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RESUMO

Em Cuidados Paliativos, a comunicacdo entre pares e a promoc¢do da melhoria de
cuidados é facilitada pela uniformizacgdo de instrumentos de avaliagdo de sintomas.

Pretende-se conhecer os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacao
em Cuidados Paliativos, na avaliacdo da obstipacdo, diarreia e vomitos, no periodo
compreendido entre janeiro de 2008 a novembro de 2018, assim como saber se 0s
mesmos se encontram validados para a populagdo portuguesa, e desta forma contribuir

para a uniformizagédo destes instrumentos em Portugal.

Método: Revisdo sistematica da literatura realizada em 2018 utilizando as bases de
dados eletronicas, Pubmed e EBSCO (MEDLINE, CINAHL, Academic Search
Complete e MedicLatina).

Resultados: Selecionadas 12 publicacdes relativas a obstipacdo. Identificados 10
instrumentos diferentes (5 unidimensionais, 2 multidimensionais e 3 de qualidade de
vida).

Selecionadas 7 publicac@es relativas a diarreia. Identificados 5 instrumentos diferentes
(2 unidimensionais e 3 de qualidade de vida).

Selecionadas 9 publicacdes relativas aos vomitos. Identificados 8 instrumentos

diferentes (3 multidimensionais, 1 unidimensional e 4 de qualidade de vida).

Conclusdo: Relativamente a obstipacdo e a diarreia e aos vomitos, a maioria dos
estudos utilizou instrumentos de avaliacdo unidimensionais e de avaliacdo da qualidade
de vida destacando-se a Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) e o European
Organization for Research and Treatment of Cancer quality of Life Questionnaire- C30
(EORTC QLQ-C30) respetivamente.

Quanto a validacdo para Portugal dos instrumentos identificados, existe espaco para

melhoria.

Palavras-chave: Instrumentos de avaliagdo de sintomas, Cuidados Paliativos.






ABSTRACT

In palliative care the communication between peers and the promotion of care
improvement is facilitated by the uniformization of symptom assessment instruments.

The aim is to know the most frequently used instruments in palliative care investigation
in constipation, diarrhea and vomiting assessment during the period between january
2008 and november 2018, and to determine if these instruments are validated for the

Portuguese population, in order to contribute to its uniformization in Portugal.

Method: Regular revision of the literature published in 2018, using the electronic
databases Pubmed and EBSCO (MEDLINE, CINAHL, Academic Search Complete and
MedicLatina).

Results: Selected 12 assays on constipation. 10 different instruments identified (5
unidimensional, 2 multidimensional and 3 related to quality of life).

Selected 7 assays on diarrhea. 5 different instruments identified (2 unidimensional and 3
on quality of life).

Selected 9 assays on vomiting. 8 different instruments identified (3 multidimensional, 1

unidimensional and 4 on quality of life).

Conclusion: As to constipation, diarrhea and vomiting the majority of the studies used
unidimensional and quality of life assessment instruments, namely the Edmonton
Symptom Assessment Scale (ESAS) and the Organization for Research and Treatment
of Cancer quality of Life Questionnaire- C30 (EORTC QLQ-C30), respectively.

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

improvement.

Keywords: Symptom assessment instruments, Palliative Care.
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INTRODUCAO

Os avangos cientificos e tecnoldgicos sdo responsaveis pela reducdo da taxa de
mortalidade no planeta, a maioria dos idosos acometidos por doencas de alta gravidade,
como as cronico-degenerativas, ndo consegue de certa forma beneficiar dos recursos
mais modernos a disposicdo da medicina. N&o se trata de mero paradoxo: profissionais
da &rea da saude, em especial a médica, tém ciéncia e consciéncia de que qualquer
processo curativo aplicado a uma doenca cronica em fase aguda tem um resultado quase
nulo @.

Entretanto, o aumento do tempo de vida ndo implica necessariamente melhoria da
qualidade de vida na velhice, ou apds processos de doenga. Galrica Neto (2010) refere
que a intensidade da luta pela busca de cura das doencas e a sofisticacdo dos
instrumentos da area da salde levaram a uma cultura de negacdo da morte, relegando
para um segundo plano as intervencdes de saude que promovam um final de vida digno,
sem a garantia da cura; a morte passou a ser negada e encarada como derrota ou
fracasso pelos profissionais de satide .

Perante este retrato complexo e desafiador da realidade, os Cuidados Paliativos
apresentam-se como uma forma inovadora de assisténcia na area da saude. Diferenciam-
se fundamentalmente da medicina curativa por se focarem no cuidado integral, através
da prevencéo e do controlo de sintomas, para todos os doentes que enfrentem doencas
graves, ameacadoras da vida. Este conceito aplica -se ao doente, aos familiares, aos
cuidadores e também a equipa de satde ©.

A abordagem voltada para o ser humano como um todo e a necessidade de intervencao
em sintomas de natureza fisica, social, emocional e espiritual transformam a prética dos
Cuidados Paliativos num trabalho de equipa pluridisciplinar.

E urgente sensibilizar as pessoas para a importancia da reflexdo sobre a morte e para a
necessidade de integrar na vida comunitaria esses que, mais tarde ou mais cedo, serdo 0s
"0ltimos momentos™ de cada um de nos. A incluséo da morte no discurso social devera
passar por uma educacao para a morte, de modo a ser encarada com mais “naturalidade”
e como um facto irrefutavel da vida.

Sabemos que tendencialmente enfermeiros e médicos subestimam frequentemente a

gravidade dos sintomas dos doentes. No entanto a filosofia holistica dos Cuidados



Paliativos exige que cada sintoma seja avaliado pelo proprio doente segundo o
significado que lhe atribui na sua condicéo global. Devem ser criadas ferramentas para a
avaliacdo exaustiva dos sintomas, tendo em conta o seu caracter multidimensional,
independentemente da sua incidéncia.

Por forma a garantir o tratamento ou controlo sintomético adequados, este
procedimento deve constituir um padréo de boas praticas em Cuidados Paliativos. Com
0 objetivo de definir condutas de avaliacao e tratamentos dirigidos a cada contexto, tém
sido desenvolvidos varios instrumentos que também séo adaptados as vérias realidades
e diferentes culturas. Os critérios de sistematizacdo e padronizacdo dos procedimentos
em investigacdo, sdo processos facilitadores de comunicagdo entre e interpares e séo
também uma forma de consolidagéo de préaticas baseadas na evidéncia.

Em investigacdo, a uniformizacdo de instrumentos de avaliacdo de sintomas é
considerada fundamental para garantir uma melhor avaliagdo dos resultados e também
uma melhoria dos cuidados prestados. Em Portugal, ndo séo totalmente conhecidos os
instrumentos de avaliacdo de sintomas e necessidades mais frequentemente utilizados
em Cuidados Paliativos, assim como o estado da sua validacdo para a populagédo
portuguesa. Desta forma, é de extrema importancia a tomada de consciéncia do estado
atual do tema, através da realizacdo de uma sintese da melhor evidéncia disponivel. A
revisdo sistematica da literatura, € um tipo de investigacdo focada numa questdo bem
definida, que visa identificar, selecionar, avaliar e sintetizar as evidéncias relevantes
disponiveis, sendo por este motivo utilizada para reforcar a melhoria dos cuidados de
saide com base na evidéncia.

A sua metodologia cientifica baseia-se numa avaliagdo critica e sintese de todos
o0s estudos relevantes que tratam de uma area especifica do conhecimento. A realizacédo
desta revisdo sistematica da literatura pretende-se que seja um contributo para a solucéo
do problema identificado em Portugal.

Identificar os instrumentos mais frequentemente utilizados em investigacdo em
Cuidados Paliativos no periodo de janeiro de 2010 a janeiro de 2017 para avaliacdo da
obstipacdo, da diarreia e das nauseas/vomitos, e suas caracteristicas psicometricas;
verificar quais dos anteriores instrumentos estdo validados para a populagdo portuguesa
e por fim, descrever a forma de acessibilidade aos instrumentos identificados e

validados para a populagédo portuguesa.



Este estudo apresenta-se nas suas etapas atraves de dois capitulos. No primeiro €
apresentado o enquadramento tedrico sobre o tema em epigrafe. Segue-se um segundo
capitulo com a apresentacdo da investigacdo realizada, descrevendo a metodologia, 0s
resultados relativos a cada sintoma, a discussdo final com referéncia as limitacGes do

estudo, as perspetivas futuras e por ultimo, as conclusoes.






| - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. CUIDADOS PALIATIVOS

1.1 Definicao e objetivos

Os Cuidados Paliativos propdem um resgate da ‘“humaniza¢ao” do cuidado,
nomeadamente com a promocao de um profundo respeito pela pessoa, pelo que ela é e
pela sua dignidade como tal. Desta forma tém como objetivo minorar a dor e demais
sintomas dos doentes, proporcionando-lhes maior autonomia e independéncia. Estes tém
0 seu inicio no diagnodstico de doenca incuravel, até aos momentos finais da vida e
também no periodo de luto. A unidade de cuidado baseia-se no binémio doente- familia.
Consideram-se principios basicos dos Cuidados paliativos o alivio da dor e de outros
sintomas fisicos que condicionam a qualidade de vida do doente. A dor é considerada o
5° sinal vital, considerando-se o conceito ampliado de dor — “dor total”. A dor total foi
um termo proposto pela Dra. Cicely Saunders, referéncia contemporanea dos Cuidados
Paliativos na década de 60, século XX, que enfatiza a importancia de se interpretar o
fendmeno doloroso ndo somente na sua dimensdo fisica, mas também nas suas
dimensBes emocionais, sociais e espirituais, que influenciam a génese e a expressao da
queixa dolorosa e acompanham a dor do doente no final da vida . Cicely Saunders
(1918-2005) foi a pioneira na abordagem holistica e centrada no doente, objetivando
ndo a medicina curativa, mas a medicina de apoio e alivio do sofrimento fisico e
emocional do doente durante a vivéncia da sua doenca.

Este movimento estendeu-se ao Canada, Estados Unidos e, no final do século XX, a
restante Europa ©.

Na década de 1970, esse movimento foi levado para a América através de Elisabeth
Kibler-Ross, psiquiatra suica radicada nos Estados Unidos, que teve contato com 0s
trabalhos de Cicely Saunders. Entre 1974 e 1975, foi fundado um “hospice” na cidade
de Connecticut (Estados Unidos) e, a partir dai, 0 movimento dissemina-se, passando a
integrar os cuidados a doentes fora de possibilidade de cura, em diversos paises ©.

O modelo de Kiibler-Ross foi pioneiro, e um dos mais conhecidos no que respeita ao
estudo das fases que atravessam os doentes em fase terminal. No seu modelo Kubler —

Ross aponta para a existéncia de cinco fases principais: Negacao, Revolta, Negociacéo,



Depressdo e Aceitacdo. Estas fases prendem-se com alteragdes emocionais que
acompanham a progressdo da doenga oncoldgica terminal, considerando, no entanto,
que a vivéncia de uma doenca sem cura é sempre uma experiéncia singular ©.

A sua perspetiva conduz-nos a necessidade de integrarmos a morte na vida, deixando
clara a ideia de que os estdo a morrer sdo 0s nossos melhores mestres sobre o
significado da morte e da vida, tornando-nos possivel perspetivar este acontecimento
como uma oportunidade de relacdo, humanizacdo, e de tomada de consciéncia da
finitude da nossa vida.

Tendo por base a evolucdo do trabalho destas duas médicas, a Organiza¢do Mundial de
Saude (OMS) recomendou em 1982, que todos os paises trabalhassem com o
movimento “hospice”, visando alivio ¢ cuidados aos doentes com cancro. Entretanto, o
termo “hospice” foi substituido por Cuidados Paliativos devido as dificuldades de
traducédo auténtica em alguns idiomas.

Em 2002 a OMS recomendou os Cuidados Paliativos ndo apenas para 0s casos de
cancro, mas também para todos os doentes com doencas cronicas ou que indiquem risco
a vida, definindo os Cuidados Paliativos como:” Uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca
incuravel com prognostico limitado, e/ou doenga grave (que ameaca a vida), e suas
familias, através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo
precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas fisicos, como a dor,
mas também dos problemas psicossociais e espirituais” ®). Neste sentido, os Cuidados
Paliativos sdo direcionados a melhoria das condicBes de vida de todos os doentes com
doencas progressivas e irreversiveis, sendo elas doencas cronico-degenerativas,
incapacitantes e fatais. E importante ressalvar que os Cuidados Paliativos devem
“proporcionar ndo apenas o alivio, mas a prevencdo de um sintoma ou situacdo de
crise””,

A European Association for Paliative Care define Cuidados Paliativos como “cuidados
ativos e totais do doente cuja doenca ndo responde a terapéutica curativa, sendo
primordial o controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais, psicoldgicos e
espirituais; sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, familia e a
comunidade nos seus objetivos; devem ser prestados onde quer que o doente deseje ser

cuidado, seja em casa ou no hospital; afirmam a vida e assumem a morte como um



processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a morte assim como procuram
preservar a melhor qualidade de vida possivel até a morte” ®

De acordo com a International Association for Hospice & Palliative Care, os Cuidados
Paliativos sdo definidos atualmente como o cuidado ativo e holistico de individuos de
todas as idades com sofrimento relacionado com condicGes de salde sérias, devido a
doengas severas, especialmente os que se aproximam do fim de vida, tendo como
objetivo a melhoria da qualidade de vida dos doentes, familias e/ou cuidadores ©.

A OMS refere 0 aumento da esperanca de vida em diversas regides do mundo como
uma conquista da humanidade. Em 2050 espera-se que a populagdo com mais de 60
anos seja de aproximadamente 2 bilides, o que revela uma transformacgdo demografica
sem precedentes. A evolucdo do conhecimento em saude publica, a prevencdo das
doencas e a melhoria das condicBes de vida, sdo alguns dos fatores chave nesta
revolugdo que ocorreu em termos de conquista de vida humana.

Consideramos atualmente os Cuidados Paliativos um problema de satde publica, face
ao numero crescente de individuos atingidos por doencas crénicas avancadas, ou
doencas potencialmente fatais. De certa forma os Cuidados Paliativos, embora em
diferentes estadios de evolucao, ja fazem parte do discurso quotidiano das organizagdes
de satde em todo o mundo.

A doenca como caminho acrescenta algo a experiéncia da humanidade, assim como o
estudo da morte e 0 morrer acrescem consciéncia e sabedoria a0 modo como vivemos.
Atras da doenca ha um ser humano que clama nédo so6 pelo alivio e controlo da dor e do
sofrimento fisico, mas pela valorizacdo do ser humano que habita naquele corpo, com
todas as limitacGes que a doenca acarretou. Desta forma perante a universalidade da
morte associada ao sofrimento a ela inerente, é nossa obrigacdo o investimento
necessario para o desenvolvimento desta area de Cuidados de salde. As expectativas
irrealistas de cura, determinadas dindmicas familiares e fatores culturais e religiosos,
sdo barreiras para a promoc¢édo da qualidade de vida e dignidade da pessoa no final do
seu ciclo vital. E perante esta realidade dificil, que os Cuidados Paliativos representam
uma forma inovadora de cuidados de salde, tendo como principio a manutencdo da
qualidade de vida através do controlo dos sintomas, do sofrimento emocional e

espiritual, assim como das necessidades do doente e seus familiares.



Os cuidados devem ser realizados por todos os profissionais da equipa multidisciplinar,
em complementaridade, com o objetivo de diminuir o sofrimento. Assim sendo, o
doente devera ter sua dor amenizada, seu bem-estar priorizado e suas crencas
consideradas, para poder aceitar sua condicdo como um processo natural da finitude. As
acOes terapéuticas devem ser planeadas com a participacdo de todos os envolvidos:
doente, familia e
equipa 9.

Embora a realidade de cada pais tenha as suas peculiaridades socioecondémicas, politicas
e culturais, é enriquecedor considerar o que de bom acontece e se faz em outros paises
como fonte de inspiragao.

Em Portugal, a caréncia significativa de especialistas capazes de responder as
necessidades especificas de Cuidados Paliativos, exige uma mobilizacdo ativa da
sociedade em geral e dos responsaveis politicos e profissionais de salde, em particular,
de modo a mudar essa realidade. Porém, essa mudanga serd tdo mais valiosa quanto
maior for a consciéncia da exigéncia de qualidade dos Cuidados Paliativos. Ndo havera
beneficio, nem fara sentido instituir-se em massa Cuidados Paliativos, sem o respeito
pelo designio dos seus principios éticos. A abordagem holistica nesta area de cuidados é
clara no reconhecimento e respeito pelo valor intrinseco da pessoa como ser Unico e
autonomo. A filosofia dos Cuidados Paliativos implica uma prética de comunicacao
adequada, controlo sintomatico, apoio aos cuidadores, formacdo continua, cuidados
especificos na fase de agonia, resposta as necessidades espirituais, apoio emocional e
religioso, preparagéo e acompanhamento no luto.

E reconhecido que os cuidados em fase final de vida sdo muitas vezes insuficientes, em
parte devido a falta de planeamento e comunicacéo, € importante que as organizacoes de
salde se mantenham orientadas pelos principios éticos de cuidados, preconizados pelos
grupos de peritos de referéncia como World Health Organization, European Association
for Palliative Care e Council of Europe, e mantenham um esfor¢co permanente para a

melhoria dos cuidados de salde.



2. QUALIDADE EM CUIDADOS PALIATIVOS

2.1 Definicao de Qualidade

A qualidade dos cuidados de saude € atualmente reconhecida como um atributo
fundamental e diferenciador no desempenho das organizagoes.

Donabedian refere que existem multiplas opinides sobre como definir qualidade, que
sdo validas quando contextualizadas. No entanto, considera que a qualidade em
cuidados de saude traduz a satisfacdo do doente estando presente o necessario equilibrio
entre 0s beneficios e o0s danos inerentes ao processo. Em Cuidados Paliativos é
fundamental, de acordo com o autor, que os beneficios e riscos sejam comparados pelo
doente e familia de acordo com os seus proprios valores, depois de devidamente
esclarecidos ™.

O WHOQOL Group (World Health Organization Quality of Life Group) refere que a
qualidade de vida deve ter em conta a percecdo da pessoa e as suas relagdes com o meio
ambiente. Qualidade de vida € definida como uma percecdo do individuo da vida, no
contexto da sua cultura e sistema de valores, nos quais esta inserido, em consonancia
com o0s seus objetivos, expetativas, padres e preocupacdes “?. Por tudo isso,
compreende-se que o constructo de qualidade de vida é multidimensional, influenciado
de forma complexa pela salde fisica, estado psicoldgico e espiritual, nivel de
independéncia, relacbes sociais e com 0 meio ambiente do individuo em geral. Neste
contexto é reconhecido que cuidados de saude de qualidade séo os que se traduzem em

melhoria da qualidade de vida do individuo e familia que deles precisam ™.

2.2 Avaliacao e investigacdo como motores de qualidade

Na area da saude, o interesse pelo conceito de qualidade de vida é, em certa parte,
decorrente dos paradigmas que tém influenciado as politicas e as praticas do setor nas
ultimas décadas. Mediante as alteracdes paradigmaticas a melhoria da qualidade de vida
passou a ser um dos resultados mais esperados, tanto das praticas assistenciais, como
das politicas publicas desenhadas para o setor, nas areas da promocéo da salde e de

prevencdo das doencas 2.



Embora os recursos de estrutura sejam relevantes, a pratica dos cuidados é
determinante, sendo que nesta podemos considerar a vertente técnica e a relagcdo
interpessoal. Na vertente técnica é essencial a existéncia de conhecimentos cientificos,
assim como a capacidade de se estabelecer uma estratégia adequada de cuidados, e
também a habilidade para a implementar. Por outro lado, na relagdo interpessoal, a
comunicagdo assume um papel crucial, tendo sempre em consideracdo as expetativas do
doente e familia, as expetativas sociais, respeitando os principios éticos de privacidade,
confidencialidade, escolha informada, preocupacdo com a pessoa como ser unico,
empatia, honestidade, sensibilidade e tudo o que engloba a relacdo de ajuda enquanto
virtude 419,

Quando o prestador de cuidados transmite ao doente que se preocupa com a sua
singularidade, confere significado a vida dessa pessoa ). A qualidade em satide é uma
construcdo coletiva que resulta, no entanto, da competéncia individual de cada um e a
melhoria continua da sua qualidade exige a transformacdo de conhecimentos em
competéncias, que acrescentem valor aos profissionais, mas também as organizacées™®.
Em Cuidados Paliativos é muito valorizada a relagéo interpessoal, que consideramos ser
imprescindivel na qualidade do cuidado, mas de ndo menos importancia é a avaliacéo da
qualidade que muitas vezes € ignorada, quer pela dificuldade em se obterem registos de
informacdes, ou pela inexisténcia de critérios ou padrfes que permitam a avaliacdo do
processo 7.

A avaliacdo em Cuidados Paliativos assume um papel primordial, pois promove ac6es
que aumentam a eficiéncia e a efetividade do cuidar, o que se traduz em beneficios na
qualidade de vida do doente.

Em Portugal, esta a4 a ser desenvolvida uma metodologia de avaliacdo de cuidados.
Capelas diz que na pratica, as equipas dispdem de um processo sistematizado de
avaliacdo de desempenho, que permite o desenvolvimento da qualidade em todas as
areas de abordagem dos Cuidados Paliativos 9,

De acordo com Donabedian e Capelas medir a qualidade em Cuidados Paliativos, é
essencialmente, medir a melhoria da qualidade de vida do doente e familia 9.

O conceito de qualidade de vida é um subconjunto amplo que se refere a funcdo do
individuo em perceber e manifestar o seu grau de satisfacdo em relacdo a sua

performance em quatro dimensdes: fisica, funcional, psicoldgica e social. Para além dos
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aspetos fisicos, mental e social h& ainda a considerar as crencas pessoais, religiosidade e
espiritualidade, satide %)

Desta forma, é reconhecida uma elevada complexidade na metodologia de avaliagéo,
particularmente nos ultimos dias de vida, pois neste periodo ha um rapido declinio
fisico e psicolégico do doente 9.

Considerando que o doente em fim de vida tem caracteristicas muito peculiares, a
avaliacdo da qualidade dos cuidados levanta desafios e algumas questdes
metodologicas. Este facto, leva-nos a reconhecer que apesar de ja se ter algum
conhecimento sobre a avaliacdo da qualidade, esta ainda muito aquém do necessario.
“Necessitamos, em particular, de aprender como obter com precisdo as preferéncias dos
doentes, para conseguirmos efetuar verdadeiras avaliacdes individualizadas de
qualidade” 7.

Podemos afirmar que, a avaliacdo da qualidade dos cuidados é importante, porque
promove a responsabilizacdo dos profissionais de salde e gestores, capacitando-os para
as tomadas de decisdo, nomeadamente quanto a formacdo de profissionais, para
alcancarem padrdes mais elevados de qualidade. Por outro lado, o envolvimento mais
ativo do doente e da familia podera ser uma estratégia e um contributo valioso para a
exceléncia dos Cuidados Paliativos.

Considera-se que as instituicdes prestadoras de Cuidados Paliativos, tendo em conta o
crescente interesse no desenvolvimento destes cuidados, devem ser sujeitas a uma
avaliacdo continua de qualidade, com medicdo de aspetos de estrutura, processo e
resultados do seu desempenho. S@o necessarias informacfes detalhadas sobre as
relacGes causais entre os atributos estruturais do contexto em que ocorrem os cuidados,
0s processos do cuidar e os resultados.

E de extrema importancia a avaliacdo do que se faz em Cuidados Paliativos, assim
como a percecao de se estarem a atingir os objetivos pré-definidos.

A investigacdo com metodologia cientifica permite a avaliagdo e comparacdo de
resultados que conduzirdo ao desenvolvimento de boas praticas em salde. O
investimento na investigacdo é de consideravel importancia, pois s6 assim se poderdo
implementar e disseminar conceitos, e métodos de avaliacdo, para a melhoria da

qualidade em Cuidados Paliativos.
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De acordo com Donabedian, a estratégia de intervencdo técnica é escolhida em
consonancia com o que é conhecido, ou que se acredita produzir melhoria em sadde ®7.
O processo de tomada de decisdes no acompanhamento do doente em fim de vida, e sua
familia, implica a necessidade de se procurar permanentemente conhecimento com a
maior evidéncia na pratica. Os Cuidados Paliativos tém progressivamente alargado a sua
base de evidéncia cientifica, no entanto continua a ser sentida a necessidade de
promover investigacdo qualificada e o alargamento dos conhecimentos “baseados na
evidéncia”, para isso ¢ fundamental, que em Portugal os profissionais se sintam
motivados para a investigacdo em Cuidados Paliativos “Y.

As instituicOes de exceléncia em Cuidados Paliativos devem ser consideradas como
modelo para a educacdo, investigacdo, divulgacdo e desenvolvimento de padrdes de
qualidade.

O Conselho Europeu para os Cuidados Paliativos recomenda que, todas as intervencoes
de Cuidados Paliativos devem ser apoiadas, por resultados de investigagdo relevantes.
Atualmente existe uma grande pressdo econdémica sobre as instituicdes que prestam
cuidados de saude, com implica¢des indiretas nos cuidados aos doentes e em particular
aos doentes em fim de vida.

E urgente avaliar a sustentabilidade do modelo atual de cuidados de satde e apoio
social, com o objetivo de colmatar as necessidades crescentes de Cuidados Paliativos,
para isso é necessario o desenvolvimento de um plano estratégico centrado no doente.
De referir que a OMS reconhece a eficiéncia e custo-efetividade de diversos modelos
de organizacdo de Cuidados Paliativos no alivio do sofrimento.

No contexto econdémico do nosso pais € imperioso, que se reconheca que quando
aplicados precocemente, os Cuidados Paliativos trazem beneficios para os doentes e
suas familias, diminuindo a carga sintomatica dos doentes e a sobrecarga dos familiares,
reduzindo desta forma os tempos de internamento hospitalar, os reinternamentos, a
futilidade terapéutica, 0 recurso aos servicos de urgéncia e aos cuidados intensivos e,

consequentemente, 0s custos em salde.
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3. AVALIACAO DE SINTOMAS

3.1 Importancia e objetivo

Os Cuidados Paliativos sdo hoje considerados um imperativo ético e organizacional,
configurando, por isso, um direito humano, cujos pilares basicos assentam no controlo
de sintomas fisicos e psicoldgicos, na comunicacdo eficaz e terapéutica, no apoio a
familia e no trabalho em equipa multidisciplinar, centrando-se os elementos numa
mesma missao e objetivo: 0 bem-estar e a qualidade de vida do doente, numa perspetiva
global e holistica do seu sofrimento 22,

Os sintomas constituem a razdo das principais queixas de qualquer doente. Os
resultados dos estudos efetuados, indicam que ndo € possivel intervir nas restantes
tarefas que baseiam a préatica de Cuidados Paliativos, se 0s sintomas ndo estiverem
suficientemente controlados “2.

A progressdo da doenca em Cuidados Paliativos envolve, normalmente, mdultiplos
sintomas ndo so fisicos, mas também psicoldgicos, espirituais e sociais, que advém néo
sO da progressao da doenca primaria, mas também do seu tratamento assim como das co
morbilidades associadas. O controlo destes sintomas é fundamental para a qualidade de
vida dos doentes.

Nas diversas definicdes de Cuidados Paliativos é evidente a preocupacdo com a
prevencdo e controlo dos sintomas, através da identificacdo, avaliacdo e tratamento dos
mesmos. O termo paliativo deriva do latim pallium que significa manto ou capa, por
isso 0s Cuidados Paliativos pretendem como que “encobrir” os sintomas, ndo s6 0s
fisicos como os psicoldgicos e espirituais, com o intuito de promover o conforto e a
qualidade de vida .

Embora os sintomas sejam tratados individualmente, frequentemente os doentes
apresentam multiplos sintomas, isto implica a adocdo de uma avaliagédo
multidimensional, que permite a formulacdo de uma estratégia terapéutica mais eficaz
%) Para além da avaliacio inicial sistematica, deve efetuar-se a monitorizacio da sua
evolugdo, incluindo a intensidade, o impacto nas atividades da vida diaria, 0 impacto
emocional e a probabilidade de controlo dos diferentes sintomas.

O controlo de sintomas, é considerado pelos doentes como uma prioridade para o bem-

estar no final de vida. De forma, para se obter o controlo sintomatico, € fulcral respeitar
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o0s principios do controlo dos sintomas, que se prendem com a avaliacdo prévia dos
mesmos, seguida de tratamento combinado, tendo em consideracdo a prevencdo dos
efeitos secundarios da terapéutica. Deve adequar-se também a via de administracdo dos
farmacos, manter uma estratégia gradual planificada, trabalhar em equipa, estabelecer
planos com o doente e familia, reavaliar e monitorizar regularmente, mantendo
particular atencdo aos detalhes e disponibilidade permanente ®*. E também importante
compreender, que sendo de cariz multidimensional, a prevaléncia dos sintomas pode
variar conforme o tipo de patologia, a evolugédo e fase da doenca, o controlo de outros
sintomas e até mesmo o significado que cada doente atribui ao seu estado de salde.

Nos doentes paliativos, os sintomas mais comuns - caracterizados por uma rapida
mutacdo - sdo a dor, emagrecimento, anorexia, caquexia, disfagia, dispneia, tosse,
nauseas, vomitos, obstipacdo, depressdo, tristeza, agitacdo e delirio.

A oferta de cuidados globais implica a unidade de cuidados, que € constituida pela
pessoa doente e sua familia e/ou cuidadores, a promocéo da dignidade e autonomia do
doente, a concecdo terapéutica ativa, e também a importancia do ambiente (que se
espera de respeito, conforto e de apoio, cuja comunicagdo assente numa comunicagdo
aberta). Estas séo as bases da intervencdo cuja aplicacdo influencia indubitavelmente o
controlo de sintomas, e consequentemente a qualidade de vida ®¥. Assim, com o intuito
de viabilizar o conforto e o controlo sintomatico é necessaria uma estratégia mista,
baseada no recurso a medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas.

A terapéutica farmacoldgica e a via através da qual € instituida devem sempre subjugar-
se ao principio de provocar 0 menor sofrimento possivel ao doente, com maior rapidez e
eficacia em relacdo as acOes pretendidas. A via de administracdo oral, gracas a sua
eficacia, facilidade de administracdo, boa tolerancia, minimo desconforto, e
consequente melhor adesdo ao tratamento, apresenta-se como via de eleicdo. No
entanto, em circunstancias em que se comprove marcada reducdo da absorgédo
gastrointestinal, ou necessidade de utilizagdo de um farmaco com répido inicio de acéo,
ou ainda quando o doente estd impossibilitado de deglutir - por debilidade, obstrucéo
local ou ocorréncia de nauseas e vomitos — deve recorrer-se a outras vias de
administragdo, como a via transdérmica, intravenosa, intramuscular, retal ou
subcutanea. O recurso a via subcutanea - seja para a administracdo de farmacos (em

bolus ou infusdo continua), seja para a administracdo de fluidos (hipodermoclise) — é
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maioritariamente utilizado no periodo de agonia associado a incapacidade de degluticéo,
ao controlo da dor, vomito e sedacdo. A administracdo continua ou intermitente de
farmacos e fluidos por via subcutanea € segura e tdo eficaz quanto a endovenosa,
estando associada a menor incidéncia de infecio ¥,

A nivel ndo farmacolégico, sdo varias as medidas que podem ser adotadas, sendo de
primordial importancia a promocdo dos cuidados de higiene e conforto, os cuidados
com a pele e a gestdo de um ambiente livre de odores, ruidos e agitacdo. Sdo ainda
consideradas as técnicas de distracdo, massagem de conforto, muasica, aromoterapia,
terapias de relaxamento muscular e mental, toque terapéutico, hipnose, reflexologia,
acupunctura, e outros cuidados mais simples, que passam pela redefinicdo das
intervencdes, com o objetivo de cessar as intervencdes que possam interferir com a
tranquilidade e descanso do doente, e que ndo sejam uma mais-valia no tratamento do
doente, como por exemplo a avaliacdo de sinais vitais de rotina e a realizacdo do
balanco hidrico.

O aparecimento de novos sintomas, os efeitos secundarios indesejaveis resultantes dos
tratamentos, as necessidades de adaptacGes e mudancas de vida com respetivas
repercussdes emocionais e sociais, sdo questdes que reemergem a necessidade da busca
de um sentido, propdsito e valor da vida “*. A espiritualidade ¢ uma tematica inerente a
todo o processo de doenga, por conseguinte, os profissionais de salde devem assumir
responsabilidade na abordagem dos aspetos existenciais e espirituais. Com esta
finalidade, deve estabelecer-se uma atitude processual e integrada de reconhecimento do
valor e da dignidade humanos, assim como o devido acompanhamento das decisdes
delas decorrentes, através das seis dimensfes fundamentais: consciéncia de problemas
existenciais (como perda de controlo/posse de vida, desejo de viver/inevitabilidade de
morte, liberdade de escolha/responsabilidade da decisdo, necessidade de
pertenca/isolamento, sentido da vida), atitude para a espiritualidade (estar desperto,
presente e envolvido), respeito pelo religioso, acolhimento da fé, facilitacdo da
transcendéncia, acompanhamento de esperanga (com o intuito proporcionar novas
formas de existéncia e atribuicdo de sentido, mediante as eventualidades da doenca e
consequente perda de relacdo com a vida) e envolvimento compassivo (processo
durante o qual o profissional de satde suspende os desejos proprios para estar aberto as

necessidades do outro — para “entrar nos locais da dor”, partilhar medos, confusdo e
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angustia) @Y. “A espiritualidade é uma perspetiva pessoal complexa, abrangente,
multidimensional, sistémica e integradora da experiéncia humana que, através de
questionamento e reflexdo, contemplacdo, meditacdo e oracdo, avalia 0s aspetos
materiais existenciais (perspetivas, comportamentos, relacoes, projetos e realizacdes) da
vida conduzindo a consciéncia da transcendéncia nas suas dimensdes biograficas,
situacional, ou césmica ajudando a manter a relagcdo consigo proprio, com 0s outros ou
com entidades superiores.

Estas areas sdo de igual importancia, ndo sendo possivel a pratica de Cuidados
Paliativos de qualidade se alguma delas for depreciada.

O controlo inadequado dos sintomas ao longo da trajetéria da doenga ndo sé produz
mais sofrimento como pode ter um efeito adverso na progressdo da propria doenca .
Assim, ao se controlarem adequadamente os sintomas pode-se, para além de estar a
favorecer a qualidade de vida, aumentar a quantidade da mesma. Sem nunca esquecer
que os Cuidados Paliativos valorizam a vida e consideram que a morte é um fendmeno
natural, pelo que ndo a aceleram nem a retardam, e que o seu objetivo central é a

reducéo do sofrimento e a promocéo da maxima qualidade de vida possivel ¢,

3.2 Instrumentos de avaliacdo de sintomas

Apesar do empenho da comunidade cientifica no desenvolvimento de praticas em
Cuidados Paliativos que possam garantir o controlo de sintomas, ha, contudo, algumas
questdes em relacdo a sua adequada avaliacdo, nomeadamente o fato de nao existirem
instrumentos de avaliacdo uniformizados, como estratégia essencial para a melhoria de
cuidados @7,

Referem que para além de questdes metodoldgicas, também a escassez de ferramentas
de avaliacdo de sintomas torna dificil a avaliacdo de sintomas de uma forma mais
abrangente.

Privilegiando a qualidade, € fundamental que se avalie adequadamente o sintoma, para
que se possa planear uma intervencdo. Reveste-se, contudo, de igual importancia a
avaliacdo do resultado desta intervengdo, para que esta possa ser melhorada. Isso traduz
a estratégia de avaliagdo continua dos cuidados de salde, que beneficia de instrumentos
devidamente validados para esse fim. Instrumentos de avaliagdo fidveis e

uniformizados, representam meios facilitadores do processo do cuidar ¢"29.
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A investigacdo e o desenvolvimento da qualidade de cuidados de salde, sdo limitados
pela inexisténcia de instrumentos validados ©”).

Ao longo dos anos tém sido desenvolvidos varios instrumentos para avaliacdo de
sintomas em Cuidados Paliativos, sendo que alguns sdo especificos para determinadas
patologias e sintomas. Na literatura podemos encontrar diversos instrumentos para
avaliacdo de sintomas em doencas avancadas. Nao é, contudo, possivel encontrar
instrumentos que nos permitam avaliar todas as dimensdes de varios sintomas em
Cuidados Paliativos. E referido por alguns autores que para as dimensdes intensidade e
frequéncia, dimensdes do sintoma mais frequentemente valorizadas, ndo existem
instrumentos padronizados ©?.

Os instrumentos de avaliacdo de sintomas podem diferenciar-se em instrumentos
unidimensionais e multidimensionais. Os instrumentos unidimensionais definem-se por
quantificar a percecao subjetiva do sintoma na sua intensidade, existindo um minimo e
um méximo ©Y. Quando se utilizam estes instrumentos, a intensidade é expressa por um
abstrato continuo, numeros, expressdes verbais ou faciais representadas por figuras. A
sua utilizacdo permite-nos conhecer a percecdo que o doente tem sobre determinado
sintoma no momento em que este é aplicado > 3. Os dados obtidos através desta
avaliacdo podem ser facilmente apresentados através de um registo grafico, permitindo
ao profissional de salde uma analise mais detalhada sobre a evolu¢do dos mesmos. Sdo
considerados instrumentos de avaliacao simples e de facil utilizacao.

Os instrumentos de avaliacdo multidimensional tém como principal objetivo avaliar as
queixas dos doentes, num contexto global. Correlacionam sintomas, sentimentos e
sensacdo de bem-estar, avaliando os sintomas a luz da sua globalidade, nas diferentes
dimensdes do ser humano © 39, Pelo que quando se utiliza este tipo de instrumentos
tem que se ter em conta os fatores sensoriais, emocionais e culturais, pois podem
influenciar a resposta aos mesmos .

Os instrumentos multidimensionais de avaliagdo de sintomas permitem avaliar a
qualidade de vida ao longo do processo denominado doencga. E estes instrumentos
multidimensionais ndo foram construidos com o principal proposito de avaliar um
sintoma, mas sim, avaliar a qualidade de vida de determinada populacdo com um tipo de

cancro ® ) Por este fato, surgem dividas em relacéo ao beneficio da sua utilizagdo na
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avaliacdo de sintomas em diferentes patologias graves e cronicas avangadas de acordo
com as respetivas especificidades .

Alguns instrumentos de avaliacdo de sintomas como Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS), € um instrumento multissintomatico,mas avalia apenas a intensidade de
nove sintomas ®®, o European Organization for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Score — 30 (EORTC QLQ — C30), Palliative Care Outcome Scale
(POS), MacGill Quality of Life Questionnaire (MQOL), Memorial Symptom
Assesment Scale (MSAS), Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), Functional
Assesmnet Cancer Therapy (FACT), Edmonton Functional Assesmnet Tool (EFAT),
Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG), permitem avaliagcdes generalizadas dos
diferentes sintomas, impossibilitando o conhecimento do detalhe de cada sintoma
independentemente da importancia que o mesmo tenha para o doente. Desta forma, sera
importante refletir sobre a utilizagdo de um mesmo instrumento, embora
multidimensional, para avaliar diferentes sintomas em Cuidados Paliativos. No entanto
podera surgir a divida em relacéo a sua especificidade em relacdo ao sintoma em causa.
Uma avaliacdo que permita conhecer as especificidades do sintoma mais significativo
para o doente, dar-nos-& uma maior garantia de uma abordagem adequada para melhorar
0 seu bem-estar 7,

Olschewski et al., referem que a necessidade de serem utilizados instrumentos de
avaliacdo de sintomas devidamente validados e confiaveis, faz com que seja preferido
algum ja existente, em vez de se optar por desenvolver novos instrumentos. No entanto
perante aspetos especificos importantes que ndo constem num instrumento, muitas
vezes esses aspetos sdo adicionados sem que seja necessario alterar a sua estrutura

original ©¥.

3.3 Caracteristicas psicométricas dos instrumentos de avaliacao

A qualidade de vida, conceito abstrato baseado em constructos teoricos, condiciona a
complexidade da avaliagdo da qualidade dos cuidados de saude.

Esta avaliacdo implica uma definicdo precisa do conceito de qualidade de vida, sendo
impossivel definir qualidade de cuidados sem uma operacionalizacdo de variaveis de

constructos tedricos previamente definidos %. Para que esta avaliacdo seja um processo
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sustentavel, é de extrema importancia que as ferramentas desenvolvidas permitam
conhecer com exatiddo essas variaveis.

A qualidade de um instrumento de avaliacdo influencia diretamente os dados de
resultados dos cuidados prestados, e de forma indireta o desenvolvimento do
conhecimento. Desta forma devem ter-se em conta as caracteristicas psicométricas na
escolha de um instrumento para a avaliagdo de sintomas.

As caracteristicas psicométricas de um instrumento de avaliacdo, sdo os indicadores da
fidelidade dos seus resultados, que nos permitem inferir sobre o grau de exatiddo dos
seus resultados, traduzindo a sua sensibilidade e especificidade em relagdo ao que se
pretende medir “©.

A confiabilidade de um instrumento traduz a sua estabilidade para avaliar com precisao,
e também a capacidade de reproduzir os resultados de medicdo, de forma consistente
para a mesma populacdo, em tempos diferentes “.

A validade de um instrumento, verifica se o instrumento mede exatamente o que se
propde a medir “?. Isto é, avalia a capacidade de um instrumento medir com precisdo o
fendmeno a ser estudado “?.

Validade de contedo nos processos de construcdo e adaptacdo de instrumentos de
medidas.

Os coeficientes de confiabilidade indicam o nivel de fiabilidade dos fenémenos a
mensurar, e variam de 0,00 a 1,00. A confiabilidade de um instrumento é estimada pelas

medidas de:

» Confiabilidade consisténcia interna que nos da a estimativa de quanto a medida
de cada item do instrumento se correlaciona com os outros, medindo o mesmo
conceito. Esta € habitualmente estimada pelo método alfa de Cronbach (funcéo
de correlacdo entre as medias e 0 nimero de itens do instrumento). O seu valor é
relevante para os instrumentos que visem medir o mesmo constructo alfa de
Cronbach é um instrumento Gtil para a investigacdo da fiabilidade de uma
medida, e por tal permite o estudo da precisdo de um instrumento. Contudo, €é
necessario ter em conta o que este instrumento é, e o que pretende medir, para
que o seu uso seja eficaz e ndo induza a erros. O valor de fiabilidade estimado

pelo o ndo ¢ uma caracteristica de um instrumento. E uma estimativa da
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fiabilidade dos dados obtidos que nos podem informar sobre a precisdo do

instrumento “%):

» Confiabilidade teste-reteste, correlacdo dos resultados da aplicacdo de uma
mesma medida em dois momentos temporais diferentes. O uso desse método
requer que o fator a ser medido permanega 0 mesmo nos dois momentos dos
testes e qualquer mudanca no score pode ser causada por erros aleatérios “¥. A
confiabilidade do teste-reteste tende a diminuir a medida que o tempo de
reaplicacdo do teste é prolongado “?). O intervalo de tempo entre as medicdes
influenciard a interpretacdo da confiabilidade do teste-reteste; portanto,

considera-se adequado um intervalo de 10 a 14 dias entre o teste e o reteste “4.

A validade refere-se ao fato de um instrumento medir exatamente o que se propde a
medir“® %), Traduz varias estimativas que permitem garantir que o instrumento de
avaliacdo mede o que se pretende medir. Ndo é uma caracteristica do instrumento e
deve ser determinada em relacdo a uma questao particular, uma vez que se refere a uma

populacdo definida “7.

Os tipos de validade séo:

» Validade de conteldo, refere-se ao grau em que o contedo de um instrumento
reflete adequadamente o constructo que estd sendo medido, ou seja, é a
avaliacdo do quanto uma amostra de itens é representativa de um universo

definido ou dominio de um contetdo “* %),

» Validade de constructo, é a extensdo em que um conjunto de variaveis,
representa de fato o constructo, que foi projetado para medir. Resulta da relacdo
da medida a ser avaliada com a base tedrica do constructo medido pelo
instrumento. E importante que seja claro o que o instrumento se propde e ndo se

propde avaliar, conferindo a validade convergente e discriminante “*%9.

» Validade de face, quando o instrumento faz sentido.

» Validade convergente, traduz em que medida os itens do instrumento se

correlacionam positivamente ou negativamente com as variaveis de outras
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medidas. Os itens indicadores de um constructo especifico devem possuir uma
elevada proporgdo de variancia em comum. E obtida pela correlagdo do
instrumento focal com outro instrumento que avalie um constructo similar,

esperando-se resultados de elevada correlago entre os dois Y.

» Validade discriminante, testa a hipotese de que a medida alvo ndo esta
relacionada, indevidamente com constructos diferentes, ou seja, com variaveis
das quais deveria divergir. Traduz desta forma a baixa correlacdo entre os itens

do instrumento e as variaveis de outro instrumento de diferente constructo 2,

» Validade de critério, valida em que medida um instrumento quando aplicado
numa determinada populagédo, tem o0 mesmo resultado quando comparado com

outro instrumento padrao.

Quando o critério se situa no futuro, tem-se a validade preditiva, e quando é
contemporaneo, tem-se a validade concorrente 2. Ou seja, se um teste é aplicado e
seus resultados sdo comparados com um critério aplicado um tempo depois, obtém-se a
validade preditiva, e se ambos os testes sdo aplicados ao mesmo tempo, tem-se a
validade concorrente “*#®,

A validade preditiva traduz a concordéancia com os resultados do instrumento padréo,
que permitem prever o comportamento futuro da populacdo em estudo. A validade
concorrente revela o grau de concordancia com o instrumento padrdo na condi¢do

atual®® 5%,
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4. OBSTIPACAO EM DOENTES PALIATIVOS

4.1 Definicdo

A obstipacdo € definida como uma alteracdo funcional que se apresenta como uma
defecacdo persistentemente dificil, ocasional ou aparentemente incompleta ®%. De
acordo com World Gastroenterology Organisation ©®, a obstipacdo € um sintoma e nao
uma doenca. A percecao deste sintoma é diferente para cada doente, e tem uma elevada
prevaléncia em Cuidados Paliativos.

A defini¢do baseada no nimero de evacuagfes semanais, de modo isolado, representa
um critério com baixa sensibilidade, uma vez que o individuo pode evacuar todos 0s
dias a custa de um grande esforco ou dificuldade. Por outro lado, a autoavaliacéo, que se
considera um critério subjetivo de obstipacdo pode ser influenciado por costumes
sociais, e tem uma importancia inferior quando comparado com os critérios baseados
em problemas e sintomas ©%.

Uma forma padronizada de diagnosticar obstipacdo baseia-se nos critérios de
diagnosticos especificos, designados como critérios de Roma Il em vigor até maio de
2016, altura em que foi apresentado pela Rome Foundation o0 Roma IV. De acordo com
os critérios de Roma 11, as queixas que permitem identificar a presenca de obstipacdo
sdo: Esforco em 25% das evacuacdes — Fezes ou duras em pelo menos 25% das
evacuacdes — Sensacao de evacuacdo incompleta em 25% das vezes — Sensacgdo de
bloqueio anorretal pelo menos em 25% das evacuacbes — Manobra manual de
facilitacdo da evacuacdo em pelo menos em 25% das vezes — Menos de trés dejecOes
por semana ©9,

Em relacdo aos novos critérios existentes no Roma 1V, de salientar que no lIrritable
Bowel Syndrome (IBS) foram definidos quatro subtipos de acordo com as
caracteristicas das fezes, segundo a Bristol Stool Form Scale (BSFS). Surgiu ainda um
novo grupo (Opioid-induced constipation, OIC), caracterizado por obstipacdo induzida
por opioides. Sendo um efeito secundario da droga é aqui incluido pela sua elevada
frequéncia nos EUA (sendo motivo de referenciagdo ao Gastroenterologista, por
mimetizar a FC e por poder coexistir com outros disturbios funcionais e/ou organicos

gastrointestinais) ©".
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Considera-se obstipagdo cronica quando a presenca de sintomas persiste por um periodo
igual ou superior a 3 meses ©®.

4.2 Epidemiologia

A obstipacdo é um dos sintomas mais determinantes na qualidade de vida, e mais
frequente (50 a 95%) em doentes oncoldgicos, com maior incidéncia nos doentes a fazer
tratamento com opioides.

Os doentes em Cuidados Paliativos apresentam um risco mais elevado de desenvolver
obstipacdo, pela combinacdo de fatores orgénicos e funcionais. Consideramos fatores
organicos, os farmacos, transtornos metabdlicos, alteracdes neuroldgicas, anomalias
estruturais como massas tumorais pélvicas, fibrose pds-radiacdo, entre outras. Os fatores
funcionais sdo os que estdo relacionadas com a dieta (falta de apetite, pouca ingestdo de
liquidos), relacionados com o meio ambiente (falta de privacidade) e também outros

fatores como a idade avancada, acamamento, depresséo e sedagdo %,

4.3 Etiologia

Os doentes em Cuidados Paliativos tém maior risco de desenvolver obstipacdo devido a
combinacdo de fatores organicos e funcionais, assumindo uma natureza multifatorial.

A etiologia da obstipacdo divide-se entdo em 3 grupos de causas: primarias (relacionada
com a caréncia de fibras, de exercicio fisico, de fluidos, de tempo ou de privacidade
para evacuar); secundarias (anormalidades estruturais ano-rectais e do colon, como
estenose anal, malformacdo ano rectal ou tumores (obstrucéo intestinal); ou alteracdes
extraintestinais, como doencas enddcrinas e metabdlicas ou disturbios neuroldgicos) e
iatrogénicas (tratamentos farmacol6gicos prescritos para controlar a doenca existente ou
automedicacao realizada) ©.

A etiologia pode ser multifatorial e envolve fatores organicos, psicoldgicos,
fisiologicos, emocionais e ambientais. Em Cuidados Paliativos, os farmacos utilizados
para o controlo sintomatico adequado, como por exemplo os opioides, contribuem,
juntamente com a desidratacéo e imobilizacdo para a obstipacéo ©?.

A principal causa de obstipacdo nos primeiros dias apds quimioterapia (QT) é o uso de
antagonistas 5-HT3 (ex: ondansetron, granisetron e palonosetron) como profilaxia para

nauseas e vomitos ©V.
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4.4 Gestao da obstipacdo em Cuidados Paliativos

A decisdo terapéutica deve ser tomada de forma individualizada, tendo em conta o
doente na sua dimensdo biopsicossocial. Os objetivos do controlo da obstipacdo em
Cuidados Paliativos séo restabelecer o transito intestinal de acordo com os desejos e
preferéncias do doente, aliviar a dor e o desconforto causados, melhorando o bem-estar
do doente e do cuidador, restaurando um nivel satisfatorio de independéncia do doente,
evitando sintomas gastrointestinais (Gls) relacionados tais como, nauseas, vomitos e
distens&o abdominal ©2,

Apesar das medidas gerais (ativas e preventivas) poderem amparar 0s doentes em
Cuidados Paliativos €, muitas vezes, necessario o tratamento farmacologico. O
tratamento preferencial devera ter as seguintes caracteristicas: i) ser de formulagéo oral;
ii) ter bom paladar; iii) ter efeitos colaterais minimos; e iv) ser eficaz sem causar

diarreia.

O laxante ideal ndo existe, devendo ser escolhido sob opcdo do doente, muitas vezes
depois de provas e titulagdes de dosagens com varios agentes ©®*. A variedade de
laxantes disponiveis pode ser dividida em emolientes, amolecedores ou surfatantes
(aumentam a secre¢do de agua e ides para o lumen intestinal, permitindo um movimento
intestinal sem distensdo, como o docusato de sédio e a parafina liquida); estimulantes de
contacto (metabolizados pela flora bacteriana em derivados ativos, que estimulam o
plexo mio-entérico causando contragdo ritmicas dos musculos intestinais, aumentando a
motilidade e as secre¢des, como o bisacodilo, sene e picosulfato de sddio); expansores
de volume (pouco usados em Cuidados Paliativos, absorvem os liquidos no limen
intestinal formando uma massa fecal volumosa, gelatinosa e mucosa incrementando a
propulsdo luminal, como a metilcelulose); salinos ou osmoticos (ndo séo absorvidos no
intestino delgado, provocam a retencdo de liquidos no limen intestinal, proporcionam
uma massa fecal mole e melhoram a propulséo, como a lactulose, lactitol e macrogol) e
os lubrificantes (revestem o intestino e a massa fecal facilitando a passagem das fezes
por estas permanecerem moles, como 6leos minerais e vaselina) 2.

Em Cuidados Paliativos, os laxantes mais usados séo os estimulantes, 0os osmoticos e 0s
emolientes; devem ser evitados os expansores de volume e os lubrificantes.

A obstipacdo é o efeito secundario mais frequente e persistente dos opioides, sendo
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dose-dependente 9. Afeta 32-87% dos doentes, sendo uma raz&o para reduzir as doses
ou rodar o tipo de opioide prescrito 2. Os opioides menos obstipantes s&o o tapentadol,
o fentanilo, a buprenorfina e a metadona ©¥.

Ao contrario das nauseas e vomitos induzidos por opioides, em que a tolerancia existe,
os doentes medicados com derivados da morfina desenvolvem pouca tolerancia a
obstipacdo. Por conseguinte, nestes casos, € preciso aumentar paulatinamente as doses
de laxantes e melhorar as medidas de combate & obstipacio ©* 5. A monoterapia com
laxantes emolientes € considerada ineficaz, sendo necessaria a prescricdo de um
estimulante regularmente ©”. O sene e o bisacodilo s&0 uma boa opcéo ©®. Caso os
doentes ndo tenham resposta adequada, a associa¢do de um agente osmatico (lactulose
ou macrogol) pode ser benéfica. Os laxantes expansores de volume, por exigirem uma
boa ingestdo de liquidos, ndo sdo os mais adequados €72,

Por outro lado, o tratamento ndo farmacoldgico consiste em medidas inespecificas e
gerais, que passam por alterar a higiene e a rotina intestinais, bem como tentar aumentar
os liquidos, as fibras e o exercicio fisico, dentro das limitacGes, possibilidades e

vontades do doente ¢,

4.5 Avaliacao da obstipacdo em Cuidados Paliativos

Em Cuidados Paliativos a avaliacdo adequada da obstipacdo implica o seu entendimento
numa visdo multidimensional. E fundamental a realizacdo de histéria clinica e exame
fisico para o diagndstico de obstipacéo. Por vezes, estes sdo suplementados por exames
complementares de diagndstico, nomeadamente analises laboratoriais e radiografia
abdominal, para diferenciar obstipacdo de oclusdo. Contudo, em Cuidados Paliativos,
estes exames tém caracter secundario, pois a etiologia é quase sempre bem conhecida.

Existem 4 escalas validadas na literatura para avaliacdo da obstipacéo: a Bristol Stool
Form Scale ®9 Constipation Assessment Scale '”, Constipation Visual Analogue
Scale ™ e Eton Scale Risc Assessment for Constipation ?, sendo as duas primeiras as
mais usadas. A maioria das escalas usadas podera ndo trazer nada de novo em
comparagdo com 0s elementos obtidos através da realizagdo da historia clinica e do
exame fisico. Podem, contudo, ser uteis em investigacdo para avaliar a intensidade da

obstipacdo e correlacionar este sintoma com outros fatores investigacionais em
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Cuidados

Paliativos 4,
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5. DIARREIA EM DOENTES PALIATIVOS

5.1 Definicéo

Segundo a Sociedade Portuguesa de Gastroenterologia (SPG), diarreia é definida por
um aumento na frequéncia das dejecdes ou alteracdo da consisténcia das fezes (pastosas
ou liquidas), e por uma massa fecal superior a 200g/dia. Pode ser classificada como
aguda (duracéo inferior a duas semanas) ou crénica (duracao superior a 4 semanas).

N&o é um dos sintomas mais prevalentes entre doentes em Cuidados Paliativos (ocorre
em 5% a 10% dos doentes com cancro avangado), porém pode ser muito debilitante,
contribuindo para a desidratacdo, distarbios eletroliticos, desnutricdo, queda da

imunidade e formagéo de dlceras de pressdo .

5.2 Epidemiologia

A prevaléncia de diarreia em doentes em Cuidados Paliativos é de 7 a 10 % sendo que
em doentes com doenca oncoldgica avancada é de 4%.

As consequéncias possiveis da diarreia sdo a desnutri¢do, desequilibrio hidroeletrolitico,
diminuicdo da imunidade e desidratacdo. A desidratacdo pode ter como consequéncia
maultiplos sintomas como a astenia, anorexia, perda ponderal e confusdo mental, que tém
repercussoes graves na qualidade de vida destes doentes.

A diarreia pode ainda influenciar negativamente a farmacocinética dos medicamentos,
os niveis de albumina, a irrigacdo renal e o equilibrio acido- base. Pode causar

hipocaliemia e acidose, decorrentes da deplecdo macica de potéssio e bicarbonato ¥,

5.3 Etiologia

As causas mais comuns de diarreia em Cuidados Paliativos sdo o0 abuso ou consumo
errdtico de laxantes, os antibioticos, os antiacidos, a quimioterapia, radioterapia,
cirurgia, desnutricdo por méa absorcdo em contexto de insuficiéncia pancreatica e
resseccdo ileal, sindromes paraneoplasicos, tumores neuroenddcrinos, infiltragdo

tumoral do colon, infecGes intestinais agudas, ocluséo intestinal (diarreia paradoxal) e
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alimentacéo

entérica ',

5.4 Gestdo de diarreia em Cuidados Paliativos
Inicialmente deve ser efetuado o diagnostico etiologico, por forma a identificar a doenca

de base eventualmente tratdvel. Preconizar a realizagdio de uma alimentacdo
personalizada, instituir medidas de suporte como a hidratacdo oral ou parentérica, e
quando necessario a correcdo de alteracdes eletroliticas. Devem também promover-se
condicdes favoraveis para higiene, seguranca e conforto do doente, assim como a
instituicio de medidas com o objetivo de preservar a integridade cutanea, a sua
autoestima e a imagem corporal. Se estas medidas forem insuficientes deve entéo

considerar-se o inicio de terapéutica farmacoldgica.

» Inibidores da motilidade intestinal, reduzem a peristalse, aumentam o ténus do
esfincter anal e tém propriedades antissecretérias leves '®).

A loperamida € um agonista dos receptores opioides que provoca reducéo
da motilidade intestinal (>16mg PO/dia), 6pio e derivados, codeina (10 a 60mg
VO a cada 4h; iniciar com 4mg PO e fazer 2mg PO ap6s cada episodio
diarreico).

A codeina (10 a 60mg PO a cada 4h) determina o decréscimo da
motilidade gastrica e promove aumento do tonus no antro e duodeno. No
intestino delgado e colon, aumenta as contra¢es ritmicas, ndo propulsoras,
diminuindo as propulsoras. A lentificacdo do percurso favorece a absorcdo da
agua e eletrélitos e a diminuicdo do volume das fezes. Pode causar confuséo
mental ou sedacdo, 0 que acontece muito raramente com a loperamida.

» Enzimas pancredticas e bloqueadores H2 — para a diarreia associada a
insuficiéncia pancreética;

» Colestiramina (4g PO 3x/dia) — para controlo da diarreia associada a disabsor¢édo
por obstrucdo biliar, resseccao ileal, doenca hepatica e enterite actinica;

» Octreotido (0,3 a 1,2mg/dia SC) — pode ser eficaz na diarreia secretéria
associada ao tumor carcinoide, quimioterapia e SIDA;

» Aspirina (325mg a cada 4 a 6 h) - anti-inflamatério ndo hormonal na diarreia pos
radioterapia;

> Sobrecrescimento bacteriano- norfloxacina ou amoxicilina + clavulanato;
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» Corticoides- podem ser Uteis para reduzir o edema na pseudoobstrucéo intestinal
e na enterite actinica;
» Colite pseudomembranosa — metronidazol ou vancomicing;
» Probidticos:
As competéncias dos microrganismos probidticos ainda ndo sdo totalmente
compreendidas, mas o uso de técnicas modernas como a biologia molecular levam a um
conhecimento cada vez maior da relacédo entre os probidticos, o sistema imunolégico e a
satide (/7.
Os probidticos sdo microrganismos vivos (bactérias e leveduras) que existem
normalmente no intestino dos individuos saudaveis, sdo resistentes a acidez géstrica e
aos fluidos intestinais, e atingem o colon em quantidades adequadas. Os probidticos ndo
s30 patogénicos e promovem uma agdo benéfica para a sadde do hospedeiro ®. Sao
geralmente constituidos por lactobacilos (Lactobacillus rhamnosus, L. acidophylus, L.
reuteri, L. casei, L. bulgaricus), bifidobactérias (Bifidobacterium bifidum, B. breve) e
Streptococcus (S. thermophylus) 9. A sua eficacia depende das interacdes que
estabelecem com a microflora do organismo hospedeiro ou com as células
imunocompetentes da sua mucosa intestinal.
Tém diversos mecanismos de atua¢do quando em contacto com a microflora intestinal,
entre os quais:
v Reducdo do pH intestinal;
v Producdo de substancias bactericidas, tais como acidos organicos (&cido lactico,
acido acético, acido butirico), peroxido de hidrogénio e bacteriocinas;
v Aglutinacdo de microrganismos patogénicos;
v Adesdo a superficie celular da mucosa, competindo com os agentes patogénicos
pelos substratos e pelos recetores;

v Fortalecer o efeito de barreira da mucosa intestinal;

<\

Libertacdo de metabolitos com funcdes protetoras (arginina, glutamina, acidos
gordos de cadeia curta, &cido linoleico conjugado);

Ligacdo aos metabolitos toxicos promovendo o seu metabolismo;

Promocao dos mecanismos imunologicos;

Regulacdo da motilidade intestinal,

AR NERNEEN

Producéo de muco ",
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» Prebidticos:
Estes sdo nutrientes e ndo microrganismos. Os prebioticos sdo constituidos por hidratos
de carbono complexos, ndo digeriveis, semelhantes aos oligossacaridos do leite
materno. Eles atuam por fermentacdo dentro do intestino, estimulando seletivamente o
crescimento dos probidticos. Associados aos probioticos, terdo as mesmas indicagdes

destes 9,

5.5 Avaliacao de diarreia em Cuidados Paliativos

Em Cuidados Paliativos a avaliacdo da diarreia implica 0 seu entendimento numa visao
multidimensional e multifatorial. E fundamental a realizacdo da historia clinica com
exame fisico, para se estabelecer o diagnostico de diarreia. Como em Cuidados
Paliativos este sintoma pode ter varias etiologias, e por este fato requerer tratamento
especifico, pode ser necessaria a realizacdo de exames complementares de diagndstico,
nomeadamente analises com exames microbioldgicos das fezes e radiografia abdominal.
De acordo com o Royal College of Physicians (2012) ®?, este recomenda uma avaliac&o
de seis parametros durante a avaliacdo clinica, cujo somatdrio nos dard o critério de
gravidade. Os parametros sao 0s seguintes:

v" Frequéncia respiratoria;

v’ Saturacdo de oxigénio;

v' Temperatura;

v Tensdo arterial sistdlica;

v" Nivel de consciéncia.

Para avaliar o estado de hidratacdo e nutricdo deve ser utilizado o MUST (Malnutrition
Universal Screening Tool), instrumento universal para avaliacdo do estado de nutricdo e
hidratacao.
Segundo o “Cancer National Institute”, os critérios de classificagdo da gravidade da
diarreia séo:

% Nivel 1- Aumento do nimero de deje¢Bes normais do doente para no minimo

mais 4 dejecdes por dia;
% Nivel 2 — Aumento do numero de dejecdes normais do doente para mais 4 a 6

dejecdes por dia;

31



+ Nivel 3 — Pode ser necessério tratamento hospitalar. Caracteriza-se por:
» Um aumento de 7 ou mais dejecdes por dia;
> Incontinéncia ou incapacidade involuntaria de controlar a eliminacdo de
fezes;
» Capacidade reduzida para a autonomia nas necessidades na vida diéria.
< Nivel 4 — Situacdo critica que implica o internamento em cuidados intensivos®?.

A escala validada na literatura para avaliacdo da diarreia é a Bristol Stool Form Scale
(69)
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6. NAUSEAS E VOMITOS EM DOENTES PALIATIVOS

6.1 Definicdo

Nauseas e vOmitos estdo entre os sintomas mais recorrentes, e um dos que mais afetam
a qualidade de vida dos doentes em tratamento oncoldgico. No entanto, Nausea e
vémito ndo sao sinénimos, s&o dois sintomas separados e nem sempre coexistem .
Nausea é uma complexa experiéncia psicossomato-socio fisioldgica, de dificil
descricdo, caracterizada por mal-estar epigastrico que, as vezes, se estende por todo o
abdomen e se associa & intensa aversdo aos alimentos. A nausea pode preceder o
vOmito, porém esta associacdo ndo estd necessariamente presente, podendo os sintomas
surgir isoladamente. Esta € geralmente acompanha por sudorese, palidez, hipotensdo
arterial e taquicardia.

Vomito pode definir-se como uma expulséo reflexa e forcada do conteddo géastrico pela
boca. Este sintoma/sinal resulta do ato reflexo que envolve a fungdo gastrointestinal,
trata-se da ativacdo do sistema nervoso periférico e central, e, possivelmente,
participacdo de hormonas gastrointestinais ©2.

As nduseas e vomitos podem ser classificados temporalmente em antecipatérios (12 a
24 horas antes de qualquer evento que seja indutor direto — QT, RT, internamento ou
tratamento — estdo associados a ansiedade e preocupacdo); agudos (existem até se
completarem 24 horas ap6s um estimulo, geralmente QT ou um farmaco (Antibiotico ou
opioide); tardios (aparecem entre 24h a 5 dias ap0s a exposi¢cao a um agente emetizante)
e 0s cronicos (quando existem ha mais de 5 a 7 dias). Em Cuidados Paliativos a duracao
média de nauseas e vomitos é de 7 dias .

As nauseas e 0s vomitos sdo sintomas debilitantes, que causam desconforto e tém um

impacto negativo na qualidade de vida dos doentes, familiares e cuidadores.

6.2 Epidemiologia

A investigacdo de sintomas € complicada, pois muitos fatores podem confundir a
experiéncia individual do doente em relacdo ao sintoma. Esta situacdo é mais frequente
em doentes em Cuidados Paliativos porque os estudos observacionais necessarios sdo

desafiantes do ponto de vista metodolégico quer pela grande heterogeneidade no status
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clinico da populacdo em Cuidados Paliativos, quer pela coexisténcia de diferentes
doencas primarias em varios estadios e, ainda pelas comorbilidades, que por sua vez
também séo sintomaticas.

A incidéncia e prevaléncia dos sintomas é influenciada pelo local onde o doente se
encontra (por exemplo, domicilio, hospital, unidade ou outros). A nausea e 0 vomito
tendem a ser tratados como uma tnica entidade embora no o sejam ©2.

Numa revisdo sistematica da literatura sobre a prevaléncia de sintomas comuns em
doentes com varias doencgas crénicas em estadio avancado, a nausea e 0s vomitos foram
referidos apenas em 16% e 68% respetivamente %),

Estes fatos confirmam-se em varios estudos recentes sobre nausea e vomitos em doentes
paliativos 89,

Em doentes admitidos em Cuidados Paliativos especializados, a nausea foi observada
em 36% dos doentes no 1° contacto com o servico ®" ® 620 1 a 2 meses antes da
morte %% e 71% na Gltima semana de vida.

A nausea e 0s vomitos sdo ainda sintomas subtratados, e surpreendentemente, sdo 0s
doentes com sintomas mais severos, que mais frequentemente ndo recebem terapéutica
antiemética V.

A néusea e os vomitos sdo experienciados por 17 a 49% dos doentes com doenca
avancada ndo oncoldgica. A nausea esta presente em 48% dos doentes com patologia
cardiaca grave, e em 43-48% dos doentes com SIDA. Nos doentes com doenca renal
cronica a nausea esta presente em 33% dos doentes. Da mesma forma a prevaléncia na
doencga maligna avangada varia entre 6 a 68%, com elevada incidéncia em doentes com
patologia oncoldgica do trato gastrointestinal, ginecolégico e mama ©®¥. A nausea
também é comum em algumas doencas malignas hematoldgicas. A prevaléncia da
nausea e dos vomitos parece aumentar a medida que a doenca evolui, chegando aos

70% na Gltima semana de vida @.

6.3 Etiologia

H& multiplas causas possiveis para nduseas e vomitos em doentes com doencas cronicas
e progressivas, nomeadamente causas metabdlicas, distirbios hormonais, alteragbes da

motilidade do trato gastrointestinal, aumento da pressdo intracraniana entre outras.
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Em Cuidados Paliativos a etiologia pode ser identificada em 2/3 dos casos, mas na sua
maioria a etiologia pode ser multifatorial.

A frequéncia das nduseas e vomitos € mais elevada em doentes do género feminino,
com idade inferior a 65 anos. Estdo também associadas a tumores ginecoldgicos,
gastricos, esofagicos ou da mama, assim como na presenca de metastases pulmonares,
pleurais ou peritoneais. Podem ainda estar associados a terapéutica com opioides, a
quimioterapia e radioterapia ©2.

Utilizando o “European Organization for Research and Treatment in Cancer (EORTC)
Quality of Life Questionnaire (QLQ-C30), Rusthoven et al., concluiram que os doentes
com nauseas ou VvOmitos pos quimioterapia moderadamente emetogénica
experienciaram um significativo impacto negativo na sua qualidade de vida
(HRQOL)®.

Em 40% dos doentes, a radioterapia pode provocar vomitos, que pode ocorrer 30
minutos a 4 horas apos a sessao de radioterapia, podendo prolongar — se durante 2 a 3
dias.

A maioria das causas de nduseas e vomitos, pode ser identificada através da realizacédo
de uma historia clinica detalhada e de um exame objetivo completo, que permite
caracterizar as nauseas e vomitos e confirmar a sua eventual associacdo a outros
sintomas, que por si s6, ou com apoio de exames complementares de diagnostico,
permitirdo chegar a um diagnostico. A avaliacdo da medicacdo que o doente esta a
fazer, permitirad despistar alguma iatrogenia medicamentosa. Em Cuidados Paliativos 0s
medicamentos mais diretamente responsaveis por nduseas e vomitos sdo 0s opioides que
estimulam diretamente a zona gatilho dos quimiorrecetores e a zona vestibular. Ha
também causas reversiveis de nauseas e vomitos nomeadamente a dor, a obstipacdo, a
ascite a tosse, a ansiedade, insuficiéncia renal, e a hipercalcemia.

As dimensdes do sofrimento psicossocial e espiritual associados as nauseas ou vomitos
devem ser sempre enderecadas .

Ha dois tipos de mecanismos através dos quais os diferentes estimulos podem provocar
vomitos, nomeadamente os estimulos que estimulam diretamente o centro do vomito ou
estimulos que estimulam a zona gatilho quimiorrecetora.

O centro emético ou centro do vomito, localizado na formacao reticular, recebe

estimulos aferentes viscerais provenientes do aparelho gastrointestinal (faringe,
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estdbmago, intestino, canais biliares, mesentério e peritoneu) e de outros 6rgdos como o
coracdo e o sistema uroexcretor. Estas estruturas geram impulsos que s&o conduzidos
pelo vago e sistema nervoso simpatico ativando o centro do vémito. Neste processo
estdo incluidos alguns neurotransmissores como a dopamina, histamina e serotonina que
atuam através da interagdo com 0s seus respetivos recetores. No centro do vomito
coordenam-se todos os eventos que alimentam o reflexo de nduseas e vomitos, e
desencadeiam uma cascata de processos: salivacao, secrecao de suco gastrico, contracdo
de musculos abdominais entre outros.

O centro do vémito que concentra recetores histaminergicos (H1), muscarinicos (M),
serotoninergicos (5-HT) e neurocininergicos (NK1), todos emetogénicos, recebe

aferéncias provenientes do:

» Cortex cerebral, diencéfalo e sistema limbico (dor, medo, memodrias, cheiros,
paladares. Ansiedade). Estas estruturas contem recetores 5-HT2, M, H1 e da

dopamina (D2), todos emetogénicos;

» Ndcleo vestibular (VIII par craniano). Este envia estimulos para o cerebelo,
deste para a zona gatilho dos quimiorrecetores e daqui para o centro do vomito.

Neste nlcleo existem recetores H1 e M;

» Vago e estimulacdo simpética do trato gastrointestinal sensiveis a distensdo,
irritacdo da mucosa e obstrucdo intestinais. Na parede gastrica ha recetores D2
que causam gastroparésia. O nervo vago, a nivel do figado e do trato

gastrointestinal, contém recetores 5-HT3 ©4.

A zona gatilho dos quimiorrecetores esta localizada na &rea postrema, no pavimento do
4° ventriculo e integra varios recetores (D2, H1, M1 e HT3), que respondem a diversos
estimulos quimicos, neurotransmissores enddgenos e neuropeptidos. Entre eles agentes
quimioterapicos, varias drogas e toxinas e também a hipoxia .

Estes dois vetores, o centro do vémito e a zona gatilho dos quimiorrecetores funcionam
como uma rede neuronal de interconexdes.

Apos estimulagdo do centro do vomito, este envia estimulos atraves das vias eferentes,

que vao determinar as respostas responsaveis em ultima instancia pela sequéncia final
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do vomito nomeadamente o0 aumento da pressao intragastrica e a expulsdo do contetdo

gastroesofagico pela boca ©®.
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6.4 Gestdo de nauseas/vomitos em Cuidados Paliativos

Em Cuidados Paliativos o tratamento das nauseas e vomitos engloba medidas nao
farmacoldgicas cuja intervencdo passa essencialmente pela comunicagcdo, com o
objetivo de explicar, informar, desmistificar e confortar o doente e seus familiares.
Implica também a manutencdo de um ambiente tranquilo, a reducao dos estimulos como
a visdo dos alimentos, e a presenca de odores intensos. A dieta deve ser ligeira,
polifracionada. Deve ainda preconizar-se a utilizacdo de roupas confortaveis assim
como a higiene oral apds refeicdo e a elevacdo da cabeceira para prevenir a eventual
aspiracdo do vomito.

O tratamento farmacoldgico das nauseas e vomitos em doentes em Cuidados Paliativos
depende da identificacdo da causa, do reconhecimento da via emetogénica, assim como
dos neurotransmissores estimulantes e dos recetores onde atuam, e que devem ser
bloqueados de acordo com a causa identificada.

Quando se seleciona o farmaco, deve iniciar-se com uma dose baixa, titulando-se até se
obter o efeito desejado, tendo sempre como objetivo, a dose minima eficaz. Se o
farmaco selecionado ndo revelar eficacia, deve associar-se outro antiemético que atue
noutro recetor de forma a potenciar o seu efeito. Em caso de ineficacia, deve ponderar-
se outro farmaco, existindo sempre a possibilidade de rotacdo de farmacos.

Em relacdo a via de administracdo considera-se que a via oral é a preferencial no
tratamento da néusea ligeira, no entanto, deve ter-se em conta que a nausea persistente
pode diminuir o esvaziamento gastrico, e desta forma alterar a absor¢do do farmaco.

Em relacdo aos vOmitos moderados a intensos devem ser consideradas as vias
alternativas a via oral. No caso de vomitos intensos, se se tratar de um episodio Unico
deve considerar-se a via intravenosa para administracdo do farmaco, no entanto se o
problema persistir deve optar-se pela via subcutanea, ou por infusdes continuas (bombas
elastoméricas ou seringas infusoras).

A via retal, com supositorios ou enemas, deve ser considerada como uma alternativa a
via oral quando esta ndo esta patente. Os farmacos administrados por esta via tém um
mecanismo de absorcdo por difusdo passiva, e a biodisponibilidade é superior a 70%.
Devem utilizar-se formulagdes liquidas, e volumes nunca superiores a 25ml para evitar
a expulsdo esponténea. Os farmacos a administrar devem ser solugdes retiradas de

ampolas injetaveis (metoclopramida, haloperidol, levomepromazina) e em situagdes
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mais graves ponderar sempre a administracdo de corticosteroides. Também nesta via
devem ser utilizados antieméticos que atuem em vias distintas para potenciar o seu

efeito 69,

FARMACOS ESPECIFICOS

> Agentes pro-cinéticos

Estimulam a motilidade do trato gastrointestinal superior através de 5 mecanismos:
ativacdo dos recetores 5-HT4 (libertando a acetilcolina dos neurénios entéricos ativando
o sistema colinérgico na parede intestinal; bloqueio dos recetores 5-HT3; ativacdo dos
recetores da motilina ou libertacdo do travdo dopaminergico no esvaziamento gastrico.
Os agentes procinéticos incluem a metoclopramida e a domperidona.

A metoclopramida (10 a 20mgtid ou qid, antes das refei¢des), atua como agonista dos
recetores 5HT4 e antagonista dos recetores periféricos D2. Necessita de acetilcolina
para mediar o seu efeito nos receptores 5-HT4, desta forma os seus efeitos procinéticos
podem ser antagonizados por anticolinérgicos como a cyclizina. A metoclopramida em
doses elevadas,10mg g4, até a dose maxima de 100mg (PO ou V), é também um
antagonista central de D2. Em caso de insuficiéncia renal moderada a grave, a dose de
metoclopramida deve ser adaptada, nomeadamente 50% da dose se a depuracdo da
creatinina é de 10-40 mL/ min, e 75% caso a taxa de filtracdo glomerular seja inferior a
10mL/min ©. A irritabilidade, sonoléncia e cansaco sdo os efeitos adversos referidos.
Estdo também descritos sintomas extrapiramidais, como a discinesia tardia ©®.

A domperidona (10-20 mg q6-8h PO), atua apenas como antagonista dos recetores D2
periféricos e ndo atravessa a barreira hematoencefalica, portanto os efeitos
extrapiramidais sdo muito menos provaveis. Est4, no entanto, descrito o prolongamento
do intervalo QT no electrocardiograma ©?.

Estdo descritos ainda outros prd-cinéticos como a mirtazapina — 15mg/dia (100) ¢ g
eritromicina- 250mgtid PO ou 250-500mg/dia IV. Em relac&o aos recetores envolvidos
pensa-se que sejam os recetores 5-HT %Y,

Os pro-cinéticos estdo completamente contraindicados em doentes com epilepsia ou

oclusdo intestinal.
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> Antagonistas da Dopamina

As fenotiazinas (clorpromazina), butirofenonas (droperidol, haloperidol) e benzamidas
(cinitaprida) sdo farmacos neurolépticos antipsicéticos que apresentam efeitos
antieméticos através do bloqueio dos recetores dopaminergicos D2 na zona gatilho.
Todos, com exce¢do do haloperidol, bloqueiam outros recetores como 0s histaminicos,
muscarinicos, serotoninérgicos e alfa —adrenérgicos. Por esta razdo podem ter maltiplos
efeitos adversos como sedacdo, hipotenséo, distonia e sintomas extrapiramidais. Podem
ainda prolongar o intervalo QT, induzir leucopenia ou baixar o limiar convulsivo.

O haloperidol - butirofenona muito potente no bloqueio do recetor D2,é muito utilizado
em Cuidados Paliativos. Apesar de causar sedacdo ligeira e discreta hipotensdo, é o
farmaco que provoca mais efeitos extrapiramidais, pelo que deve ser evitado em doentes
com doenca de Parkinson e /ou glaucoma. As doses antieméticas séo de 1,5-5mg bid ou
tid (PO,SC) e 0,5-2mg tid (IV). Estas doses devem ser reduzidas em caso de
insuficiéncia hepatica. Uma vez que é metabolizado pelo CYP3A4, pode ter interacoes
com alguns farmacos como a fenitoina, fenobarbital, carbamazepina, rifampicina e
quinidina.

A levomepromazina - fenotiazina, é utilizada em Cuidados Paliativos como farmaco de
segunda ou terceira linha e sobretudo em doentes terminais. A dose antiemética €
6,25mg-25mg bid (PO ou 25mg-50mg /dia (SC em perfusdo continua). A dose deve ser
adaptada em caso de insuficiéncia hepatica ou renal. E dos farmacos mais sedativos e
hipotensores e com mudltiplos efeitos adversos nomeadamente confusdo mental,
alucinagdes e distonia. E eficaz em 60 a 80% dos casos refratarios a outros antieméticos
(102, 103).

A clorpromazina - fenotiazida, revelou ser eficaz em apenas 20 a 30% dos casos ‘%Y. A
dose é de 10-25mg q 4-6hPO ou 25-50mg g6-8h (po ou IV). Deve ser adaptada em
doentes idosos ou com insuficiéncia hepatica, e a sua titulacdo deve ser gradual. Como
efeitos adversos, de salientar a sedagdo, confusdo mental, depressdo respiratoria
sintomas colinérgicos e extrapiramidais.

A olanzapina - antipsicético atipico, com elevada afinidade para os recetores da
dopamina (D1, D2, D4), serotonina (5-HT2A, 5-HT2C, 5-HT3) H1, muscarinicos (M1-
5) e a-1 adrenérgicos, muito eficaz em situacOes refratarias a outros antiemeticos. A

dose antiemética é de 5 — 10mg/dia PO, com titulagdo gradual que deverd ser iniciada
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com 2,5-5mg dia, com vigilancia da tenséo arterial, uma vez que pode causar hipotenséo
ortostatica.

Como efeitos secundarios temos a considerar a sonoléncia, ganho ponderal, xerostomia,
obstipacdo, agitacdo, hiperglicemia e edemas.

Deve evitar-se a sua administracdo em doentes com insuficiéncia cardiaca grave, com
instabilidade hemodinamica, enfarte agudo do miocardio prévio, cardiopatia isquéemica,

doenca de Parkinson, Insuficiéncia renal, Insuficiéncia hepatica e hipercolesterolémia
(54)

> Agentes anti-histaminicos

Os antihistaminicos sdo classificados em 6 grupos quimicos: etanolaminas,
etilenodiaminas, alquilaminas, piperazinas, piperidinas e fenotiazinas.

Em Cuidados Paliativos, e como agentes antieméticos, sdo utilizados a hidroxizina, que
pertence ao gQrupo piperazina, e a prometazina que pertence ao grupo das
fenotiazinas .

Considerava-se que a primeira geracdo destes antagonistas bloqueava os receptores H1
no centro do vomito, no nucleo vestibular e na zona trigger. Atualmente sabe-se que
todos os recetores para histamina possuem sete dominios transmembranares que
promovem a transducgdo do sinal extracelular através de proteina G para o intracelular.
Estdo em constante equilibrio entre o estado ativo e inativo e desta forma os anti-
histaminicos s@o hoje considerados agonistas inversos e ndo antagonistas de recetor. Os
anti-histaminicos tém maior afinidade pelos recetores na sua forma inativa promovendo
o direcionamento dos recetores ativos para seu estado inactivo %

A hidroxizina atua como ansiolitico, sedativo, hipnotico, anti-histaminico e antiemético.
A dose segura a administrar é de 25mg g 6h. Ndo deve ser administrado a doentes com
arritmias, miastenia gravis, glaucoma, obstrucdo urinaria ou insuficiéncia hepatica.

A prometazina, € prescrita para as nauseas associadas sobretudo ao movimento ou a
patologia vestibular, mas também na emese relacionada com o aumento da pressao
intracraneana. Tem baixa atividade anticolinérgica. A dose recomendada € de 25mg q
6h PO ou 12.5-25mg q 4-6 h (1), no maximo 100mg/dia. O principal efeito adverso é a
sedacdo, embora estejam também descritos sintomas extrapiramidais, cefaleias,

obstipacéo e convulsées %,
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> Antagonistas seletivos do Recetor 5-HT3

S0 os antieméticos mais potentes na profilaxia da emese aguda induzida pela
quimioterapia, tém, contudo, um papel limitado em Cuidados Paliativos. Os recetores 5-
HT3 encontram-se no nervo vago, no sistema nervoso entérico periférico, no nucleo do
trato solitario e na zona trigger. S&o usados apenas nos casos refratarios como agentes
de segunda ou terceira linha. Sdo também utilizados na insuficiéncia renal e na
obstrucdo intestinal, pois estas sdo situacdes onde se observa um excesso de libertacdo
de serotonina.

Os farmacos disponiveis sdo: ondansetron 4-8mg/dia ou bid (PO); granisetron 1mg bid
(PO), e palonosetron 0,25mg/dia (V).

Os efeitos colaterais mais comuns sdo obstipacdo e cefaleias. Deve usar-se a menor
dose eficaz de cada agente, pois doses elevadas ndao aumentam a eficacia devido a
saturacdo dos recetores.

As vias oral e endovenosa sdo igualmente eficazes. A dose total diaria tem a mesma
eficacia se administrada em mudltiplas doses ou dose Unica. Em doentes com

insuficiéncia hepatica, a dose total diaria de ondansetron ndo deve exceder 8 mg/dia ©.

> Corticosteroides

Os esteroides sdao drogas com atividade antiemética conhecida, e sdo sobretudo
utilizados nas nauseas e vomitos induzidos pela quimioterapia. O seu mecanismo de
acao e desconhecido, mas o seu efeito antiemeético é amplificado quando administrado
em combinagdo com outro antiemético. Os mecanismos de agdo possiveis incluem a
deplecdo de GABA na medula, a reducdo da permeabilidade hematoencefélica a toxinas
na zona trigger, e a inibicdo da libertacdo de encefalinas no tronco cerebral @7,

Né&o parece existir qualquer diferenca entre os esteroides, mas a dexametasona tem sido
0 mais estudado, sendo a dose antiemética de 4-8 mg /dia, podendo alcancar 16mg/dia
na obstrucdo intestinal maligna e no aumento da presséo intracraniana °®.

Os efeitos colaterais mais comuns sdo insonia e hiperglicemia. Deve ser usada a dose

minima eficaz, em intervalos curtos com uma descontinuacéo gradual posterior.
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> Benzodiazepinas

As benzodiazepinas de acdo curta como o lorazepam e o alprazolam, sdo pouco eficazes
como agentes antieméticos, no entanto pela sua acdo sedativa, ansiolitica e amnésica,
podem melhorar a eficAcia de outros antieméticos. Podem ser uteis reduzindo a

ansiedade na emese antecipatéria. As doses s&o de: 0,5-2 mg PO g4-6h 1%,

> Butilescopolamina

E um agente anticolinérgico que relaxa o musculo liso, e reduz as secregbes do trato
gastrointestinal através de um bloqueio dos recetores muscarinicos. A dose antiemética

varia entre 40 a 80 mg/dia SC em bélus ou perfusio continua ‘1%

» Antagonistas do Receptor Neurokinin-1 (NK-1)

O aprepitant representa uma nova classe de antiemético. E um potente antagonista
seletivo do recetor NK1 que penetra no sistema nervoso central, de uso oral. O
aprepitant foi recentemente aprovado para o uso nos Estados Unidos pelo Food and
Drug Administration (FDA) e por autoridades na Unido Europeia (EU) para ser usado
na profilaxia da emese aguda e tardia em doentes usando quimioterapia com cisplatina
[FDA] ou baseada em platina UE]. Vérios estudos tém demonstrado aumento da
atividade antiemética, em combinacdo com antagonistas 5-HT3 e dexametasona, para
inibir ambos, emese aguda e tardia em quimioterapia induzida por platina ‘%,

A dose de aprepitant recomendada é de 125mg VO no dia 1, e 80mg nos dias 2 e 3.
E recomendada uma reducdo de 50% na dose da dexametasona, quando usada em

combinacio com aprepitant 2.

6.5 Avaliacdo de nauseas/vomitos em Cuidados Paliativos

.. . - , (e (113,114
Nao existe um instrumento de avaliagcdo “standard” para as nduseas e vomitos™ 1),

Os instrumentos de avaliagdo do vomito, incluem escalas unidimensionais que avaliam
apenas um aspeto especifico do sintoma, e escalas multidimensionais que combinam
diferentes métodos, para uma melhor caracterizagdo do vomito. Embora muitos destes
instrumentos tenham sido validados para doentes em quimioterapia, nenhum deles foi
validado para a populagéo de Cuidados Paliativos.

Estdo descritos 4 tipos de escalas unidimensionais:
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v" VAS - Visual analogue scales;
v NRS - Analogue continuous chromatic scales, numerical rating scales;

v" VCS - Verbal categorical scales que inclui Likert scale.

A escala Likert é baseada num método de pergunta e resposta de forma a especificar o
grau de concordancia do doente a determinada situacdo. Dos estudos que avaliaram a
nausea em doentes em quimioterapia, em simultaneo com VAS e VCS, nédo revelaram
diferencas entre eles. No entanto alguns autores consideram a VAS dificil de utilizar,
pela dificuldade em converter linearmente um sintoma subjetivo.

N&o h& consenso em relacdo ao numero de pontos que devem constar numa escala
unidimensional para o vomito, é, no entanto, consensual que seja sempre usada a
mesma escala para um mesmo doente.

A interpretacdo dos resultados numa escala visual analoga é dificil. Converter os valores
em categorias verbais € dificil, pois depende do que cada individuo avaliou na VCS.

Os instrumentos de avaliacdo global, tém maior potencial que um instrumento
especifico, uma vez que permitem fazer uma avaliacdo mais completa da experiéncia do
vomito. Contudo a maioria dos instrumentos de avaliagdo global dos sintomas foram
desenvolvidos para medir resultados criticos dos tratamentos ou cuidados em varias
intervencdes ou modelos de Cuidados Paliativos 2.

Nédo foi desenvolvido nenhum instrumento para avaliar o vémito. No entanto ha

instrumentos validados para avaliacdo de varios sintomas nomeadamente:

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS);
Revised Hospice Quality of Life Index;

Palliative Care Assessment tool (PACA);

>

>

» Suffering in Terminal lliness (STIL);

>

» Resident Assessment Instrument in Palliative Care;
>

McMaster Quality of Life Scale ).

Né&o foi ainda desenvolvida uma escala para a nusea e o0 vomito.
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Il — INVESTIGACAO REALIZADA

1. METODOLOGIA

1.1 BUSCA SISTEMATICA DE ESTUDOS

A identificacdo das publicacdes foi efetuada atraves de buscas nas bases de dados
bibliograficas computorizadas Pubmed, no dia 12 de mar¢o de 2018 para a obstipacdo e
para a diarreia, e no dia 16 de marco de 2018 para os vomitos, e na EBSCO (MEDLINE
e CINAHL), no dia 10 de novembro de 2018 para a obstipagéo e diarreia, e no dia 14 de
novembro de 2018 para 0s vomitos.

Na base de dados Pubmed, foi utilizada a seguinte sintaxe de busca:

Search  (((((("Palliative ~ Care"[Mesh]) OR "Hospice Care"[Mesh]) OR "Terminal
Care"[Mesh:NoExp]) OR "Terminally HI"[Mesh]) AND ((Clinical Trial[ptyp] OR Comparative
Study[ptyp] OR Controlled Clinical Trial[ptyp] OR Meta-Analysis[ptyp] OR Observational
Study[ptyp] OR Multicenter Study[ptyp] OR Randomized Controlled Trial[ptyp] OR
Review[ptyp] OR systematic[sb] ) AND hasabstract[text] AND "last 10 years"[PDat] AND
Humans[Mesh] AND (English[lang] OR French[lang] OR Portuguese[lang] OR Spanish[lang])
AND adultfMeSH]))) AND (constipation or diarrheia), vomiting [Mesh]

Nas bases de dados EBSCO foi utilizada a seguinte sintaxe de busca e limitadores

respetivamente:
Palliative care OR terminal care OR hospice care OR terminally ill
AND
Constipation or diarrheia or (vomiting)
Limitadores: Data de publicacdo: 20080101/20181131; Resumo disponivel; Humano; Idioma:
English, French, Portuguese, Spanish; Tipo de publicacdo: Abstract, Clinical Trial, Meta Analysis,
Meta Synthesis, Randomized Controlled Trial, Review, Systematic Review; Faixas etérias: Adult:
19-44 years, Middle Aged: 45-64 years, Aged: 65+ years, Aged, 80 and over; Resumo disponivel,
Humano; Relacionado a idade: All Adult: 19+ years; Tipo de publicacdo: Clinical Trial,
Comparative Study, Controlled Clinical Trial, Meta-Analysis, Multicenter Study, Randomized
Controlled Trial, Review; Idioma: English, French, Portuguese, Spanish; Tipo de documento:
Abstract; Idioma: English, French, Portuguese, Spanish

Modos de pesquisa: Booleano/Frase
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Foi também efetuada uma busca manual a repositérios de universidades (Faculdade de
Medicina da Universidade de Lisboa e do Porto), publicagcbes ndo indexadas, em
especial em portugués de Portugal, atas de congressos cientificos na area, textbooks, e
sitios na internet de associacfes e organizacdes cientificas, sem sucesso uma vez que
ndo foram encontradas publicagBes com critérios de inclusdo. Assim, o resultado das
buscas resumiu-se ao conseguido nas bases de dados eletronicas supracitadas.

Foram definidos os seguintes critérios de inclusdo na selecdo das publicacoes:
— Estudos cientificos nas linguas: portuguesa, espanhola, francesa e inglesa;
— Publicacdes que resultem de investigacao cientifica em Cuidados Paliativos;

— O instrumento de avaliacdo devera estar claramente identificado.

Como critérios de exclusdo foram definidos os seguintes tipos de publicagdes:
— Artigos de opinido;

Cartas ao editor/diretor;

Comentarios;

Anélises de artigo;

— Estudos de caso.

1.2 SELECAO DE PUBLICACOES

A selecdo de artigos foi efetuada apos leitura do titulo e resumo de todas as publicacdes
das duas bases de dados eletrénicas (Pubmed e EBSCO).

Este processo foi realizado em simultdneo com outro investigador/revisor, tendo sido
aferidas, no final do processo, divergéncias na inclusao de alguns estudos.

Apbs selecdo criteriosa das publicacGes, foi efetuada a leitura na integra de todos os
estudos selecionados.

Apobs a avaliagdo critica dos estudos, as duvidas existentes foram esclarecidas pelo

orientador da investigacao.
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1l - APRESENTACAO DOS RESULTADOS

1. OBSTIPACAO
Neste capitulo pretende fazer-se a apresentagdo dos resultados apds a pesquisa
bibliografica descrita referente ao sintoma obstipacdo, assim como as caracteristicas

psicométricas dos instrumentos de avaliacdo deste sintoma.

1.1 BUSCA BIBLIOGRAFICA EFETUADA

Base de dados EBSCO
Um total de 60 publicacGes foi identificado na base de dados EBSCO: 40 na Medline
with Full Text, 12 na CINAHL Plus with Full Text, 6 na Academic Search Complete e

2 na MedicLatina. Desse resultado, foram removidas as duplicatas exatas e o resultado
final foi de 50 publica¢fes potencialmente relevantes.

Feita a leitura do titulo e resumo, 48 dessas publicacdes aparentemente preenchiam os
critérios de selecdo, mas apos leitura completa e avaliacdo critica apenas 10 reuniam 0s

critérios de inclusao.

Base de dados Pubmed

Um total de 61 publicacdes foi identificado na base de dados Pubmed, sendo que 50
dessas publicacGes foram encontradas no conjunto de publicagdes da base de dados
EBSCO.

Feita a leitura do titulo e resumo, seguida da leitura e avaliacdo critica de 20 dessas
publicacdes, verificou-se que 12 dessas publicacbes confirmavam reunir os critérios de
inclusdo. Dessas 12 publicacdes, apenas duas ndo foram encontradas no conjunto de

publicacGes selecionadas da EBSCO.

Nas duas bases de dados bibliograficos EBSCO e Pubmed, foram selecionadas para a

revisdo sistematica da literatura 12 publicagdes (Figura 1).
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PublicagGes identificadas:
EBSCO 60 e Pubmed 61
(avaliagdo de titulo e
resumo)

50 e Pubmed 11

PublicacGes apds remogdo de duplicados: EBSCO

PublicagGes selecionadas:
EBSCO 50 e Pubmed 11

Publicagbes excluidas:
EBSCO 2 e Pubmed 5

PublicagGes aceites para

leitura total: EBSCO 48 e |—

Pubmed 6

PublicagGes excluidas por
instrumentos sem itens
especificos do sintoma:

EBSCO 38 e Pubmed 4

Publicagdes que reuniram
critérios de inclusdo:
EBSCO 10 e Pubmed 2

Figura 1. Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO e Pubmed referente a obstipagéo.

1.2 PUBLICACOES SELECIONADAS

Populacdo, Contexto, Instrumentos

Nos estudos selecionados, 33,3% destes foi realizado em doentes com cancro avangado.
A obstipacdo relacionada com outras patologias foi estudada em 8,3% das publicacoes,
a obstipacdo funcional foi estudada em 16,7% das publicacdes e a obstipacdo associada

ao tratamento com opioides, foi estudada em 16,7% das publicacdes (Quadro 1).

1.3 INSTRUMENTOS IDENTIFICADOS

Em 12 publicagdes selecionadas, foram identificados 10 instrumentos diferentes. Cinco

instrumentos  unidimensionais de avaliagdo de sintomas, dois instrumentos

multidimensionais e trés de qualidade de vida.
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Quadro 1. Publicac@es selecionadas: Obstipagéo.

Publicacdo | Ano Pais Populacéo Contexto Instrumentos
117 2013 China Doentes com Cancro Internamento em Unidade | Visual Analogue Scale(VAS)
avancado de Cuidados Paliativos Bristol Stool Scale (BSS)
118 2018 | Reino Unido Doentes com Cancro Internamento em Unidade European Organization for Research and Treatment of Cancer-
Avancgado de Cuidados Paliativos Qualityof Life Questionnaire-Core 30 (EORTC QLQ-C30)
Bowel Function Index (BFI)
Doentes com dor croénica a - Bristol Stool Scale (BSS)
119 2016 USA tomar opioides Ambulatorio Patient Assesment of Constipation-Quality of life
(PAC -QOL)
120 2016 | Reino Unido 3?;%95 €OM Cancro € Sem | Ampulatério Edmonton Assesment Scale System (ESAS)
. Doentes com cancro . European Organization for Research and Treatment of Cancer-
121 2014 Brasil avancado Internamento hospitalar Qualityof Life Questionnaire-Core 30 (EORTC QLQ-C30)
A Doentes com Obstipagéo - Bristol Stool Scale (BSS)
122 2013 Belgica Funcional Ambulatorio Patient assesment of Constipation-Symptoms (PAC-SYM)
123 2018 Doentes a fazer dialise Ambulatério Gastrointestinal Symptom Rating Scale(GSRS)
. Clinica de Cuidados Memorial Symptom Assesment Scale (MSAS)
124 2017 Turquia Doentes com cancro Paliativos Global Distress Index (GDI)
125 2017 | Reino Unido Doentes com dor cronica a Ambulatério Bowel Function Index (BFI)
tomar opioides
Doentes com Cancro Edmonton Assesment Scale System revised with additinal symptoms
126 2015 USA Avancado Ambulatério constipation and sleep (ESAS-r-CS)
¢ Memorial Symptom Assesment Scale(MSAS)
127 2013 Canada Doentes com cancro Bristol Stool Scale (BSS)
L Patient Assesment of Constipation Quality of Life (PAC —-QOL)
128 2015 Turquia Doentes com obstipagao Ambulatério questionnaire

crénica
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A Bristol Stool Scale (BSS) foi identificada em 4 publicagdes e o Bowel Funtion Index
(BFI1), o Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS) e o Assesment of Constipation
Quality of Life (PAC-QOL) foram identificados em 2 publicacdes. A Edmonton
Symptom Assessment Scale revised with additional symptoms constipation and sleep
(ESAS-r-CS), a Visual Analogue Scale (VAS), o European Organization for Research
and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire — Core 30 (EORTC QLQ-C30),
0 Global Distress Index (GDI), o Patient Assesment of Constipation Symptoms
(PAC.SYM) e o Gastrointestinal Symptom Rating Scale (GSRS) foram encontrados

apenas em 1 publicacdo cada um (Quadro 1).

No que respeita a tipologia de instrumento de avaliacdo utilizados nas 12 publicacbes
selecionadas, foram identificados instrumentos unidimensionais para avaliar a
obstipacdo em 5 publicacdes (41,7%), instrumentos multidimensionais em 2 publicagéo
(16,7%), e instrumentos de qualidade de vida em 3 das 12 publicagdes (25%).
Verificou-se ainda que 6 publicac6es utilizaram dois ou mais instrumentos diferentes.
Desses, em 2 0s autores optaram por usar instrumentos unidimensionais e de qualidade
de vida (Quadro 2).

Quadro 2. Tipologia de instrumentos identificados nas publicacdes referentes a obstipacéo.

Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS) 124; 126
Multidimensional

Global Distress Index (GDI) 124

Bowel Function Index (BFI) 119; 125

Bristol Stool Form Scale (BSFS) 117; 119; 122; 127

Edmonton Symptom Assessment Scale revised constipation

Unidimensional and sleep (ESAS-r-CS) 120
Gastrointestinal Symptom Rating Scale (GSRS) 123
Visual Analogue Scale (VAS) 117
European Organization for Research and Treatment of Cancer- 118: 121
Qualityof Life Questionnaire-Core 30 (EORTC QLQ-C30) '
Qualidade Patient Assesment of Constipation Quality of Life 119: 128
de vida questionnaire (PAC —QOL) '
Patient assesment of Constipation-Symptoms (PAC-SYM) 122
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Quanto a especificidade dos instrumentos para a obstipacao, foi observado que 6 (50%)
das 12 publicagbes optaram por utilizar instrumentos especificos de avaliacdo de

sintoma.

1.4 CARACTERISTICAS PSICOMETRICAS DOS INSTRUMENTOS

ESAS: Edmonton Symptom Assessment Scale

O ESAS, considerado um instrumento de avaliacdo de sintomas amplamente usado em
doentes com doenca avancada, foi desenvolvido por Bruera et al., para avaliacdo da
intensidade de sintomas em doentes com cancro avancado. E um instrumento
multissintomatico que permite avaliar apenas a dimensao intensidade de nove sintomas:
dor, astenia, nduseas, depressao, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar e dispneia. A
gravidade de cada sintoma ¢ classificada na escala numérica de “0” a “10”. O valor “0”
significa que ndo existe o sintoma e “10” que a sua gravidade ¢ a pior possivel (114)

Num estudo efetuado com 101 doentes paliativos, os autores referem que “a soma das

» (14 A sensibilidade e

diferentes pontuagdes permitem determinar o sintoma angustia
a especificidade do ESAS ndo sdo apresentadas na literatura **®. No entanto, em 2006,
numa comparacdo com o HADS, foi-lhe reconhecida uma sensibilidade 77% para a
depressdo e de 86% para a ansiedade “*?. A confiabilidade e a validade foram-lhe
conferidas num estudo realizado com 240 doentes oncoldgicos (em regimes ambulatoério
e internamento hospitalar) em Nova Jérsia V. Numa comparacdo com outros
instrumentos como 0 MSAS e ou 0 FACT, a consisténcia interna do ESAS é de alfa de
Cronbach=0,79. A estabilidade teste-reteste (em 2 dias) de (r = 0,86) e validade
convergente de (r = 0,72) em comparacéo com 0 MSAS @3V,

Hannon et al. validaram a versdo da escala de classificacdo numérica NRS (Numerical
Rating Scales), versdo do ESAS, e a sua versdo revista (ESAS-r), com os sintomas
adicionais obstipacdo e sono (ESAS-CS e ESAS-r-CS), numa popula¢do com cancro
avancado (n-202). Numa Unica consulta foram realizadas 3 avaliacbes ESAS-CS,
repetida apds 24 horas uma avaliagdo ESAS-r-CS com definicdo de sintomas. Foi
também realizado o MSAS @29,

A consisténcia interna foi calculada usando o alfa de Cronbach. Os t-testes

emparelhados compararam os valores obtidos no ESAS-CS e no ESAS-r-CS tendo sido
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correlacionados com MSAS usando os coeficientes de correlagdo de Spearman
(Spearman's rho 0,62 e 0,64 respetivamente) @2°).

A correlacdo de sintomas individuais com os sintomas avaliados com MSAS variou de
0,54-0,80 para ESAS-CS e 0,52-0,74 para ESAS-r-CS 129,

O teste-reteste do ESAS-CS ap6s 24 horas demonstrou confiabilidade, com um
coeficiente de correlacéo intraclasse de 0,69 *2°.

Com os resultados obtidos concluiu-se que as versdes do ESAS-CS e do ESAS-r-CS
NRS sdo validas e confiaveis para avaliacdo de sintomas em doentes com cancro
avancado em ambulatorio. O ESAS-r-CS foi preferido pelos doentes devido a janela de
24 horas, em detrimento do ESAS-CS, o que pode melhor caracterizar os sintomas com

maior flutuacio %9

VAS: Visual Analogue Scale

As VAS sdo escalas de avaliacdo graficas descritas pela primeira vez em 1921 por
Hayes e Patterson, para avaliacdo da dor **2. Na maioria dos casos, a VAS é uma linha
horizontal simples, representando 4 polegadas (cerca de 10 centimetros) de
comprimento. E um instrumento de avaliagdo unidimensional da intensidade do
sintoma, reconhecido também como uma ferramenta facilitadora da sua autoavaliacdo
(31, 59, 133).

Essa avaliacdo é feita utilizando a escala no sentido da esquerda para a direita da linha,
sendo que a sua extremidade esquerda (correspondente ao valor “0”) representa
auséncia total do sintoma e a extremidade direita (correspondente ao valor “10”) ao
sintoma no seu pior grau. Existem outras formas de apresentacdo da VAS, incluindo
linhas wverticais e linhas com imagens de expressOes faciais representativas das
diferentes intensidades de dor " 139,

E reconhecida como um instrumento de avaliacdo simples e de facil utilizacdo, razio
pela qual tem sido utilizado em diferentes contextos como ferramenta de avaliacdo de
varios sintomas @31 13 1) Desse modo, tem sido validado para diferentes linguas e
culturas 3", Alguns autores consideram-na altamente confiavel e vélida para ser
utilizada na investigacdo © *34D_ A literatura ilustra a frequente utilizacio da VVAS na
investigacdo como ferramenta de avaliacdo de diferentes sintomas, incluindo os

dominios de qualidade de vida (% 241 142-146)
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N&o foram encontradas na literatura a sua sensibilidade e especificidade. No entanto,
outras propriedades psicométricas da VVAS foram testadas por alguns autores G 147 148)
A partir de um grupo de doentes com dor crénica e outro de voluntarios saudaveis, foi
efetuado um estudo que permitiu verificar a validade convergente com (r = 0,97) e
validade discriminante com (r = 0,70) ©®Y. A sua confiabilidade foi confirmada em
doentes com cancro, na correlagdo com dois instrumentos diferentes, o Medical
Outcomes Study Short Form-20 (MOS SF-20) (r = 0,70 a 0,72) e o Rotterdam Symptom
Check-List (RSCL) (r = 0,70), tal como a estabilidade teste-reteste (r = 0,87) 47,
Boonstra et al., testaram a sua confiabilidade (r s = 0,60 a 0,77) num estudo realizado
com dois grupos de doentes, um com doentes com dor musculo-esquelética cronica ndo

maligna e outro de doentes com dor crénica ndo especifica 49,

EORTC OLO-C30: European Organization for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire-C30

O EORTC QLQ-C30 é um questionario genérico constituido por 30 itens, desenvolvido
para avaliar a qualidade de vida do doente com cancro, que participa em ensaios
clinicos internacionais ®*¥. O programa para o seu desenvolvimento teve inicio em
1986 com a criacdo do Grupo de Qualidade de vida da EORTC. A sua divulgacdo em
geral ocorreu em 1993 na versio EORTC QLQ-C30 149 150)

Alguns aspetos do instrumento foram reformulados ao longo do tempo, existindo varios
maodulos especificos para diferentes patologias, construidos a partir desse questionario
inicial. Atualmente, na versio 3, é largamente utilizado em investigagdo %9,
Constituido por escalas funcionais, escalas de sintomas e uma escala do estado global
de satide. Cada item de cada escala varia de pontuagdo de “0” a “100”, com a pontuagdo
mais alta a corresponder uma resposta superior. Desse modo, na escala funcional uma
pontuacdo alta representa um nivel alto/saudavel de funcionamento; uma pontuacéo alta
para 0 estado global de salde representa alta qualidade de vida e por fim, uma
pontuacdo elevada para cada item da escala de sintomas representa elevada
sintomatologia . Assim, conclui-se que este instrumento de avaliacdo de qualidade
de vida, sendo multissintoma, permite apenas uma avaliacdo da dimenséo intensidade

de cada problema do doente.
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A sensibilidade e a especificidade do EORTC QLQ-C30 ndo foram encontradas na
literatura. No entanto, outras propriedades psicométricas foram testadas com um grupo
de 305 doentes com cancro de 13 paises diferentes, conferindo-lhe uma confiabilidade
com coeficiente alfa de Cronbach > a 0,70, e validade numa correlagdo moderada com
the Eastem Cooperative Oncology Group performance status scale “*%. Também foi
testada a confiabilidade da sua 3?2 versdo a partir de dois estudos igualmente com
doentes com cancro (estudo | com 359 doentes na Noruega e Suécia, estudo Il com 141
doentes na Holanda), com o resultado de alfa de Cronbach = 0,73 a 0,87. Os mesmos
autores atribuiram-lhe uma validade de constructo com (r = 40 a 69) para alguns itens,
com todos 0s outros a apresentarem valores superiores e uma validade discriminante
com (r = 0,70) ™Y, Em 2006 na Tailandia, outro estudo com doentes com cancro
permitiu conferir a sua confiabilidade com coeficiente alfa de Cronbach = 0,70 (com
excecdo das escalas cognitiva com (r = 0,50) e social com (r = 0,63). Foi ainda

verificada uma estabilidade teste-reteste com (r = 0,90) 2.

PAC-SYM: Patient Assesment of Constipation Symptoms

O questionario PAC-SYM tem como objetivo avaliar na obstipagdo, a gravidade dos
sintomas e a forma como o doente os experiencia ao longo do tempo @2,

Foi desenvolvido em 1999, através da avaliacdo psicométrica de adultos com obstipacdo
cronica e revelou-se uma importante ferramenta na avaliacdo da gravidade dos sintomas
referidos pelo doente. Participaram 216 doente de 9 locais em 6 semanas de avaliacdo
psicométrica do PAC-SYM. O questionario de 12 itens esta dividido em 3 subescalas de
sintomas: abdominal (quatro itens); retal (trés itens); e fezes (cinco itens). Os itens sdo
classificados em 5 pontos da escala de Likert, com valores que variam de 0 a 4
(0 = ‘auséncia de sintoma’, 1 = ‘ligeiro’, 2 = ‘moderado’, 3 = ‘severo’ ¢ 4 = ‘muito
severo’). O valor total ¢ obtido através da divisdo do valor total atingido pelo nimero de
questdes completadas. Este valor devera variar entre 0 e 4. Quanto menor for o valor
obtido, menos incomodativo seré o sintoma **%.

As propriedades psicométricas do instrumento final foram avaliadas e sdo: Consisténcia
interna e confiabilidade teste — reteste elevada (alfa de Cronbach = 0,89; correlacéo
intraclasse = 0,75). A confiabilidade concorrente é suportada pela correlacdo gravidade

de avaliacdo da obstipagcdo, do sujeito e do investigador (r = 0,68 e 0,72,
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respetivamente; P<0,0001). O wvalor da classificagio esta moderadamente
correlacionado com os instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida. A comparagéo
entre individuos que respondem ao tratamento e os que nao respondem, demonstra a
capacidade do instrumento na diferenciacdo entre grupos, tendo por base a gravidade
clinica (t = 6,12, P<0,0001). A capacidade de resposta do instrumento é manifestada
pelas alteragdes significativas da avaliagdo nos individuos que respondem a terapéutica,
ao longo do tempo. O PAC-SYM ¢ internamente consistente, reprodutivel em condicgdes
estaveis, valido, reativo a mudanca, proporcionando uma avaliacdo global da eficacia

do tratamento da obstipagdo 2.

BSFES: Bristol Stool Form Scale

A escala de Bristol para consisténcia de fezes (EBCF) foi desenvolvida e validada por
Kenneth W. Heaton e S. J. Lewis. O seu objetivo ¢é avaliar, de maneira descritiva, a
forma do contetdo fecal, utilizando métodos gréaficos que representam sete tipos de
fezes, de acordo com sua forma e consisténcia. A inovacdo dessa escala é que ela
apresenta as imagens que ilustram as fezes, juntamente com descri¢fes precisas quanto
a forma e & consisténcia, recorrendo a exemplos facilmente reconheciveis *®.

A BSFS apresenta sete consisténcias de fezes, numeradas de 1 a 7, baseados na textura e
morfologia das fezes correlacionadas com a velocidade do transito intestinal. Os dois
primeiros niveis sdo representativos de transito intestinal lento, enquanto a consisténcia
das fezes nos niveis 6 e 7 sdo relativos a transito intestinal acelerado e diarreia.

A BSFS é largamente utilizada em todo o mundo cientifico. A Fundacdo de Roma
recomenda o uso de BSFS para subtipar a sindrome do colon irritavel de acordo com o0s
novos critérios de Roma IV e as recomendacdes da FDA (%9,

Esta escala tem sido utilizada em vérias pesquisas e estudos observacionais para avaliar
0 transito intestinal *"¢0).

O estudo onde foi avaliada a validade concorrente desta escala, demonstrou que a
classificacdo do tipo de fezes em mulheres saudaveis estava amplamente relacionada
com a dureza das fezes (medido com um penetrometro) ®Y, e o teor atual de matéria

seca (avaliado pela secagem em estufa) (62
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Por outro lado, estudos de andlise secundaria demonstraram que o score da BSFS (tipo
de fezes na BSFS na analise prospetiva do registo diario) € diferente entre individuos
saudaveis, doentes com IBS e doentes com obstipacao cronica.

A validacdo da versdo definitiva desta escala, foi realizada numa amostra de 165
profissionais de salde (80 médicos e 85 enfermeiros) e 80 doentes com idades
superiores a 18 anos, escolhidos aleatoriamente entre os doentes de ambulatério do
Hospital. Foi apresentado aos profissionais um quadro com as imagens correspondentes
aos sete tipos de fezes, sendo-lhes pedido posteriormente para fazer a correspondéncia
de textos aleatdrios as imagens observadas.

Dez por cento dos participantes de cada grupo (médicos, enfermeiros e doentes) fizeram
escolhas aleatdrias, e foi-lhes pedido para repetir a avaliacdo quinze dias depois (re-
teste), para desta forma testar a reprodutibilidade. Para analise estatistica foi comparada
a constituicdo do grupo relativamente ao sexo e nivel de escolaridade (analise descritiva
com n e percentagens). Foi também efetuada uma descri¢do do nivel de sucesso e erro
na correlacdo das imagens e respetiva descri¢do, usando o numero absoluto de escolhas.
Foi também efetuada uma descricdo do total de elementos avaliados em cada grupo
relativamente ao sucesso na correspondéncia entre as imagens e a descrigédo de cada tipo
de fezes. Finalmente, foi ainda realizada a analise de concordancia entre 0s grupos
(confiabilidade interna e comparacdo entre 0s grupos), assim como a andlise teste-
reteste. A dimensdo da amostra foi calculada para estimar a concordancia de 95%, com
5% de precisdo e 5% de significancia. As variaveis quantitativas foram descritas com
médias e desvio padrdo e, no caso de variaveis qualitativas, com nimeros absolutos e
percentagens.

A confiabilidade foi analisada em percentagem e através do indice Kappa %%,

A analise comparativa foi levada a cabo através do teste de concordancia de Kendall’s
para a percentagem de concordancia, e 0 método de Fleiss foi utilizado para os valores
de Kappa. A reprodutibilidade ap6s o periodo de 15 dias foi avaliada através da
percentagem de concordancia e o indice Kappa entre as respostas, sendo que um valor

inferior a 0,05 foi considerado estatisticamente significativo 2.
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MSAS: Memorial Symptom Assesment Scale

O MSAS ¢é um instrumento desenvolvido para proporcionar informacao
multidimensional sobre varios grupos de sintomas comuns. No estudo de validacdo foi
avaliada a confiabilidade e a validade do MSAS em doentes com cancro, numa amostra
randomizada de doentes (n=246) com cancro da protata, colon, mama ou ovario. Estes
doentes foram avaliados usando a escala de MSAS e uma bateria de subescalas que
avaliaram fendmenos relacionados com qualidade de vida. A prevaléncia de sintomas
nos 218 doentes selecionados foi: 73,9% falta de energia,10,6% dificuldade a deglutir.
Baseado na analise de contetdo, foram eliminados 3 sintomas e adicionados 2; a escala
revista avalia 32 sintomas fisicos e psicoldgicos. A forma como o0s seus itens sdo
apresentados e a respetiva pontuacdo mostram que os sintomas fisicos sdo avaliados na
dimensao intensidade, que os autores designam por sofrimento.

Para os sintomas fisicos, a pontuag¢ao varia de “0” (se o sintoma nao existe) a “4” (se
estd presente no seu pior grau). Os sintomas psicologicos sdo igualmente pontuados de
“0” a “4”, se o sintoma ndo estiver presente ou se ocorrer quase constantemente. A
avaliacdo global resulta da média da frequéncia dos sintomas psicolégicos e o
“sofrimento” que resulta dos sintomas fisicos A analise de fator da variancia identificou
2 fatores que distinguem 3 grupos de sintomas major e varios subgrupos. Os grupos
major englobam sintomas psicologicos (PSYCH, Psycological Symptom Distress
Score), elevada prevaléncia de sintomas fisicos (PHYS H), e baixa prevaléncia de
sintomas fisicos (PHYS L). A consisténcia interna foi elevada nos grupos PHYS H e
PSYCH (coeficiente alfa de Cronback de 0,88 e 0,83, respetivamente), e moderado no
grupo PHYS L (a = 0,58). Embora as dimensdes da intensidade, frequéncia e o
sofrimento estejam interrelacionados, as correlagbes candnicas e outras analises
demonstraram que a avaliacdo multidimensional (frequéncia e sofrimento) aumentam a
informacdo sobre o impacto dos sintomas.

Elevadas correlagdes entre o status clinico e a avaliacdo da qualidade de vida suportam
a validade do MSAS e indicam a utilidade de varias subescalas como a PSYCH, PHYS
e 0 GDI. O MSAS é um instrumento valido e confiavel para a avaliagdo da prevaléncia
de sintomas, caracteristicas e angustia/sofrimento. Permite uma avaliacdo de sintomas,

que pode ser util quando se considera necessaria uma informagdo dos mesmos, como
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em ensaios clinicos que incluam avaliagdo da qualidade de vida ou estudos
epidemiolégicos de sintomas ©7.

Em suma, a validacdo da MSAS para a populacdo com cancro foi efetuada a partir de
um grupo com 246 doentes. Neste estudo foi testada a sua confiabilidade e os autores
verificaram que a consisténcia interna foi de coeficiente alfa de Cronbach (r = 0,88; 0,3
e 0,58) para os principais sintomas: psicolégicos, fisicos de alta prevaléncia, e fisicos de

baixa prevaléncia, respetivamente 7.

BFI: Bowel Funtion Index

O BFI, validado em 2012, é um questionario de 3 itens para avaliar a obstipacdo na
perspetiva do doente. Pretende-se que seja usado por profissionais de salde, para
interrogar os doentes %4,

O BFI ¢é constituido por trés itens: i) defecar com facilidade, ii) sensacdo de eliminagéo
intestinal incompleta, e iii) avaliagdo pessoal da obstipacdo nos Gltimos 7 dias.

O médico pede ao doente para este se manifestar em relacdo a cada um dos trés itens,
durante a semana anterior numa escala de 0 a 100, onde O significa “nada” e 100
significa “muito intensamente”. O valor é calculado como a media dos trés
componentes da escala, tendo cada componente um peso igual. Desta forma valores
mais elevados indicam um nivel de obstipacdo mais elevado %%,

O BFI é um questionario simples e subjetivo, que usa uma escala numérica analoga, que
é similar as escalas usadas para a avaliacdo da dor ®. Este questionario capta também
0 que o doente sente em relacdo a sua obstipacdo, o que reforca a definicdo de que a
obstipacdo ¢é subjetiva “®®, e o grau de obstipacio é baseado numa percecio subjetiva
associada a sintomas 7.

A forca do BFI reside no facto de que foi desenhado especificamente para doentes com
OIC, e combina a avalia¢do da intensidade do doente com a facilidade de utilizagéo. O
facto de os dois primeiros itens, serem de reposta aberta, simplifica o questionario e
assegura que € a percecao do doente que esta a ser registada. O terceiro item, permite ao
médico identificar e avaliar os doentes paro 0s quais nem o primeiro nem o segundo
item correspondem a sua experiéncia/ manifestacdo de obstipacéo.

No primeiro estudo de validagdo, um estudo fase Il, publicado por Meissner et al.,

doentes tratados com oxicodona que estavam obstipados, foram randomizados para
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tomar ou oxicodonaPR/naloxonaPR ou oxicodonaPR/placebo, durante 4 semanas. O
BFI foi uma das duas varidveis de eficacia e foi usado para avaliar a obstipacdo no
decurso do estudo.

A homogeneidade e a consisténcia interna do BFI foram avaliadas usando elementos do
periodo antes da randomizacdo. No geral, a consisténcia interna foi elevada para cada
um dos trés itens e para a pontuacéo final (alfa de Cronbach 0,7).

As correlacdes entre os itens do BFI, e a correlacdo final da avaliacdo foram elevados
(alfa de Cronbach 0,84). Estes elementos sugerem que este instrumento é homogeéneo e
confiavel.

A confiabilidade teste-reteste do BFI foi avaliada em cada estudo, usando elementos
correspondentes ao periodo em que era expectavel que os sintomas Opioid Induced
Constipation (OIC) estivessem estaveis. No ensaio clinico “Simpson” foram usados 0s
dados do periodo de triagem, no “Vondrackova” foram usados os dados colhidos
durante o periodo de tratamento ativo apenas com oxicodona (duplamente cego), no
“Meissner” foram usados os dados colhidos no periodo open — label”.

Nos trés estudos, a diferenca entre os valores das avaliagdes era de 55 pontos, nao
estatisticamente significativa. Estes elementos foram confirmados numa segunda anélise
de doentes que referiam ndo apresentar alteracdes na frequéncia da evaquagdo (no
ensaio Vondrackova); a mudanca no valor total do BFI foi de 52 pontos, que ndo €
estatisticamente significativa.

Os resultados da analise de Pearson e dos coeficientes de correlacdo intra classes
suportam a estabilidade e reprodutibilidade do BFI. Em conjunto estes elementos
sugerem que em doentes com OIC estavel, o BFI € estavel e reprodutivel quer o doente
esteja no periodo de avaliagdo ou em tratamento.

A validade clinica do BFI foi avaliada através da utilizacdo de elementos de outras
avaliacbes de funcdo intestinal recolhida nos diarios dos doentes (numero de
movimentos espontaneos completos do intestino, frequéncia da evacuacéo, consisténcia
das fezes, uso de laxantes, forma das fezes) e a PAC-SYM, uma escala de 12 itens
preenchida pelo doente, que foi validada em doentes com OIC. A validade convergente
(a relacdo entre o BFI e outras avaliacbes da obstipacdo) foi analisada usando o
coeficiente de correlacdo de Spearman entre o BFI (itens individuais e o valor total) e

outras avaliagcdes da obstipacdo na visita de randomizagéo.
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O BFI correlaciona-se moderadamente com a PAC-SYM, sugerindo uma eventual
sobreposi¢cdo, mas ndo uma redundancia entre a PAC-SYM e o BFI (0,38-0,66,
p0,001).

Recentemente, um pequeno estudo observacional multinacional ndo interventivo, com
131 doentes com OIC, realizado em 15 locais da Europa, reportou que as correlagdes
entre os itens do BFI eram estatisticamente significativas (moderado a elevado), com
um elevado grau de consisténcia interna (alfa de Cronbach = 0,86).

Correlacbes entre o BFI e os itens de frequéncia global foram estatisticamente
significativas (elevado a moderado) (r = 0,59 a 0,69; p=0,0001) e correlagdes entre o
BFIl e PAC-SYM foram moderados e estatisticamente significativas (p=0,01-0,0001).

PAC-OOL: Patient Assesment of Constipation Quality of life

O PAC-QOL é um questionario de autopreechimento utilizado para avaliar a qualidade
de vida dos doentes. A escala PAC-QOL validada é composta por 28 itens agrupados
em 4 subescalas: desconforto fisico, desconforto psicossocial, preocupacfes e
satisfacdo. As primeiras 3 subescalas sdo usadas para avaliar o indice de insatisfacdo do
doente com uma pontuacdo de 0 a 96 (onde os valores menores correspondem a uma
melhor qualidade de vida). A subescala de satisfacdo inclui 4 itens com uma pontuacéo
de 0 a 16, para que cada resposta definitiva seja definida como pobre (0-4),
razoavelmente bom (5-8), bom (9-12), ou excelente (13-16) 9.

Dada a prevaléncia e a natureza sintomatica da obstipacdo crénica, as avaliacOes
padronizadas de doentes sdo particularmente importantes para sua avaliacdo e gestdo ao
longo do tempo. No entanto, estdo disponiveis poucas avaliacdes especificas da
obstipacdo. As avaliacBes gerais tém sido Uteis para quantificar a obstipagcdo, mas essas
avaliagdes foram limitadas a estudos observacionais e transversais. Por exemplo, um
estudo observacional do sintoma e impacto na qualidade de vida relacionada com
obstipacdo funcional incluiu a Escala de Sintomas Gastrintestinais (GSRS) e o Indice
Geral de Bem-estar Psicolégico (PGWBI) 9. Pontuacdes PGWBI, que avaliam bem-
estar emocional (ansiedade e depressio), satide, vitalidade e bem-estar geral ™, foram
significativamente mais baixos que os scores para a populagdo em geral ¢,
Constatou-se ainda, num estudo transversal realizado em individuos com pelo menos 65

anos de idade, concluindo a Pesquisa Geral de Saude do MOS SF, que 0s que tinham
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obstipacdo cronica tinham pior desempenho funcional e scores de dor mais elevados
comparativamente com os que ndo tinham obstipacdo “™». Um padréo semelhante foi
mostrado ao usar o SF-36 num grupo de individuos canadianos com obstipacdo auto-
relatada e funcional (critérios de Roma Il), quando comparada as normas canadianas
(172).

A PAC foi desenvolvida para satisfazer a necessidade da existéncia de avaliagdo dos
resultados referidos pelos doentes em relacdo a doenca, inclui sintomas complementares
(PAC-SYM) e questionarios sobre a qualidade de vida (PAC-QOL). O PAC-SYM
consiste em 12 itens que refletem sintomas abdominais, retais e das fezes **¥. Os
doentes referem a gravidade de cada sintoma numa escala de 0 a 4, onde o 4 representa
a maior gravidade. Uma pontuacdo geral é calculada como a média da resposta em
relacdo aos 12 sintomas. Da mesma forma, a pontuacdo das 3 subescalas é calculada
baseada no grupo de sintomas acima referidos .

No entanto, essas avaliaces gerais podem ndo ser sensiveis a mudancas clinicamente
significativas experimentadas ao longo do tempo em resposta a estratégias de
tratamento. A PAC foi desenvolvida para satisfazer os requisitos de avaliacdo dos
problemas relacionados ao processo de avaliacdo da qualidade de vida (PAC-SYM). A
PAC-SYM consiste em 12 itens que foram desenvolvidos com base nos indices
abdominais, retais e das fezes (classificacdo de Frank et al. 1999). Os doentes referem a
gravidade de cada sintoma numa escala de 0 a 4, onde 0 4 representa uma maior
gravidade. A pontuacdo geral é calculada como a média da resposta em relacdo aos 12
sintomas. Da mesma forma, a pontuacéo das 3 subescalas ¢ calculada baseada no grupo
de sintomas acima referidos %,

O desenvolvimento de PAC-QOL teve inicio com uma revisao da literatura e entrevistas
semiestruturadas a doentes para identificar problemas na qualidade de vida relevantes
para a obstipacdo.

A PAC-QOL é uma avaliacdo breve, mas abrangente, do Onus da obstipacdo no
funcionamento didrio e no bem-estar dos doentes. O seu conteudo foi derivado
diretamente de individuos afetados pela doenga e de clinicos envolvidos no tratamento
de disturbios gastrointestinais. Além disso, os estudos de validacdo feitos na América

do Norte, Europa e Australia, evidenciaram que a PAC-QOL obteve padrdes para a
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confianca, validagdo e resposta de uma revisdo de QOL em doentes que foram relatados
para novas terapias "> "4,

Os 28 itens da PAC-QOL resultaram da preocupacéo de doentes e clinicos relacionados
na area da obstipacdo e compreende: preocupacdes associadas (11 itens), desconforto
fisico (4 itens), psicosocial (8 itens), e satisfacdo (5 itens).

Nos estudos de validacdo os doentes reportaram maior impacto na satisfacdo, que se
traduziu especificamente numa pontuacdo mais elevada na subescala de satisfacdo,
sugerindo que estavam bastante insatisfeitos com a regularidade e frequéncia dos
movimentos intestinais e com varios tratamentos realizados. Esta situacdo é
particularmente notoria nos Estados Unidos, onde foi reportada uma satisfacdo média de
3,5.

O segundo dominio mais problemaético foi o desconforto fisico, com uma média de 2
nos estudos de validacéo.

Para o score geral que representa os quatro dominios, os doentes nos estudos de
validacao relataram scores médios no meio do intervalo de escala. Esses scores iniciais
sugerem que os estudos de validacdo incluiram amostras heterogéneas de individuos
que experienciaram uma série de sintomas de obstipacdo cronica. Dada a variagdo nas
definicBes clinicas e classificacbes de obstipacdo, os estudos de validacdo foram
projetados para ser o mais abrangente possivel para melhorar a generalizacdo dos
resultados para aplicacBes futuras da medida. Além disso, essa heterogeneidade
aumentou a capacidade de detetar diferencas nas pontuacdes do PAC-QOL em
subgrupos clinicamente distintos .

No estudo de validacdo dos Estados Unidos, a subescala do PAC-QOL e 0s scores
gerais excederam o limiar de 0,70 para confiabilidade, com exce¢do da
reprodutibilidade da subescala de satisfacdo (ICC / 0,66) um pouco menor. Para avaliar
a reprodutibilidade, foi definida uma coorte de doentes que relataram que seus sintomas
de obstipacdo nédo tinham mudado ao longo de um periodo de duas semanas, durante o
qual eles mantiveram seu regime habitual de cuidados para a obstipacdo. Como é
plausivel que os sintomas continuos possam levar a diminuigdo da satisfacdo com o
tratamento, essa pode ndo ser a coorte mais apropriada para avaliar a reprodutibilidade

dessa subescala.
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O score geral da PAC-QOL e outras subescalas também responderam a melhoria nos
sintomas. No entanto, a capacidade de resposta foi avaliada entre os doentes que
relataram melhoria. Portanto, estas estimativas podem superestimar a capacidade de
resposta ao tratamento ">, Num ensaio clinico de um tratamento em estudo, nem todos
os doentes que recebem tratamento podem relatar melhoria nos sintomas. Por exemplo,
observamos uma melhoria de um ponto nos scores gerais da PAC-QOL que foi
associada a um tamanho de efeito de 1,77. Se o efeito do tratamento fosse de meio
ponto, o tamanho do efeito do score total da PAC-QOL seria 0,81, o que ainda é
considerado um elevado nivel de resposta. Doentes que se classificaram como
minimamente melhorados relataram uma mudanca de meio ponto.

Com base nessas estimativas de tamanho de efeito, uma mudanca de 0,5 ponto €
recomendada como a diferenca minima importante para a pontuacdo geral da PAC-
QOL. Esses achados de confiabilidade e responsividade foram confirmados na
validacdo das adaptacdes francesa, holandesa e inglesa da PAC-QOL. Relativamente a
validade, no estudo dos Estados Unidos e para as adaptacdes transculturais, os scores da
escala PAC-QOL foram significativamente associados a dor abdominal relatada pelo
doente, as classificacdes globais de gravidade dos sintomas e as classificagcbes globais
do investigador quanto a gravidade dos sintomas. Para a pontuacao geral da PAC-QOL,
os doentes que relataram obstipacdo acentuada a muito grave relataram scores médios
de 0,52 (versdo em inglés dos Estados Unidos) a 0,66 (versdes em francés, holandés e
inglés) superiores aos doentes que relatavam gravidade leve a moderada. Esse resultado
confirma que 0,5 é um limite valido para definir uma diferenca clinicamente
significativa, pois corresponde a diferenga entre doentes leves / moderados e marcados /
graves.

No estudo de validacdo dos Estados Unidos, os scores da PAC-QOL ndo foram
significativamente associados a frequéncia de evacuacdes. Este facto deve-se,
provavelmente, a variabilidade limitada no nimero de evacuacdes relatadas na amostra
dos Estados Unidos. O numero médio de evacuagdes na amostra dos Estados Unidos foi
de 1,2 em comparacdo com 1,5 para a amostra de adaptagdo transcultural. A frequéncia
de evacuacOes pode ser menos preocupante para os individuos com obstipacdo. Estudos
epidemioldgicos anteriores sugeriram que 0s sintomas mais frequentemente relatados

estdo relacionados ao esforco, evacuagdo incompleta e fezes duras, com um menor

63



niimero de individuos a relatar evacuacdes pouco frequentes "% /). As descobertas do
estudo de validacdo sustentam as propriedades psicométricas de cada uma das
subescalas e a escala global. A capacidade da PAC-QOL para medir os dominios
relevantes da qualidade de vida (QV) permitira aos pesquisadores avaliar varias
hipGteses, como por exemplo, se os efeitos do tratamento sdo supostamente mais
provaveis num dos quatro dominios (preocupacdes, desconforto fisico, desconforto
psicossocial, satisfacdo), entdo a subescala relevante pode ser designada e analisada
como o resultado primario da QV.

Anélises subsequentes de modelos de equagfes estruturais sugeriram que a subescala de
satisfacdo pode ser usada independentemente se os pesquisadores ndao quiserem incluir
toda a PAC-QOL. Em resumo, a PAC-QOL é uma avaliacdo abrangente e valida
relatada pelo doente sobre o impacto dos sintomas de obstipacdo. Esta disponivel em
varias linguas para apoiar o seu uso em estudos multinacionais de novas terapias. Além
disso, foi desenvolvido em conjunto com uma medida de gravidade dos sintomas, a
PAC-SYM. Quando usadas em conjunto, essas medidas avaliardo a magnitude e o grau

de interferéncia associados a sintomatologia da obstipacao cronica.

GSRS: Gastrointestinal Symptom Rating Scale

O GSRS é um instrumento de avaliacdo especifico para uma doenca e é constituido por
15 itens combinados com 5 grupos de sintomas: refluxo, dor abdominal, indigestdo,
diarreia e obstipacéo.

O GSRS tem uma escala de 7 pontos tipo Likert, onde o 1 representa auséncia ou
sintomas problematicos e 7 representa sintomas muito severos.

A validade e a confiabilidade do GSRS estdo bem documentadas “’® e os valores
normais para a populacéo em geral est&o disponiveis 9.

Num estudo realizado em 6 paises (Alemanha, Poldnia, Italia,Africa, Hugria e Espanha)
com 853 doentes com sintomas de dispepsia, foram documentadas as caracteristicas
psicométricas da GSRS e o questionario Qualidade de Vida em Refluxo e Dispepsia
(QOLRAD)

A consisténcia interna do GSRS foi de 0,43 a 0,87 e do QOLRAD de 0,79 a 0,95. A
confiabilidade teste-reteste do GSRS foi de 0,36 a 0,75 e do QOLRAD de 0,41 a 0,82.
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O GSRS no dominio da dor abdominal correlacionou-se significativamente com todos
os dominios do QOLRAD.

As caracteristicas psicométricas das diferentes versdes linguisticas do GSRS e do
QOLRAD foram consideradas boas, com confiabilidade e validade aceitaveis. O GSRS
e 0 QOLRAD foram considerados Uteis para avaliar os sintomas dispépticos e o seu

impacto no quotidiano dos doentes em ensaios clinicos multinacionais.

GDI: Global Distress Index

O GDI € uma subescala de 13 itens do Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS),
que avalia 11 sintomas em relacdo a sua frequéncia, intensidade ou sofrimento,
proporcionando uma medicao véalida da intensidade do sintoma.

Contém quatro sintomas psicolégicos (tristeza, preocupacdo, irritabilidade e
nervosismo) e seis sintomas fisicos (falta de apetite, falta de energia, obstipacdo, boca
seca, dor, sonoléncia), a qual avalia o Indice Global de Sofrimento (GDI), e pode
apresentar variaces significativas quando aplicada, por exemplo, em doentes em
ambulatorio e internados, e pode ser considerada a mais (til clinicamente ®2°.

A pontuacdo é a média das pontuacGes em todos os dez itens e é descrita como
representativa do sofrimento global ou global do sintoma. O MSAS-GDI mostrou ser
uma medida confidvel e valida para avaliar o sofrimento global por sintomas na
perspetiva do doente ©” 8. As pontuacdes no MSAS-GDI foram significativamente
mais altas para doentes internados com cancro do que para doentes em ambulatério e
diferenciou entre doenca avangada versus o estado inicial da doenca ©”. Chang e
colaboradores relataram que 0 MSAS-GDI teve um score médio de 1,2 (variacdo de 0 a
3,16) e alfa de Cronbach de 0,94 numa amostra de 75 doentes com cancro. A ferramenta
também foi altamente correlacionada com varias medidas, incluindo a escala de bem-
estar RAND (r = -0,66) e a escala de perigo RAND (r = 0,79), subescalas de uma

ferramenta para avaliar o estado psicolégico, sugerindo boa validade de critério 7 8%
184)
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1.5 INSTRUMENTOS VALIDADOS PARA PORTUGAL

A cultura e a lingua em que se expressam influenciam o sentimento e a manifestagdo
das necessidades dos doentes e suas familias.

Desta forma, é fundamental que a versdo original do instrumento seja adaptada a
populacdo- alvo, validando as suas caracteristicas psicométricas nesse novo contexto.
Esse procedimento é essencial para que o resultado da avaliacdo traduza com rigor o
impacto da doenca ou o seu tratamento em diferentes culturas ©* 8189,

Assim, estando identificados os instrumentos de avaliagdo utilizados em investigacédo
em Cuidados Paliativos para avaliar a obstipacdo, importa conhecer quais desses
instrumentos estdo validados para a populagdo portuguesa.

O EORTC QLQ-C30 foi validado em 2010 por Pais-Ribeiro e colaboradores da Escola
(187)

Superior de Enfermagem, Instituto Politécnico do Porto e Universidade do Porto

A VAS (versdo para pediatria) foi validada em 2013 numa populacdo de 40 criancas
com multideficiéncia, por Luis Manuel Cunha Batalha e Vera Monica Pessoa Mendes

da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra.

A BSFS foi validada para portugués do Brasil por Anna Paula Martinez e Gisele Regina

de Azevedo da Universidade Catolica de Sdo Paulo, Brasil.

O BFI foi validado para a populacdo portuguesa em 2016, numa populacdo de 226
doentes com obstipacdo induzida por opioides, por Maria Duefias, Liliane Mendonca,
Rute Sampaio, Claudia Gouvinhas, Daniela Oliveira, José Manuel Castro-Lopes & Luis
Filipe Azevedo, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, Departamento de
Ciéncias da Informagé&o e da Deciséo (CIDES).
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2. DIARREIA
Neste capitulo pretende fazer-se a apresentagdo dos resultados apds a pesquisa
bibliografica descrita referente ao sintoma diarreia, assim como as caracteristicas

psicométricas dos instrumentos de avaliacdo deste sintoma.

2.1 BUSCA BIBLIOGRAFICA EFETUADA

Base de dados EBSCO

Um total de 50 publicacdes foi identificado na base de dados EBSCO (Medline with
Full Text, CINAHL Plus with Full Text, Academic Search Complete e MedicLatina).
Desse resultado, foram removidas as duplicatas exatas e o resultado final foi de 34
publicacGes potencialmente relevantes.

Feita a leitura do titulo e resumo, 15 dessas publicacdes aparentemente preenchiam o0s
critérios de selecdo, mas apos leitura completa e avaliacdo critica, apenas 5 reuniam

esses Critérios.

Base de dados Pubmed

Um total de 62 publicacdes foi identificado na base de dados Pubmed, sendo que 48
dessas publicacGes foram encontradas no conjunto de publicacdes da base de dados
EBSCO.

Feita a leitura do titulo e resumo, 5 dessas publicacGes aparentemente preenchiam o0s
critérios de selecdo, mas apos leitura completa e avaliacdo critica, apenas 2 reuniam

esses critérios.

Das duas bases de dados bibliograficos, EBSCO e Pubmed, foram selecionadas para a

revisdo sistematica da literatura 7 publicacBes (Figura 2).
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PublicagGes
identificadas: EBSCO 50 e
Pubmed 62 (avaliagdo de

titulo e resumo)

PublicagBes apds remogdo de duplicados:

EBSCO 34 e Pubmed 14

PublicacGes

selecionadas: EBSCO 34 el—

Pubmed 14

PublicagGes excluidas:
EBSCO 19 e Pubmed 9

PublicagBes aceites para

leitura total: EBSCO 15 e [—

Pubmed 5

PublicacGes excluidas por
instrumentos sem itens
especificos do sintoma:

EBSCO 10 e Pubmed 3

Publicagbes que
reuniram critérios de
inclusdo: EBSCO 5 e
Pubmed 2

Figura 2. Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO e Pubmed referente a diarreia.

2.2 PUBLICACOES SELECIONADAS

Populacdo, Contexto, Instrumentos

Todos os estudos selecionados foram realizados em doentes com cancro, sendo 42,9%

realizados em doentes a fazer quimioterapia (Quadro 3).

2.3 INSTRUMENTOS IDENTIFICADOS

Nas 7 publicacbes selecionadas foi identificado 1 instrumento de qualidade de vida, o
EORTC QLQ-C30, que foi utilizado em 3 publicagdes.

O National Cancer Institute Common Toxicity Criteria (NCI-CTC grading System),
uma terminologia descritiva utilizada para reportar efeitos adversos (AE), em doentes a
fazer quimioterapia, com uma escala de classificacdo da gravidade do efeito adverso
referido foi utilizado em 3 publicagfes; o Symptom Distress Scale, a Edmonton
Symptom Assessment Scale (ESAS) e o Medical Outcomes Study Short Form (SF-36)
foram utilizados em apenas 1 publicacdo cada (Quadro 3).

68



Quadro 3. Publicaces selecionadas: Diarreia.

Publicacdo | Ano Pais Populacéo Contexto Instrumentos
- European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
188 2018 Greenland | Doentes com cancro avancado | Ambulatério Questionnaire-C30 ( EORTC QLQ-C30)
Medical Outcomes Study Short Form (SF-36)
189 2017 Canada Doentes com cancro Hospital European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
190 2015 USA Doentes com cancro avancado | Ambulatério National Cancer Institute Common Terminology Criteria for Adverse Events
(NCI-CTCAE)
74 2008 Isracl Doentes com cancro avangado Hospital National Cancer Institute Common Terminology Criteria for Adverse Events
(NCI-CTCAE)
. National Cancer Institute Common Terminology Criteria for Adverse Events
191 2012 USA Doentes com cancro Hospital (NCI-CTCAE)
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
192 2016 Doentes com cancro Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
193 2016 USA Doentes com cancro Ambulatério | Symptom Distress scale (SDS)
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No que respeita a tipologia de instrumento de avaliagdo utilizados nas 7 publicagdes
selecionadas, foram identificados instrumentos unidimensionais em 5 publicagOes
(71,4%), e instrumentos de qualidade de vida em 3 publicacbes (42,8%). Um estudo
utilizou simultaneamente um instrumento unidimensional e outro de qualidade de vida.
Quanto a especificidade dos instrumentos para a diarreia, foi observado que apenas 3
publicacBes optaram por utilizar instrumentos especificos de avaliagdo do sintoma
(Quadro 4).

Quadro 4. Tipologia de instrumentos identificados nas publicac6es referentes a diarreia.

Instrumentos PublicacGes
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) 192
Unidimensional National Cancer Institute Common Terminology Criteria for 74 190° 191
Adverse Events (NCI-CTCAE) T
European Organization for Research and Treatment of Cancer 188: 192
Quality of Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30) '
alidade .
Q(;Je \I/i da Medical Outcomes Study Short Form (SF-36) 189
Symptom Distress Scale (SDS) 193

2.4 CARACTERISTICAS PSICOMETRICAS DOS INSTRUMENTOS

EORTC QLQO-C30: European Organization for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire-C30

Conforme descrito no capiulo 111 - 1.4, 0 EORTC QLQ-C30 é um questionario genérico
constituido por 30 itens, desenvolvido para avaliar a qualidade de vida do doente com
cancro. Alguns aspetos do instrumento foram reformulados ao longo do tempo,
existindo varios maédulos especificos para diferentes patologias, construidos a partir
desse questionario inicial. Atualmente, na versdo 3, é largamente utilizado em

investigacao *°%.

CTCAE: Common Terminology Criteria for Adverse Events v3.0

E uma terminologia descritiva que pode ser utilizada para reportar efeitos adversos
(AE). A escala de classificacio da gravidade depende do efeito adverso referido. E uma

ampla classificacdo dos efeitos adversos (AE) baseada na anatomia e/ou patofisiologia.
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Dentro estéo listados acompanhados pela descri¢do da sua gravidade (grau). Um efeito
adverso é um sinal desfavordvel e ndo intencional (incluindo alteracGes laboratoriais),
sintoma ou doenca, associada temporalmente a tratamentos médicos ou procedimentos,
que podem ou ndo ser considerados como relacionados com o tratamento ou
procedimento médico. Um AE é um termo que é uma representacdo Gnica de um evento
especificousado para documentacdo médica ou andlise cientifica. Cada termo AE é
mapeado para um termo MedDRA e um cddigo. Os AE sdo listados por ordem
alfabética dentro das categorias. A coluna de “SHORT NAME” ¢ usada para simplificar
a documentacdo dos nomes dos AE nos formularios de “Case Report”. Na categoria
estédo agrupados os termos relacionados com o processo de doenga, sinais, sintomas ou
diagndstico. Os termos relacionados estdo localizados em ‘Select’ e referem AEs
especificos que por sua vez estdo relacionados com o termo respetivo. Estes termos
providenciam o agrupamento e a representacao consistente do grau, para termos que nao
sdo AEs, logo néo estdo mapeados com o termo e codigo MedDRA, e ndo podem ser
classificados de acordo com o grau nem usados para reportar. Em ‘REMARK ’existe
uma clarifica¢do de um AE. ‘ALSO CONSIDER’indica AES adicionais, considerados
clinicamente significativos e que ndo estdo quantificados de acorod com o grau.
‘NAVIGATION NOTE’indica a localizagdo de um termo AE no documento CTCAE. A
lista de sinais e sintomas por ordem alfabética consta na mesma categoria, exceto se ndo
estiverem considerados como tal. Os graus referem-se a gravidade do AE: Grau 1 a 5
com uma unica descricdo clinica da gravidade do AE, baseada nas orientacdes deste
documento: Grau 1 Ligeiro AE; Grau 2 Moderado; AE Grau 3 Severo; AE Grau 4 AE
incapacitante ou com risco de vida e Grau 5 Morte relacionada com AE (Quadro 5) 9.
O Critério Comum de Terminologia para Eventos Adversos, Versao 3.0 (CTCAE v3.0)
foi lancado em 2003 e tem sido amplamente utilizado como o conjunto predominante de
critérios de toxicidade para ensaios clinicos de cancro e reunides cientificas. No entanto,
0 grau em que os elementos do CTCAE v3.0 séo seguidos em publicacdes de oncologia
ndo foi avaliado de forma abrangente. Foram revistos estudos clinicos randomizados
fase Il avaliando terapias sistémicas para o cancro, publicados entre 1 de janeiro de
2012 e 31 de dezembro de 2013, para identificar estudos elegiveis que mencionaram
explicitamente o uso de CTCAE v3.0 como critério de toxicidade. Uma pontuacao de

10 pontos baseada na adesdo ao CTCAE v3.0 foi usada para avaliar os estudos. A
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regressdo linear multivariada foi utilizada para identificar caracteristicas associadas a
melhoria da adesdo. No total, 104 publicacdes relatando dados de 86.957 doentes foram
incluidas nesta andlise. O score total médio para adesdo aos quatro elementos da
CTCAE v3.0 foi de 4,03 numa escala de 10 pontos (variacdo de 1 a 9), com 16
publicagdes (15%) com scores totais <2. Foram usados com frequéncia termos de
eventos adversos altamente heterogéneos e ndo padronizados. Além disso, termos
Supra-ordenados, termos usando 'Outro, especifique' e Notas foram freglientemente
usados incorretamente. O modelo de regressdao multivariada revelou que a auséncia de
um placebo (p=0,003) e um maior nimero total de termos de EA na tabela (p<0,001)
foram preditores independentes de um score total inferior. Dada a importancia da
compreensdo a toxicidade de novos tratamentos, em alguns casos, deve encorajar-se
uma melhor adesdo ao CTCAE v3.0 para garantir a consisténcia e comparabilidade dos

dados de toxicidade em diferentes estudos %%,

Quadro 5. Classificacdo dos graus consoante os efeitos adversos.

Gastrointestinal

EiElies Nome Graul Grau2 Grau 3 Grau 4 Grau 5
adversos
Diarreia Diarreia | Aumento de | Aumento de 4 a | Nimero de | Consequénci Morte
4 vezes 0|6 vezes o0 | dejecOes as com risco
nimero de | nimero de | >7/dia; de vida
dejecbes por | dejecoes dia | Incontinénci | como
dia tendo em | tendo em conta | a; Fluidos IV | colapso
conta o|o padrdo | >24 hrs; | hemodinami
padrao habitual; IV | hospitalizacd | co
habitual; fluidos; 0; aumento
ligeiro moderado grave da
aumento da | aumento da | saida de
saida de | saida de fezes | fezes pela
fezes  pela | pela ostomia | ostomia,;
ostomia tendo em conta | interferéncia
tendo em|o padrdo | com ADL.
conta 0 | habitual;  Sem
padrao interferéncia
habitual com ADL

ESAS: Edmonton Symptom Assesment

O ESAS, exposto no capiulo Il - 1.4, € um instrumento de avaliacdo de sintomas
amplamente usado em doentes com doenca avancada para avaliacdo da intensidade de
nove sintomas: dor, astenia, nauseas, depressdo, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-

estar e dispneia.
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SDS: Symptom Distress Scale in Advanced Cancer

Este instrumento foi criado para avaliar sintomas associados ao cancro, apds o construto
de sintomas de sofrimento ter sido introduzido em revisfes da literatura, em escalas
previamente desenvolvidas.

McCorkle and Young ®*® definiram o sintoma sofrimento como “o grau de desconforto
do sintoma especifico definido pelo doente”. E importante salientar que este
“sofrimento” foi avaliado globalmente, pois nao foi diferenciado o sofrimento causado
pela doencga do sofrimento causado pelo tratamento, sendo este definido como” o grau
de desconforto do sintoma especifico como referido pelo doente”. A primeira SDS era
constituida por 8 sintomas: nausea, distarbio do humor, apetite, insénia, dor,

mobilidade, fadiga e padrdo intestinal "

que eram as maiores preocupacdes
identificadas nos estudos. Um grupo de 60 participantes (50% homens) da oncologia
(87%) e médicos participaram em estudos para testar a SDS inicial.

O questionario de 13 itens avalia 11 sintomas associados ao cancro. Estes itens incluem
nausea, apetite, insonia, dor, fadiga, padrdo intestinal, concentracdo, aparéncia,
respiracéo, aspeto exterior e tosse.

Nove das respostas aos itens sdo designadas numa escala de Likert de 5 pontos com
respostas variando de “1” (Normal ou sem sofrimento para 0 sintoma especifico) a “5”
(representando sofrimento intenso). Quatro itens relacionados com a frequéncia e
intensidade da dor e nausea tém uma classificagdo semelhante de “1” a “5” onde o “1”
representa “quase nunca/ligeiro” e o “5” “constantemente/insuportavel”.

O score total da SDS varia de 13 a 65. A confiabilidade dos 13 itens da SDS avaliada
pelo teste-reteste [r=0,78], alfa de Cronbach entre 0,70 e 0,85. A SDS de 13 itens foi
uma das ferramentas iniciais de avaliacdo de sintomas para participantes em estudos em
oncologia, no periodo em que o0s participantes nos estudos sobreviviam mais

experienciando efeitos adversos terriveis 9.

SF-36: Medical Outcomes Study Short Form
O Medical Outcomes Study Short Form (SF-36), que operacionaliza a HRQL (health-

related quality of life) para um ambiente clinico tradicional, € usado para mostrar em

detalnes as opcdes restritas disponiveis para os doentes entrevistados 9. Foi
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desenvolvido por Ware e Sherbourne em 1992, sendo constituido por 36 questdes que
derivam dos 149 itens do Medical Outcomes Study, sendo por esta razdo muitas vezes
referido como o MOS (Medical Outcome Study) SF-36. Foi projetado "para uso em
pratica clinica e pesquisa, avaliagdes de politicas de saude e pesquisas gerais da
populacao” %%

O SF-36 inclui uma escala multi-item que avalia oito conceitos de saude: 1) limitacdes
em atividades fisicas devido a problemas de saude; 2) limitacfes nas atividades sociais
devido a problemas fisicos ou emocionais; 3) limitacdes em atividades normais de papel
devido a problemas de salde fisica; 4) dor corporal; 5) satide mental geral (sofrimento
psicologico e bem-estar); 6) limitacGes em atividades de papel devido a problemas
emocionais; 7) vitalidade (energia e fadiga); e 8) percepcdes gerais de salde. A pesquisa
foi construida para auto-administracdo a pessoas de 14 anos de idade ou mais, e para

administracdo por um entrevistador treinado pessoalmente ou por telefone %%,

Num estudo realizado em Franca “° para validacdo do questionario PAGI-QOL, este
foi aplicado a 1736 doentes para avaliar a patologia gastrointestinal e a sua relacdo com
a qualidade de vida. O questionario foi reduzido, produzindo uma versao final de 30
itens, abrangendo cinco dominios: Atividades Didrias, Roupas, Dieta e Habitos
Alimentares e Bem-estar Psicoldgico e sofrimento. A consisténcia interna foi excelente
(alfa de Cronbach entre 0,83 e 0,96). A reprodutibilidade teste-reteste foi boa: os
coeficientes de correlacbes intraclasse foram superiores a 0,70, exceto para a escala de
REL (0,61). A validade concorrente entre o score total do PAGI-QOL e todos 0s scores
da subescala do SF-36 foi boa com correlagbes moderadas (0,52) a fortes (0,72). Os
scores do PAGI-QOL revelaram excelentes propriedades discriminantes: os doentes que
passaram alguns dias na cama, tinham perdido alguns dias no trabalho e eram
impedidos de realizar atividades habituais tinham pontuacdes PAGI-QOL muito
menores do que aqueles que ndo o fizeram (p<0,0001). Foi confirmada a validade e

confiabilidade do instrumento na avaliacdo de doentes com patologia gastrointestinal.
No studo realizado por Chassaany et al. ™, o questionario foi inicialmente aplicado a

154 doentes, para avaliar sua aceitabilidade e reprodutibilidade, analisar seu contetdo e

reduzir o numero de itens. Sua responsividade foi testada durante dois ensaios clinicos
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que incluiram 428 doentes. Foi traduzido para o francés, o inglés e o aleméo. O estudo
de validagdo psicométrica foi realizado na Franca, Reino Unido e Alemanha em 187
praticantes. Foram aplicados os questionarios FDDQL e SF-36 genérico a 401 doentes
com dispepsia ou sindrome do intestino irritavel, definidos pelos critérios de Roma,
tendo sido verificada por analise fatorial a estrutura das escalas. A sua confiabilidade foi
expressa por um alfa de Cronbach de 0,94. A avaliacdo de sua validade discriminante
mostrou que, quanto mais severos os distrbios digestivos funcionais, mais prejudicada
era a qualidade de vida (p<0,05). A validade concorrente foi apoiada pela correlagdo
encontrada entre as escalas do questiondrio FDDQL e SF-36. A versdo final do
questionario continha 43 itens pertencentes a oito dominios. Foi concluido que as
propriedades do questionario FDDQL, disponivel em francés, inglés e alemao, o tornam
apropriado para ser usado em ensaios clinicos destinados a avaliar sua capacidade de

resposta ao tratamento entre doentes com dispepsia e sindrome do intestino irritavel.

2.5 INSTRUMENTOS VALIDADOS PARA PORTUGAL

Pela razao ja referida, uma vez identificados os instrumentos de avaliacdo utilizados em
investigacdo em Cuidados Paliativos para avaliar a diarreia, verifica-se que estdo
validados para a populacdo portuguesa o European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire- C30 (EORTC QLQ-C30) e o
Medical Outcomes Study Short Form (SF 36).

O EORTC QLQ-C30 foi validado em 2010 por Pais-Ribeiro e colaboradores da Escola
(187)

Superior de Enfermagem, Instituto Politécnico do Porto e Universidade do Porto
O SF -36 foi validado para a populacdo portuguesa por Pedro Lopes Ferreira - A
Medicdo do Estado de Saude: Criacdo da Versdo Portuguesa do MOS SF-36- Centro de

estudos e investigacdo em Sadde da Universidade de Coimbra %2,
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3. NAUSEAS E VOMITOS

Neste capitulo pretende fazer-se a apresentacdo dos resultados apds a pesquisa
bibliografica descrita referente ao sintoma vomitos, assim como as caracteristicas

psicométricas dos instrumentos de avaliacéo deste sintoma.

3.1 BUSCA BIBLIOGRAFICA EFETUADA

Base de dados EBSCO
Um total de 15 publicagfes foi identificado na base de dados EBSCO (10 na Medline
with Full Text, 3 na CINAHL Plus with Full Text e 2 na Academic Search Complete).

Feita a leitura do titulo e resumo, apenas 8 dessas publicacBes aparentemente
preenchiam os critérios de selecdo, que foram confirmados apds a leitura completa e

avaliacdo critica.

Base de dados Pubmed

Um total de 56 publicacgdes foi identificado na base de dados Pubmed, sendo que dessas
8 publicagdes foram encontradas no conjunto de publicacdes da base de dados EBSCO.
Feita a leitura do titulo e resumo, apenas 22 dessas publicacbes aparentemente
preenchiam os critérios de selecdo. Apds leitura e avaliacdo critica das mesmas

verificou-se que apenas 1 publicacdo reunia os critérios de incluséo.

Das duas bases de dados bibliograficos, EBSCO e Pubmed, foram selecionadas para a

revisao sistematica da literatura 9 publicacdes (Figura 3).
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PublicagGes
identificadas: 15 EBSCO
e 56 Pubmed (avaliagdo

de titulo e resumo)

PublicagBes apds remogdo de duplicados: 15

EBSCO e 48 Pubmed

PublicacGes
selecionadas: 15 EBSCO
e 48 Pubmed

Publicagbes excluidas: 6
EBSCO e 26 Pubmed

PublicagBes aceites para
leitura total: 9 EBSCO e
22 Pubmed

PublicacGes excluidas por
instrumentos sem itens
especificos do sintoma: 1
EBSCO e 21 Pubmed

Publicagbes que
reuniram critérios de
inclusdo: 8 EBSCO e 1

Pubmed

Figura 3. Fluxograma da busca bibliografica na EBSCO e Pubmed referente aos vomitos

3.2 PUBLICACOES SELECIONADAS

Populacdo, Contexto, Instrumentos

Nas duas bases de dados bibliograficos EBSCO e Pubmed, foram selecionadas para a

revisdo sistematica da literatura apenas 9 publicaces (Quadro 6).

Todos os estudos selecionados foram realizados em doentes com cancro.
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Quadro 6. Publicacgdes selecionadas: Vomitos.

Publicacdo | Ano Pais Populacao Contexto Instrumentos
203 2015 Austria Doentes com cancro Cu!dqdos PERS?ON score
Paliativos
Functional Life Index-Emesis (FLIE)
. . European Organization for the Research and Treatment of Cancer Quality of Life
204 2018 Canada Doentes com cancro Hospital Quetionaire (EORTC QLOQ)
Core 15- Palliative (C15-PAL)
Doentes com cancro
205 2018 China avancado Hospital The Rhodes index of ndusea,vomiting and retching (INVR)
Doentes com cancro a European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life-C30
206 2013 Australia fazer quimioterapia Hospital (EORTC QLQ- C30)
g P Selby Quality of Life Uniscale
207 2015 Canada Doentes com Cancro Ambulatério | Functional Living Index-Emesis (FLIE)
Doentes com cancro . . . .
208 2013 Alemanha avancado e doentes _Cu!dados Sympto_m and Problem Checklist of the German Hospice and Palliative Care
paliativos e lar | Evaluation (HOPE-SP-CL)
sem cancro
209 2016 Coreia Doentes com cancro a Cuidados European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life-C30
fazer quimioterapia paliativos (EORTC QLQ- C30)
210 2016 Tailandia Doentes com cancro Hospital Symptom Reporting Form
avangado
. Doentes com Cancro European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life-C15
211 2018 | Dinamarca avancado Palliative (EORTC QLQ- C15- PAL)
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3.3 INSTRUMENTOS IDENTIFICADOS

Nas 9 publicagdes selecionadas foram identificados 8 instrumentos diferentes.

O European Organization for the Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ- C30), o European Organization for the Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ) Core 15- Palliative
(C15-PAL) e o Functional Life Index-Emesis (FLIE) foram identificados em 2
publicaces cada. O The Rhodes index of nadusea, vomiting and retching (INVR), o
Symptom and Problem Checklist of the German Hospice and Palliative Care Evaluation
(Hope-SP-CL) e o Symptom reporting form (SRF), foram identificados individualmente
nas restantes publicacgdes selecionadas.

No que respeita a tipologia de instrumento de avaliacdo utilizada nas 9 publicacbes
selecionadas, foram identificados instrumentos unidimensionais para avaliar o vomito
em 3 (33,3%) das publicagdes, instrumentos multidimensionais em 1 (11,1%)
publicacbes e instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida em 5 (55,6%)
publicacoes.

Verificou-se ainda que 2 publicacdes utilizaram 2 instrumentos diferentes. Nesses 0s
autores optaram por usar simultaneamente instrumentos unidimensionais e instrumentos

de avaliacdo da de qualidade de vida (Quadro 7).

Quadro 7. Tipologia de instrumentos identificados nas publica¢des referentes aos vomitos.

Instrumentos Publicaces
Symptom and Problem Checklist of the German Hospice amd 208
Palliative Care Evaluation (Hope-SP-CL)
Multidimensional | Symptom Reporting Form (SRF) 210
The PERS’ON Score 203
Unidimensional | The Rhodes Index of Nausea, Vomiting and Retching (INVR) 205
European Organization for the Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ) Core 15 204; 211
— Palliative (C15 — PAL)
) European Organization for the Research and Treatment of
Qualidade Cancer Quality of Life Questionnaire — Core 30 (EORTC 206; 209
de vida QLQ — C30)
Functional Life Index Emesis (FLIE) 204, 207
Selby Quality of Life Uniscale 206
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3.4 CARACTERISTICAS PSICOMETRICAS DOS INSTRUMENTOS

European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30)
O EORTC QLQ-C30, descrito no capiulo Il - 1.4, € um questionario genérico

constituido por 30 itens, desenvolvido para avaliar a qualidade de vida do doente com

cancro.

INVR: Rodes Index of nausea, vomiting and retching

O Rhodes Index of Nausea, Vomiting and Retching (INVR) foi desenvolvido por
Rhodes and McDaniel (1999) que demonstrou também a capacidade do instrumento em
ser usado em papel ou no computador ?*?. Foi desenhado para avaliar a intensidade da
nausea e vomito, e inclui avaliagBes subjectivas e objectivas. E um instrumento de 8
itens que usa 5 pontos da escala de Likert. Consiste em 3 subescalas: ndusea (entre, 0—
12), vémito (entre, 0— 12), arranques (entre, 0-8), dando uma variacdo global de 0-32.
Avalia a frequéncia, angustia e duracdo da nausea e a quantidade de vémito 2,
Destaca trés dominios (nausea, vomito e arranques), gquer na ocorréncia, quer na
quantidade e duracdo dos mesmos #*¥. No INVR, a avaliacdo do vémito refere-se ao
volume medido em chavenas. O instrumento deve ser aplicado a cada 12 horas (Manh&
e Noite),e pode cobrir as fase antecipatérias, agudas e atrasadas. O INVR foi
desenvolvido a partir do INV-1 e INV-2, ambos revelam elevados niveis de
confiabilidade, (alfa de Cronbach =0,89-0,97 and 0,98, respectivamente) e boa validade
concorrente, com um coeficiente de correlacdo de 0,87. O INV-2 foi utilizado em varios
paises, quer em oncologia, obstetricia e pds anestesia quer em doentes médico
cirurgicos. Varios estudos provaram que o INVR, num novo formato do IN1V-2, é

confiavel, mais consistente e de mais facil preenchimento que o INV-2.

Hospice e Palliative Care Evaluation (HOPE-SP-CL)

A partir de 1996, um grupo de trabalho em nome da Associacdo Alem& de Medicina

Paliativa, da Associacdo Alemd de Cancro e da Associacdo Alemd de Cuidados
Paliativos desenvolveu uma ferramenta padronizada de documentacdo basica (Hospice e
Palliative Care Evaluation [HOPE]), recomendada para doentes de Cuidados Paliativos

na Alemanha. O sistema de documentacdo avalia um conjunto de dados basicos com
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dados pessoais dos doentes, sua situagdo social, estadio da doenca, quantidade
individual de sintomas, medicagéo atual e todas as medidas e atividades realizadas para
apoiar o doente e avaliara também a sua satisfacdo com o tratamento. Estdo também
disponiveis mddulos adicionais para topicos especificos, como a autoavaliacdo dos
sintomas pelos doentes, a qualidade de vida e a satisfacdo dos cuidadores ou
necessidades de enfermagem. Esta documentacdo foi desenvolvida, avaliada e
aperfeicoada por um grupo de trabalho multiprofissional.

Como o sistema de documentacéo central do HOPE ¢ usado por um grande nimero de
diferentes servigos de Cuidados Paliativos, dados representativos de Cuidados
Paliativos na Alemanha sdo atualizados todos os anos. Anualmente os indicadores sdo
usados para benchmarking entre servicos. HOPE € implementado para garantir a
qualidade nacional a longo prazo. A avaliacdo dos sintomas e problemas dos doentes é
um pré-requisito para a garantia da qualidade nos Cuidados Paliativos.

A validade de construto foi investigada por uma analise fatorial de 1372 conjuntos de
dados documentados no HOPE 2008. Quatro fatores com autovalores maiores que 1,0
foram extraidos, explicando 56% da variancia total dos dados. A solucdo extraida indica
a seguinte estrutura: o primeiro fator engloba os itens fraqueza, cansago, perda de
apetite, dispneia e assisténcia as AVDs; o segundo fator engloba nausea, vomito,
obstipacéo e dor; o terceiro fator engloba ansiedade, sentimento depressao e tensao; e o
quarto fator engloba organizacdo do cuidado, sobrecarga da familia, desorientacédo /
confusdo e tratamento de feridas. Os fatores extraidos tiveram baixas a moderadas

intercorrelacoes entre r=0,233 e 0,372.

A validade convergente foi testada comparando a autoavaliacdo dos doentes no MIDOS
com a avaliacdo da equipa do HOPE-SP-CL para os itens comparaveis sobre dor,
cansaco, nausea, obstipacdo, dispneia e fraqueza. Os coeficientes de correlacdo de
Spearman foram altamente significativos para todos os itens e variaram entre r=0,459
para o cansaco e r=0,672 para dispneia (n=1693 e 1748, respectivamente). Da mesma
forma, os coeficientes de correlagcdo de Spearman entre a dor do HOPE-SP-CL e a dor
da versdo POS (r=0,750; n=3810) e entre 0 HOPE-SP-CL e a versdo do doente POS
(r=0,606; n=1699) foram elevados. Os scores globais do HOPE-SP-CL

correlacionaram-se melhor com o score global do MIDOS (r=0,663, n=1401) seguidos
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do score global da versdo do staff do POS (r=0,648, n=2243) e pelo score global da
versao dos doentes da POS (r=0,600, n=1476).

A consisténcia interna e o alfa de Cronbach, foram calculados para duas avaliacbes em
intervalos de um ano para avaliar a confiabilidade do HOPE-SP-CL. O alfa de Cronbach
foi de 0,7 no momento da admissdo (n=1326). Na segunda avaliagdo (n=374) e o
coeficiente alfa de Cronbach foi de 0,8. O alfa de Cronbach para cada item individual,
melhorou a consisténcia interna em apenas alguns casos, mas ndo consideravelmente.
Os coeficientes de teste-reteste de itens unicos entre a admissdo e a avaliacdo de
acompanhamento semanal foram de moderados a altos, variando entre 0 minimo de r =
0,378 para fraqueza e 0 méximo de 0,721 para o tratamento de feridas.

Em relacdo a validade discriminante, comparacdes multiplas de grupos de doentes
estratificados pelo status de desempenho do ECOG, mostraram uma validade
discriminante altamente significativa do score global do HOPE-SP-CL

A consisténcia interna do HOPE-SP-CL foi satisfatoria e nenhuma melhoria
consideravel da consisténcia interna poderia ser obtida com o alfa de Cronbach se o
item fosse deletado. Portanto, todos os 16 itens parecem contribuir para a avaliacdo dos
sintomas dos doentes em Cuidados Paliativos. No entanto, deve ter-se em consideragéo
que valores muito altos podem indicar redundancia de itens. A consisténcia interna da
ESAS e MSAS estava num intervalo comparavel, mais baixo para POS e MIDOS dos
doentes e funcionarios, confirmando a construcdo robusta do HOPE-SP-CL. A analise
teste-reteste entre duas épocas de avaliacdo mostrou valores correlacionados, mas ndo-

idénticos. Chang et al."™*

analisaram a confiabilidade teste-reteste para 0 ESAS numa
amostra menor de doentes com cancro e encontraram menores coeficientes de
correlacdo para seguimentos semanais, mas coeficientes de correlacdo mais altos para o0s
retestes diarios. Devido aos possiveis efeitos do tratamento, os coeficientes de
correlagdo nos acompanhamentos semanais podem ndo ter obtido valores mais
elevados. Portanto, o HOPE-SP-CL parece ser capaz de refletir sensivelmente as
mudangas individuais de intensidades de sintomas e problemas no curso do tratamento.
Semelhante ao ESAS, especialmente os testes de curto prazo do HOPE-SP-CL s&o mais
apropriados do que os intervalos de longo prazo e, portanto, recomendados.

A confiabilidade e validade do HOPE-SP-CL foram testadas em diversas variagdes e

mostraram-se satisfatérias com boas propriedades psicométricas. No geral, o HOPE-SP-
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CL parece ser capaz de refletir adequadamente as diferengas nas intensidades dos
sintomas em diferentes grupos de doentes 4.,

FLIE: Functional Living Index Emesis

Este instrumento foi desenvolvido em 1992, com o objetivo de avaliar o impacto da
ndusea e do vomito pds quimioterapia, na funcionalidade diaria dos doentes. O
questionario (QoL) foi originalmente desenvolvido e validado com um periodo de
repeticdo de 3 dias, o que cobria a fase aguda (24 horas pOs quimioterapia) e 0S
primeiros 2 dias da fase do vémito induzido por quimioterapia (CIE). Atualmente a
maioria dos estudos abrangem 5 dias apds quimioterapia devido a persisténcia da
nausea e do vémito induzido pela quimioterapia neste periodo.

No estudo de validacdo do periodo de 5 dias de repeticdo na versédo inicial do FLIE,
foram recolhidos dados de 235 doente que tinha realizado cisplatinio > 70 mg/m2 de
acordo com um ensaio clinico antiemético internacional Fase Ilb referente ao
antagonista do recetor NK-1 (MK-0869) ?®. Os doentes registaram o nimero de
episddios de vomito diarios e também de nausea (EVA 100mm) num diario durante 5
dias.

Anélises preliminares mostram que:

1) Consisténcia interna nos dominios de nausea FLIE (alfa de Cronbach=0,76 a 0,77) e
vomito (alfa de Cronbach = 0,76 a 0,78);

2) validade de construto como mostrado pelas correlagcdes item-total FLIE nos
dominios referidos (r=0 70 a 0,95);

3) validade de critério concorrente, como mostrado pelas correlacbes moderadas a
fortes entre os scores do dominio FLIE e endpoints independentes, como nimero de
episodios eméticos, avaliacdes de ndusea e uso de medicamentos de resgate.

Estes resultados preliminares indicam que o questionario de QVV especifico para emese
e nausea do FLIE administrado com um recordatorio de cinco dias tem caracteristicas
de mensuracdo adequadas para estudar a emese induzida por quimioterapia.

Selby Quality of Life Uniscale *'®

Embora a necessidade de um método para avaliar a qualidade de vida de doentes

submetidos a terapia para o cancro tenha sido amplamente reconhecida, nao foi
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estabelecido nenhum método adequadamente avaliado. Foi descrito um método no qual
31 itens foram avaliados por auto-relato de doentes, usando escalas analdgicas lineares.
Dezoito itens sobre problemas de saide em geral foram derivados do perfil de impacto
de doenca, um método estabelecido de avaliar o efeito da salde sobre 0 comportamento
e funcdo e treze itens sobre os principais problemas associados ao cancro de mama,
resultantes da experiéncia clinica e das opinides dos doentes com essa doenca. Cada
item do instrumento foi avaliado quanto ao contetdo, viabilidade, confiabilidade e
validade por métodos que sdo amplamente utilizados em psicometria, mas menos
conhecidos na medicina.

A validade foi avaliada indiretamente, uma vez que ndo existem medidas padrédo de
qualidade de vida para comparacdo. A maioria dos itens mostrou-se valida quando
comparada a métodos de mensuracdo alternativos, incluindo o Perfil de Impacto na
Doenca e avaliagdo por um médico numa entrevista estruturada. As correlagdes entre os
itens do instrumento foram analisadas através da analise fatorial e pareceram adequar-se
as caracteristicas clinicas do cancro de mama. O método distinguiu entre grupos de
doentes clinicamente distintos e detetou mudancas com o tempo. O estudo ilustra as
possiveis abordagens para a avaliacdo cientifica de métodos para avaliar caracteristicas
subjetivas da vida dos doentes. Este método parece apropriado para avaliar a qualidade
de vida no cancro de mama e destina- se a ser flexivel o suficiente para ser modificado
para outras doencas. No entanto, mais avaliacdes, serdo necessarios antes que a
aplicacdo clinica de rotina possa ser recomendada.

As pontuagdes para todos os itens tiveram uma distribuicdo unimodal que foi altamente
inclinada para o final da escala, indicando normalidade ou auséncia de um sintoma. A
influéncia dessa distribuicdo nas analises estatisticas foi examinada de duas formas
distintas. Inicialmente foram realizadas todas as analises antes e apos a exclusdo das
pontuacdes que indicaram normalidade. Isso foi efetuado arbitrariamente selecionando
um ponto de corte em 9,5 e excluindo todas as pontuagdes acima desse ponto. Em
segundo lugar, todas as analises foram realizadas antes e depois da transformacdo dos
dados para obter uma distribui¢cdo normal.

Com este objetivo, foram avaliados diversos métodos de transformacdo incluindo
transformacéo de log e de arc-sin. A transformacédo do arccosin resultou na distribuicao

normal dos valores, tendo resultado na opgdo de adocdo do procedimento. Os
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coeficientes de concordancia (coeficientes de correlagcdo intraclasse), os coeficientes de
correlagdo produto-momento de Pearson e os testes t foram realizados utilizando-se o
SPSS. A analise fatorial foi realizada com o Programa de Andlise Fatorial Exploratoria
(2%) A Analise de Regressdo Mdltipla foi realizada utilizando programas de computador
SPSS.

A confiabilidade de cada escala foi avaliada solicitando aos 96 doentes que
completassem o instrumento em duas ocasifes. O primeiro deles foi de manhad no
Ambulatério, e o segundo, de 9 a 12 horas, mais tarde, em casa. A confiabilidade teste-
reteste foi avaliada comparando os scores registados nessas duas ocasides, tendo como
premissa que o estado clinico do doente ndo mudaria entre a primeira e a segunda
conclusdo do instrumento, no entanto alguns doentes deste grupo receberam
quimioterapia entre o teste e o reteste. Dezasseis das 18 escalas para itens de saude geral
deram correlagbes de concordancia superiores a 0,70 e as duas restantes foram entre
0,60 e 0,70. Sete das 13 escalas para doenga ou itens relacionados ao tratamento
também estavam acima de 0,70 e trés estavam entre 0,60 e 0,70. Em relacdo a
confiabilidade teste-reteste dos itens, os coeficientes de correlacdo foram altamente
significativos, p<0,001, exceto na diarreia (p=0,005), nausea (p=0,002) e vémito
(p=0,012).

O coeficiente de concordancia para o Uniscale, escala global de qualidade de vida, foi
de 0,72. As escalas de nauseas, vomitos e diarreia parecem menos confiaveis neste
cenario, com coeficientes de concordancia inferiores a 0,40. Para examinar a
possibilidade de que a confiabilidade dos scores destes sintomas possa ter sido
influenciada pela administragdo da quimioterapia entre a primeira e a segunda
conclusdo do instrumento, foram recalculados os coeficientes de concordancia apos a
exclusdo dos doentes que receberam quimioterapia.

Foram observados coeficientes de concordancia mais elevados (0,40 para nausea e 0,30
para vomito), mas permaneceram abaixo dos demais itens. A sugestdo de que estes
scores baixos possam ser explicados pela quimioterapia interveniente, é apoiada pelos
achados de um pequeno estudo de confiabilidade teste-reteste dos 31 doentes do Grupo
I que completaram o instrumento na noite anterior a entrada na clinica e novamente na
chegada a clinica. No entanto, o coeficiente de correlacdo teste-reteste para a escala de

Nausea e Vémito neste estudo foi maior que 0,7.
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Foram adotados quatro métodos indiretos para avaliar a validade:

» Correlagdes entre os scores dos itens dentro do instrumento (analise fatorial). A
analise fatorial produz grupos de itens que podem ser considerados associados
em termos estatisticos. A andlise apoia apenas a validade do instrumento se as
associagoes fatoriais parecerem, em fundamentos independentes, biologicamente
ou clinicamente reais. Foi a opinido dos autores, com base na sua experiéncia
das caracteristicas clinicas do cancro de mama metastatico, nomeadamente que
os fatores em geral mostram as relagdes esperadas nesta doenca e demonstrou
que os itens clinicamente relacionados estdo associados uns aos outros e,
portanto, suporta a validade do método de medicéo.

» Comparacdo com pontuacdes obtidas por meétodos alternativos (o Perfil de
Impacto na Doenca, Entrevistas Médicas e score de Karnofsky). O grupo de
itens destinados a avaliar caracteristicas gerais de saude, derivadas do Perfil de
Impacto da Doenca, foi avaliado pela comparagdo dos scores analdgicos lineares
com os scores de categoria no PIS nos 50 doentes do Grupo I11. Todos 0s scores
para autoavaliacdo, nas escalas lineares analogicas, por esse grupo de doentes,
foram comparados com o0s scores realizados por um médico numa escala
analdgica linear. As pontuagdes do Uniscale foram comparadas a uma pontuacdo
Uniscale dada pelo médico, a soma ponderada dada pelo Perfil do Sickness
Impact e & pontuacdo no indice de Desempenho de Karnofsky “'®. Correlagdo
de scores de autoavaliacdo e avaliagdo por um médico revelaram coeficientes
significativos (P <0,1), exceto aqueles para aumento de sono, boca inflamada e
fala (P <0,05).

Embora os scores dos doentes e do médico estivessem, em grande parte, fortemente
correlacionados, as variancias associadas a esses scores diferiram sistematicamente. A
variancia das pontuac6es analogicas lineares atribuidas por um médico foram, muitas
vezes, 1/2 e, as vezes, 1/5 das pontuagdes para 0s proprios doentes. Esse achado néo é
inesperado, porque as variacOes nos scores dos doentes surgem tanto das diferencas
entre os individuos (ie das diferencas na gravidade dos sintomas entre os individuos)

quanto das diferencas no erro associado a mensuracao.
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Resumindo, o instrumento de avaliacdo descrito é adequado para propdsitos descritivos
gerais e sua avaliagdo sugere que a avaliagdo quantitativa de aspectos da qualidade de
vida de doentes com cancro, é possivel com métodos relativamente simples.As
informacdes obtidas sobre algumas areas complexas, como distirbios emocionais, sao
limitadas, mas o desenvolvimento e aperfeicoamento de tais métodos pode fornecer um
valioso ponto final adicional na investigacdo da terapia para o cancro, particularmente

quando essa terapia pode ser txica e o resultado é frequentemente paliativo ¢°.

SRF: Symptom Reporting Form

O Symptom Reporting Form é um instrumento de avaliacdo da intensidade de sintoma.
Os itens que constituem a escala, sdo classificados em 5 pontos da escala de Lickert,
com valores que variam de 0 a 4 (0=‘auséncia de sintoma’, 1="ligeiro’, 2=‘moderado’,
3=‘severo’ and 4="muito severo’.

Num estudo realizado numa unidade de Cuidados Paliativos na Tailandia entre outubro
de 2004 e dezembro de 2009, o objetivo era avaliar a gravidade dos sintomas de doentes
com cancro avancado numa unidade de Cuidados Paliativos, tendo sido explorados os
fatores associados a melhoria dos sintomas. A intensidade do sintoma foi medida pelo
“Symptom Reporting Form” e graduada numa escala de 0 a 4 (O=nenhuma e
4=extrema). Essas medidas foram avaliadas no 1° 3° 5° e 7° dia na unidade de
Cuidados Paliativos. Os dados do estudo incluiram registos clinicos de rotina e dados
demogréaficos dos doentes. A equacao de estimativa generalizada (GEE) foi usada para
avaliar a melhoria dos sintomas e investigar os fatores associados aos scores do
formuléario de relato de sintomas. Entre os 824 doentes recrutados com cancro avancado,
a dor (78,4%), a anorexia (64,4%) e a obstipacdo (63,5%) foram o sintoma mais comum
e grave. Depois de controlar outros fatores no modelo multivariado de GEE, o dia da
administracdo de Cuidados Paliativos foi um fator significativo associado a todas as
escalas, exceto o Dias 7 nas escalas de dispneia e edema e o Dia 5 na escala de
ansiedade. Os doentes com idade > 65 anos exibiram scores significativamente mais
baixos nas escalas de dor, distirbio do sono, depressdo e ansiedade do que aqueles com
idade <65 anos. As doentes do sexo feminino apresentaram scores mais elevados nas
escalas de vomito, anorexia, edema, depressdo e ansiedade do que os doentes do sexo

masculino. Os doentes com cancro do aparelho gastrointestinal exibiram scores mais
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elevados nas escalas de obstipacdo, vomitos, anorexia, edema, depressdo e ansiedade e
escores mais baixos na dispneia, do que os doentes com cancro do pulméo. Doentes
com cancro de mama apresentaram scores mais elevados na escala de edema e scores
mais baixos na escala de ansiedade. Doentes com cancro geniturinario apresentaram
scores mais elevados nas escalas de vomitos e edema e menores scores na escala de
dispneia. Doentes com cancro de cabecga, pescoco e oral apresentaram scores mais
baixos apenas na escala de edema.

A consisténcia interna do questionario, coeficientes do valor alfa de Cronbach=0,71. O
indice de validade de contetido médio (CVI) foi de 0,91 19,

EORTC QLQ-C15-PAL: EORTC Quality of Life Questionnaire Core 15 for Palliative

Care

EORTC foi desenvolvido por Groenvold et al. como uma verséo abreviada de 15 itens
do QLQ-C30 ¥, QLQ-C15-PAL foi especificamente desenvolvido para ser utilizado
em Cuidados Paliativos através de um estudo de validacdo. Foi concebido como uma
ferramenta simples e relevante para avaliar a QV em doentes sob Cuidados Paliativos.
Até a data, varios estudos demonstraram a utilidade do QLQ-C15-PAL para avaliar a
qualidade de vida %22,

O QLQ-C15-PAL consiste em 15 questdes, incluindo duas escalas funcionais multi-
item (funcionamento fisico e emocional), duas escalas de sintomas multi-itens (fadiga e
dor), cinco escalas de sintomas de item Unico (nauseas/vémitos, dispneia, insénia, perda
de apetite e obstipacdo) e uma pergunta sobre a QV geral (estado de saude geral). Os
doentes classificaram cada questdo em uma escala Likert de 1 (nada) a 4 (muito)
excluindo o estado de saude geral, que foi classificado de 1 (muito mau) a 7
(excelente)@??.

O QLQ-C15-PAL abrange 9 das 10 questbes mais frequentes identificadas para 0s
doentes internados em Cuidados Paliativos especializados *®. N&o abrange, contudo,
problemas de concentracdo e memoria. No entanto, os resultados do QLQ-C15-PAL
tém boa validade de conteudo como um "questionario de Cuidados Paliativos" para
avaliar os sintomas e problemas para os quais os doentes séo tratados com frequéncia.

Tanto os doentes como os profissionais de saude referem muitas questdes adicionais de
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QV que consideraram relevantes, mas que nao estdo incluidas no QLQ-C30 e
consequentemente também ndo constam no QLQ-C15-PAL.

Estas questdes seriam existenciais e espirituais; preocupacdes relacionadas com
familiares e com o futuro; outros sintomas; e questdes relacionadas com a informacao,
satisfagdo com o atendimento e apoio social. Deve salientar-se, que a maioria destes
topicos adicionais foi sugerida pelos profissionais de satde e ndo pelos doentes.

A relativa falta de contribuicdo dos doentes nesse sentido, pode dever-se ao fato de a
questdo referente aos topicos “ausentes” ter sido colocada no final da entrevista e,
portanto, muitos doentes estariam cansados demais para “pensar sobre o assunto”.
Apesar dessas limitacbes, os resultados parecem estar de acordo com pesquisas
anteriores em instrumentos como MQOL #? p0os @) Missoula-VITAS @% ¢
QUAL-E " que abordam alguns desses topicos.

No estudo de validagdo da confiabilidade e validade clinica, da versdo mexicana-
espanhola do QLQC15-PAL, foram incluidos oitenta e trés doentes com uma idade
média de 61,2.

A andlise da escala multitraco demonstrou boa validade convergente e discriminante.

Os coeficientes de Cronbach foram 0,7 em trés das quatro escalas multi-item (0,67 no
quarto), a escala da Fadiga apresentou um valor de 0,67, e 0s scores do test-reteste
foram consistentes em algumas escalas. Escalas de melhor saude geral, dispneia,

insonia, fadiga e apetite foram associadas a maior sobrevida 2%,

The PERS?ON score

O score PERS2ON (P: dor, E: comer, R: reabilitacdo, S?: situacdo social; sofrimento, O:

02, N: nausea / emese) avalia intensidade de dor, perda de apetite / perda de peso,
deficiéncia fisica, psicossocial fardo, dispneia e ndusea / emese. Ele explora os sintomas
relatados pelo paciente numa escala de classificacdo numérica de 0 (sem sobrecarga) a
10 (sobrecarga inimaginavel). Ndo € necessario usar um questionario escrito pois é de
facil memorizacdo. Foi especificamente projetado para ser aplicado num curto periodo
de tempo de forma a facilitar a integragdo na préatica clinica. Este estudo tem como
objetivo determinar se uma avaliagdo clinica centrada no paciente, baseada na
mnemonica PERS20N, permite avaliar e melhorar os sintomas de pacientes designados

para receber tratamento de cuidados paliativos *°°.

91



Foram admitidos na Unidade de Cuidados Paliativos da Universidade de Medicina de
Viena entre marco de 2014 e julho de 2014, cinquenta pacientes com cancro avancado
que foram incluidos neste estudo prospectivo. Na admissdo os sintomas foram avaliados
usando o score PERS20N. Esta avaliacéo foi repetida 7 dias ap6s a admisséao e no dia da
alta. No dia do internamento, o score PERS20N foi explicado aos pacientes pelo médico
da Unidade de Cuidados Paliativos e concluido em conjunto. A historia clinica foi
recolhida com base no score de PERS2ON. Sete dias ap06s o internamento e no dia da
alta, o score da PERS2ON foi entregue aos pacientes por enfermeiros ou médicos da
Unidade de Cuidados Paliativos e preenchido apenas pelos pacientes %,

Dos de 50 pacientes (25/50 (50%) eram homens; 25/50 (50%) eram mulheres com
idade media de 64 anos (variacao de 31-84).

A conclusdo do score PERS20ON levou aproximadamente 10 minutos na primeira
aplicacdo. O score mediano da linha de base PERS20ON foi de 32 (variagdo de 5 a 54) na
admissdo na Unidade de Cuidados Paliativos. As sub-pontuacdes medianas mais altas
foram observadas quanto ao potencial de reabilitacdo (7; variacdo de 1-10), sequidas de
alimentacéo (5; variagdo de 0 a 10) e sofrimento (5; variacdo de 0 a 10). %

N&o houve correlagcdo do score PERS2ON com KPS (coeficiente de correlacdo de
Spearman 0,189; P = 0,189), idade (coeficiente de correlacdo de Spearman 0,009; P =
0,950), sexo (P = 0,869; teste de Kruskal-Wallis) ou tumor primario (P = 0,403; Kruskal
Teste de Wallis) %2,

A reavaliacdo do escore PERS20ON 7 dias ap6s a admissao na Unidade de Cuidados
Paliativos foi possivel em 32/50 (64%) pacientes. Nenhuma reavaliacdo foi realizada em
18/50 (36%) pacientes por 6bito (15/18; 83,3%) ou alta (3/18; 16,6%) nos primeiros 7
dias ap6s a administracdo. O score mediano de PERS2ON 7 dias apds a admissao foi de
16 (variacdo de 3 a 57). Os maiores sub-scores medianos foram observados quanto ao
potencial de reabilitacdo (4; variacdo de 0 a 10) e sofrimento (3; variacéo de 0 a 10). ?*
A reavaliacdo do score PERS20ON no dia da alta foi possivel em 13/50 (26%) pacientes.
O score mediano de PERS?ON no dia da alta foi de 11 (variacdo de 3 a 37). As sub-
pontuagdes mais altas foram observadas quanto ao potencial de reabilitacdo (4; variacdo
de 0 a 9) e sofrimento (3; variacdo de 1 a 8) %%,

A media da mudanca no score de PERS20N nos primeiros sete dias apos a admissao foi
de 8 (médial5 to 36); 24/32 (75.0%) pacientes;5/32 (15,6%) tiveram um agravamento
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clinico que se traduziu num score de PERS?ON elevado;3/32(9.3%) ndo tiveram
alteracBes no seu estado clinico %%

Em comparacdo com o score PERS20N basal, 0 score PERS20N 7 dias ap0s a admissao
apresentou valores significativamente menores (15 pacientes morreram na Unidade de
Cuidados Paliativos (media de 8 dias de sobrevida global; variacdo de 8 a 51 dias). A
media do score PERS20N 7 dias ap6s a admissao foi de 21 (intervalo 13-57; p = 0,05;
teste t emparelhado) nesta populacdo de pacientes. A medida de mudanca do score
PERS20ON do inicio ao dia de alta foi 13 (intervalo de 5 a 34) exatamente, 12/13 (92%)
pacientes apresentaram melhoria do score PERS20ON do inicio comparado com o do dia
da alta, em comparacdo com apenas 1/13 (8%) pacientes que tiveram um declinio do
score PERS20ON. Em comparacao com o score PERS20N basal, 0 score PERS20N no
dia da alta apresentou valores significativamente menores (P = 0,001; teste t
emparelhado; P = 0,003) ®,

Comparativamente com outros instrumentos de avaliagdo, 0 PERS2ON Score incorpora
a possibilidade de atendimento domiciliario. As necessidades sociais e econémicas dos
pacientes podem prejudicar a alta hospitalar e os cuidados domiciliarios, levando a uma
autopercepcao de sobrecarga e angustia nos cuidadores. O score de PERS20N ajudou a
identificar pacientes com uma rede social pobre, onde a possibilidade de atendimento
fora do hospital era improvavel de ser dada. Assim, o assistente social estava envolvido
num estagio inicial para discutir possiveis op¢des com o0s pacientes. A experiéncia do
sofrimento é multidimensional e consiste em imagem corporal, desejos, significado da
doenca, relacionamentos, valores e crenca espiritual. Ndo pode ser classificado apenas
pela avaliacdo dos sintomas, mas requer interagdo com o mundo individual do paciente.
E relatado que o sofrimento psiquico diminui com o alivio adequado da dor, enquanto
foi demonstrado que as taxas de mortalidade sdo até 25% mais elevadas em pessoas que
experimentam sintomas depressivos, elas mesmas ou seus cuidadores. Os resultados
deste estudo refletem que a abordagem multidisciplinar e abrangente de uma equipa de
cuidados paliativos ja oferece alivio significativo de sintomas num periodo muito curto
de apenas 7 dias, 0 que € facilitado pela avaliacdo sistémica dos sintomas utilizando o
score PERS20ON. A avaliacdo estruturada e a triagem de sintomas angustiantes sdo a
base para 0 manejo adequado e individualizado dos sintomas em pacientes que sofrem

de doencas avancadas %%,
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Neste estudo o score de PERS20N, que € uma pontuacdo de avaliagdo de mdaltiplos
sintomas facilmente memorizavel. Foi fécil de usar e os pacientes puderam responder a
todos os itens nos pontos de tempo predefinidos. Pela nossa experiéncia, ele também
pode ser usado por pessoal menos especificado, estudantes de medicina e equipes de
consulta de cuidados paliativos e deve ndo apenas servir como uma pontuagdo para
avaliar a carga de sintomas, mas também ajudar a realizar uma anamnese estruturada
(203)-

A discordancia entre os sintomas relatados pelo paciente e os sintomas documentados
pelo médico é uma situacdo comum (Stromgren et al., 2001; Desharnais et al., 2007),
por isso considera-se 0 PERS20N Score como uma avaliacdo estruturada, relatada pelo
paciente. Ele provou ser facilmente implementado na préatica clinica e foi valorizado por
médicos e pacientes, pois proporcionou uma avaliacdo rapida, eficiente e estruturada
dos sintomas ),

Os vieses deste estudo foram a reduzida dimensdo da amostra e a auséncia de
comparagdo com outros instrumentos de avaliacdo. No entanto o score PERS20N pode
ser considerado como um novo score de avaliacdo sintomatica, facil de usar, que pode
ser incluido na préatica quotidiana das Unidades de Cuidados Paliativos, para guiar o

tratamento e ajudar a melhorar rapidamente os sintomas 2.

3.5 INSTRUMENTOS VALIDADOS PARA PORTUGAL

Verifica-se que dos varios instrumentos de avaliacdo utilizados em investigacdo em
Cuidados Paliativos para avaliar os vomitos, estdo validados para a populacdo
portuguesa: o European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire-C30 (EORTC QLQ-C30).

O EORTC QLQ-C30 foi validado em 2010 por Pais-Ribeiro e colaboradores da Escola

Superior de Enfermagem, Instituto Politécnico do Porto e Universidade do Porto ®&7.
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IV — DISCUSSAO

Refletindo sobre os resultados apresentados, com o objetivo de permitir uma maior

transparéncia, consideramos as limitacOes e vieses desta investigagéo.

1. LIMITACOES E POSSIVEIS VIESES

Na revisdo sistematica da literatura, como em qualquer tipo de investigacdo pode
ocorrer a possibilidade de vieses, embora a comunicacdo clara de informacdo e os
métodos rigorosos para a sua obtengdo reduza esta possibilidade #2223,

A identificacdo das publicagdes sdo uma limitacéo, pelo nimero e diversidade de bases
de dados consultadas e consideramos também uma limitacdo o fato do acesso ao estudo
estar dependente da existéncia de publicacdes ou presenca destas em repositdrio aberto.
Apesar das bases de dados utilizadas terem uma abrangéncia consideravel, pensamos
que o alcance de publicacbes com critérios de inclusdo, possivelmente ndo foi
suficientemente alargado.

O fato de ndo terem sido identificados estudos realizados em Portugal com critérios de
inclusdo, é também uma limitacdo, uma vez que se esta situacdo se verificasse seria
possivel conhecer as opcBes dos investigadores nacionais em relacdo aos instrumentos
de avaliacdo de sintomas em Cuidados Paliativos.

Apesar de os Cuidados Paliativos em Portugal, estarem em franco desenvolvimento, em
relacdo a investigacdo ainda ha um longo caminho a percorrer o que por si s6 explicara
a inexisténcia de publicagcfes nacionais.

Sendo um dos critérios de inclusao a restricdo aos idiomas inglés, francés, portugués e
espanhol, este podera ter sido também uma possivel limitacao.

Quanto ao numero reduzido de publicacbes identificadas em todos os sintomas,
consideramo-lo uma importante limitacdo dado que ndo possibilita uma analise

abrangente dos fatos.
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2. REVISAO SISTEMATICA DA LITERATURA

No conjunto das publicacGes selecionadas, verifica-se que os estudos sdo realizados por
grupos de trabalho de diferentes paises, nomeadamente América, Alemanha, Canada,
Inglaterra, Gronelandia e Japdo. Este fato traduz o interesse crescente pelo
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em diferentes culturas e contextos.

A populagdo-alvo das publicagdes € diversificada. Foram selecionadas publicagdes de
estudos efetuados com doentes com doenca avancada, a sua maioria com neoplasias.
Em algumas publicacGes foram consideradas outras patologias como a doenca renal
cronica e a doenca inflamatéria intestinal, no entanto as neoplasias sdo predominantes
nas investigacgdes selecionadas.

A necessidade de desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, deve ter como foco a
complexidade da situacdo global dos doentes, e como tal abranger todas as patologias,
situacdo traduzida pela diversidade da populacdo alvo observada, apesar de nas
publicacdes selecionadas haver um predominio das neoplasias.

Os estudos publicados refletem de modo geral a procura de recursos que visem melhoria
do controlo sintomatico tanto quanto a complexidade da doenga como as consequéncias
dos respetivos tratamentos.

A maioria dos estudos destinam-se especificamente a avaliar os efeitos dos cuidados de
salde na qualidade de vida dos doentes e da sua familia. Constatou-se que na literatura
consultada, ndo existem estudos realizados com a populacdo pediatrica, esta situacdo
merece reflexdo, pois traduz a auséncia de suporte cientifico para o desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos pediatricos.

Os estudos das publicacdes selecionadas foram realizados em locais diversificados,
tendo participado nos estudos, doentes em Cuidados Paliativos, em contexto hospitalar e
em ambulatério, sendo que algumas destas publica¢fes ndo identificam o local onde
decorreu o estudo.

A diversidade de contextos, nomeadamente diferentes paises e culturas assim como a
populagéo alvo, e locais onde foram desenvolvidos os estudos, confere uma maior
abrangéncia ao conjunto das publicagdes selecionadas.Como ja referido na sua maioria,
as publicactes tém como populacdo alvo doentes com neoplasias, mas o fato de se

terem realizado estudos em doentes com outras patologias, revela o reconhecimento
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pela comunidade cientifica da prevaléncia de sintomas e do sofrimento associado assim
como da necessidade de controlo sintomatico nestes doentes.O mesmo se verifica em
relacdo aos diferentes locais onde estdo alocados estes doentes. Independentemente do
prognostico, a preocupacdo em responder as necessidades dos doentes em situacao
critica e suas familias, é o fundamento dos Cuidados Paliativos, que é traduzido pela
diversidade observada %223,

O conhecimento sobre a presenca de “complexos multisintomaticos”, que caraterizam
os doentes em Cuidados Paliativos, é reforcado pelas fundamentacBes existentes nas
publicacdes selecionadas ©* %%

Constatou-se, nos estudos selecionados, em relacdo aos autores, uma grande diversidade
de opcdes na selecdo de instrumentos de avaliacdo dos sintomas em analise- obstipacao,
diarreia e vomitos. Esta diversidade de instrumentos manifesta-se também na dimenséo
do sintoma que é medido (unidimensionais, multidimensionais ou instrumentos de
avaliacdo da qualidade de vida). No entanto verifica-se também uma grande diversidade
de instrumentos para avaliacdo especifica dos sintomas obstipacao, diarreia e vomitos.

O ndmero reduzido de estudos publicados, constituindo uma limitacdo para os objetivos
deste estudo, ndo permite uma evidéncia cientifica quanto a frequéncia de utilizacdo de
instrumentos de avaliacdo do sintoma em Cuidados Paliativos. O numero reduzido de
publicacGes, sugere a auséncia da devida valorizacdo do sintoma tendo em conta a sua
incidéncia em doentes terminais, e o sofrimento a ele associado ¢*72%).

Estes dados demonstram que h& necessidade de desenvolver a investigacdo e 0
conhecimento sobre a importancia clinica que é dada ao sintoma, assim como a
metodologia mais adequada para a sua avaliagdo em Cuidados Paliativos.

A multiplicidade de avaliacdo existente para os sintomas em estudo, obstipacéo, diarreia
e vémitos, permite-nos inferir que cada grupo de trabalho utiliza o ou os instrumentos
que entende poder corresponder melhor ao objetivo do seu estudo.

Na obstipacdo, diarreia e voOmitos os estudos selecionados utilizaram Vvarios
instrumentos de avaliacdo unidimensional e multidimensional. Em relagéo aos diversos
instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida utilizados, repetiu-se a utilizacao de dois

destes instrumentos nos trés sintomas.
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Os instrumentos unidimensionais sdo os utilizados com maior frequéncia em
investigacdo em Cuidados Paliativos, apesar da sua limitacdo na avaliagdo do impacto
dos sintomas na qualidade de vida dos doentes, uma vez que apenas avaliam a sua
intensidade. Destes a referir a Edmonton Symptom Assesment Scale (ESAS). Pensamos
que esta escolha dos autores possa estar relacionada com os objetivos do estudo e com a
robustez das caracteristicas psicométricas do instrumento.

O conhecimento adequado das necessidades / problemas do doente, pelas suas
caracteristicas multisintomatica e multidimensional, ndo é possivel através da avaliagcdo
unidimensional do sintoma, uma vez que desta forma apenas se avalia o sintoma
(obstipacéo, diarreia e vémitos) do ponto de vista da intensidade ©*9.

Qualquer medida dirigida apenas a dimensao fisica, ficara aqguém dos objetivos dos
Cuidados Paliativos, se considerarmos a relacdo complexa e direta entre a intensidade
de cada sintoma e os problemas/necessidades inerentes as outras dimensdes do doente *
14.232:234) De certa forma, a inexisténcia de instrumentos que permitam avaliar todas as
dimensGes de varios sintomas em Cuidados Paliativos, aumenta a possibilidade de haver
consenso na escolha dos instrumentos de avaliacdo de sintomas que deverdo ser usados
em investigagéo.

Alguns autores dos estudos selecionados optam por utilizar simultaneamente
instrumentos unidimensionais e multidimensionais ou instrumentos unidimensionais e
de qualidade de vida. Esta metodologia ndo é usada com frequéncia, sobretudo porque
implica mais recursos para a investigacdo. E consensual a necessidade de utilizacio de
instrumentos de avaliacdo de sintomas que sejam de facil utilizaggo ®- %,

Quando se investiga um sintoma especifico, é importante conhecer as caracteristicas do
instrumento de avaliacdo especifico para este sintoma. Ao serem identificados os
sintomas mais significativos para o doente, é importante o conhecimento das dimensdes
de cada um, sendo utilizados com este objetivo instrumentos de avaliacdo especificos.
Esta metodologia de avaliacdo de sintomas é determinante para a prestacéo de cuidados
de satide de exceléncia ©”.

Né&o foram encontrados estudos com a populacdo pediatrica, nem foram encontrados na
literatura instrumentos de avaliagdo de sintomas em Cuidados Paliativos desenvolvidos
para criancas. Desta forma surgem duvidas em relacdo a confiabilidade e validade dos

instrumentos existentes para esta populacao.
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A multidimensionalidade dos inameros sintomas do doente paliativo requer mais
esforgos para serem encontradas solugdes para questdes metodoldgicas que se prendem
com a avaliacdo adequada de cada sintoma. Esta afirmacdo baseia-se na falta de
uniformizacédo de instrumentos de avaliagcdo de sintomas em Cuidados Paliativos, o que
pode representar um obstaculo para o desenvolvimento do conhecimento nesta area de
cuidados de
satide 47240,

Na analise das caracteristicas psicométricas dos instrumentos mais frequentemente
utilizados para avaliagdo dos sintomas (obstipagdo, diarreia e vomitos) verifica-se a
auséncia de referéncia das suas sensibilidades e especificidades, com excec¢do da FACIT
(Functional Assesment of Chronic llness Therapy), o que é aceitavel. A sensibilidade e
especificidade de um instrumento de avaliacdo permitem identificar a presenca ou nédo
do sintoma ou patologia. Sabendo que o sintoma ja existe, 0 que se considera
fundamental é reconhecer no instrumento a sua confiabilidade e validade.

Assim de um modo geral sdo verificadas medidas psicométricas solidas no conjunto de
instrumentos mais frequentemente utilizados.

Em relagdo a validacdo para Portugal dos instrumentos identificados, como 0s mais
frequentemente utilizados para avaliacdo dos sintomas (obstipacdo,diarreia,vomitos) em
Cuidados Paliativos, constata-se que ndo estdo validados instrumentos com elevada
frequéncia de utilizacdo.No entanto como exce¢do destacam-se a Edmonton Symptom
Assessment Scale (ESAS) e a Visual Analogue Scale VAS, esta Ultima validada apenas
para a populacdo pediatrica, ndo oferecendo por isso garantia de confiabilidade e
validade para a populacédo adulta.

Dado o desenvolvimento atual dos Cuidados Paliativos em Portugal, serd expectavel
uma melhoria crescente a este nivel. Esta mudanca serd mais visivel quanto maior for o
estimulo dos profissionais de salde, nomeamente através da criacdo de condicGes para
realizacdo de investigacdo, incluindo a validagdo de instrumentos de avaliacdo de

sintomas.
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3. PERSPETIVAS FUTURAS

Apo0s o término deste estudo, e tendo em consideracdo a evolugdo atual dos Cuidados
Paliativos em Portugal, espera-se que a investigacdo acompanhe este desenvolvimento.
Este estudo, destinou-se a identificar os instrumentos de avaliagdo mais frequentemente
utilizados na investigacdo para avaliar a obstipagcdo, a diarreia e 0s vomitos em
Cuidados Paliativos, as suas caracteristicas psicométricas e desses identificar os que
estdo validados para a nossa populacdo. Sugere também outros instrumentos que
poderdo ser relevantes para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal.

Na sua elaboracdo constatou-se a inexisténcia de publicagdes em Portugal, condicao
aceitavel pelo recente desenvolvimento dos Cuidados Paliativos no pais. Esta realidade
sugere uma importante area de melhoria e investimento, sendo desejavel o
desenvolvimento de um programa proativo de investigacao nas instituicGes prestadoras
de Cuidados Paliativos.

Corroborando essa constatagdo, o numero reduzido de publicagdes referentes aos
sintomas abordados, sugere a necessidade de saber se existe alguma relacdo entre este
dado e o nivel de importancia dada pelos profissionais de Cuidados Paliativos as
necessidades do doente com obstipacdo, diarreia ou vomitos. Considerando que estes
sintomas sdo causa de grande desconforto para o doente e familia, € importante saber
como sdo avaliados e, a partir dai, identificar areas de melhoria para o desenvolvimento
da qualidade de cuidados prestados.

Ha também um longo caminho a percorrer no que diz respeito a validacdo dos
instrumentos de avaliacdo dos sintomas referidos, que neste momento ndo se encontram
validados em Portugal. A validacdo deste conjunto de instrumentos contribuira para o
desenvolvimento gradual dos Cuidados Paliativos em Portugal, tendo por base uma
maior exigéncia na avaliacdo das necessidades/problemas dos doentes e familia. Esta
situacéo refletir-se-a na qualidade dos cuidados prestados.

Nesta investigacdo foi reconhecida a auséncia de uniformizagdo na avaliagdo de
sintomas na investigacdo em Cuidados Paliativos e o quanto isso pode limitar o
desenvolvimento do conhecimento e qualidade dos cuidados. E importante que em
Portugal se identifiquem areas de melhoria, onde os peritos em Cuidados Paliativos

possam contribuir para um consenso nacional e internacional relativo a esta temaética.
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CONCLUSAO

Este estudo permitiu a tomada de consciéncia em relagdo a algumas lacunas do
conhecimento em Portugal, relativamente aos instrumentos de avaliagdo mais
frequentemente utilizados para avaliar a obstipacdo, a diarreia e os vomitos na
investigacdo em Cuidados Paliativos.

Constatou-se, face a diversidade de instrumentos identificados, a inexisténcia de
uniformizagdo de metodologia, na avaliagdo de sintomas na investigagdo em Cuidados
Paliativos. E de extrema relevancia a necessidade de se estabelecer, sobre este assunto,
um consenso nacional e internacional, entre os peritos em Cuidados Paliativos.

A escassez de publicacdes, ndo possibilita uma conclusdo suficientemente robusta,
sendo que os estudos selecionados utilizaram instrumentos diferentes, nomeadamente
unidimensionais e multidimensionais.

As caracteristicas psicométricas dos instrumentos acima referidos, de modo geral séo
robustas.

Ficou conhecido o panorama nacional no dominio da validacdo para Portugal dos
instrumentos identificados, havendo espaco para colmatar esta lacuna, através do
desenvolvimento de validacdes ainda ndo existentes. De certa forma, pensamos ter
contribuido, com as informacdes reunidas, para a eventual realizacdo de protocolos de
uniformizacdo de instrumentos de avaliacdo de sintomas em Cuidados Paliativos, e
indiretamente para o0 desenvolvimento da qualidade dos Cuidados Paliativos em
Portugal.
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