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Resumo

Introdugdo: O envelhecimento populacional tem aumentado nos ultimos anos,
principalmente nos paises desenvolvidos, verificando-se um incremento da
prevaléncia das doencas a ele associadas, nomeadamente as degenerativas e as
oncoldgicas, provocando diminuicdo da qualidade de vida destas pessoas. Neste
contexto, os Cuidados Paliativos apresentam uma importancia crescente nos
cuidados de saude, uma vez que permitem responder eficazmente as necessidades
fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, possibilitando assim um fim de vida digno. A
dor é um dos sintomas mais frequentes em Cuidado Paliativos, sendo importante
uma abordagem multidimensional, avaliando a Dor Total, para um alivio eficaz da
mesma. Atualmente existem vdrias escalas que permitem a avaliacdo de
componentes isolados da dor, mas nenhuma ferramenta que possibilite a avaliagdo
da dor total, traduzindo uma lacuna nesta area. Na Medicina Geral e Familiar além
da dor ser também um dos sintomas mais comuns, um conhecimento aprofundado
sobre a drea dos Cuidados Paliativos representa uma enorme vantagem para uma
correta abordagem e vigilancia dos doentes que beneficiem de ag¢des paliativas ou
de cuidados paliativos. Enquanto Médica de Familia, pelas razdes supracitadas, a
aluna encara a realizacdo de um estagio nesta drea como uma mais-valia para o seu
desenvolvimento profissional e pessoal. Nesse sentido realizou um estagio na
instituicdo WeCare Saude, durante o qual elaborou e aplicou um protocolo de
avaliacdo da Dor Total, aos pacientes da instituicao.

Objetivos: Este relatorio de estdgio tem como objetivo descrever o estagio
elaborado na area de Cuidados Paliativos e a elaboracdo de um Protocolo de
avaliacdo da Dor Total com posterior avaliacdo da sua prevaléncia sob formato de
estudo de investigacdo descritivo, transversal e quantitativo.

Metodologia: Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos da WeCare Saude com
duracdo de 405 horas de contacto, entre Dezembro 2021 e Fevereiro de 2022, na
modalidade de internamento. Elabora¢do de protocolo de avaliacdo da dor total,
aplicado aos pacientes de cuidados paliativos presentes na instituicio durante o
periodo de Janeiro 2022 a Fevereiro 2022 — amostra de conveniéncia com um total

de 12 utentes apds selecdo pela aluna com aprovacdo do supervisor, de acordo com



os seguintes critérios: doentes adultos a receber cuidados paliativos, cognitivamente
auténomos e com capacidade de prestar consentimento. Incluido neste protocolo,
foi elaborado um questionario de autopreenchimento com base em seis escalas
validadas (escala numérica da dor, escala de faces, escala de McGill, escala de HADS,
escala FACIT-PAL e escala FACIT-SP-12), com o objetivo de avaliar a presenca de dor
total que inclui quatro componentes: fisico, emocional, social e espiritual. Foi
avaliada a presenca de cada um dos quatro dominios da dor supracitados. Assim foi
realizado um estudo de investigacdo quantitativo, descritivo e transversal. Foi usada
estatistica descritiva através de frequéncias e percentagens para varidveis
categdricas e medianas e intervalo interquartil para a descricdo das varidveis
guantitativas. Para o estudo da associacdo das varidveis quantitativas, que nao
apresentaram distribuicdo normal, foi calculado o coeficiente de correlagdo de
Spearman.

Discussdo / Conclusdo: Ao longo do estagio a aluna observou um total de 39 utentes
de Cuidados Paliativos, sendo a patologia oncolégica a mais frequente (67%),
nomeadamente a neoplasia da mama. Observou ainda 58 utentes da Unidade de
Convalescencga e da Unidade de Longa Duragdo e Manutengdao com necessidade de
acoes paliativas, sendo as mais frequentes a gestdo de dor, dispneia, agitacdo e
insdnia. O estagio proporcionou um ganho consideravel na vida profissional e
pessoal da aluna. O protocolo de avaliacdo da dor total foi aplicado a 12 utentes
tendo-se verificado presenga de dor fisica em 100% dos utentes na escala numérica
e em 91,7% na escala de faces. Segundo a escala de McGill todos os utentes
indicaram algum grau de dor fisica, e 83,3% algum grau de dor psicoldgica. Pela
escala de HADS verifica-se que 75% apresentaram dor psicolédgica. Segundo a escala
de FACIT-PAI e de FACIT-Sp-12 todos os utentes apresentaram algum grau de dor
social e espiritual. Por fim, considerando a presenca de dor total perante algum grau
de todos os tipos de dor, esta foi observada na maioria dos utentes entrevistados.
Este protocolo representa uma ferramenta Uutil na pratica clinica e para futuros

estudos.

Palavras-chave: cuidados paliativos, dor emocional, dor espiritual, dor fisica, dor

social, dor total, estagio



Abstract

Introduction: Population aging has increased in recent years, mainly in developed
countries, with an increase in the prevalence of associated diseases, namely
degenerative and oncological ones, causing a decrease in the quality of life of these
people. In this context, Palliative Care has an increasing importance in health care,
since it allows an effective response to physical, psychological, social and spiritual
needs, thus enabling a dignified end of life. Pain is one of the most frequent
symptoms in Palliative Care, and a multidimensional approach is important,
evaluating Total Pain, for its effective relief. Currently, there are several scales that
allow the assessment of isolated pain components, but no tool that allows the
assessment of total pain, translating a gap in this area. In General and Family
Medicine, in addition to pain being one of the most common symptoms, an in-depth
knowledge of the area of Palliative Care represents a huge advantage for a correct
approach and monitoring of patients who benefit from palliative actions or palliative
care. As a Family Physician, for the reasons mentioned above, the student sees an
internship in this area as an asset for her professional and personal development. In
this sense, she performed an internship at the WeCare Saude institution, during
which she developed and applied a protocol for the assessment of Total Pain, in
patients at the institution.

Goals: This internship report aims to describe the internship carried out in the area
of Palliative Care and the elaboration of a Total Pain Assessment Protocol with
subsequent evaluation of its prevalence in a descriptive research study format,
transversal and qualitative.

Methodology: Internship at WeCare Saude Palliative Care Unit, lasting 405 contact
hours, between December 2021 and February 2022, in the inpatient mode.
Elaboration of a total pain assessment protocol, applied to palliative care patients
present at the institution during the period from January 2022 to February 2022 -
convenience sample with a total of 12 users after selection by the student with
supervisor approval, according to the following criteria: adult patients receiving
palliative care, cognitively autonomous and able to give consent. Included in this

protocol, a self-completion questionnaire was developed based on six validated



scales (numerical pain scale, faces scale, McGill scale, HADS scale, FACIT-PAL scale
and FACIT-SP-12 scale), with the objective of to assess the presence of total pain that
includes four components: physical, emotional, social and spiritual. The presence of
each of the four pain domains mentioned above was evaluated. Thus, a quantitative,
descriptive and transversal research study was carried out. Descriptive statistics
were used through frequencies and percentages for categorical variables and
medians and interquartile range for the description of quantitative variables. To
study the association of quantitative variables, which did not present normal
distribution, Spearman's correlation coefficient was calculated.

Discussion / Conclusion: During the internship, the student observed a total of 39
users of Palliative Care, with oncological pathology being the most frequent (67%),
namely breast cancer. It also observed 58 users of the Convalescence Unit and the
Long-Term and Maintenance Unit in need of palliative actions, the most frequent
being the management of pain, dyspnea, agitation and insomnia. The internship
provided a considerable gain in the student's professional and personal life. The total
pain assessment protocol was applied to 12 users and physical pain was observed in
100% of users on the numerical scale and in 91.7% on the face scale. According to
the McGill scale, all users indicated some degree of physical pain, and 83.3% some
degree of psychological pain. According to the HADS scale, 75% had psychological
pain. According to the FACIT-PAI and FACIT-Sp-12 scale, all users presented some
degree of social and spiritual pain. Finally, considering the presence of total pain in
the face of some degree of all types of pain, this was found in the majority of users
interviewed. This protocol represents a useful tool in clinical practice and for future

studies.

Keywords: emotional pain, internship, physical pain, social pain, spiritual pain,

palliative care, total pain
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file:///C:/Users/Isabel/Documents/2º%20-%204º%20%20ano/Mestrado%20Cuidados%20Paliativos/Estágio/relatório%20mestrado.5_revFR-pr.docx%23_Toc114216459
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Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos
Elaboracao de Protocolo de avaliaciao de dor total

PARTE 1 - Estagio

Introdugao

O envelhecimento populacional tem aumentado nos ultimos anos,
principalmente nos paises desenvolvidos, devido a fatores como a existéncia de
melhores condicdes sociais, de acesso aos servicos de saude e o consequente aumento
da esperanca média de vida. Com este envelhecimento verificou-se um aumento da
prevaléncia das doengas a ele associadas, nomeadamente as degenerativas e as
oncolégicas, que diminuem a qualidade de vida destas pessoas (1,2). Neste contexto,
os Cuidados Paliativos (CP) apresentam uma importancia crescente nos cuidados de
saude, uma vez que permitem responder eficazmente as necessidades fisicas,
psicoldgicas, sociais e espirituais, possibilitando assim um fim de vida digno (2). Estes
cuidados consistem na prestacdo ativa de cuidados de saude, individualizados, a
pessoas com doencas incuraveis e progressivas, com o intuito de aliviar o sofrimento e
de lhes proporcionar a melhor qualidade de vida possivel, bem como aos seus
familiares (3).

Em Portugal existe uma Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a qual funciona
sob a tutela do Ministério da Saude, integrada nos trés niveis de cuidados do Servico
Nacional de Saude (SNS), os Cuidados de Saude Primarios (CSP), os Cuidados de Saude
Hospitalares (CSH) e os Cuidados Continuados Integrados (CCl). Segundo os dados mais
recentes do Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos Biénio
2021-2022, no final de 2020 estavam em funcionamento 27 Equipas Comunitarias ou
Domiciliarias de CP (ECSCP / EDSCP), aguém do objetivo tracado de 54 equipas a nivel
nacional. Existiam ainda 31 unidades de internamento de CP (UCP), 17 hospitalares
(243 camas) e 14 UCP pertencentes a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI) (166 camas). De notar que apenas duas regidoes (Centro e Algarve)
demonstram disponibilidade de camas em numero proximo do que sdo as
necessidades estimadas (4).

Mundialmente estima-se que apenas 14% das pessoas que necessitam de
cuidados paliativos tenham acesso aos mesmos (5). Vdrios estudos demonstraram que

uma referenciacdo precoce para os CP esta associada com melhoria da qualidade de
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vida, diminuicdo do sofrimento, maior satisfacdo do utente e com maior sobrevida.
Um dos motivos que contribui para o atraso na referenciagao é a auséncia de critérios
especificos e uniformizados, principalmente nas patologias ndo-oncolégicas uma vez
que tém uma progressao mais imprevisivel.(6) A Organizagao Mundial de Saude (OMS)
enfatizou que os cuidados paliativos devem estar disponiveis para qualquer pessoa
que tenha uma doenc¢a ameagadora da vida, e que as medidas de controlo sintomatico
devem ser iniciadas numa fase inicial da doenca juntamente com as medidas de intuito
curativo.(7) Dado que a maioria dos doentes com doencgas crdénicas vivem na sua casa
na fase final da sua vida, as equipas dos cuidados de saude primarios encontram-se
numa posicao privilegiada para identificar os utentes com potencial para necessitar de
cuidados paliativos e que beneficiariam de uma avaliacdo apropriada nesse
sentido.(8,9)

Na Medicina Geral e Familiar (MGF) sdo prestados cuidados longitudinais ao
longo das vdrias fases de vida das pessoas, com uma abordagem holistica e
biopsicossocial, integrando o contexto familiar e por conseguinte o impacto familiar da
doenca. Assim, pelos varios motivos enumerados, um conhecimento aprofundado
sobre a drea dos Cuidados Paliativos representa uma mais valia para a correta
abordagem e vigilancia de doentes que beneficiem de a¢des paliativas ou de cuidados
paliativos. Enquanto Médica de Familia, a aluna encara a realizacdo de um estagio
nesta drea como uma valiosa ferramenta para o seu desenvolvimento profissional e

pessoal.
Justificagcdao do Estagio

O interesse pela area de Cuidados Paliativos surgiu no decorrer do internato de
Medicina Geral e Familiar, ao longo do qual a aluna se foi deparando com situacdes de
sintomas de dificil controlo, principalmente dor. Estas situa¢Oes fizeram despertar a
vontade de aumentar os seus conhecimentos de modo a conseguir dar resposta as
necessidades dos utentes. Nesse sentido a aluna realizou uma Pds-Graduacdo em Dor
gue ndo teve componente pratica. Embora considere que foi muito Gtil sentiu falta da
aprendizagem inerente a pratica clinica. Nesse sentido, a escolha do Mestrado em
Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina da Universidade do Porto foi uma
escolha légica uma vez que permitia ndo sé aumentar os conhecimentos sobre esta
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area tao fundamental, como também realizar um estagio no qual poderia colocar em
pratica os conhecimentos adquiridos.

Assim, chegando o momento de escolher a area a dedicar-se no segundo ano
de mestrado, a escolha da realiza¢do do estdgio foi imediata. O processo de escolha do
local foi demorado, maioritariamente pelo tempo de espera por resposta dos locais a
que a aluna se candidatou, inicialmente na drea do grande Porto, por uma questdo de
facilidade de deslocacdo. Uma agravante foi o facto de se encontrar na altura de
pandemia o que dificultou o acesso, e as listas de espera muito prolongadas para a
maioria dos locais. Felizmente foi possivel a realizacdo do estagio na Instituicdo

WeCare Saude na Pévoa de Varzim, que se revelou uma étima escolha.

Enquadramento geografico

Zona Norte

A WecCare Saude recebe utentes essencialmente da regido Norte de Portugal
Continental, pelo se descreve de seguida o enquadramento geografico desta regido.
Segundo os Censos de 2021, esta regidao contém 3,6 milhdes de habitantes com 1,7
milhdes de homens e 1,9 milhdes de mulheres. O grupo etario mais prevalente é dos
25 aos 64 anos, com 1,95 milhdes de habitantes, seguindo-se o grupo com 65 ou mais
anos, com 810 mil habitantes. Possui um indice de envelhecimento de 171,8 e um
indice de dependéncia de idosos de 32,3 (relativos a 2020) (10).

Quanto ao servico de saude, este €, a semelhanca das restantes regides do pais,

publico, universal e tendencialmente gratuito (11).

Figura 1- Mapa de Portugal distribuido por NUTS Il e Mapa da regido da ARS Norte (Fonte: PORDATA e

https://www.arsnorte.min-saude.pt/teste/).
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WecCare Saude

A WeCare Saude é uma unidade de saude, que integra a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) e as Unidades de Cuidados Paliativos da
RNCCI (UCP-RNCCI). Foi criada em junho de 2011, como resposta a alteragao do
paradigma das necessidades de salde, fruto do envelhecimento crescente da
populacdo e do aumento da incidéncia de doengas crdnicas e complexas (12).

A RNCCI foi criada em 2006, pelo Decreto-Lei N.2 101/2006, de 6 de junho,
resultando de uma parceria entre o Ministério do Trabalho Solidariedade e Seguranga
Social e do Ministério da Saude. Esta tem como objetivos a recuperacao global da
pessoa, promovendo a sua autonomia e melhorando a sua funcionalidade, no ambito
da situacdo de dependéncia em que se encontra (13).

Atualmente, a WeCare Saude conta com cerca de 75 colaboradores e incorpora
trés tipologias de internamento:

- Unidade de Longa Duracdao e Manutencdo (30 camas);
- Unidade de Convalescenca (15 camas);
- Unidade de Cuidados Paliativos (15 camas).

A Unidade de Longa Duracdo e Manutencdo é dirigida a pessoas que ja ndo
necessitam de cuidados hospitalares, mas que devido a uma situacao de doenca subita
ou ao agravamento de uma doenca ou deficiéncia crdénica, requeiram cuidados de
saude que, pela sua frequéncia, complexidade ou dura¢dao, ndo possam ser prestados
no domicilio. Os internamentos nesta tipologia tém duracdo prevista acima dos 90
dias. Além disso, também permite internamento para descanso do cuidador, até um
maximo de 90 dias por ano.

A Unidade de Convalescenca destina-se a utentes que perderam
temporariamente a sua autonomia, mas com potencial de reabilitacdo e que
necessitem de cuidados de saude, apoio social, que pela sua frequéncia ou duracdo,
ndo podem ser prestados no domicilio. Destina-se a internamentos até 30 dias (13,14).

O modo de referenciagdo para as duas tipologias supracitadas depende do local
de proveniéncia do utente, nomeadamente:

-Em caso de internamento num hospital pertencente ao SNS, podem ser

referenciados pelos profissionais de saude do servico onde se encontram internados
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para potencial ingresso na RNCCI; essa proposta sera enviada para a Equipa de Gestao
de Altas (EGA) do Hospital, que avalia e confirma a informacgdo para a alta; Por fim, a
EGA envia a proposta para a Equipa Coordenadora Local (ECL) que ira avaliar e alocar o
utente na RNCCI, perante autoriza¢do prévia da Equipa Coordenadora Regional (ECR).

- Caso se encontrem na comunidade, que inclui presenca no domicilio, em
Hospital Privado ou outras instituicdes, a referenciacdo deve ser realizada pelos
profissionais de saude dos Cuidados de Saude Primarios (CSP), que enviam a proposta
para a ECL (15).

A Unidade de Cuidados Paliativos caracteriza-se por ser um servico especifico
de tratamento de doentes que necessitam de cuidados paliativos diferenciados e
multidisciplinares, incluindo situacdes clinicas agudas complexas e presta cuidados em
regime de internamento, podendo estar integrada num hospital. Estas unidades
podem ter diferentes valéncias assistenciais: de internamento, apoio intra-hospitalar,
consulta externa/ hospital de dia e apoio domiciliario (16).

Os critérios de referenciagdo para a UCP-RNCCI incluem situagdes que
impliquem a prestacdo de cuidados paliativos de complexidade baixa a moderada, por
um periodo previsivel de internamento de 30 dias, e relnam todos os seguintes
critérios:

a) Presenca de doenca incuravel avancada e progressiva e, tratando-se de doenca
oncolégica, ndo estar a fazer quimioterapia, imunoterapia ou outro tratamento
antitumoral sistémico;
b) Necessidade de cuidados ativos para controle de sintomas fisicos, psicoldgicos,
sociais e espirituais;

c) Necessidade de cuidados de enfermagem permanentes;
d) Necessidade de cuidados médicos diarios, mas ndo permanentes;

e) Ndo ter necessidade de consultas regulares de outras especialidades durante o
internamento na UCP-RNCCI.

A referenciacdo para esta tipologia é feita pelas Equipas Intra-Hospitalares de
Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e pelas Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP), nas situagdes em que o utente se encontre internado em
Hospital do SNS, ou no domicilio, respetivamente. Nos doentes que se encontram no

domicilio, caso ndo exista uma ECSCP, a referenciacdo pode ser realizada seguindo as
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regras supracitadas das outras tipologias da RNCCI. Este processo é realizado no
sistema de informag¢dao da RNCCI - GestCare CCl, sendo os utentes posteriormente
colocados pela ECR. Além disso, as equipas de cuidados paliativos (UCP, UCP-RNCCI,
EIHSCP e ECSCP) podem solicitar a integracao de utentes numa unidade da RNCCI,
mediante prévia autorizacdo da ECR. Para tal apresentam, proposta fundamentada a
ECL da RNCCI, através do GestCare CCl, para validagdao e envio a ECR, segundo as
regras vigentes na RNCCI. A informacdo do utente enviada na referenciacdo deve fazer
referéncia a intervengdo dos profissionais envolvidos no acompanhamento do utente,
sendo obrigatdria a indicacdo da avaliacdo Médica, avaliacdo de Enfermagem,
avaliacdo Social, e nos casos em que o doente tem condic¢des clinicas para ser avaliado,
a avaliagdo de Sintomas de Edmonton (ESAS) (17).

Mais recentemente, a WeCare Saude passou a ter também o servico de Apoio
Domicilidrio, de foro privado, de modo a promover o tratamento e o cuidado no
conforto do seu meio familiar e social. Este servico é prestado pela equipa Médica, de
Enfermagem, Fisioterapeutas, Nutricionistas, Psicdlogos, Terapeutas da Fala e
Ocupacionais, nas areas de Cuidados Paliativos, tratamento e prevencdo de feridas e
reabilitacao.

A WeCare Saude tem como Diretor Clinico o Doutor Jodo Ribeiro, que possui
competéncia em Cuidados Paliativos, e como Diretor de Enfermagem / Técnico o
Enfermeiro Jodo Castro. Possui uma equipa interdisciplinar, constituida pelos seguintes
grupos de profissionais:

- Meédicos (Medicina Geral e Familiar; Oncologia; Fisiatria e Cuidados
Paliativos); Enfermeiros (Reabilitacdo; Cuidados Paliativos); Fisioterapeutas; Psicéloga;
Nutricionista; Farmacéutico; Assistente Social; Assistente Espiritual; Terapeuta da Fala;
Terapeuta Ocupacional; Animador Sociocultural; Auxiliares de Acdo Médica; Auxiliares
de Servicos Gerais; Administrativos.

Em termos de estrutura possui trés andares: uma cave onde se encontram os
vestudrios dos profissionais de saude; o rés-do-chdo onde se encontram as alas de
internamento de Cuidados Paliativos e de Convalescenca, a sala de convivio onde
decorrem as atividades de Terapia Ocupacional, o ginasio de fisioterapia, a sala de
reunides e de Conferéncias Familiares, a sala de espera para os familiares e uma das

salas de enfermagem; o primeiro andar onde se encontra a ala de internamento de
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Longa Duragdao e Manutencdo, a segunda sala de enfermagem, a sala dos Médicos, o
gabinete de Psicologia e das Assistentes Sociais, o gabinete do Diretor Técnico e o
gabinete de Administracdo. As alas de internamento possuem quartos duplos com

uma casa de banho por cada quarto.

Figura 2- Instalacbes WeCare Salde (Fonte: https://www.wecaresaude.pt/instalacoes/)

Descrigao do Estagio

Objetivos Gerais

- Realizacdo de estagio na area de Cuidados Paliativos de modo a adquirir experiéncia
pratica na area;

- Elaboragdo de protocolo de avaliacdo da dor total com posterior avaliacdao da sua
prevaléncia sob formato de estudo de investigacdo descritivo, transversal e

gquantitativo.
Objetivos especificos

- Compreender o funcionamento de uma Unidade de Cuidados Paliativos;

- Compreender a articulacdo entre as diferentes tipologias da Rede Nacional de
Cuidados Paliativos;

- Acompanhar visitas domicilidrias de CP;

- Aplicar conhecimentos adquiridos durante o 12 ano do Mestrado em Cuidados
Paliativos sobre gestdao de sintomas;

- Elaborar uma ferramenta de avaliacdo da dor total que possa ser utilizada na pratica
clinica de forma simples e eficaz, permitindo identificar as areas em que cada paciente
precisa de ajuda além da componente fisica;

- Demonstrar a importancia dessa avaliagao multidimensional através do estudo da
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prevaléncia da dor total.

Atividades desenvolvidas

O estagio decorreu entre dezembro de 2021 e fevereiro de 2022, seguindo um
horario de 40h semanais, completando-se com 13 turnos aos sabados de dezembro a
fevereiro, perfazendo um total de 405h. (Anexo 2)

A equipa da WeCare Saude tem servigos médicos assegurados todos os dias da
semana e fim-de-semana, durante o periodo diurno presencialmente e durante o
periodo noturno a chamada.

Os servicos de enfermagem sdo assegurados 24h durante os sete dias da
semana, por equipas rotativas, realizando passagem de turno entre si.

Os turnos iniciavam-se pela passagem de turno por parte da equipa médica, via
conversa eletrénica através da aplicacdo Whatsapp, na qual era partilhado o resumo
do turno anterior, com destaque para situacdes de alteracdo do estado geral,
intercorréncias ou mudancas de terapéutica. Nesta passagem era também feita
referéncia a situacdes que fossem necessarias tratar no dia seguinte, como falar com
familiares ou estar mais atento a algum detalhe de utentes mais frageis.
Posteriormente era realizada a passagem de turno pela equipa de enfermagem, na
qgual eram mencionadas as intercorréncias desde a saida do ultimo médico e
necessidade de medicacdo de resgate. Por fim, era feita breve conferéncia com as
assistentes sociais e a psicdloga, na qual eram transmitidas informacdes de relevo,
caso existissem.

Apds a passagem, era iniciada a visita clinica aos utentes, comecando pela
avaliacdo dos utentes da UP e da UC, e posteriormente dos utentes da UMLD.

Dado o objetivo de realizar estagio na area de CP, a aluna focou-se mais nos
utentes da UCP, e em todos os utentes da UC ou da UMLD que beneficiassem de acdes
paliativas.

Inicialmente foi realizado estagio observacional, acompanhando os Médicos do
Servigo, Doutor Jodo Ribeiro — competéncia em CP, Dra Joana Cunha - Oncologia e Dr
Renato Pinheiro — Medicina Geral e Familiar. Nesta fase, o principal objetivo passou
por observar as diferentes perspetivas de atuagao de cada clinico, quer em termos de

raciocinio clinico, quer em termos da relagdo médico-doente criada, o que contribuiu
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largamente para uma maior confianga na fase seguinte, em que a aluna passou a
avaliar sozinha os utentes, redigindo o diario clinico e elaborando um plano de agao,
posteriormente discutido com o médico responsavel pelo turno. Esta fase foi essencial
para sedimentar e melhorar os conhecimentos adquiridos ao longo do primeiro ano do
mestrado, principalmente na area de gestdo de sintomas. A andlise da populacdo
observada pela aluna na UCP sera descrita no ponto seguinte.

Além das atividades supracitadas num turno habitual, acresciam as entradas de
novos utentes, o6bitos, atualizacdo dos processos dos utentes no sistema de
informacdo da RNCCI - GestCare CCl, pedidos de prorrogacdes de internamento e
elaboracgao de notas de alta. De destacar:

- Entradas de utentes: era rececionada a carta de referenciacio com a

informacdo do diagnéstico principal e secundarios, histdria atual da doenca,
antecedentes passados, objetivos para o internamento na WeCare Saude, alimentacao
sugerida, alergias conhecidas e terapéutica sugerida. Nestes utentes era realizado um
exame objetivo detalhado tendo em aten¢do todos os sistemas, criada a nota de
admissdo e analisada a sugestdo de terapéutica com realizacdo de ajustes sempre que
necessario — a aluna verificou que em alguns utentes eram sugeridos medicamentos
considerados futeis em CP como anti-dislipidémicos e anti-hipertensores;

- Obitos: perante detecdo de dbito era chamado o médico de servico, que
verificava o mesmo, com posterior certificacdo na plataforma SICO e realizacdo de
contacto para os familiares do utente. A aluna aprendeu assim os passos a efetuar
nesta situacao, sendo atualmente capaz de realizar este processo;

- Atualizacdo dos processos dos utentes: semanalmente era realizada essa

atualizacdo no sistema de informacdo da RNCCI - GestCare CCl dos utentes da UCP e
da UC, informando das intercorréncias existentes desde a Uultima avaliacdo e da
evolucdo geral do utente;

- Pedidos de prorrogacdo: eram realizados quando os utentes na UCP e na UC

perfaziam os 30 dias de internamento e necessitavam de prolongar o mesmo. Nestes
pedidos era descrita a situacdo clinica atual e justificado o motivo pelo qual era
necessario prorrogar o internamento. Em caso de necessidade de prolongamento por

situagao social, esta pedido era realizado pelas assistentes sociais;
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- Elaboracdo de notas de alta: trés a cinco dias antes da data de alta prevista

era realizada uma pré-alta pelo médico de servico, onde era descrita toda a
informacdo da nota de entrada, acrescentando a evoluc¢do ao longo do internamento
incluindo todas as intercorréncias e ajustes de medicagao, descrito o exame objetivo a
data de alta, e a proposta terapéutica. No dia prévio a alta esta informacdo era
confirmada e alterada caso necessdrio. Esta organizacdao era realizada pelo Diretor
Clinico, com o objetivo de minimizar o risco de falhas, contribuindo assim para uma

melhor orientagao dos utentes.

Reunides Multidisciplinares:

As reunides interdisciplinares eram realizadas semanalmente (UCP a sexta e UC
a quarta) e quinzenalmente (ULDM). Nestas participavam o Diretor Clinico, o Diretor
Técnico, a Coordenadora de Enfermagem, Psicdloga, Assistente Social, um membro de
equipa de fisioterapia, terapia ocupacional e terapia da fala. Nestas reunides eram
avaliados os varios utentes, permitindo uma avaliacdo e abordagem interdisciplinar,
com otimiza¢ao dos planos de a¢ao de modo a proporcionar os melhores cuidados

possiveis adaptados a situacao individual de cada utente.

Conferéncias familiares:

Seguindo esta abordagem holistica, eram organizadas conferéncias familiares
(CF) sempre que necessario, nas quais participavam o Diretor Técnico, o Diretor
Clinico, a Coordenador de Enfermagem, a Psicdloga e Assistente Social. Estas eram
agendadas por pedido dos familiares ou por decisdo da equipa, perante necessidade
de transmissdo de informacgdo mais detalhada sobre a situacdo clinica, revisdao dos
objetivos dos cuidados (por exemplo passagem a cuidados de conforto) com
necessidade de avaliar a expectativa dos familiares, e para decidir / preparar processo
de alta com necessidade de perceber os recursos existentes e qual a ajuda necessaria.
A aluna teve oportunidade de participar em quatro CF, o que contribuiu para melhorar
a percecdo de como funciona uma equipa interdisciplinar e para melhorar as técnicas

de comunicac¢do de mas noticias.
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Terapia ocupacional e terapia da fala

Durante os dias Uteis da semana eram realizadas diariamente sessGes de

terapia ocupacional (TO) na sala de atividades, dirigidas a todos os utentes com
capacidade de levante do leito. Eram também dinamizadas atividades como
visualizacbes de filmes e jogos entre os utentes. Nos dias comemorativos eram
organizadas atividades tematicas no ambito da TO, como por exemplo elaboragdo de
decoracgdes para colocar nas instalacdes, nas quais os utentes participavam.
Perante casos de utentes da UCP com diminuicdo da capacidade de ingestao
alimentar, era requerida avaliacdo por terapia da fala, que permitia avaliar de que
forma a alimentagdo poderia ser adaptada conforme gosto e necessidades do utente
em situacdo paliativa.

A valéncia de Terapia da Fala ndo é obrigatéria por lei em UCP, algo que na
opinido da equipa deveria ser revisto, tendo em conta que a disfagia é uma situagao
extremamente frequente em situagdes de fim de vida e nas UCP. Ressalva-se também
o facto da alimentac¢do ser considerado um "prazer e ato social" que na pessoa em

situacdo paliativa deve ser avaliado (18,19).

Fisioterapia

A valéncia da fisioterapia era destinada aos utentes da UC dado o objetivo de
reabilitacdo dos mesmos. Porém, durante o estagio da aluna, dois utentes da UCP
foram avaliados pelo médico Fisiatra apds terem expresso em diferentes ocasides o
incdbmodo com a diminuicdo da sua capacidade de mobilizacdo. Nestas duas situagdes,
tratavam-se de utentes com bom controlo sintomdtico, conscientes e orientados, e
gue se encontravam enquadrados relativamente ao seu progndstico. A sua principal
gueixa passava pela nocdo de diminuicdo da mobilidade, o que levava a alteracdo
marcada do estado de humor. Assim, nestas situacdes em particular, optou-se por
pedir avaliacdo fisidtrica e foram realizadas algumas sessdes de fisioterapia, com

melhoria notédria na disposicao dos utentes.
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Sessoes de musicoterapia

Mensalmente ocorriam sessGes de musicoterapia realizadas por musicos da
associacdo “Musica nos Hospitais”. Nestas sessdes, duas musicas levavam vdrios
instrumentos consigo, tocando melodias relaxantes que iam adaptando conforme a
reacdo dos utentes. Embora a aluna ndo tenha assistido integralmente as sessoes, foi
possivel observar alguns momentos e verificar o impacto positivo gerado nos utentes

participantes.

Outras atividades

A aluna teve a oportunidade de assistir a uma sessao de sensibilizacdo sobre CP
dirigida a comunidade da Pdévoa de Varzim, que decorreu no café Diana Bar no dia 7 de
dezembro de 2021. Esta sessdo teve como palestrantes o Doutor Jodo Ribeiro, o
Enfermeiro Jodo Castro e a Psicdloga Marta Azevedo.

No ambito do Dia Mundial das Doencas Raras, celebrado a 28 de fevereiro de
2022, a aluna elaborou um texto que foi partilhado nas redes sociais da WeCare Saude,

com o intuito de sensibilizar para esta patologia (Anexo 3).

Populacdo observada

Durante o periodo de estagio a aluna acompanhou 39 utentes da UCP, e
avaliou 58 utentes dos internamentos da UC e da ULDM com necessidade de acdes
paliativas. Assim, serd feita uma descricao detalhada da populacdo da UCP, seguindo-
se uma breve descricdo das necessidades presentes nos restantes utentes.

Para o registo dos dados dos utentes observados foi utlizado o Microsoft Excel
for Windows® - versdao 2010, garantindo-se a anonimizacdo dos dados através de

cifragem e pseudo-anonimizacao.
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ucp
A maioria dos utentes avaliados pertencia ao género feminino (n=24, 62%), e
apresentava uma idade média de 73,46 anos, com um minimo de 49 anos e maximo de

94 anos.

Distribuicao por género

38% Feminino
62% Masculino

Figura 3- Distribuicdo dos utentes observados pela aluna por género

Distribuicao por grupo etario
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Figura 4 -Distribuicdo dos utentes observados pela aluna por grupo etdrio

Relativamente ao tipo de patologia principal apresentada pelos utentes observados,
verificou-se um predominio de patologia oncoldgica (n=26, 67%), sendo que dentro
deste grupo o tipo mais frequente foi a neoplasia da mama, identificando-se trés casos
(Tabela 1). Destes utentes, sete (17,95%) apresentavam metastizacdo,
nomeadamente: cerebral (n=5; 12,82%), dssea (n=3;7,69%), cutdnea (n=1;2,56%) e
ganglionar (n=1;2,56%). Seria de esperar uma maior prevaléncia de patologia ndo
oncolégica dado as principais causas de morte em Portugal serem as doencas do
aparelho circulatorio (29,9%) (20). Este achado pode ser devido a alguns fatores como
por exemplo a falta de sensibilizagdo para um seguimento precoce em Cuidados
Paliativos na doenga ndo oncoldgica, com consequente atraso na referenciagdo dos
utentes (6—8). Estudos recentes estimam que mundialmente os CP apenas estejam a

Ana Isabel Neves da Silva | 13



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos
Elaboracio de Protocolo de avalia¢do de dor total

ser utilizados por 14% dos individuos que necessitam deles (5). Por outro lado, a curta
janela temporal do estagio acentua o viés de selecdo dos utentes, podendo esta

amostra variar perante um periodo mais extenso.

Tipo de patologia principal

H nio oncoldgica

B oncoldgica

Figura 5 - Distribuigdo dos utentes observados pela aluna por tipo de patologia principal

Tabela 1- Distribuigdo da patologia oncoldgica por sistemas e 6rgdos

Cdlon 2 (513%)

Faringe 2(513%

Cavidade Oral 1 (2,56%)

Digestivo 10 Estdmago 1 (2,56%)
Figado 1 (2,56%)

Lingua 1 (2,56%)

Pancreas 1 (2,56%)

Vesicula biliar 1 (2,56%)

Mama 3 (7,69%)

Ovario 2 (5,13%)

Genital 10 Préstata 2 (5,13%)
Utero 2 (5,13%)

Pénis 1 (2,56%)

Tftetitte ) Bexiga 1 (2,56%)
Rim 1(2,56%)

Respiratorio 2 Pulmio 2 (5,13%)
Linfatico 1 Linfoma 1(2,56%)

As patologias ndo oncolégicas foram a principal causa que motivou o
internamento em 13 (33,33%) dos utentes, verificando-se um claro predominio dos
casos de sindrome demencial avancado (n=6; 15,38% da amostra; 46,15% dos utentes

com patologia ndo oncoldgica) (Tabela 2).
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Tabela 2- Tipos de patologia ndo oncoldgica

Sindrome demencial avan¢ado 6 (15,38%)
Insuficiéncia Cardiaca descompensada 2 (5,13%)
Status P6s - Acidente Vascular Cerebral 2 (513%)
DPOC avangada 1(2,56%)

Pénfigo bolhoso 1 (2,56%)
Tetraparésia espastica 1(2,56%)

Os motivos de referenciagdo mais frequentes foram o controlo de sintomas e a
gestdo terapéutica, presentes em 94,9% e 84,6% dos utentes, respetivamente. A
maioria dos utentes apresentava dois motivos de referenciacdo (n=18; 46,15%),
seguindo-se a referenciacdo com trés motivos (n=15; 38,46%) e por fim a

referenciagcdao com base apenas num motivo (n=6; 15,38%).

Distribuicao dos Motivos de
referenciacao

40
%]
£ 30
=
s
= 20
)
T 10 I
£ o B B
E Controlo Cuidados de Gestdoda  Gestdo Suporte e

sintomatico fim de vida situagdo terapéutica ensinosa
social familia

Motivos de referenciacio

Figura 6 - Distribuicdo dos utentes observados pela aluna por motivos de referenciagdo

No que diz respeito ao local de proveniéncia dos utentes observados, verificou-se uma
predominancia do Centro Hospitalar do Porto (CHP), seguindo-se o Domicilio e em

terceiro o Hospital de Ovar, como pode ser observado na Figura 7.
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Local de Proveniéncia
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= ULS Matosinhos
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Figura 7 - Distribuigdo dos utentes observados pela aluna por local de referenciagdo

Dos 39 utentes observados ao longo do estagio, 23 (58,97%) faleceram ao
longo do periodo descrito, tendo sido dada alta para domicilio a 3 (7,69%) utentes por
reunirem as condicdes biopsicossociais para tal, e 1 (2,56%) dos utentes teve alta para
uma UMDR apds cumprir os objetivos de controlo sintomdtico para poder voltar ao

programa de reabilitacdo (utente com tetraparésia espastica).

Motivos de alta

4% 119

B Alta para domicilio

m Obito

® Transferéncia para
UMDR

Figura 8 - Distribui¢do dos motivos de alta dos utentes observados pela aluna

UC e ULDM:

Nos utentes da UC, o principal sintoma com beneficio de a¢des paliativas era a
dor, principalmente em utentes com dor crénica com agravamento da intensidade
apos intercorréncia cirurgica ou infeciosa.

Os utentes da ULDM, além de necessidade de gestdo da dor, apresentavam
frequentemente necessidade de gestao de outros sintomas nomeadamente dispneia,

agitacdo e insonia.
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A observagdao e avaliagdo destes utentes permitiu a aluna aumentar a sua
pratica na gestdao dos sintomas supracitados, bem como orientar situagdes
semelhantes as que se encontram na pratica clinica de Medicina Geral e Familiar,
nomeadamente situagdes de recuperagdo pods-cirurgicas, ou utentes que necessitam
de consultas ao domicilio devido a diminuicdo marcada da mobilidade ou por se

encontrarem acamados.

Conhecimentos e competéncias adquiridos

Ao longo do estagio a aluna deparou-se com diferentes situacdes desafiantes,
como por exemplo a necessidade de gerir expectativas de utentes e familiares
desajustados quanto ao progndstico. Dada a natureza delicada dessas situacOes, a
aluna comecava por fazer questbes que permitissem compreender qual o
conhecimento da pessoa sobre a doenca e as suas implicacdes biopsicossociais.
Posteriormente tentava perceber o que a pessoa gostaria de saber sobre esses
mesmos topicos, adaptando o discurso a vontade demonstrada. Ao longo das visitas
este assunto era abordado, tentando ajudar a ajustar a expectativas de um modo
progressivo, com o intuito de preservar a salde mental do utente e de |lhe dar
ferramentas para encarar a sua situacdo da melhor maneira possivel. Nesse sentido, a
intervencdo da psicdloga e da assistente social revelavam-se essenciais, na medida em
gue permitiam melhorar os mecanismos de coping e avaliar as varias hipéteses sociais,
ajudando o utente e os seus familiares a decidirem a melhor op¢dao. As CF foram
fundamentais em alguns destes casos, pois permitiram a exposicao das varias duvidas
por parte dos utentes e seus familiares, que eram respondidas com um parecer de
cada grupo profissional, reforcando assim a opinido da equipa e gerando maior
confianca e tranquilidade nas decisGes tomadas.

A comunicacdao do 6ébito de um utente aos seus familiares representou um
desafio para a aluna, uma vez que na sua pratica clinica de Medicina Geral e Familiar
ndo se depara com esta situacdo. Esta verificou que ndo existe uma maneira “correta”
de transmitir a noticia, mas sim, uma necessidade de o fazer da maneira mais
empatica possivel, sendo importante demonstrar disponibilidade para ouvir e ajudar

os familiares, oferecendo o apoio por parte da equipa da instituicao.
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Em ambas as situagdes supracitadas, a possibilidade de presenciar os
orientadores de estagio nesse papel, permitiu a observac¢do dos diferentes métodos de
comunicac¢do. A aluna considerou util a aplicacdo do protocolo de SPIKES (21) de
transmissdao de mas noticias, pois embora nao existam duas situagdes iguais, dada a
complexidade de cada individuo, a aplicacdo dos passos do protocolo permite uma
comunica¢do mais clara e diminui a probabilidade de provocar / agravar o sofrimento
da pessoa a quem se transmite a noticia. De ressalvar que apesar do protocolo ser um
bom instrumento, a aluna considera que é essencial a atencdo a rea¢do da pessoa,
adaptando o discurso de modo a responder as necessidades demonstradas, quer seja
mais tempo de siléncio ou pelo contrario uma explicacdo detalhada do que aconteceu
e ird acontecer no futuro. Assim, devemos enfatizar as preferéncias de cada pessoa,
individualizando o processo de comunicacdo de acordo com as mesmas (22,23).

Ao longo do estagio foi sendo reforcada por parte da equipa a nog¢do da
importancia do apoio prestado aos familiares dos utentes ao longo das varias etapas
da doenca, nos diferentes componentes biopsicossociais. Este aspeto é
particularmente importante na pratica de Medicina Geral e Familiar dado que sdo
acompanhados quer os utentes com a patologia ativa quer os seus familiares, tendo a
aluna um papel privilegiado para a detecdo precoce de necessidade de descanso do
cuidador, podendo orientar os utentes nesse sentido.

O trabalho em equipa multidisciplinar realizado na WeCare Saude revela-se
muito util no acompanhamento dos utentes e seus familiares, facilitando a articulacdo
entre a componente médica, psicolégica e social. Na pratica de MGF, embora haja
acesso a estas vertentes, este funciona por referenciagdo escrita, sendo
particularmente desafiante a referenciacdao a psicologia, pelo longo tempo de espera
gue implica. Assim, a aluna considera que seria extremamente proveitoso se nos
Cuidados de Saude Primarios fosse possivel a existéncia de psicdlogos e assistentes
sociais atribuidos a cada unidade de saude, de modo a cobrir as necessidades dos
utentes em tempo util.

A situacdo mais desafiante ao longo do estagio prendeu-se com os casos de
utentes em que era necessario decidir o inicio da sedagao paliativa. Esta destina-se a
utentes com sintomas refratdrios, isto é, que ndo resolvem mesmo com terapéutica

adequada e otimizada. A reducdo da consciéncia deve ser feita apenas até ao nivel
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necessdario para alivio dos sintomas, podendo ser feita uma sedacao leve (utente
mantem-se consciente) ou profunda (utente semi-consciente ou inconsciente) (24). A
aluna presenciou dois casos ao longo do estagio, ambos por dispneia refrataria. Em
ambos foi realizada sedagdao com recurso a midazolam por via subcutanea — bélus
inicial de 5mg e depois infusdo continua. A decisdo de sedacdo paliativa deve ser
discutida com o paciente/representante legal e os seus familiares tendo em conta a
liberdade e direito a autonomia. Nas duas situacdes supracitadas este didlogo ocorreu
em CF, com o intuito de definir qual a vontade do utente perante situacdo de sintomas
refratarios com sofrimento associado. Apds a CF decidiram que pretendiam sedacao
até ao nivel necessdrio para controlo sintomatico.

O controlo de sintomas foi uma das principais areas abordadas durante o
estagio. O treino proporcionado contribuiu para um aumento marcado da experiéncia
e confianga na gestdo dos medicamentos, o que se verifica Gtil na pratica didria de
MGF. De seguida encontra-se uma breve descricdo da estratégia terapéutica utilizada
nos sintomas mais prevalentes nos utentes observados:

e No tratamento da dor sdo utilizados diferentes farmacos consoante a sua
etiologia e intensidade, incluindo anti-inflamatérios, opidides,
corticoesterdides, anti-depressivos, anti-convulsivantes. Destes, o0s
corticoesterdides foram o grupo com o qual a aluna tinha menos pratica no
contexto de analgesia, tendo prescrito por exemplo em situacGes de dor dssea
metastatica.

e Nos casos de dispneia o primeiro passo deve ser sempre identificar a causa de
modo a dirigir o tratamento (por exemplo: TEP, pneumonia, ICC
descompensada, derrame pleural). Em adicdo ao tratamento dirigido, podem
ser utilizados para alivio sintomatico da dispneia a morfina e midazolam
subcutaneos.

e A broncorreia nos CP é tratada perante existéncia concomitante de sinais de
dificuldade respiratéria ou incémodo de outros utentes. A aluna utilizou
principalmente butilescopolamina na formulacdo oral ou SC e em menor escala
a atropina per os.

e Outra situacdo muito comum era a presenca de mucosite, cujo tratamento

passava por aplicacdo de nistatina em solugdao oral para bochecho, e se
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auséncia de melhoria ou incapacidade de bochecho utilizagdao de fluconazol per
os em toma Unica.

Nos casos de insdnia era feita primeira andlise do tipo de insénia: inicial,
intermédia ou total. Na inicial o zolpidem ou a trazodona 100mg de libertacao
imediata per os eram as duas opg¢des mais utilizadas, bem como algumas
benzodiazepinas como o lorazepam perante situacdes mais pontuais. Na forma
intermédia era preferido o uso de trazodona 150mg ou mirtazapina
(principalmente perante situagdes concomitantes de anorexia e/ou depressao).
Perante agitacdo psicomotora os principais farmacos utilizados eram o
haloperidol e a risperidona.

Nos casos de perturbacdo generalizada de ansiedade era utilizado como
primeira linha na maioria dos casos um SSRI (como a sertralina ou o
escitalopram), em conjugacdo com benzodiazepinas como SOS. Perante
situacOes de depressao a escolha do anti-depressivo era feita tendo em conta
outros sintomas concomitantes e possiveis contra-indicacdes (por exemplo
num utente com componente ansioso marcado ndo deve ser utilizada a
fluoxetina pelo seu efeito ativador).

A obstipacdo era um sintoma muito prevalente, sendo frequentemente
iatrogénica (por exemplo toma de opidides e antidepressivos triciclicos). O
tratamento além do reforco da hidratacdo, passava comumente pela utilizacdo
de laxantes como o picossulfato de sddio, a lactulose e o bisacodilo.

Nas situacdes de disfagia a avaliacdo da terapia da fala ocupava um lugar
central, com posterior adaptacdo da consisténcia dos alimentos oferecidos.
Outro sintoma muito prevalente era a situacao de nduseas, frequentemente na
sequéncia da toma de opidides ou como consequéncia da patologia de base,
passando o tratamento pela toma de farmacos como a metoclopramida,
haloperidol e dexametasona.

No caso dos edemas dos membros inferiores, o tratamento depende da causa —
bilateral e simétrico é mais provavel ser causado por ICC e nesse caso é
necessario otimizar o tratamento da ICC através por exemplo da adi¢do /
aumento de dose de diurético; assimétrico € mais provavel ser por doenca
venosa crénica (utilizacdo de drenagem postural e medicagdo com diosminas)
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ou por compressao tumoral que impede correta drenagem, ndo existindo uma

abordagem farmacoldgica especifica neste ultimo caso.

e Por fim, dado o contexto de pandemia por COVID-19, ocorreram algumas
situacdes de doenca, nas quais foram tomadas as medidas de isolamento
preconizadas pela DGS e feito um tratamento dirigido aos sintomas
apresentados — na sua maioria dispneia, febre e mialgias generalizadas com
cansacgo associado.

Ao longo do estdgio a aluna ganhou pratica na verificacdo de ébitos, que se efetua
através da confirmacdo da paragem cardiorrespiratéria (25). Observou também a
certificacdo de 6bitos na plataforma SICO (Sistema de Informacdo de Certificados de
Obitos), algo que nunca tinha testemunhado ou realizado.

Outra aprendizagem obtida foi operar no sistema informatico GestCare CCl, utilizado
na RNCCI, o que é de extrema utilidade caso a aluna venha a assumir um cargo laboral
na RNCCI.

Dos varios objetivos definidos aquando da elaboracdo da proposta de estégio,
apenas se verificou o incumprimento do objetivo de acompanhar visitas médicas
domicilidrias. Esta tipologia apenas existe a nivel privado, ndao tendo ocorrido
contratacdo deste servico durante o periodo de estagio da aluna. Porém a aluna
considera que a pratica adquirida no estdgio com os utentes do internamento lhe
proporcionou um aumento significativo da capacidade de gestdo de consultas no
domicilio a utentes com necessidade de a¢des / cuidados paliativos.

Além da realizacdo do estagio, a aluna prop0s-se a elaborar um protocolo de
avaliacdo da dor total dirigido aos utentes dos cuidados paliativos, que se encontra

descrito na parte 2 do presente relatério.
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PARTE 2 - Protocolo de avaliagao da dor total

Introducgao

A dor é um dos sintomas mais frequentes nos pacientes em CP, com uma
prevaléncia estimada entre 60 a 90% de acordo com diversos estudos, constituindo um
problema de propor¢des epidémicas. Porém estes valores referem-se apenas a
componente fisica da dor, ndo existindo dados referentes a dor total (26—-28).

De acordo com a Associacdo Internacional para o Estudo da Dor (IASP), a dor é
uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada com, ou semelhante
aquela associada com, dano tecidular real ou potencial (29). Esta é afetada por varios
fatores das multiplas dimensdes humanas e tem impacto na qualidade de vida, vida
social, vida familiar, satisfacdo de necessidades fisiolégicas como o sono e a
alimentacao, e na espiritualidade (30). A multidimensionalidade da dor é percecionada
através do conceito de Dor Total elaborado por Cicely Saunders, a “mae” dos CP, em
1967 (28). Segundo esta o conceito de dor total surge da necessidade de compreender
a dor como uma entidade com diferentes componentes, nomeadamente fisico,
emocional / psicoldgica, espiritual e social. A combinagdo destes elementos resulta
numa experiéncia individualizada e especifica para a situa¢do particular de cada
doente (31). Ela considera que a dor fisica se modifica sob a influéncia dos aspetos
emocionais, sociais e espirituais vivenciadas pelo individuo. A dor emocional relaciona-
se com as alteragdes psiquicas como ansiedade, depressdo, lutos antecipatoérios,
sensacdo de perda de controlo sobre a sua vida, medo, desespero e inseguranca. A dor
social relaciona-se com a sensacao de isolamento, abandono, dificuldades na
comunicacdo, perda de papéis sociais, profissionais e perdas financeiras. A dor
espiritual refere-se a perda do sentido e significado da vida e da morte, perda de
esperanca e sensacado de culpa (32—-35).

A importancia da avaliacdo de todos estes aspetos foi também enaltecida por
Sulmasy, ao propor a passagem de um modelo de cuidados biopsicossocial para um
modelo psicossocial-espiritual. Segundo o autor para que sejam prestados cuidados

holisticos é necessario que seja abordada a totalidade da existéncia relacional do
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utente. Este realga ainda que as preocupagdes espirituais sao importantes para muitos
utentes, especialmente no fim de vida (36).

A interacdo entre os componentes da dor total é muitas vezes complexa, como
por exemplo a perda de fé que se traduz na presenca de dor espiritual pode exacerbar
a intensidade da dor fisica. Com o aumento do sofrimento do doente, os seus
familiares podem sentir-se incapazes de ajudar e ter tendéncia a visitar menos vezes o
doente, o que ird aumentar a dor emocional e social do doente pelo sentimento de
abandono (37).

Uma questdo relevante prende-se com a nog¢do de que embora nem todos os
doentes apresentem todos os componentes do conceito de dor total, para que haja
um tratamento adequado é essencial que todos estes dominios sejam abordados e
explorados. E impossivel tratar a dor fisica sem ter em conta o impacto emocional e
social da doenca no doente e na sua familia. Nesse sentido a existéncia de equipas
multidisciplinares representa uma mais-valia (31,37).

Os diferentes componentes da dor total podem ou ndao manifestar-se em dor
fisica, sendo frequente o doente ter dificuldade em distinguir qual o componente da
dor total que esta a provocar dor, apenas conseguindo expressar que sente uma dor
(31).

O controlo da dor faz parte de um dos pilares fundamentais dos CP, que
incluem: controlo sintomatico adequado, comunicacdo eficaz, apoio a familia e
trabalho em equipa(2,32).

Este aspeto dos CP enquadra-se na prestacao de cuidados de saude holisticos,
onde o paciente constitui o centro das decisdes. E essencial saber reconhecer e
descrever as manifestacdes da dor total para planificar adequadamente os cuidados a
prestar de modo a cobrir as necessidades especificas de cada individuo (30,35).

Em Portugal, foi reconhecida a importancia da avaliacdo consistente da dor,
através da Circular Normativa N2 09/DGCG de 2003, na qual este sintoma passa a ser
considerado o quinto sinal vital, devendo ser avaliada através de escalas de modo a
torna-la mais objetiva. A avaliacdo e registo da sua intensidade devem ser feitos de
modo continuo e regular, o que ira permitir otimizar a terapéutica, dar segurancga a
equipa prestadora de cuidados de saude e melhorar a qualidade de vida do paciente

(38). Apesar deste avanco, o que se verifica geralmente na pratica clinica é a avaliacdo
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apenas da componente fisica, falhando a abordagem multidimensional supracitada
(31).

Uma avaliacdo completa da dor é igualmente importante na pratica clinica da
MGF. Este é um dos sintomas mais prevalentes nas consultas, sendo fundamental uma
abordagem holistica para um tratamento eficaz (39,40).

ApOs realizar uma pesquisa da literatura atual sobre dor total nas principais
bases de dados, a aluna percebeu que ndo existiam ferramentas validadas disponiveis
para a avaliagdo completa desta entidade, o que representa uma lacuna nesta darea
(41-43).

Portanto, sendo a dor um sintoma muito prevalente em ambos os contextos de
trabalho da aluna (MGF e CP), que apresenta um grande impacto na qualidade de vida
dos utentes, a aluna decidiu propor-se a elaborar um protocolo de avaliacdo da Dor
Total, a ser aplicado aos pacientes da instituicdo WeCare durante o periodo de estagio,
com posterior avaliacdo dos resultados num estudo de investigacdo descritivo,

transversal e quantitativo.

Métodos
Analise SWOT (44):

1. Oportunidades
= Realizacdo de estagio em Unidade de Cuidados Paliativos o que permite
contacto com esta populagao;
= Elevada prevaléncia de dor nos CP;

= Auséncia de ferramenta para avaliacao da dor total.

2. Ameacgas
= Possivel diminuto tamanho amostral, com consequente impossibilidade de
inferir sobre existéncia de significancia estatistica dos resultados obtidos;
= Poucas escaladas validadas em portugués de Portugal para avaliar os

parametros pretendidos;
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3. Pontos Fortes
= Elaboragdo de protocolo que facilita a avaliagdo dos varios componentes da dor
total, colmatando uma lacuna na pratica clinica atual;
* Protocolo que pode vir a ser utlizado em estudos posteriores multicéntricos

para avaliacdo da prevaléncia da dor total;

4. Pontos Fracos
= Algumas das escalas ndo apresentam cut-offs para definir presenca de dor o
qgue impossibilita avaliacdo de prevaléncia, sendo apenas possivel uma

avaliagdo comparativa com resultados de outros estudos.
Elabora¢ao do Protocolo

O primeiro passo na elaboracdo do protocolo de avaliacdo de dor total foi
definir quais os seus componentes: documento com informagao aos participantes e
consentimento informado e documento com questionario. (Anexos 4 e 5)

No primeiro foi incluida uma explicacdo sumadaria do estudo e dos seus
objetivos, bem como reforcada a possibilidade de abandonar a participa¢ao no projeto
a qualquer momento, sem prejuizo do relacionamento com o médico/profissionais de
salde, bem como do respeito pelos direitos a assisténcia devida. Os dados recolhidos
foram tratados de acordo com a legislacdo nacional e da UE aplicdvel e apenas foram
usados para os fins de investigacao cientifica. Os dados de contacto dos participantes
serdo conservados apenas pelo periodo estritamente necessario e que se estima num
periodo maximo de 2 anos. Apds esse prazo serdao apagados. As bases de dados foram
armazenadas no computador da aluna, com acesso por palavra-passe do
conhecimento exclusivo da mesma. Para efeitos de anonimizacdo, cada participante
foi identificado por um cddigo numérico Unico no estudo. Ndo foram recolhidos dados
pessoais que permitam a identificacdo dos participantes. Os dados ndo foram
partilhados com entidades terceiras. Apenas serao publicamente divulgados resultados
agregados, garantindo a confidencialidade e privacidade dos participantes.

O questionario foi construido tendo como objetivo uma duragdo maxima
estimada para o seu preenchimento de 20 minutos, sendo estruturado em duas

partes. A primeira relativa a informagdao demogréfica (incluindo género e idade) e ao
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tipo de patologia que motivou a entrada na UCP, e a segunda relativa as questdes
dirigidas a avaliacdao de dor total. Para esta segunda parte foi inicialmente realizada
uma pesquisa de escalas validadas em portugués de Portugal, que permitissem a
avaliagdo de cada componente da dor total, nas bases de dados Guidelines Finder
(NICE), The Cochrane Database, Bandolier, BMJ Evidence-Based Medicine, Database of
Abstracts of Reviews of Effectiveness (DARE), Clinical Practice Guidelines (CPG)
Infobase e MEDLINE/PubMed, bem como uma pesquisa manual. Apds selecdo das
escalas pretendidas foi requisitada permissdao aos respetivos autores para a sua
utilizacdo no presente estudo (Anexos 6 a 8). Assim, foram utilizadas as seguintes

escalas validadas:

e para a dor emocional: Escala de Ansiedade e Depressdo Hospitalar (HADS) (45)
e Escala de McGill (46);

e para a dor fisica: Escala Numérica e/ou de Faces (38), Escala de McGill (46);

e para a dor espiritual: Functional Assessment of Chronic lliness Therapy —
Spiritual wellbeing (FACIT — Sp) — 12 (47);

e para a dor social: Functional Assessment of Chronic lliness Therapy — Palliative

Care (FACIT- Pal) (48).

A escala HADS é um instrumento de autopreenchimento com 14 questdes, em que
sete (questdes impares) permitem avaliar a presenca de um estado de ansiedade e as
restantes sete (questdes pares) a presenca de depressdao. O manual da HADS indica
que as pontuacdes de 0 a 7 significam “sem ansiedade / depressdo” e as pontuacées
de 8 a 21 significam “com ansiedade / depressdo”, sendo que entre 8 e 10 é
considerado “leve”, entre 11 e 14 “moderada” e entre 15 e 21 “grave” (45).

A escala de McGill permite avaliar a experiéncia subjetiva e individual do paciente
perante a dor, através das suas trés maiores dimensdes: sensdrio-discriminativa,
afetivo-emocional e avaliativa-cognitiva. O grupo sensorial-discriminativo (subgrupos
de 1 a 10) refere-se as propriedades mecanicas, térmicas, de vividez e espaciais da dor;
o grupo afetivomotivacional (subgrupos de 11 a 15) descreve a dimensdo afetiva nos
aspectos de tensdo, medo e respostas neurovegetativas; os descritores do
componente cognitivo-avaliativo (subgrupo 16) permitem, ao doente, expressar a

avaliagdo global da experiéncia dolorosa. Os subgrupos de 17 a 20 compreendem itens
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de miscelanea. Cada subgrupo é composto por 2 a 6 descritores qualitativamente
semelhantes, mas com nuances que as tornam diferentes na magnitude associada.
Assim, a cada descritor corresponde um numero que indica a sua intensidade. S6 pode
ser escolhida, no maximo, uma palavra por subgrupo, pelo que o maior valor possivel é
20. O indice de dor é obtido através da somatdria dos valores de intensidade dos
descritores escolhidos, com um mdaximo possivel de 78 (46).

Na escala numérica o paciente atribui uma nota de zero a dez para caracterizar
a intensidade da dor, sendo zero auséncia de dor e dez a dor maxima imaginavel. J4 na
escala de faces o paciente classifica a intensidade da dor de acordo com a mimica
representada em cada face desenhada, sendo que a expressdo de felicidade
corresponde a classificacdo “sem dor” e a expressdo de tristeza marcada corresponde
a classificacdo “dor maxima”. Regista-se o nimero equivalente a face selecionada (38).

A escala FACIT-Pal tem um questionario tipo likert com 46 itens que avalia o
bem-estar fisico, familiar/social, emocional e funcional e a escala FACIT-SP-12, com 12
itens na mesma tipologia, avalia o bem-estar espiritual. A escala FACIT-Pal tem cinco
subescalas: fisica, funcional e social com pontuacdo maxima de 28 pontos; emocional
com pontua¢cdo maxima de 24 pontos; perguntas adicionais relativas aos cuidados
paliativos com pontuacdo maxima de 76 pontos. Por fim o score total tem como valor
maximo 184 pontos, sendo que quanto mais alto o resultado obtido, melhor a
gualidade de vida do utente (48,49).

Em relacdo a escala FACIT-Sp-12 tem duas subescalas, oito questdes relativas a
paz com um score maximo de 32 pontos e quatro questdes relativas a fé com um score
maximo de 16 pontos, perfazendo um total de 12 questdes com um score total
maximo de 48 pontos. Resultados mais altos traduzem um maior bem-estar espiritual

(47).
Aplicagao do protocolo

A aluna selecionou os utentes aptos a participar (doentes adultos a receber
cuidados paliativos, cognitivamente auténomos e com capacidade de prestar
consentimento) com o apoio do supervisor, e apds aprovacdo do Dr Jodo Ribeiro,

entregou o documento com informacdo e consentimento escrito. Os critérios de
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inclusdao foram: doentes adultos (> 18 anos) cognitivamente auténomos e com
capacidade de prestar consentimento, a serem seguidos em internamento ou
domicilio em cuidados paliativos pela instituicdo WeCare. Os utentes dispuseram de
um periodo de reflexdao de dois dias, sendo novamente questionado o consentimento
oral no momento de aplicacdo do questionario. Dos 39 utentes observados ao longo
do estdgio, apenas foi possivel aplicar o questiondrio a 12 destes. Os motivos de
exclusdao encontram-se descriminados na tabela 1.

A participacdo dos utentes no estudo foi voluntdria, tendo sido explicado que
se encontrava garantida a possibilidade de abandonar a participacdo no projeto de
investigacdo a qualquer momento, sem prejuizo de relacionamento com o
médico/profissionais de salde, como o respeito pelos direitos a assisténcia que lhe é
devida. Foi também garantido que se durante a aplicacdo do questiondrio, o utente
demonstrasse cansago, dor/sofrimento ou algum tipo de mal-estar a aplicacdo do
guestionario seria interrompida e retomada noutra altura, caso fosse a vontade do
mesmo.

Para o registo e a andlise dos dados foi utilizado o programa informatico
Microsoft Excel 2010°®. A base de dados foi armazenada no computador da aluna, com
acesso por palavra passe do conhecimento exclusivo da mesma. A anonimizacdo foi
garantida através de codificagdo numérica de modo a manter a confidencialidade dos

dados.

Tabela 3- Distribuicao dos motivos para exclusao do estudo (n=27, 29,23%)

Fase agdnica 14 (35,9%)

N&do comunicativo 5(12,82%)
Desorientagdo 6 (15,38%)
Sintomas ndo controlados 2 (5,13%)

Os utentes em fase agdnica apresentavam sonoléncia marcada com lentificacdo
nos periodos de alerta e resposta verbal escassa, com consequente dificuldade na
comunicacdo. Dos utentes descritos como ndo comunicativos, dois eram
traqueostomizados com dificuldade na articulacio de palavras, comunicando
essencialmente por gestos e acenos de cabega, e 0s outros trés encontravam-se com

Ana Isabel Neves da Silva | 28



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos
Elaboracao de Protocolo de avaliaciao de dor total

deméncia avangada com rara comunicagdo. Os seis utentes descritos como
desorientados apresentavam discurso incoerente e confusdo relativa ao préprio e a
terceiros o que impossibilitava a valorizacdo das respostas. Relativamente aos dois
utentes com sintomas nao controlados, eram ambos casos de dispneia refratdria, com
consequente dificuldade em manter um didlogo, tendo ambos necessitado de sedagao
paliativa. Assim, tendo em conta a colocagdo do bem-estar e conforto dos doentes em
primeiro lugar, foi decidida a exclusao dos supracitados pelos motivos enumerados.

Dos utentes selecionados todos aceitaram a participacgao.

Andlise dos dados

A analise estatistica dos dados foi feita através do software Excel 2010°. Foi
usada estatistica descritiva através de frequéncias e percentagens para varidveis
categéricas e medianas e intervalo interquartil para a descricdo das varidveis
quantitativas. As varidveis categoricas foram representadas com recurso a graficos
circulares e de barras. Em relacdo as variaveis quantitativas foram utilizados diagramas
de caixa e bigodes. Para o estudo da associa¢cdao das varidveis quantitativas, que nao
apresentaram distribuicdo normal, foi calculado o coeficiente de correlacdo de
Spearman e foram representadas através de graficos de dispersao. Posteriormente foi
construido um scatter matrix através da funcao pairs.panels, da livraria psych do
Software R.

Portanto, foi elaborado um estudo de investigacdo descritivo, transversal e
guantitativo, com o objetivo de avaliar a presenca de cada um dos quatro dominios da
dor supracitados, bem como da dor total, em doentes internados numa unidade de
cuidados paliativos, e assim sensibilizar para a importancia da avaliagcdo abrangente da
dor. Para esta analise foi considerada presente dor total perante a existéncia de todos

os dominios da dor em simultaneo.

Resultados

Um total de 12 utentes participaram no presente estudo. A maioria pertencia
ao género feminino (n=10, 83%) (Figura 9), e apresentava uma idade média de 69,8

anos, com um minimo de 54 anos e maximo de 90 anos (Figura 10).
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Distribuicao por género

17%

Feminino

83% Masculino

Figura 9 - Distribuicdo dos participantes por género

Distribuicdo por grupo etario

N de utentes
© =, N W b
1 1

45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 85-89 90-95
Idade

Figura 10 - Distribuicdo dos participantes por grupo etério

Relativamente ao estado civil metade da amostra era casada (n=6, 50%),
seguindo-se por ordem decrescente os utentes divorciados (n=3; 25%), viuvos (n=2;
16,7%) e solteiros (n=1; 8,3%). Dos utentes casados trés moravam apenas com o
conjuge (n=3; 25%), e outros trés com o conjuge e filhos (n=3; 25%). Os utentes
divorciados moravam todos sozinhos, bem como um dos utentes vituvos (n=4; 33,3%).
O utente solteiro e o outro utente viivo moravam com filhos (n=2; 16,7%).

O ensino primdrio foi o nivel de escolaridade mais prevalente (n=6; 50%),
seguindo-se o ensino secunddrio (n=5; 41,7%) (Figura 11). Nenhum dos utentes tinha
escolaridade inferior ao ensino primario. A avaliagcdo das profissdes foi realizada com
base na Classificacdo Portuguesa das Profissdes 2010 (50) que divide as profissGes em
10 grandes grupos. O grupo de profissdes mais representado foi o grupo 3 - Técnicos e

profissdes de nivel intermédio (n=5; 41,7%) (Tabela 4).

Ana Isabel Neves da Silva | 30



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos
Elaboracio de Protocolo de avalia¢do de dor total

Distribuicao por
escolaridade

8%
B Ensino primario

Ensino secundario

42% Licenciatura
Figura 11- Distribuicdo dos participantes por escolaridade
Tabela 4- Distribuigdo dos utentes por grupo profissional e profissdo (N=12)
Assistente veterinaria 1(8,3%)
Bancaria 1(8,3%)
3 Contabilista 2 (16,7%)
Educadora de Infincia 1(8,3%)
Total 5(41,7%)
Comercial 2 (16,7%)
7 Costureira 2 (16,7%)
Total 4 (33,3%)
8 Operaria fabril 2 (16,7%)
9 Cabeleireira 1 (8,3%)

Em relacdo as patologias observadas foram maioritariamente do foro
oncolégico (n=10; 83,3%), encontrando-se especificado na tabela 5 o diagndstico

principal de cada utente.

Tabela 5- Distribui¢cdo dos utentes por tipo de patologia e diagndstico principal (N=12)

Infecdo do Sistema Nervoso
’ Central 1(8,3%)
Nao oncologica Insuficiéncia Cardiaca 1(8,3%)
Descompensada
Total 2 (16,7%)
Linfoma 1 (8,3%)
Neoplasia da bexiga 1 (8,3%)
Neoplasia do estdbmago 1 (8,3%)
Oncologica Neoplasia da mama 2 (16,7%)
Neoplasia do ovario 3 (25%)
Neoplasia da prostata 1(8,3%)
Neoplasia do pulmao 1 (8,3%)
Total 10 (83,3%)

Ana Isabel Neves da Silva | 31



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos
Elaboracao de Protocolo de avaliaciao de dor total

Escala numérica e de faces:

Os resultados relativos a aplicagdo da escala numérica e de faces encontram-se
discriminados na tabela 6. Assumindo presenca de dor perante score maior ou igual a
um (51), verifica-se presenca de dor fisica em 100% dos utentes na escala numérica e
na escala de faces.

A categorizacdao da escala numérica mais comumente utilizada consiste em
considerar ligeira perante valor entre 1 e 3, dor moderada para valor entre 4 e 6 e dor
intensa para valor entre 7 e 10 (52). Assim, no presente estudo verifica-se que a
maioria dos utentes apresenta dor moderada (n=6 , 50%), seguindo-se a dor intensa
(n=5, 41,7%) e em minoria a dor ligeira (n=1, 8,3%).

A escala de faces pode ser classificadade0a5(0,1,2,3,4e5)oude0a10 (0,
2,4, 6,8 e 10), tendo sido utilizada a primeira versdo neste estudo. A classificacdo de
intensidade é semelhante a da escala numérica, sendo a correspondéncia de dor
ligeira para valor igual a 1, dor moderada para valor entre 2 e 3 e dor intensa para
valor entre 4 e 5 (53). Assim verificou-se que segundo a escala de faces a maioria dos
utentes apresenta dor intensa (n=7, 58,3%), seguindo-se dor moderada (n=5, 41,7%).

Na maioria dos utentes verifica-se coeréncia entre a resposta dada na escala
numérica e na de faces, a exce¢do de trés utentes (1, 4 e 12) cujo score na escala
numeérica é inferior ao dado na escala de faces. As diferencas verificadas nestes
utentes podem dever-se a maior dificuldade na interpretacdao de uma das escalas, o
gue demonstra o beneficio de utilizar mais do que uma escala para avaliacdo da dor
fisica. A aluna verificou que alguns dos utentes tinham maior dificuldade na utilizagdo
da escala numérica, principalmente em compreender o conceito de “dor mais forte
que alguma vez sentiu / consegue imaginar”, dando respostas iniciais qualitativas
como por exemplo “é muito forte”, “déi muito”. Nas figuras 11 e 12 pode-se observar

a distribuicdo dos resultados obtidos na amostra em relacdo a estas escalas.
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Tabela 6- Resultados da Escala Numérica e Escala de Faces

EN 6 [5,7,5] 0-10 1-9

EF 4 [2,74, 4] 0-5 2-4

Legenda: EN - escala numérica da dor; EF - escala de faces da dor

3.24

3.1

29
2.84

26
25
2.4

229
2.1

2 —l 1 —

19

Figura 12 - Caixa de bigodes Figura 13 - Caixa de bigodes da
da escala de faces de escala numérica de avaliacdo da
avaliacdo da dor dor

Escala de McGill:

Dos 78 descritores disponiveis para caracterizacao da dor sentida pelo utente,
os mais utilizados foram: “cansativa” (n=7; 58,3%), “uma guinada” (n=6; 50%), “que
arranca” (n=6; 50%), “insuportavel” (n=6; 50%), sufocante (n=5; 50%) e assustadora
(n=5; 41,7%).

A frequéncia da dor foi descrita como periédica na maior parte dos casos
(n=10; 83,3%) e como constante em apenas dois casos (n=2; 16,7%).

Relativamente a localizagao corporal da dor identificada no diagrama corporal
da escala de MCGill, os locais indicados pelos utentes como sitio onde sentiam a dor,
foram por ordem decrescente: membros inferiores (n=7; 58,3%), costas (n=5; 41,7%),

cabega (n=1; 8,3%), tronco (n=1; 8,3%) e membros superiores (n=2; 16,7%).
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O sono foi descrito como bom por sete (n=7; 58,3%) dos utentes e como
irregular pelos restantes cinco (n=5; 41,7%). Em termos do nivel de atividade a maioria
descreveu como “pouca” (n=6; 50%), seguindo-se “alguma” (n=3; 25%), “nenhuma”
(n=2; 16,7%) e “regular” (n=1; 8,3%).

A ingestdo alimentar foi considerada “boa” pela maioria dos utentes (n=9;
75%), e em clara minoria considerada “alguma” (n=2; 16,7%) e “pouca” (n=1; 8,3%).

Em relacdo a presenca de sintomas associados a dor, mais de metade dos
utentes (n=7; 58,3%) responderam afirmativamente, sendo os sintomas mais
prevalentes por ordem decrescente: prisdo de ventre (n=3; 25%), tonturas (n=2;
16,7%), nduseas (n=2; 16,7%), dores de cabeca (n=2; 16,7%), sonoléncia (n=2; 16,7%) e
diarreia (n=1; 8,3%).

Os resultados relativos aos valores obtidos dos diferentes PRI, PPl e nUmero de
descritores associados encontram-se descriminados na tabela 7. Estes valores
permitem obter uma melhor nocao da percecdo do utente sobre a sua dor, avaliando o
valor obtido com o valor maximo possivel, sendo que quanto mais alto o valor, maior a
intensidade da dor. As varidveis com valor mais alto dentro do intervalo respetivo
foram o PRI avaliativo, o PRI afetivo e o PPI. Nas figuras 14, 15 e 16 encontra-se
descrita visualmente a distribuicdo dos resultados do PRI sensorial, PRI afetivo e PRI

total respetivamente.

Tabela 7- Resultados sumariados da Escala de McGill

PRI sensorial 22,5 [18,75, 31] 0-42 2-34
PRI afetivo 5,5 [2,5, 8] 0-14 0-11
PRI avaliativo 5 [2,5,5] 0-5 0-5
PRI miscelanea 10 [2,5,11] 0-17 0-12
PRI total 44 [28,53,5] 0-78 2-58

PPI 3,5 [2,4,25] 0-5 1-5

N2 de descritores 16 [7,75,18] 0-20 2-19

Legenda: PRI - indice de dor (pain rating index); PPI - intensidade de dor atual (present pain intensity)
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Figura 14-A: Caixa de bigodes do PRI sensorial; B: Caixa de bigodes do PRI afetivo;C: Caixa de bigodes do PRI
total

Verificou-se que todos os utentes (n=12, 100%) apresentaram um PRI sensorial
superior a 0, indicando algum grau de dor fisica, e a maioria da amostra apresentou
um PRI afetivo superior a 0 (n=10 , 83,3%), o que aponta para presenca de dor
emocional. Porém, dada a auséncia de cut-offs oficiais que permitam uniformizar a
definicdo de presenca de dor pela escala de McGill, a interpretacdo destes resultados
deve ser realizada em comparag¢dao com valores obtidos em estudos prévios, de modo

a facilitar a valorizacdo dos dados atuais.

Tabela 8- Resultados individuais da Escala de McGill

1 21 8 5 12 46 | 2 18 Nao
2 34 6 5 11 56 | 4 18 Sim
3 22 8 2 10 42 | 4 16 Sim
4 22 4 2 9 37 | 2 15 Sim
5 31 5 5 10 51 | 5 16 Sim
6 31 8 5 11 55 | 4 16 Ndo
7 30 8 5 10 53 | 5 19 Sim
8 31 11 5 11 58 | 5 19 Ndo

Ana Isabel Neves da Silva | 35



Estagio em Unidade de Cuidados Paliativos
Elaboracio de Protocolo de avalia¢do de dor total

9 12 0 0 1 13 | 1 6 Néo
10 23 3 4 3 33 | 2 13 Sim
11 9 0 1 0 10 | 3 4 Sim
12 2 1 0 0 2 1 2 Ndo

Escala de HADS:

Como previamente referido as pontuagdes de 0 a 7 significam “sem ansiedade /
depressdo” e as pontuacdes de 8 a 21 significam “com ansiedade / depressdo”, sendo
que entre 8 e 10 é considerado “leve”, entre 11 e 14 “moderada” e entre 15 e 21
“grave”. A andlise dos resultados apresentados na Tabela 9 demonstra uma
prevaléncia de ansiedade em sete paticipantes (n=7; 58,3%), dos quais trés (n=3; 25%)
apresentavam ansiedade leve, trés (n=3; 25%) ansiedade moderada e um (n=1; 8,3%)
ansiedade grave. Em relacdo a presenca de depressao esta foi igualmente verificada
em mais de metade dos participantes (n=7; 58,3%), dos quais quatro em grau grave
(n=4; 33,3%) e trés em grau leve (n=3; 25%). Assim, verifica-se que a maioria da
amostra (n=9, 75%) apresenta algum nivel de dor emocional. Nas figuras 17 e 18
encontra-se descrita visualmente a distribuicdo dos resultados do HADS-A e HADS-D

respetivamente.

Tabela 9- Resultados da Escala de HADS

HADS-A 8 [6,11,75] 0-21 3-19

HADS-D 9 [5,25,15] 0-21 2-20

Legenda: HADS-A - subescala de ansiedade; HADS-D - subescala de depressao.
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Figura 15- A: Caixa de bigodes do HADS-A; Caixa de bigodes do HADS-D

Escala de FACIT - Pal:

Como descrito previamente o questiondrio FACIT-Pal expressa uma melhor
qualidade de vida quanto mais alto for o score obtido. Embora ndo exista um cut-off
definido que permita afirmar que a partir desse ponto existe dor social, assumindo que
os resultados abaixo do score maximo indicam algum grau de sofrimento, podemos
inferir sobre a presenca dessa entidade. Para avaliar a dor social interessa
principalmente a subescala relativa ao score social, a qual quanto maior a pontuacgao
(pontuacdo mdxima 28 pontos) maior o bem-estar social. Na presente amostra, os
participantes obtiveram um score inferior a esse valor (n=12 , 100%), o que indica a
presenca de algum grau de dor social. Os resultados obtidos encontram-se descritos na
tabela 10. Nas figuras 19 e 20 encontra-se descrita visualmente a distribuicdo dos

resultados do score social e do score total respetivamente.

Tabela 10- Resultados da Escala de FACIT - Pal

Score fisico 13,5 [9,5,15] 0-28 7-24

Score social 19,5 [17,75,21,25] 0-28 11-24
Score emocional 10,5 [7,75,16,25] 0-24 2-20
Score funcional 11 [8,13,25] 0-28 3-26

P 0 -

e 46,5 [41,75,51,25] 0-76 35 - 64

adicionais

Score total 101 [85,75,113,25] 0-184 74 - 149
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Figura 16-A: Caixa de bigodes do score total da escala FACIT-Pal; B: Caixa de bigodes do score social da escala
FACIT-Pal

Escala de FACIT- Sp-12:

A escala FACIT-Sp-12 expressa um melhor bem-estar espiritual quanto mais alto
for o score obtido, sendo o valor maximo possivel de 48 pontos. Na presente amostra
todos os utentes obtiveram um score inferior a esse valor (n=12, 100%), o que podera
indicar a presenca de algum grau de dor espiritual. A analise dos dados levou aos
resultados apresentados na tabela 11. Na figura 21 encontra-se descrita visualmente a

distribuicdo dos resultados do score total.

Tabela 11- Resultados da Escala de FACIT - Sp-12

Score paz 23,5 [18,26,25] 0-32 4-28
Score fé 11 [9,75,11,25] 0-16 0-13
Score total 35 [29,25,37,00] 0-48 4 -39
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1

Figura 17 - Caixa de bigodes do score total da escala FACIT - Sp

Prevaléncia de dor total :

Assumindo presenca de dor perante score maior ou igual a um, verifica-se
presenca de dor fisica em 100% dos utentes na escala numérica e na escala de faces.

Pela escala de McGill, verificou-se que todos os utentes (n=12, 100%)
apresentaram um PRI sensorial superior a 0, indicando algum grau de dor fisica, e a
maioria da amostra apresentou um PRI afetivo superior a 0 (n=10, 83,3%), o que
aponta para presenca de dor emocional nesses utentes.

Pela escala de HADS verifica-se que a maioria da amostra (n=9, 75%) apresenta
ansiedade e/ou depressdo, o que se traduz na presenca de dor emocional.

Relativamente a dor fisica cuja presenca é avaliada através de trés escalas, a
autora considerou a sua existéncia quando verificada segundo pelo menos uma das
escalas, o que ocorreu na totalidade da amostra (n=12, 100%). Para a dor emocional a
autora considerou a sua presenca quando detetada em pelo menos uma das duas
escalas utilizadas para a sua avaliacao, tendo-se verificado esta situacdo na maioria da
amostra (n=11, 91,7%).

Na presente amostra todos os utentes obtiveram um score social inferior a 28
pontos na escala FACIT-Pal (n=12, 100%), o que indica algum grau de dor social. Na
escala FACIT-Sp-12 todos os utentes (n=12, 100%), obtiveram igualmente um valor

inferior ao maximo possivel, indicando algum grau de dor espiritual nesta amostra.
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Por fim, considerando a presenca de dor total perante algum grau de todos os tipos de

dor, esta entidade foi encontrada na maioria dos utentes entrevistados (n=11, 91,7%).

Correlagdes entre as variaveis quantitativas:

10 30 50 5 10 20 25 35
L1111 [ R L 11
EN —
- o
0.39 -0.01 0.09 -0.11 001 L
il e
o MGPRIST
= ] H
. 0.30 0.46 -0.49 011
o _| .,
HADS-A T
: e 0.80 -0.73 048
PR - * I| I —
w : e e - HADS-D
E e 075 || 064
- e ¥ + +* 1 £+t
3 T T i3 - g
N N N ta FACITPALSS -
Sl .. . . . C oo
. L ') . 00?2 F=
+ + + * I : (o}
o | i i 7 i FACITSPST
o] 4o + o+ + + e e
(3]
R * | — * TTTTTTT
246 8 5 10 12 18 24

Figura 18 - Scatter Matrix das associa¢des entre escala numérica da dor, PRI total da escala de McGill,
subescala HADS-A, subescala HADS-D, score social da escala FACIT-Pal e score total da escala FACIT-Sp-12.
Acima da diagonal resultados de correlagdo de Spearman; Na diagonal histogramas que demonstram auséncia
de distribui¢do normal; Abaixo da diagonal graficos de dispersdo. Legenda: EN - escala numérica; MGPRIST -
score do PRI total da escala de McGill; HADS-A - subescala de ansiedade do HADS; HADS-D - subescala de
depressdo do HADS; FACITPALSS - score social da escala FACIT-Pal; FACITSPST - score total da escala FACIT-
Sp-12

Para os coeficientes p de Spearman, valores entre 0 e 0,3 (ou 0 e -0,3) sdo
biologicamente despreziveis, entre 0,31 e 0,5 (ou -0,31 e -0,5) sdo consideradas
correlagdes fracas, entre 0,51 e 0,7 (ou -0,51 e -0,7) moderadas, entre 0,71 e 0,9 (ou -
0,71 e 0,9) correlacdes fortes e > 0,9 (ou < -0,9) muito fortes. O coeficiente de
correlagdo pode variar em termos de valor de -1 a +1. Quanto maior for o valor
absoluto do coeficiente, mais forte é a relagao entre as varidveis. Um valor absoluto de
1 indica que os dados ordenados sdo perfeitamente lineares. J4 uma correlacdo de
Spearman de -1 significa que o maior valor para a varidvel A esta associado ao menor

valor para a variavel B e assim sucessivamente. O sinal de cada coeficiente indica a
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direcdo da relagdo. Se ambas as varidveis tendem a aumentar ou diminuir em
conjunto, o coeficiente é positivo. Se uma variavel tende a aumentar a medida que a
outra diminui, o coeficiente é negativo (54).

Tal como se pode observar na Figura 22, os coeficientes de Spearman que
traduzem correlacdes fortes sdo os da HADS-A com HADS-D (correlacdo positiva de
0,8), da HADS-D com o score social da escala FACIT-Pal (correlagao negativa de -0,75),
da HADS-A com score social da escala FACIT-Pal (correlagdo negativa de -0,73).
Verifica-se uma correlagdao moderada entre a HADS-D com o score total da escala
FACIT-Sp-12 (correlacdo positiva de 0,64). Por fim foi observada uma correlacdo fraca
entre a escala numérica e o PRI total da escala de McGill (correlagao positiva de 0.39),
entre o HADS-A e o PRI total da escala de McGill (correlacdo positiva de 0.30), entre o
HADS-D e o PRI total da escala de McGill (correlacdo positiva de 0.46) e entre o HADS-
A e o score total da escala FACIT-Sp-12 (correlagdo positiva de 0,48). As restantes

correlagdes apresentam coeficientes de Spearman despreziveis.

Discussao

A maioria dos estudos relativos a avaliacdo da dor fisica em doentes de
cuidados paliativos, através da escala numérica da dor, apresenta amostras relativas
apenas a doentes oncoldgicos ou incluindo apenas utentes a partir de um determinado
nivel de intensidade da dor. Assim ndo existem muitos dados que permitam uma
comparacdao direta dos resultados obtidos no presente estudo. Um dos estudos
relativos a doentes oncolégicos em cuidados paliativos detetou uma média de
intensidade de dor pela escala numérica de 4,3. Nesse estudo 39,57% da amostra tinha
dor ligeira e 60,43% dor moderada ou intensa. Comparativamente, no presente estudo
foi detetada uma mediana de 6. Em semelhanc¢a a maioria da amostra apresentou uma
intensidade de dor moderada ou intensa (n=11, 91,7%) (55).

Os estudos que a aluna encontrou com utilizacdo da escala de faces em utentes
de cuidados paliativos, decorriam na sua maioria em populacdo pediatrica pelo que
ndo sdo passiveis de comparacao.

Verificou-se que alguns dos utentes tinham maior dificuldade na utilizagao da

escala numérica, principalmente em compreender o conceito de “dor mais forte que
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alguma vez sentiu / consegue imaginar”, dando respostas iniciais qualitativas como por
exemplo “é muito forte”, “déi muito”. Esta situagdao ocorria principalmente nos
utentes mais idosos e com menor nivel de escolaridade. Assim, considera-se
importante a utilizacdo da escala de faces nos utentes que demonstram dificuldade na
utilizacdo da escala numérica, uma vez que permite maior facilidade de expressao
nessas situacdes (56).

Relativamente aos resultados obtidos na escala de McGill (mediana do PRI total
de 44 e mediana do PRI afetivo de 5,5), quando comparados a outros estudos relativos
a diferentes patologias, os resultados do presente estudo demonstram um elevado
indice de dor total e dos subgrupos. Por exemplo foi encontrada uma média de PRI
total de 26 na dor associada ao cancro ndo terminal, com PRI sensorial de 17,3 e PRI
afetivo de 2,3. Os valores mais elevados descritos na literatura referem-se as situacdes
de causalgia tipo Il, com uma média de PRI total de 42,3, PRI sensorial de 24,8 e PRI
afetivo de 6,5 (57). Valores comparativos podem ser observados na Figura 23 retirada
do artigo de Melzack R. (58). O primeiro ponto a ter em conta é que na amostra
avaliada foi calculada a mediana e ndo a média dada a auséncia de uma distribuicdo
normal, pelo que a comparacdo nao é direta, mas sim uma referéncia para analise dos
valores atuais. Como é possivel verificar através da andlise da tabela 8, a maioria da
amostra obteve um PRI total superior ao PRI total da dor associada ao cancro (n=9,
75%) e metade (n=6, 50%) da amostra apresentou valores superiores aos descritos
para a causalgia tipo Il. Uma possivel justificacdo para este achado podera ser a maior
dificuldade na gestdo da dor em CP dada a sua etiologia multifatorial e diversos
sintomas associados, bem como a referenciacdo dos utentes apenas numa fase muito

avancada da doenca o que dificulta o controlo dos sintomas em niveis ideais (6,37).
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Figura 19 - Comparacao de scores de dor utilizando a escala de McGill - retirada do artigo de Melzack
R. The myth of painless childbirth [The John J. Bonica Lecture]. Pain. 1984;19(4):321-337.4 Copyright
© 1984

Uma meta-andlise recente verificou que a prevaléncia de depressdo e
ansiedade detetada nos CP varia muito consoante os critérios utilizados para definir a
sua presenca, com valores entre 11,1% e 32,4% para a prevaléncia de depressao e
6,8% a 13,2% para a prevaléncia de ansiedade, verificando-se prevaléncias entre 10,1%
e 52,9% quando considerada a presenca de depressdo, ansiedade ou outra
perturbacdo de humor (59). No presente estudo verificam-se valores muito superiores
aos supracitados (58,3% tanto para ansiedade como para depressdo). Esta diferenca
implica no entanto alguma cautela na sua interpretacdao, uma vez que foram utilizadas
diferentes escalas nos estudos (HADS vs critérios de DSM-III, DSM-III-R, DSM-IV e ICD-
10). Assim, perante a mesma amostra, se forem aplicadas escalas diferentes poderdo
ser obtidas prevaléncias diferentes de depressdo e ansiedade, sendo importante maior
uniformizacdo entre estudos (59).

Na escala de McGill verificou-se que a maioria da amostra apresentou um PRI
afetivo superior a 0 (n=10, 83,3%), o que aponta para presenca de dor emocional. Na
escala de HADS, foi obtido um valor semelhante (n=9 , 75%). A diferenca encontrada
possivelmente seria inferior percentualmente numa amostra de maior dimensao.

Porém, o facto de se verificar que um dos utentes demonstrou presenga de dor
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emocional na aplicagdo apenas de uma das escalas, realga a importancia de utilizar
diferentes métodos de avaliagdo e da aplicagdo de questiondrios polivalentes.

Na aplicagdo da escala de FACIT-Pal, embora esta tenha associada a dificuldade
relativamente a definir a presenga de dor (inexisténcia de cut-off), permite perceber
areas em que o utente n3o se sente totalmente satisfeito, abrindo oportunidades de
ajuda que de outra forma poderiam nao ter sido identificadas. Por exemplo, dois dos
utentes inquiridos, no dia-a-dia aparentavam estar bem do ponto de vista emocional,
social e espiritual, e apds a aplicacdo do inquérito, foi possivel verificar insatisfacdo no
utente relativamente a varios tdpicos.

Os resultados obtidos na mediana do score social (19,5) foram muito
semelhantes aos descritos num outro estudo nacional (19,25) de 2018 relativo a
doentes ndo oncoldgicos admitidos em servicos de cuidados paliativos portugueses
(26).

Os resultados obtidos na escala FACIT-Sp-12 (mediana de 35 para o score total)
sdo superiores aos verificados noutros estudos recentes em doentes de cuidados
paliativos, como é o caso de um estudo holandés de 2021 com uma média de 27,2
para o score total (60) e de um estudo australiano de 2020 que apresentou uma média
de 31,9 (61). Uma possivel justificacdo para esta diferenca pode ser uma maior
prevaléncia em Portugal de populagdo com crengas e praticas religiosas ativas, porém
esses dados ndo foram colhidos no presente estudo para confirmar essa suposicao.

Na andlise das correlagdes entre diferentes variaveis, nem todos os resultados
encontrados vao de encontro ao esperado, como por exemplo a correlacdo positiva
entre a HADS-D com o score total da escala FACIT-Sp-12, em que seria de esperar uma
correlagdo negativa. Estes achados realcam a importincia de uma avaliagado
abrangente da dor, pois reforca que a auséncia de um dos seus subtipos ndo impede a
presenca de outro. Mais uma vez, estes resultados devem ser interpretados com
cautela no sentido de generalizar conclusdes dado o diminuto tamanho amostral. Seria

interessante realizar esta andlise num estudo com tamanho amostral superior.
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Pontos fortes do estudo:

A aplicagdo do protocolo elaborado pela aluna, através da compilagao de varias
escalas existentes que avaliam dimensdes da dor total do paciente em cuidados
paliativos, permite abordar temas que de outro modo sdo facilmente esquecidos pela
parte médica, como é o caso da satisfacdo com a vida sexual (importancia da
intervengdo psicoterapéutica — pensar por exemplo nos farmacos que interferem com
a funcdo sexual como é o caso da maioria dos SSRI que sdo amplamente usados nos
CP) e da satisfacdo com a maneira como a doenga é abordada pelos familiares
(possibilidade de ajudar através de CF e de intervencdo de psicologia). Permite
também compreender melhor a perce¢do do utente sobre a sua doenca e progndstico,
bem como crencas e medos associados. De um modo geral facilita a identificacdo de
tépicos que geram mal-estar ao utente e diminuem a sua qualidade de vida,
permitindo individualizar as estratégias e assim otimizar o acompanhamento dado.

Varios questionarios demoraram mais que os 20 minutos maximos previstos
porque o utente comecava a falar extensivamente sobre o que o incomodava. Essas
situacOes apresentaram-se como 6timas oportunidades para compreender melhor o
sofrimento do utente e identificar pontos passiveis de melhoria. Embora no préprio dia
impligue um maior gasto de tempo com um utente em particular, ao providenciar um
aprofundamento do conhecimento sobre as suas necessidades e incémodos, permite
uma melhor compreensao dos sintomas e alivio mais eficaz dos mesmos,
nomeadamente relativamente as causas da dor social, emocional e espiritual. Este
achado alerta para que muitos dos utentes possam necessitar de maior disponibilidade
por parte do profissional de salde para terem espaco para falar abertamente sobre
assuntos que o0s preocupem, caminhando no sentido de oferecer um

acompanhamento mais personalizado.

LimitagOes do estudo e sugestdes para futuros estudos:

Este estudo apresenta algumas limitacdes nomeadamente o facto de se tratar
de uma amostra de conveniéncia, tornando-se limitativo para extrapolar conclusdes
obtidas para a populacdo geral. Além disso apresenta um viés de participacdo dado

que apenas foram incluidos os utentes com capacidade cognitiva / fisica de responde
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ao questionario (62). Ainda em relagdo a amostra, o diminuto tamanho amostral foi
uma das maiores limitagdes, uma vez que impossibilitou a inferéncia sobre existéncia
de significancia estatistica dos resultados obtidos.

Outra limitagdo relaciona-se com a auséncia de cut-offs de algumas escalas
utilizadas no questiondrio, com consequente dificuldade na avaliacdo quantitativa dos
resultados, nomeadamente impossibilitando a avaliagdo de prevaléncias. Este tipo de
escalas implica uma comparacdo com outros estudos, o que se verificou desafiante
dado as diferengas existentes entre as popula¢des estudadas. Seria interessante
utilizar o protocolo elaborado pela aluna em futuros estudos que visem avaliar o
impacto de uma determinada intervengao, dado as escalas permitirem avaliar vdrios
parametros e compreender o impacto especifico nos utentes. As escalas FACIT-Pal e
FACIT-Sp-12 sdo particularmente apelativas nesse aspeto pois permitem avaliar a
prevaléncia de cada item avaliado e um estudo mais detalhado dos aspetos que mais
impacto tém no bem-estar dos utentes.

Considera-se pertinente aplicar o protocolo elaborado num estudo
multicéntrico, de modo a avaliar a presenca dos diferentes componentes da dor total

na populagao portuguesa que recebe cuidados paliativos.
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PARTE 3 - Comentario final

O estdgio realizado na WeCare Saude foi uma experiéncia com um impacto
muito positivo no percurso pessoal e profissional da aluna. Permitiu aplicar os
conhecimentos adquiridos ao longo do primeiro ano do mestrado, e aprofunda-los
através da pratica clinica didria, contribuindo largamente para uma maior confianca na
gestao de utentes com necessidades de cuidados paliativos ou de a¢des paliativas. A
Unica limitacdo a apontar foi a auséncia de domicilios e de consulta externa, porém, a
aluna considera que os conhecimentos adquiridos ao longo da prdtica no
internamento |he permitirdo gerir os utentes com que se depara na sua pratica de
Medicina Geral e Familiar.

A dor total é uma experiéncia holistica que resulta da interacdo do bem-estar
emocional, social e espiritual, que sdo influenciados pelo contexto cultural de cada
individuo. A presenca de sofrimento no dominio social, espiritual ou emocional vai
afetar a intensidade da dor fisica, e vice-versa, sendo por isso importante a avaliacdo
dos vdrios aspetos mencionados (37). O objetivo de elaborar uma ferramenta de
avaliacdo da dor total foi alcancado, porém ndo foi possivel a avaliacdo da prevaléncia
da dor total dadas as caracteristicas das escalas ja citadas. No entanto verificou-se
presenca de dor total na maioria dos utentes entrevistados. Assim, mais importante
do que obter um valor numérico para a prevaléncia da dor total, é reconhecer a sua
existéncia e a importancia da sua avaliagdo, por permitir identificar aspetos que geram
sofrimento nos utentes e assim possibilitar uma intervencdo adequada e dirigida as
necessidades individuais, com consequente melhoria da qualidade da vida do
individuo. Deste modo, a aluna espera que ao demonstrar a utilidade deste protocolo
para facilitar a compreensao dos utentes, consiga contribuir com uma ferramenta util
para a pratica clinica diaria nos servicos de cuidados paliativos e nas consultas de

Medicina Geral e Familiar, bem como para futuros estudos sobre a dor total.
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Anexos

Anexo 1: Aprovagao do comité de ética da FMUP para realizagdao do
estudo de investigagao

FM

U P Comissfio de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
Ethics Committee of the Facully of Medicine of the University of Poarto
PARECER
IBCEFMUP/2021

Comizsiio de Etica da Faculdade de Medicing da Universidade do Porte

Fareeer/Rapport: 38/CEFMUP 2021

Titulo do projeto/ Project title: Avaliagio da prevaléncia de dor tolal numa unidade de cuidados

paliativis
Investigador! Researcher: Ana lsabel Neves Silva

Farecer! Rappuort:

) Favordvel/Accepted
O RejeitadoDeclined
O Outre

Relator: Inds Falefio Pires

Froponho um parccer favordvel do projeto supracitado.

Deliberado em reunifio plendria da Comissiio de Etica de 13 de janciro de 2022 por unanimidade dos

membros presenles,

Solicita-se o favor de apds a conclusio do projeto enviar o relatério final com as conclustics do exludo,

nos termos do Art.3% n," 3 alinea £) do Decreto-Lei n.® 80/2018 de 15 de O

Porto, 13 de janeiro de 2022

rers Fledn T rag

O Relator do Parecer da Comissfio de Etica

Prof* Doutora Inés Faleio Pites

O Presidente da Comissio de Etica

Prof. Doutor Bui Nunes
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Anexo 2: Certificado da Realizacao de Estagio em Cuidados Paliativos na
WeCare Saude

We Ca re chSiig:goes paliativos
N/ saide

DECLARACAO

Jodo Rodrigues Ribeiro, Médico Especialista em Medicina Geral e
Familiar com Competéncia em Medicina Paliativa reconhecida pela Ordem
dos Médicos, declara para os devidos efeitos que a Dr.? Ana Isabel Silva
realizou um estagio de Cuidados Paliativos nesta Unidade, totalizando um

total de 405h de formagao em campo, com aproveitamento.

Por ser verdade e me ter sido pedido, passo declaragio que dato e assino.

O Diretor Clinico

/j
/(féao Ribeiro, OM 55855)

WECARE - Saide | Rua Corregedor Gaspar Cardoso n.® 408;4490-492 Pévoa de Varzim
| TLF: 252616510] EMAIL GERAL: geral@wecaresaude.pt | Email UCP: ucpwecare@mutivaze.pt
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Anexo 3: Texto elaborado pela aluna para a celebragao do Dia

Mundial das Doengas Raras

Dia Mundial das Doencas Raras

Dra, Ana Isabel Silva - Médica de Medicina Geral e Familiar da WeCare Sa(ide

Criado pela EURORDIS - Rare Diseases Europe, em 2008, o Dia
Mundial das Doencas Raras € comemorado anualmente no alti-
mo dia de fevereiro, em mais de 8o paises, com o objetivo de
sensibilizar a populagdo para este tipo de patologias e para as
dificuldades que os doentes enfrentam diariamente.

As doencas raras sao doengas cronicas, graves e degenerativas que colocam em risco a
vida dos doentes precocemente. Na Unido Europeia, consideram-se doengas raras as que
tém uma prevaléncia inferior a cinco em 10.000 pessoas. Existem atualmente cerca de
8.000, sendo a maioria de origem genética. Calcula-se que afetem perto de 40 milhoes
de pessoas na Europa, especialmente criangas. Em Portugal, estima-se que existam cer-
ca de 600 a 800 mil pessoas nesta situagao.

A Direcdo-Geral da Saiide (DGS) criou o Cartdo da Pessoa com Doenga Rara, cujo objetivo
€ assegurar que, em situagoes de urgéncia e emergéncia, os doentes tenham os me-
lhores cuidados e sejam corretamente encaminhados, evitando assim intervencoes que
possam prejudicar o seu estado de salde ou causar risco para a sua vida.

Portugal possui entidades dedicadas a esta area, como a Alian¢a Portuguesa de Asso-
ciacdbes de Doencas Raras (http://aliancadoencasraras.org) € a Associacao Rarissimas
(www.rarissimas.pt).

wecare
N

salide

wativnre
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Anexo 4: Informacao aos participantes e consentimento informado, livre e
esclarecido

INFORMACAO AO PARTICIPANTE E CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E
ESCLARECIDO

Por favor, leia com atencdo a seguinte informagdo. Se achar que algo estd incorreto ou pouco claro, nao
hesite em pedir mais informacdes.

A sua participacido neste estudo é voluntaria. Encontra-se garantida a possibilidade de abandonar a
participacdo no projeto de investigacdo a qualquer momento, sem prejuizo de relacionamento com
o médico/profissionais de satide, como o respeito pelos direitos a assisténcia que lhe é devida.
Dispde de um periodo de reflexio de 2 dias.

Se aceitar participar nesta iniciativa, solicita-se que preste o seu consentimento, assinando o
documento no final.

1. Informacao sobre o estudo

Titulo: Avaliacdo da prevaléncia de dor total numa unidade de cuidados paliativos

Entidade responsavel: Faculdade de Medicina da Universidade do Porto e WeCare — Pévoa de Varzim
Estudo aprovado pela Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
Investigadora responsavel: Ana Isabel Silva

Contacto: ana.isabel.ns93@gmail.com

Objetivo do estudo: A dor é geralmente avaliada apenas na sua dimensdo fisica. Porém é igualmente
importante a avaliagdo da componente emocional, social e espiritual, que em conjunto formam o
conceito de dor total. O objetivo deste estudo é avaliar a prevaléncia de dor total na instituicdo WeCare
através da aplicagdao de um questionario, elaborado pela investigadora com base em escalas validadas, a
doentes adultos (> 18 anos) cognitivamente autdnomos e com capacidade de prestar consentimento.
Preenchimento do questionario: em formato entrevista, preenchido pela investigadora. Duracdo
méxima prevista de 20 minutos. Caso o utente demonstre cansac¢o, dor/sofrimento ou algum tipo de
mal-estar a aplicacdo do questiondrio serd interrompida e retomada noutra altura, caso seja a
vontade do mesmo.

A investigadora declara auséncia de conflito de interesses no presente estudo.

2. Tratamento de dados pessoais

Finalidade do Tratamento: Os dados recolhidos serdo tratados de acordo com a legislagdo nacional e da
UE aplicavel e apenas serdo usados para os fins de investigacdo cientifica, designadamente para
perceber a prevaléncia de dor total.

Responsavel pelo Tratamento de Dados: Ana Isabel Silva

Conservagdo dos Dados Pessoais: Os dados de contacto dos participantes serdo conservados apenas
pelo periodo estritamente necessario e que se estima num periodo maximo de 2 anos. Apds esse prazo
serao apagados.

Medidas de Protegdo: As bases de dados serdo armazenadas no computador da investigadora, com
acesso por palavra passe do conhecimento exclusivo da mesma. Para efeitos de anonimizagdo, cada
participante serd identificado por um cédigo numérico Unico no estudo.

Partilha de Dados: N3o serdo recolhidos dados pessoais que permitam a identificagdo dos participantes.
Os dados ndo serdo partilhados com entidades terceiras. Apenas serdao publicamente divulgados
resultados agregados, garantindo a confidencialidade e privacidade dos participantes.

3. Termo de consentimento informado

O Investigador local/ clinico responsdvel:

[N\ 4T TSP

ASSINALULA: ... ot cee e et s et e ee e eee e e e eae e ee e enn e een e een e e DALAT i [ [

O Participante:

Declaro ter compreendido os objetivos de quanto me foi proposto e explicado pelo profissional de saude
que assina este documento, ter-me sido dada oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto
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e para todas elas ter obtido resposta esclarecedora, ter-me sido garantido que ndo haverd prejuizo para
0s meus direitos assistenciais se eu recusar esta solicitagdo, e ter-me sido dado tempo suficiente para
refletir sobre esta proposta. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagdo dos dados
que fornego de forma voluntdria.

NOME: ot et e et e e e ettt et et e teees e e e e e e e e e e e e e s

ASSINATULA: ... et it e it s et e ee e eee e e e eae e ee e een e een e een e e DALAT v [ [
Se ndo for o proprio a assinar por incapacidade:

NOME: ot e et et e et et e et e e et e e et e e e e e e

Grau de parentesco ou tipo de repreSENtaga0: ..ouueerveeriieeerieenieenee et sseesree s

ASSINATUTA: 1t vt vv ces e cer ee v e een ee e en e e e een een eae e ven een ene e e DALAT v [ Y-

Nota: Este documento é feito em duas vias - uma para o processo e outra para ficar na posse de quem
consente.
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Anexo 5: Questionario

Questionario Dor Total

Género: Masculino _ Feminino __ Outro _ Idade: __

Estado civil: Solteiro(a) __ Casado(a) __ Unido de facto __ Divorciado(a) __
Vitvo(a) __

Mora: sozinho__ acompanhado__quem acompanha __

Escolaridade: sem estudos__ Ensino primario__ Ensino secundario__
Licenciatura__ Mestrado__ Doutoramento__

Profissao

Patologia (diagnostico principal):
Tipologia do diagndstico: Oncoldgica __ Ndo oncoldgica ___ Mista __

Relativamente a sua dor mais intensa nos ultimos sete dias:
a) Escala Numérica: De 0 a 10, sendo 0 auséncia de dor e 10 a dor mais intensa que

ja sentiu, quanto é para si a intensidade da sua dor? Assinale com uma cruz.

Sem Dor| 0 1 21 3|14)]5|6]71]181]9110 Dor Maxima

b) Escala de faces: Qual destas figuras traduz melhor a dor que sente? Assinale com

uma Cruz.
FANAN ~~ - o~ o~ —— -~
OO ) (@0 ) [0 V[ ee (e (e
\_/ -y — — = N
0 1 2 3 4 5
(Sem Dor) (Dor Maxima)

c) Escala de McGill: Escolha as palavras que melhor descrevem a sua dor atual.
Escolha apenas uma palavra de cada grupo. Se ndo se identificar com nenhuma
palavra de um dos grupos pode saltar esse grupo. Assinale com uma cruz.
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PRI COMENTARMIS

1 VIBRAMTE ] 11 CANSATIVA =
Ui TREMOE _ EXTEMUANTE =
PULSATIL —

LATEJANTE E 12 AFLITIVA u
BATIDA ] SUFDICANTE ]
PAMCADA -

13 ASSUSTADORA =

7 BRUSCA - PAVORDSA u
REPENTIHA - ATERRADORA u
UMA GUIMADA -

14 QUE EMFRAGUECE

3 UMA PICADS QUE COMSOME

AL ADORA = CRUEL
IHCISIVA - TORTURANTE
UMA PUNHALADA [ INFERMAL
LANCIMANTE -
15 HORROROSA =
4+ FIN& - QUE ENLOUGQUECE [
CORTANTE -
LACERANTE Tl 16 INQUIETANTE =
PREDCUPANTE =
§ OUE ARREPELA [ DESGASTANTE —
UMA MOTHHA ] INTENSA .
QUE COMPRIME [ INSUPORTAVEL a
UMA CAIMBRA -
QUE ESMAGA T 17 QUE ALASTRA =
QUE IRRADIA =
& QUE PUXA - PEMETRANTE =
QUE ARREFANHA [ FERFURANTE =
QUE ARFANCA - CONSTANTE O
18 FIRME u PERIGDICA O
7 QUENTE - TEMSA = BREVE O
ARDENTE - VIOLENTA =
ESCALDANTE - FORTE =
ABRAS ADORA - PARALISANTE = INGESTAD DE
SOND ALIMENTO 5
I FORMIGUEIRD —| 13 Fresca i BOM ] sos n
COMICHAD - FRIA = IRREGLILAR O aLouma O
MORDEDURA - GELIDA = MAC CONSIGO DORMIR.  [] POUCA O
FERROADA - MENHLUMS O
20 QUE ABORRECE T SINTOMAS ASSOCIADOS
3 SURDA - GQUE IKDISPOE T mMadsEss ] COMENTARKDS COMENTARNIS
QUE IMCOMDDA [ QUE ENJOA | DomEsDE CaBECA [
QUE ALELIA ] TERRIVEL | TonTuRas O
DOLORDSA - EXASPERANTE T soMOLENCIA O
PESADA - PRISAO DE VENTRE [
PRI DLARREIA =
10 QUEFRAGILIZA [ 0 SEMDOR ]
AGUDA ] 1 UGERa | comenTARIOS ACTIVIDADE COMENTARMIS
ASPERA T 2 INCOMODATIVA = REGULAR O
QUE RASGA ] 3 ANGUSTIANTE - ALGUMA Ol
4 HORRIVEL - POUCA O
5 INSUPDRTAVEL = MEHHLMA O

Legenda: PPI - Intensidade da dor atual (presente pain intensity)

d) Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar (HADS): Assinale apenas com uma cruz
em cada pergunta.

1. Sinto-me tenso/a ou nervoso/a:
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() Quase sempre
() Muitas vezes
() Por vezes

() Nunca

2. Ainda sinto prazer nas coisas de que costumava gostar:
() Tanto como antes

() Nao tanto agora

() S6 um pouco

() Quase nada

3. Tenho uma sensac¢do de medo, como se algo terrivel estivesse para acontecer:
() Sim e muito forte

() Sim, mas ndo muito forte

() Um pouco, mas nao me aflige

() De modo algum

4. Sou capaz de rir e ver o lado divertido das coisas:
() Tanto como antes

( )Nao tanto como antes

() Muito menos agora

() Nunca

5. Tenho a cabega cheia de preocupagdes:
() A maior parte do tempo

() Muitas vezes

() Por vezes

() Quase nunca

6. Sinto-me animado/a:
() Nunca

() Poucas vezes

() De vez em quando
() Quase sempre

7.Sou capaz de estar descontraidamente sentado/a e sentir-me relaxado/a:
() Quase sempre

() Muitas vezes

() Por vezes

() Nunca

8. Sinto-me mais lento/a, como se fizesse as coisas mais devagar:
() Quase sempre

() Muitas vezes

() Por vezes

() Nunca

9. Fico de tal forma apreensivo/a (com medo), que até sinto um aperto no
estdmago:
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() Nunca

() Por vezes

() Muitas vezes
() Quase sempre

10. Perdi o interesse em cuidar do meu aspeto fisico:
() Completamente

() Nao dou a atencao que devia

() Talvez cuide menos que antes

() Tenho o mesmo interesse de sempre

11. Sinto-me de tal forma inquieto/a que nao consigo estar parado/a:
() Muito

( ) Bastante

( )Nao muito

() Nada

12. Penso com prazer nas coisas que podem acontecer no futuro:
() Tanto como antes

() Nao tanto como antes

() Bastante menos agora

() Quase nunca

13. De repente, tenho sensagdes de panico:
() Muitas vezes

() Bastantes vezes

() Por vezes

() Nunca

14. Sou capaz de apreciar um bom livro ou um programa de radio ou televisao:
() Muitas vezes

() De vez em quando

() Poucas vezes

() Quase nunca

e) Escala FACIT- Pal: Assinale com uma cruz no quadrado que melhor corresponda
ao seu estado nos ultimos sete dias:

Nem U .
‘i m ais ou . et
Bem-estar fisico um Muito Muitissimo
pouco | menos
pouco

Estou sem energia

Fico enjoado/a

Por causa do meu estado fisico, tenho dificuldade em
atender as necessidades da
minha familia
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Tenho dores

Sinto-me incomodado/a pelos efeitos secundarios do
tratamento

Sinto-me doente

Sinto-me forcado/a a passar tempo deitado/a

Nem U Mai
. - m ais ou . itissi
Bem-estar social / familiar um Muito Muitissimo
pouco | menos
pouco
Sinto que tenho uma boa relacdo com os meus amigos
Recebo apoio emocional da minha familia
Recebo apoio dos meus amigos
A minha familia aceita a minha doenga
Estou satisfeito/a com a maneira como a minha
familia fala sobre a minha doenca
Sinto-me préximo/a do/a meu/minha parceiro/a (ou
da pessoa que me da maior
apoio)
Estou satisfeito/a com a minha vida sexual
Nem
. Um Mais ou . itissi
Bem-estar emocional um Muito Muitissimo
pouco | menos
pouco
Sinto-me triste
Estou satisfeito/a com a maneira como enfrento a
minha doenga
Estou perdendo a esperanga na forma como vivo esta
fase da minha doenga
Sinto-me nervoso/a
Estou preocupado/a com a ideia de morrer
Estou preocupado/a que o meu estado venha a piorar
Nem
. Um Mais ou . it{ssi
Bem-estar funcional um Muito Muitissimo
pouco | menos
pouco
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Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa)

Sinto-me realizado/a com o meu trabalho (inclusive
em casa)

Sou capaz de sentir prazer em viver

Aceito a minha doenca

Durmo bem

Gosto das coisas que normalmente fago para me
divertir

Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida
neste momento

Preocupacgoes adicionais

Nem
um
pouco

Um
pouco

Mais ou
menos

Muito

Muitissimo

Mantenho contacto com os meus amigos

Tenho familiares que poderiam assumir as minhas
responsabilidades

Sinto que a minha familia me da valor

Sinto que sou um peso para a minha familia

Sinto falta de ar

Tenho prisdo de ventre

O meu peso vai baixando

Tenho vomitado

Partes do meu corpo estdo inchadas

Tenho a boca e garganta secas

Sinto-me independente

Sinto-me util

Procuro aproveitar cada dia ao maximo

Tenho paz de espirito (sentir-se bem por dentro,
sentir-se bem com o proprio)

Sinto-me com esperanga

Sou capaz de tomar decisdes

O meu pensamento é claro
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Tenho sido capaz de me reconciliar (fazer as pazes)
com 0s outros

Sou capaz de me abrir com as minhas pessoas de
confianga sobre as minhas
preocupacoes

f) Escala FACIT- Sp-12: Assinale com uma cruz no quadrado que melhor

corresponda ao seu estado nos ultimos sete dias:

Preocupacdes adicionais

Nem
um
pouco

Um
pouco

Mais ou
menos

Muito

Muitissimo

Sinto -me em paz

Tenho uma razao para viver

A minha vida tem sido produtiva

Custa -me sentir paz de espirito

Sinto que a minha vida tem um propdsito

Sou capaz de encontrar conforto dentro de mim
mesmo(a)

Sinto -me em harmonia comigo mesmo(a)

Falta sentido e propdsito em minha vida

Encontro conforto na minha fé ou crencas espirituais

A minha fé ou crengas espirituais ddo -me forga

A minha doenca tem fortalecido a minha fé ou
crengas espirituais

Independentemente do que acontecer com a minha
doenga, tudo acabard em bem
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Anexo 6: Autorizacdo para utilizacao da escala de McGill

para mim

e Pedro L Ferreira <pedrof@fe.uc.pt> @ quinta, 25/11/2021,0131 Y% &

Cara Dr2 Ana Isabel Silva

E com muito gosto que o CEISUC a autoriza a utilizar a versdo portuguesa do McGill Pain Questionnaire na investigag3o que pretende
realizar.

Abraco

Pedro L. Ferreira

Pedro Lopes Ferreira Av. Dias da Silva, 165
Professor Catedratica 3004-512 Coimbra - Portugal
pedrof@fe.uc.pt Tel: +351 239 790 552

Fax: #4351 239790514

FACULDADE DE ECONOMIA “(
& . & CENTRO DE ESTUDOS E INVESTIGAGAO EM SAUDE “ai
" CoiviRd AL UNIVERSIDADE DE COIMBRA CEISUC
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Autorizacao para utilizagcao da escala de HADS

José Pais Ribeiro <jlpr@fpce.up.pt> segunda, 22/11/2021, 09:24 j‘,} “

paramim ¥

Cara Colega

Nio nos opomos a utilizagdo da versdo da HADS que estuddmos e desenvolvemos para uso com a populacdo portuguesa.

cordialmente

José Luis Pais Ribeiro

jlpr@fpce.up.pt

mobile phone: (351) 965045590

web page: http://sites.google.com/site/jpaisribeiro/

ORCID: http://orcid.org/0000-0003-2882-8056

ResearchGate- https://www.researchgate.net/profile/Jose_Pais-Ribeiro/publications
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Anexo 8: Autorizacado para utilizacao das escalas FACIT-Pal e FACIT-Sp-
12

*FACIT « FAC[Te

PROVIDING A VOHCE FOR PATIENTE WORLDWIDE

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILINESS THERAPY (FACTT)
LICENSING AGREEMENT

The Functional Asseszment gf Chrowic lliness Therapy Svstem of Cuality of Life questiormaires and all
related subscales, ranslations, and adaptations | FACIT System ™) ave ovwned and copwighted by David
Cella, Ph.D. The ewnership and comvight of the FACIT System resides strictly with Dr. Cella. Dy, Cella
has granted FACIT org (“Licensor™) the right to license usage of the FACIT Svstem to other parties.
Licensor represents and warrants that it has the right to gramt the License contemplated by this agresment
to the party listed below (" Licensee ") for use gf the meanure and languages lizted below in the srudy lizted
below (“Study ”). Thiz licenze is applicable for mdividual and’'or academic researchers working on a not-
Jor-profit research praject.

Mame (“Licensee™); Dra Ana Isabel Silva
Mezstrement- FACIT-Pal, FACIT-Sp12

Languageis); Portuguese
Study Tifle (“Study™): Total pain avaliation protecol in 2 palliative care unit

Thas owrent license 15 only extended to Licenses’s Study subject to the followmng terme:

1} Licensee agrees to provide Licensor with copies of amy publicatons mesulting from this study or
produced zs a result of collecting data with any FACTT questiormanme.

2} Due to the ongoing and evolving nature of questionnane development, treatment modahities and cross-
cultural Inmustie research, Licensor reserves the right to meke adaptattons or revisions to wording n
the FACTT, and'or related translahons as necessary. If such changes ccowr, Licenses will kave the
option of using either previous or updated versions according to their own research objectrves.

3} Licensee may not change the wording or phrasmg of any FACTT document without previous pemmszion
from Licensor. If any changes are made to the wording or phrasmg of any FACTT item without
permussion, the document cannot be considered the FACTT, and subsequent amabyses and'or
comparisons to other FACTT data will not be considered appropnate. Peromssion to use the name
“FACTT™ will not be granted for amy unauthorized translations of the FACTT itemes. Any analyses or
pubhications of unauthonzed changes or franslated versions may not use the FACIT name Any
unauthorized translation will be considered a violation of copynght protechon.

4} In all publications and on every page of the FACTT used m data collection, Licensor requires the
copynght informmation be bisted precesely as 1t 1= hsted on the questomname self

5} This hicense is not extended to electronic data capture by third party vendors of Licensee. Electronic
versions by thrd party vendors of the FACTT queshonnammes are considered dermative works and are
not covered under thus license. Penmiszion for a third party to migrate and admamister the FACTT
electromcally nmst be covered under separate agreement between the electronic data caphure vendor

Indrvidual Investiator fiosnse 30IUN20Z0 wwa. FACTT org #) informartion @ FACTT .ong
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*FACIT ¢ FAC|Te

PROVIDING A VIOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

and FACTT org

6) Inno case may any FACIT questionnaire be placed on the mternet without password protection. To do
50 15 considered a violation of copynght.

T) Licensorreserves the nght to withdraw this license 1f Licensee engages m scienfific or copyright mususe
of the FACTT system of questionnaives.

8) There are no fees associated wath this hicense.

9) This license is effective for two years upon the date of signature. If Licensee requures an extension
beyond this 2-year period, Licensee must contact Licensor and obtain an extension.

Signature: f
Email: ana.isabelnse3@gmail.com

indhidual Investigator ficense 30JUN2020 www.FACIT.org #) information@FACIT.org
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