos
validar isoladamente...” .

Através da andlise das suas verbalizagdes depreendemos que a observacao de “sinais externos de
mal estar” Se encontra bem estruturada e que ndo suscita dividas na compreensdo da mesma, o0 que
facilita a administragdo do instrumento por parte de futuros utilizadores.

Relativamente ao que poderiam ser indicadores de “sinais de mal estar” observados através da
“expressao facial, isolamento, pedido constante de companhia/atencéo, alteracdes do comportamento
durante a noite e outros”, a profissional de satde salientou que “acho que 0s que estdo aqui séo todos

adequados... acho que estdo bem!”.

Face ao que foi explanado anteriormente, foi necessario proceder a altera¢do de alguns itens com
0 objetivo de permitir a sua compreensao por parte dos participantes, sem gerar quaisquer davidas
acerca do que os itens pretendem avaliar, perspetivando a validacdo do instrumento em estudos

posteriores.

Perante as dificuldades salientadas pelo doente e pela profissional de salde procedeu-se a
alteracdo do primeiro item “Como descreveria o seu estado de dnimo? Bem, regular, mal? Como o

definiria? ” para “Como descreveria o seu animo? Bem, normal, mal? Como o definiria? ”.

Apesar de a profissional de saude ter sugerido a inclusdo de preocupacdes relacionadas com o
processo de doenca, apresentou também concordancia em manter o termo devido a opgéo “outras”.
Face ao exposto anteriormente, ou seja, a compreensdo por parte dos doentes dos itens e da

profissional de salde, o segundo item manteve-se consoante a versao original do AME.

No que diz respeito ao terceiro item do instrumento, todos os participantes apresentaram

compreensdo do mesmo, pelo que se manteve o item da versao original do AME.
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Em conclusdo, manteve-se a traducdo do instrumento original, verificando-se apenas alteracdes

no primeiro item.

2.4. Discussao

Pretendemos com o presente estudo adaptar o instrumento DME (versdo original) para a
populagéo Portuguesa.

A andlise da estrutura concetual do instrumento permitiu-nos concluir que no geral os itens sao
congruentes com o que se pretendeu avaliar.

Verificaram-se apenas alteragdes no primeiro item. Alteraram-se as palavras “estado de d&nimo”
por “animo” e “regular por “normal”, pois estas suscitaram diividas nos participantes.

Consideramos pertinente salientar alguns aspetos evidenciados no processo da reflexdo falada,
com o objetivo de alertar para em estudos posteriores, nomeadamente no processo de validagdo da
escala poderem ser tidos em conta.

Durante o processo da reflexao falada constatou-se a necessidade de reformular questdes quando
ocorriam davidas acerca dos itens, com o objetivo de perceber se 0s participantes compreendiam as
questdes.

Outro aspeto observado foi o facto de durante o processo da reflexdo falada os respondentes
revelarem dificuldade em quantificar as respostas, ou seja, atribuir uma pontuagdo especifica (numa
escala em formato tipo Likert), no primeiro item “estado de &nimo”, em que os participantes revelaram
dificuldade em atribuir um valor especifico relativamente ao “bem, regular, normal” bem como no
terceiro item “como sente esta situagdo”.

Perante as dificuldades observadas na atribuicdo de um valor especifico, existem determinadas
situacBes nas quais a motivagdo dos participantes para produzir um certo tipo de resposta é muito forte
(Moreira, 2004), evidenciada pela necessidade de qualificar as respostas, da atribuicdo de um
significado do pretendido, evidenciado pela necessidade de falarem.

A constante necessidade de os doentes ventilarem emocgdes e sentimentos associados a doenga
constituiu-se como um indicador da necessidade de acompanhamento psicoldgico, dai a necessidade
da intervencéo precoce através de intervencao psicossocial tal como referido por Vitek, Rosenzweig e
Stollings (2007) e da pertinéncia do instrumento de avaliagdo do mal estar emocional. A sua
utilizacdo, como defendem Maté e colaboradores (2012) por todos os profissionais de saide no ambito
da intervencdo em cuidados paliativos, permite o rastreio precoce da presenca do mal estar emocional
dos doentes.

Durante o processo de adaptacdo do instrumento deparamo-nos com um aspeto que se afigurou

como uma limitagéo.
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O facto de a recolha de dados ter decorrido na sala de prestacdo de cuidados médicos, constituiu-se
como um entrave na prossecucdo da recolha de dados devido a presenca de outros doentes no mesmo
espaco e de familiares que se pronunciavam e condicionavam, de certa forma, as respostas dos
doentes.

Tendo em conta que a evolugdo da doenca é um processo dindmico que varia com o tempo,
consideramos que a administracdo do instrumento € ajustada e pertinente aos doentes, nas vérias fases
de evolugdo da doenca, tal como proferem Maté e colaboradores (2012).

Através das verbalizacbes dos participantes (doentes), constatou-se que a pontuacdo obtida
durante o processo da reflexdo falada seria diferente em momentos posteriores, principalmente, no
primeiro e no terceiro item da escala.

Dada a inexisténcia de instrumentos de avaliacdo de mal estar emocional validados para a nossa

populacédo, sugerimos estudos posteriores para a validagdo do mesmo.
Por um lado, devido a facilidade de administracdo, de forma ética e ndo invasiva e também pelo facto
de se constituir como um instrumento de rastreio, tal como referiu a profissional de salde: “penso que
sim, é evidente gque precisava de mais mao na escala, de a usar mais tempo. Mas a partida parece-me
gue sim, até porque é facil e que rapidamente fazemos um screening daquilo que pode ser alerta do
mal estar emocional...” (...).

A componente observacional também se demonstrou relevante na avaliagdo do mal estar
emocional. Observou-se e constatou-se a congruéncia da linguagem verbal com a expressdo facial de
tristeza num dos doentes. No outo doente também se verificou a necessidade de referenciacdo para
acompanhamento psicolégico, devido ao estado de tensdo e ansiedade em que se encontrava e a
ambivaléncia das suas verbaliza¢des relativamente a vivéncia da doenca.

Dadas as caracteristicas e pertinéncia do instrumento AME, aliadas ao facto de poder ser
administrado por diversos profissionais de saude, seria pertinente a realizacdo de estudos posteriores
em contextos de salde distintos para os quais foi desenvolvido.

Para além de se constituir como um instrumento de avaliagdo do mal estar emocional em populagdes
oncoldgicas, sugere-se a sua administracdo em doentes ndo oncoldgicos, com diagnostico de doencas
cronicas e, possivelmente, no ambito da intervencdo em cuidados de salde primarios, apds a sua

validagéo.
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Anexo 1- Instrumento DME

Deteccion de Malestar Emocional (DME)
(Limonero et al., 2012)

Fecha de administracion: / / Nombre Paciente:
Hora de administracion: / NHC:
Evaluador:

Deteccion de Malestar Emocional (DME) — Grupo SECPAL

12, ¢ como se encuentra de &nimo, bien, regular, mal, o usted qué diria?

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

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

2°. (Hay algo que le preocupe?  Si [ ] No [ ]

=En caso afirmativo, le preguntamos:
En este momento, ¢qué es lo que mas le preocupa?

Tipo de preocupacion (sefiala y describe)

() Econémicos
() Familiares
() Emocionales
() Espirituales
() Somaticos
(] Otros
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3°. ¢ Como lleva esta situacion?

=Entre 0 “no le cuesta nada” y 10 “le cuesta mucho”, ;qué valor le daria?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No le cuesta nada Le cuesta mucho

4°. ¢ Se Observan signos externos de malestar?  Si[ | No[ ]

=Em caso afirmativo, sefala cuales:

(J Expresion facial (tristeza, miedo, euforia, enfado...)

(J Aislamiento (mutismo, demanda de persianas bajadas, rechazo de visitas, ausencia de
distracciones, incomunicacion...)

(J Demanda constante de compafiia/atencion (quejas constantes...)

(J Alteraciones del comportamiento nocturno (insomnio, pesadillas, demandas de rescate
no justificadas, quejas ...)

() Otros

Observaciones:

DME: (10-item 1) + item 3 = [10- ( )]+ ( )= Punto de Corte > 9
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Anexo 2- Informacéo ao participante

O objetivo da investigacdo consiste na “Adaptacéo e validacdo da Escala (DME) Deteccién de
Malestar Emocional (versdo espanhola) para a populacdo Portuguesa”.

Serd realizada uma entrevista semiestruturada para perceber o significado dos itens da mesma
escala traduzida para a verséo Portuguesa (AME).

A realizacdo do estudo serd realizada em contexto de consulta externa num Unico momento,
pelo que ndo necessita de se deslocar propositadamente ao Hospital de S. Jodo e ndo é necessaria a
realizacdo de exames complementares ou de consultas adicionais.

A participacdo no estudo é totalmente voluntéria e, caso decida desistir da participagédo, podera
fazé-lo legitimamente sem que para isso tenha que dar qualquer explicacdo ou que haja qualquer
consequéncia nos direitos aos cuidados de assisténcia.

Toda a informacdo recolhida seréa tratada de forma confidencial. Somente a investigadora e 0s
responsaveis pela supervisdo terdo acesso aos dados.

Na publicacdo de eventuais trabalhos de carécter cientifico a sua identidade ficara protegida,
ndo sendo revelado o seu nome nem qualquer caracteristica que o(a) possa identificar.

Concluido o projeto e, se for do seu interesse, ser-lhe-& facultada uma cdpia das conclusées
gerais.

O projeto de investigacio obteve o consentimento da Comissio de Etica do Centro Hospitalar
de S. Jodo.

CHSJ, de de 2013

Obrigada pela sua colaboragéo:

A investigadora principal: Cristina Pinto
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Anexo 3- Declaracdo de Consentimento

Considerando a “Declaracdo de Helsinquia” da Associa¢do Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

“Contributo para o estudo de Adaptacdo e¢ Validagdo do Instrumento: Deteccion de Malestar

Emocional para a populagdo Portuguesa (Avaliacdo de Mal estar Emocional-AME)”.

Eu, abaixo-assinado,

, declaro ndo ter participado

em nenhum outro projeto de investigagdo durante este internamento, tendo compreendido a explicagdo
que me foi fornecida acerca do meu caso clinico e da investigagdo que se tenciona realizar. Foi-me
ainda dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta

satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacOes da Declaracdo de Helsinquia, a
informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objectivos, os métodos, os beneficios
previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o
direito de recusar a todo o tempo a minha participagdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito

gualquer prejuizo na assisténcia que me é prestada.

Por isso, consinto que me seja aplicado o questionario proposto pelo investigador.

Data: / /2013

Assinatura do doente:

O Investigador responsavel: Fernanda Cristina Vieira da Costa Pinto

(assinatura)
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Anexo 4- Instrumento AME
AVALIA(;AO DE MAL ESTAR EMOCIONAL (AME)

(Deteccion de Malestar Emocional, Limonero et al.,2012)

(Tradugdo portuguesa de Cargueja & Pinto, 2013)

Data de administracio: / / Doente:
Hora de administragdo: / N2 Processo:
Avaliador: Servico:

1° Como descreveria o seu estado de animo? Bem, regular, mal? Como o definiria?

= Entre 0 “muito mal” e 10 “muito bem”, que valor lhe daria?

[ ] [ ]
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muito mal Muito bem

2° Ha algo que o(a) preocupa? Sim | N [ ]

=Em caso afirmativo, perguntar:
Neste momento o que é que mais o (a) preocupa?

Tipo de preocupacao (assinalar e descrever)

() Econdmicas
() Familiares
(] Emocionais
(] Espirituais
() Fisicas

(J QOutras
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3° Como sente esta situacdo?

=Entre 0 “ndo lhe custa nada” e 10 “custa-lhe muito”, que valor lhe daria?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Néo Ihe custa nada Custa-lhe muito

4° Observam-se sinais externos de mal estar? Sim [ | Nao [ ]

=Em caso afirmativo, assinalar quais:

(J Expresséao facial (tristeza, medo, euforia, aborrecimento...)

(J Isolamento (mutismo, pedido de descer as persianas, recusa de visitas,
auséncia de ocupac0es, ndo comunicagao...)

() Pedido constante de companhia/atengdo (queixas constantes...)

() Alteragcbes do comportamento durante a noite (insonia, pesadelos, queixas,
pedidos de SOS ndo justificados...)

() Outros

Observacoes:

AME: (10-item 1) +item3 = [10-( )]+ ( )= Ponto de Corte > 9
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Guiao de entrevista

Item 1- Como descreveria o seu estado de &nimo? Bem, regular, mal? Como o definiria?

a) O que significa, para si, “estado de 4nimo™?

b) Qual a significa¢do de “bem, regular e mal”?

Item 2- Ha algo que o(a) preocupa?

a) O que Ihe suscita o termo preocupacdes?
b) Tipos de preocupacao:

i. O que significam preocupacdes econémicas?
ii.  E preocupagdes familiares?
iii.  E Preocupacgdes emocionais?
iv.  E Preocupac®es espirituais?
v.  E Preocupagdes fisicas?
vi.  Que tipo de preocupacdes poderia incluir para além destas?

Item 3- Como sente esta situacdo?

a) O que Ihe suscita 0 termo “sentir esta situacio?”.

= Entre 0 “nio lhe custa nada” e 10 “custa-lhe muito”, que valor lhe daria?

b) O que significa para si “nio custa nada” e “custa-lhe muito?”
c) Considera que é possivel poder atribuir um valor de 0 a 10, acerca do “quanto lhe custa™?

4° Observam-se sinais externos de mal estar? Sim [ ] Naol[ |

=Em caso afirmativo, assinalar quais:

(J Expresséo facial (tristeza, medo, euforia, aborrecimento...)

(J Isolamento (mutismo, pedido de descer as persianas, recusa de visitas, auséncia
de ocupagdes, ndo comunicagéo...)

() Pedido constante de companhia/atengdo (queixas constantes...)

() AlteracBes do comportamento durante a noite (insonia, pesadelos, queixas,
pedidos de SOS ndo justificados...)

() Outros

Observagoes:
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a) O que seriam indicadores externos de cada um dos sinais externos referidos no instrumento, de

mal estar emocional?

b) Considera que a componente observacional é pertinente para a dimensdo a avaliar (avaliagdo

do estado emocional do doente)?
c) No geral, considera que a presente escala se coaduna com o0s objetivos para que foi elaborada,

ou seja, a avaliacdo do Mal estar Emocional e possivel referenciacdo para a consulta de

psicologia?
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Participante: 1
Faixa Etaria: 35
Profissdo: Enfermeira do Servico de Cuidados Paliativos do Centro Hospitalar de S. Jodo

Nivel Educacional: Mestrado

A enfermeira “C” ja conhece o instrumento?

Sim.

Gostaria de colocar algumas questdes relacionadas com os itens da escala para perceber se é de
facil compreenséo.

No primeiro item, como descreveria o seu estado de animo? O gue acha que seriam indicadores
deste estado? Considera a expressdo adequada?

Animo?

Sim. Como descreveria o termo estado de &nimo? O que lhe suscita?

Sim, penso que o0 animo é algo que eu propria uso muito quando entrevisto os doentes, porque
entendem. E uma palavra mais ou menos generalizada e por isso as vezes € preciso o estado de
animo...(pausa). Em que pode ndo ser provavelmente como esta o seu animo hoje ou como vai 0
animo pronto dependendo da pessoa que temos ndo é se conseguimos perceber um bocadinho de quem
é aquela pessoa, provavelmente algumas vezes vamos ter de transformar o estado porque a pessoa

pode ndo perceber o0 que queremos dizer com isso.

Entdo o termo mais adequado do que seria estado de animo, é como esta o seu animo?

Sim, como esta de animo...

Como esta de animo, entao, certo?
Sim, como esta de animo ou como esta o0 animo hoje, porque estado de animo a pessoa pode nédo

perceber 0 que queremos dizer com isso.

Estado pode ser mais subjetivo, é isso?

Sim, exatamente.

E bem parece-lhe um termo bem adaptado?

Sim, sim.
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E quanto ao termo Regular?

Regular... nao regular... ndo sei se grande parte da nossa populagdo consegue perceber o que
queremos dizer com regular. Provavelmente estar normal para si ou estar dentro daquilo que é
aceitavel. O regular, assim de repente... tenho alguma dificuldade em traduzi-lo, mas regular pode ser

normal ndo é?

Acha que normal é mais adequado?

Sim, regular a pessoa pode ter dificuldade em objetivar o que quero dizer com o que é regular.

E o termo mal?

Mal... sim, sim!

No segundo item a pessoa tera de responder se tem algum tipo de preocupacgdo, sendo as
possibilidades de resposta, sim ou ndo. Acha que o termo esta explicito?

Sim, sim.

E a expressiao “neste momento o que mais o preocupa?” Também lhe parece claro?

Sim, sim.

Ainda no mesmo item, a pessoa tem como hip6tese de escolha para o tipo de preocupacdes, 0
termo econdmicas. Acha que é adequado?

Sim.

E as opgdes familiares e emocionais?

Sim, a pessoa percebe. Sim, sim.

E o termo espirituais?

Espirituais, nem sempre. Algumas vezes vamos perceber de que quando falamos das questdes
espirituais a doentes, eles conectam logo com a religido. Nem precisamos de dizer que estamos a
guestionar o ato da religido e objetivar o que queremos dizer com as questdes espirituais, mas de resto
penso que é pacifico. Ja ha muitos doentes que ndo juntam espiritualidade e religido, mas uma grande

parte ainda o faz e, por isso é importante dizermos o0 que estamos a questionar.

E preocupacoes fisicas?

Sim.
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Haveria algum tipo de preocupacio que a enfermeira “C” acrescentasse neste instrumento para
além das econémicas, familiares, emocionais, espirituais e fisicas?

Eu, provavelmente era capaz de objetivar um bocadinho, mas temos a opcdo do item outras. Eu
objetivaria para uma opcao relacionada com o processo de doenca porgue algumas vezes as pessoas
tém efetivamente preocupacdes com a fase da doenca ou o tratamento ou a reagdo (pausa) Isso pode
partir para outras preocupagdes mais implicitas e que a pessoa tem mais dificuldades em objetivar.
Podemos chegar mais rapidamente aos doentes e muitas vezes € isso. Eles tém preocupacfes com a

doenca, mas tém algum medo de falar como: se eu falar parece que vai acontecer.

Quanto ao item trés, considera-o adequado?

Relativamente & pergunta nimero trés, como sente esta situacdo, ndo tenho nada a acrescentar penso
gue é uma pergunta que esta bem formulada que rapidamente as pessoas entendem e que estdo até
habituadas a avaliar os sintomas fisicos nas escalas visuais analégicas de 0 a 10. Por isso é uma

questdo de explicar o que significa o 0 e 0 10. A escala ndo acrescentaria mais nada.

E o significado de, ndo Ihe custa nada e custa-lhe muito, também vai na mesma dire¢do?

Sim, penso que esta adequado.

E em relacdo a essa componente observacional que serd registada pelos profissionais? Qualquer
profissional de satde pode administrar esta escala. Considera que esta escala é pertinente?

Acho que é pertinente, até porque é sobretudo estes sinais ndo devem ser s6 (pausa). Eu ndo lhe
chamaria logo observam sinais externos de mal estar porque ndo induz logo na questdo do mal estar.
Ainda porque hd uma escala do mal estar emocional, eu partiria de uma base geral. Observava 0s
sinais externos e, se esse sinais externos serdo ou ndo indicadores de mal estar, porque sei 1a...Hum,
estou a pensar numa das pessoas que tinha uma expressdo de face enrugada e toda a gente dizia que
tinha muita dor e muito sofrimento e ele dizia que toda a vida teve aquela expressdo. Logo, eu dizer
reserva sinais externos, sim ou ndo, acho que é importante o profissional validar sempre se isso é mal

estar ou ndo nesse doente.

Esta componente é apenas de registo.

Sim, eu sei.

Em relacdo ao termo expressao facial é compreensivel?

Sim e o isolamento também.
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Considera que esta componente observacional permite avaliar o estado emocional do doente?
Ndo sd, mas também! Ou seja, a escala deve completar a restante avaliagdo, mas sempre que possivel
deve ser o préprio a responder a essa pergunta. Ou seja, deve ser o proprio a dizer que sente o mal
estar.

Mas acha que a observacéo nos diz muito? Acrescenta algo?
A observagdo complementa aquilo que a pessoa pode dizer.

Entéo é pertinente?

E pertinente na medida que complementa. Nunca devemos ¢ validar isoladamente a nossa observacao.

Considera que a escala em geral se coaduna com os objetivos para que foi elaborada, ou seja, a
avaliacio do mal estar emocional? E possivel referenciagio por parte de enfermeiros, médicos e
restantes profissionais de salde para a consulta de psicologia?

Penso que sim. E evidente que precisava de mais mio na escala, de a usar mais tempo, mas a partida
parece-me que sim até porque é fécil. E, rapidamente fazemos um scrinning daquilo que pode ser o

alerta do mal estar emocional.

Relativamente aos indicadores de sinais externos que indicam a presenca de mal estar, como o
isolamento, as expressdes faciais, o pedido constante de companhia ou atencéo, as alteragdes do
comportamento durante a noite... (pausa).
O que poderiam ser, na sua opinido, outros indicadores? Estes sdo adequados ou acrescentaria
outros? (ambas a visualizar o instrumento).

Hum, Hum...estou a pensar. Acho que os que estdo aqui sdo todos adequados.

Sédo todos, certo? Entdo ndo modificaria ou alteraria?

Nao, acho que estdo bem!

Muito obrigada pela colaboracio, enfermeira “C”!
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