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minuta consentimento informado



CONSENTIMENTO INFORMADO

Investigacdo no ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos
Autora: Ana Filipa dos Santos Piedade, Enfermeira graduada - Hospital de Curry Cabral, Lishoa

O actual trabalho de investigacéo, intitulado Qualidade de vida e expectativas
futuras, insere-se no Mestrado em Cuidados Paliativos e tem como principais
objectivos averiguar as dimensdes mais relevantes na qualidade de vida dos
individuos tetraplégicos com necessidade de suporte ventilatério de longa duracéo e
investigar as suas expectativas futuras.

Pretende-se contribuir para um melhor conhecimento sobre esta tematica e as
suas especificidades numa realidade que aumenta de dia para dia. Para tal, mostra-se
necessario incluir neste estudo os utentes residentes na primeira unidade de cuidados
continuados a ventilados. E por isso fundamental a sua colaboragéo.

O resultado da investigagéo, orientada pelo Professor Doutor Paulo Marcelino,
sera apresentado na Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa no final de
2011 podendo, se desejar contactar a autora para se inteirar dos resultados obtidos.

Este estudo néo Ihe trard nenhuma despesa ou risco. As informagfes seréo
recolhidas através de uma pequena entrevista realizada pela investigadora principal e
serdo transcritas na hora para papel, que posteriormente sera lido para que possa dar
o seu aval. Poderd haver necessidade de uma testemunha para presenciar essa
autorizacao.

Qualquer informacao sera confidencial e a sua identidade resguardada.

A sua participacdo neste estudo € voluntaria e pode retirar-se a qualquer
momento ou pode mesmo recusar-se a participar sem que isso tenha consequéncias

para si.

Depois de ouvir as informagfes acima referidas, declaro que aceito participar

nesta investigacao.

Data:

Declaro que presenciei e testemunhei que o participante foi devidamente

informado e concordou em participar na investigacao

Data:




ANEXO Il

guido de entrevista SEIQOL-DW



1.INTRODUCAO

“Para cada um, a felicidade e a satisfagdao na vida dependem de outras partes ou
areas da vida que sdo importantes para nds. Quando essas areas estdo
presentes ou estdo bem, sentimo-nos geralmente felizes mas quando estdo em
falta ou a correr mal sentimo-nos preocupados ou infelizes. Por outras palavras,
estas areas gque consideramos importantes determinam a nossa qualidade de
vida. O que é considerado importante varia de pessoa para pessoa. O mais
importante para ti pode ndo ser 0 mais importante para mim ou para o teu
filho/esposalirma e vice-versa.

Interessa-me saber quais as areas mais importantes da tua vida no momento. A
maioria de nés ndo passa muito tempo a pensar sobre estas coisas. Na verdade,
habitualmente s6 reparamos que certas coisas sdo importantes quando algo
acontece que as altera. As vezes € mais facil identificar as areas mais
importantes da nossa vida se imaginarmos quais as gue nos causam mais

transtorno quando desaparecem ou correm mal.”

2. AREAS

“Quais as 5 areas mais importantes na tua vida no presente — as coisas que
fazem a tua vida relativamente mais feliz ou triste no momento... as coisas que
sentes que determinam a tua qualidade de vida?”

Quais as partes mais importantes na tua vida?

Quais as coisas mais importantes?

As coisas mais importantes na minha vida sao...

- Areas e ndo pessoas!!!

- Tentar saber o que significa cada area para o individuo, p.e. “golfe” pode significar
lazer, actividade fisica, vida social, etc. ; “religido” pode significar espiritualidade ou ir a
igreja, estar com as pessoas da comunidade.

- Se extremamente necessario dar pistas: familia, relacionamentos, saude, finangas,

condic¢des de vida, trabalho, vida social, lazer, religido/espiritualidade
3. NiVEIS
“Agora que ja identificaste as cinco areas mais importantes na tua vida, vou

perguntar-te qual o valor que das a cada uma delas neste preciso momento da

tua vida. Primeiro vou mostrar-te um exemplo de como ¢ feita a cotagao.”



- Utilizar gréfico de barras e escrever areas como exemplo a medida que se vai
explicando quando est& melhor ou pior na vida actual.
“Isto apresenta uma imagem da minha vida como eu a vejo neste momento”

- Pedir para fazer o mesmo em relacdo as areas que o individuo identificou para si

“Agora gostaria que atribuisses um valor no grafico de barras a cada uma das
areas mais importantes na tua vida, como te mostrei no exemplo. Primeiro
desenhamos a barra para cada area do tamanho que represente o nivel actual de
cada uma delas neste momento na tua vida.”

- Desenhar as 5 barras

5.VALORES

“Gostaria que me mostrasses a importancia que cada uma das 5 areas tem em
relacdo as outras, utilizando um grafico circular. As pessoas habitualmente
valorizam mais umas determinadas areas da vida que outras. A utilizacdo deste
grafico permite-me visualizar quéo importante € para ti determinada &rea da tua
vida em relacdo as outras, dando as areas mais importantes uma area maior do
grafico e, as menos importantes, uma area menor do grafico.”

-Dar exemplo com areas escolhidas pelo entrevistador, mostrando a maior e menor

importancia no grafico em relagdo umas as outras.

“Agora pensando nas 5 areas que escolheste como importantes para a tua
gualidade de vida, gostaria que me mostrasses a importancia destas areas em
relacdo umas as outras distribuindo-as no grafico com a area ocupada que

mostre a sua importancia relativa.”



ANEXO Il

graficos de barra para valor de QV SEIQOL-DW
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ANEXO IV

gréaficos de area para valor de ponderacao de QV SEIQOL-DW
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ANEXO V

guiao de entrevista semi-estruturada



ENTREVISTA

-“Podes dizer-me como a tua qualidade de vida e vida diaria foram

afectadas desde o acidente/ a doenga?”

-“O que consideras mais importante para ti, 0 que te importa mais na

vida?”

-“Que estratégias utilizas para lidar com a tua situagao actual?”

-“Que tipos de apoio consideras que facilitariam a tua vida?”

-“Quais as tuas expectativas em relagao ao futuro?”



ANEXO VI

resultados da entrevista SEIQOL-DW



ENTREVISTA (SEIQOL-DW)

El: 26/04/2011

Duracgéo: 90 minutos

Compreensdo do método: compreendido

Fadiga/cansaco: ligeiro

Validade da informacédo obtida: valida

Areas identificadas:

o > 0D PE

Higiene e conforto
Comunicacao
Intervencao social
Finangas/investimentos

Familia

Definicdo das areas seleccionadas:

Higiene e conforto: cuidados gerais de conforto e bem-estar, cuidados de
enfermagem, ambiente e envolvéncia tranquilos

Comunicagao: “gosto de ser ouvida, que me compreendam”, enfermeiros,
outros profissionais de salude que interagem e comunicam, visitas, blog como
voz para o exterior, “0 que mais me entristece € ndo me compreenderem,
dizerem nao percebo e virarem as costas”

Intervencdo social: caridade, projectos humanitarios, apoio a instituicées,
mobilizacdo de pessoas para causas, peditérios, venda de produtos para
angariagao de fundos

Financas: “penso muito em planos para o futuro com as minhas finangas”,
investimentos em propriedades, contas em Portugal e no estrangeiro, fala em
“libras e ddlares para fugir ao Euro”, atenta a crise

Familia: fala principalmente no filho, irmés e neto, fala muito no futuro do neto,

investimento no futuro do neto, “abri uma conta para ele”



Niveis atribuidos as areas:

100
40
70
80
90

S A

Ponderacéo:

0,208
0,167
0,125
0,217
0,283

o > 0D PE

Valor total:

20,80
6,68
8,75
17,36

5. 25,47
Somatério: 79,06

P w0 NP



E2: 26/04/2011

Duracéo: 60 minutos

Compreenséo do método: compreendido

Fadiga/cansaco: nenhum

Validade da informacdo obtida: valida

Areas identificadas:

1.

a M 0N

Familia

Amigos

Ambiente e conforto
Lazer

Autonomia

Definicdo das areas seleccionadas:

Familia: esposa, filha, irma, pais, tios

Amigos: visitas e principalmente pela internet através de mails, chats e redes
sociais

Ambiente e conforto: cuidados gerais, cuidados de enfermagem, foca também
interaccdo dos profissionais com os utentes e entre eles como essencial a um
“bom ambiente”, bem-estar geral

Lazer: computador, televisdo, musica, saidas para o exterior como “sensacéo
de liberdade”

Autonomia: poder de decisdo, navegar na internet de forma independente
através do rato adaptado, saidas na cadeira de rodas “da-me uma sensacao de

liberdade e autonomia, porque sou eu que controlo o comando da cadeira”

Niveis atribuidos as areas:

a c wnh e

100
80
70
70
20



Ponderacao:

0,400
0,208
0,108
0,159
0,125

S A

Valor total:

40,00
16,64
7,56
11,13

5. 2,50
Somatério: 77,83

P w0 NP



ANEXO VII

guadros de analise de entrevista semi-estruturada



1. Fase do diagnéstico: O confronto com uma nova realidade

Categorias

Sub-

categorias

Indicadores

Recepcao da noticia

“...quando acordei do coma nao sabia da realidade” E2
“...ndo queria acreditar” E2

“quando fui diagnosticada (...) ndo sabia nada da
doenga” E1

“...pensei que estava num grande pesadelo” E2

“o mundo a minha volta desabou (...) fiquei sem saber o
que fazer” E2

“...chegou-me o verdadeiro choque...” E2

“...0 verdadeiro choque da realidade” E2

“...era uma doenga cronica de evolugdo muito rapida”
El

“...tinha que me preparar para viver no maximo 5 anos”
El

...foi um choque para mim” E1

Confronto com

a realidade

A revolta

...fiquei desolado, revoltado com a situagao” E2
...nAo consegui aceitar, entrei em depressao” E2
...mais uma vez fui muito abaixo” E2

...no meio desta desgraga toda” E2

“estava completamente revoltado” E2

...nao me viam futuro” E2

...n&o encontrava motivos para continuar a viver” E2

Perda
autonomia

motricidade

de

e

...pensar que era capaz de nao voltar a andar” E2
...fazer a minha vida normalmente” E2

“...causou-me muito transtorno” E2

“...saber que estava prisioneiro do meu proprio corpo”
E2

“...ndo podendo sair para fazer a minha vida quotidiana
normal” E2

“a minha doenga teve uma evolugdo que comegou no
braco direito e perna direita e depois passou para o lado
esquerdo” E1

“deixei de falar bem” E1

“deixei de poder fazer a minha higiene pessoal” E1
“...para poder respirar sozinho” E2

“decidiram colocar-me uma PEG, pensavam que néo ia




conseguir comer” E2

...até o meu corpo conseguir tolerar” E2

...pois afectava a parte respiratoria” E1
“...afectou a degluticdo” E1
“deixei de conseguir deglutir por isso passei a ter sonda

nasogastrica para alimentagao” E1

A esperanca

“...que eu (...) comecasse finalmente a lutar” E2
“...com a esperanca de colocar um pace-maker
diafragmatico” E2

“...ter alguma esperanca de ficar sem o ventilador” E2
“...eventualmente poder ir para casa” E2

“..algo se estava a passar (...) e que ndo era
imaginagao” E2

“‘os meus familiares pensaram que estava a iniciar o
meu processo de recuperagao” E2

...da minha parte houve esperanga” E2

...para surpresa de todos...” E2

...para espanto de mim proprio” E2

...fiquei super contente” E2

...estava a contrariar todas as previsdes” E2
...finalmente comegava a mexer uma parte do meu

corpo” E2

Perspectivas

futuras

“...ndo me viam futuro” E2

“...n&o encontrava motivos para continuar a viver’ E2

2. Qualidade de vida actual: o dia-a-dia na UCCDVC

Categorias Sub- Indicadores
categorias
Confronto com | Tristeza e | “sinto falta de trabalhar” E1
0 presente Revolta “sinto falta de (...) ter as duas maos” E1

“sinto falta de (...) poder falar” E1

“mas também me vou abaixo com pequenas coisas” E1
“isso deixou-me triste” E1

“...até hoje ndo me consigo conformar com esta
situagao” E2

“sinto-me revoltado todos os dias” E2




“ndo me conformo” E2

“revolta-me saber que posso ajudar os outros mas nao
me posso ajudar a mim proprio” E2

“eu nao vejo em mim o que eles véem” E2

“0 que mais sinto falta (...) € mexer o meu corpo” E2

“sinto-me um inutil” E2

A morte “..se tiver hipétese, prefiro dar termo a minha vida” E2
“...esta presente e penso nisso (...) suicidio assistido”
E2
“...se tivesse essa opgao era de imediato, ja pensei
muito nisso (suicidio)” E2
“...posso nao querer viver nestas circunstancias” E2
“‘um dia que tenha um AVC ou outra coisa que fique
vegetal ndo quero mais viver” E1

Adaptacdo a | Aceitacdo “...saber que estamos ca provisoriamente, para
nova realidade aproveitar ao maximo” E2

“...viver um dia de cada vez” E2
“...n&o sou derrotista, ndo sou fraco...” E2
“sou uma pessoa com sorte, ndo tenho dores” E1
“...para levar o meu barco a bom porto” E1
“o0 que me importa mais na vida é viver’ E1
“aceito a doenca, nao estou revoltada” E1
“...tenho tudo, perante a minha condi¢ao actual” E1

Sentido “com sentido de vida propria” E2
“mostrar que ha vida para além disto” E2
“encontro forga para continuar a estar vivo na minha
filha” E2
“o meu filho fez-me querer viver” E1
“agora tenho um neto que me faz querer viver” E1
“animar as pessoas com as minhas conversas” E2
“vou tentando ajudar os outros” E2
“leva-los a pensar em aproveitar a vida porque de um
momento para o outro tudo pode mudar” E2
“ja angariei quase 4 mil euros (caridade)” E1
“penso que estou a ajudar alguém com estas iniciativas”
El
“antes nao ligava tanto a caridade, contribuia s6 a um
nivel mais pratico” E1

Controlo “os movimentos do pescogo e cabega permitiram poder

trabalhar com o dispositivo adaptado para comandar a




cadeira e o rato do computador” E2

“clicar no rato com a bochecha da-te a impressao de o
estar a fazer com as méos” E2

“faz com que me sinta de alguma forma independente,
mesmo nao sendo a comer pelas minhas maos” E2

“é algo que consigo fazer e me da prazer (comer) E2
“sou eu que mastigo, degluto, saboreio” E2

“¢ muito importante (...) a minha autonomia nas
necessidades fisiolégicas” E1

“...(manter) controlo naquilo que ainda se controla” E1

Estratégias de

coping

“...mostrar para o exterior aquilo que n&o sinto
internamente” E2

... uma capa, uma mascara” E2

...faz-me esquecer o estado em que me encontro” E2
“...para me abstrair da minha situagao” E2

“uso o computador (...) penso ser uma pessoa normal
nessa altura” E2

“oigo musica e penso em centenas de coisas” E2
“...sonhar acordado” E2

“a televisao é muito importante” E2

“comer é também uma estratégia” E2

“...as minhas saidas sdo impagaveis” E1; E2

“...muitas vezes finjo que n&o oigo certas coisas” E1
“...olho para o tecto, nem imaginas as vezes que ja

contei os quadradinhos do tecto (risos)” E1

3.Expectativas futuras: O que me reserva o futuro?

Categorias Sub- Indicadores
categorias
Esperanca Vida e sentido | “estar vivo” E2

“viver como se ndo houvesse amanha” E2
“viver com intensidade cada minuto” E2
“desejava ser pai novamente” E2

“seria um novo recomego” E2

“dar um sentido a tudo aquilo que nao tenho” E2
“continuar a viver” E1

“a subida mais escarpada é a que se faz com um




sorriso” E1

Autonomia

“eu estiver nas minhas faculdades mentais” E2
“enquanto tiver consciéncia e faculdades mentais” E2
“sd enquanto estiver consciente e dona das minhas
capacidades intelectuais” E1

“necessidades fisiolégicas, continuar a poder controlar
isso” E1

“¢ muito importante (...) a minha autonomia nas
necessidades fisioldgicas” E1

“é importante manter o controlo naquilo que ainda se
controla” E1

“gostava de ter mais autonomia” E2

Evolucéo
técnico-

cientifica

“...uma cirurgia que me trouxesse alguma autonomia”
E2

“como ndo sei o0 dia de amanha, caso surja uma cirurgia,
nao hesitaria” E2

“...ter mobilidade para os membros superiores” E2
“...surgir uma eventual cirurgia (...) para melhorar a
minha qualidade de vida pessoal” E2

“...ndo hesitaria um segundo, esperando que fosse pelo

melhor (cirurgia)” E2

Projectos

futuros

“...publicar um livro (...) sobre ferramentas para uma
vida melhor” E2

“...construir uma unidade de cuidados continuados para
pessoas ventiladas” E2

“...montar um projecto para ajudar pessoas...” E2
“...falar-lhes da minha experiéncia de vida” E2
“...dar-lhes instrumentos para poderem caminhar
sozinhas...” E2

..dar-lhes um sentido para viver...” E2

..para saberem lidar com situagdes complexas” E2
..saberem enfrentar as dificuldades diarias” E2

..apoio a criangas e idosos com necessidades...” E2
..poder ajudar para que eles tenham uma vida melhor”
E2

“...isso ir-me-ia dar satisfagdo pessoal...” E2
“...sentir-me-ia realizado sabendo que posso contribuir
para a humanidade” E2

“respeitar para ser respeitado” E2

“...um livro que quero escrever...” E1




“...acgdes sociais...” E1
“...0 porco da boa vontade (projecto de apoio a criangas

em Nampula)” E1

Sonhos diarios

“...se tal acontecer (mexer o corpo) (...) vou para casa a
pé (risos)” E2

...sair-me o euromilhdes” E2

...viajar seria muito bom” E2

...fazer amor com a minha mulher” E2

...poder estar com a minha familia e amigos...” E2
...poder, nem que seja pela ultima vez, abragar as
pessoas que eu mais amo” E2
“‘gostava muito de falar e ser ouvida, sempre fui uma
comunicadora” E1

...poder escrever no computador” E2

...fazer a barba (sozinho)...” E2

...comer e respirar sozinho...” E2

...poder fazer tudo o que me passar pela cabega...” E2
...sentir-me livre...” E1; E2

...poder fazer coisas sem pensar nas consequéncias...”
E2
“.isso ia dar-me uma sensacdo de liberdade
(piscina)...” E2
“...acompanhado pela minha mulher para podermos
namorar um bocadinho dentro de agua” E2
“...eu seria o chefe maximo(...) tudo sob o meu controlo
e supervisao...” E2
“...saltar de para-quedas de um avido...” E2
“...mergulhar no mar, poder saborear novamente o
mar...” E2
“...ir a praia e nadar nua...” E1
“...sair...” E1; E2

Apoios

Aspectos

organizacionais

...poder ir para casa” E2
“...privacidade é muito importante para poder estar com
a minha mulher, familia e amigos...” E2
“...ninguém se intrometer nem infringir a minha
privacidade” E2

...ter quase total privacidade” E2

...privacidade aqui era muito importante para mim” E2

...sair quando me apetecer” E2

...uma casa adaptada...” E2




“...estar supervisionado por profissionais de saude (no
domicilio)” E2

...ventilador no domicilio” E2

...ginasio personalizado” E2

...reabilitagdo...” E2

...espaco para poder andar com a cadeira de rodas
sem obstéculos” E2

“...uma cama banheira” E2

...ter condigbes para poder sair mais vezes” E2

...poder arranjar uma solugao para ir para casa” E2

...Ir para casa com condi¢des” E2

...tudo aquilo que n&do tenho, estando no meio
hospitalar” E2

“gostava de ter uma pessoa que me compreendesse” E1
“...alguém que me ajudasse com o computador” E1
“...ajuda psicolégica” E1

“...ndo estar confinada a este quarto” E1

4. O papel dos outros: aimportancia do outro

Categorias

Sub-categorias

Indicadores

Familia

amigos

e

Recepcdo da

noticia

“...a minha familia ficou completamente de rastos” E2
“...a minha mulher (...) ficou completamente
desamparada sem saber o que fazer” E2

“...familia e amigos ficavam muito tristes...” E2
“...muitos deles pensavam que ia recuperar porque nao
sabiam...” E2

“...vi 0 meu marido branco com a cabecga pousada na
mao...” E1

“...foi um choque (...) para a minha familia” E1

Afectos

“...outra coisa importante nessa altura foi o pedido de
casamento” E2

“...pedi-a em casamento e ela disse logo que sim, para
espanto de muita gente...” E2

“...eu também pensei nisso, mas o amor nao tem
explicagdo” E2

“...que ela (a namorada) me fosse ver todos os dias
enquanto quisesse” E2

“...a minha namorada passou meses € anos no




hospital...” E2

“...percebi que (...) estava determinada e persistente (a
namorada)”’ E2

“...gracas a minha namorada, a minha irma, ao meu tio
(...) todos os dias me iam visitar” E2

“...as pessoas que continuam a ver em mim uma
pessoa normal” E2

“continuo a lutar (...) por causa dessas pessoas” E2
“...levei grandes raspanetes...” E2

“encontro forga para continuar a estar vivo na minha
filha” E2

“se tiver de dar explicacbes ou satisfacdo a alguém é a
minha filha” E2

“...€ minha filha para o bem e para o mal” E2

“...€ s0 ela que me importa (filha)” E2

“a minha filha é prioridade maxima” E2

“...s0 vou dar satisfacdo a uma pessoa: a minha filha”
E2

...0 meu filho fez-me querer viver” E1

...tinha de viver por ele (filho)” E1

...um neto que me faz querer viver” E1

...0 meu neto fala comigo” E1

Sensacéo

“fardo”

de

...a minha namorada passou meses e anos no
hospital” E2

“...a filha muito pequena e ficava horas na sala de
espera” E2

“...perguntaram-lhe que expectativas de futuro ela teria
comigo” E2

“...atritos com familiares dos dois lados” E2

“...digo isto: quero pér termo a minha vida, para os
libertar” E2

“...sinto-me um fardo” E2

“...a minha preocupacgao por ter um filho de 15 anos a
ter de cuidar de mim” E1

“...fui um encargo para o meu filho e para a minha
familia” E1

“...as vezes magoa-me ver o M e a mée e 0 que isso
faz a familia” E1

“...ndo quero isso para a minha familia” E1

“...gostava que a minha familia me viesse visitar mais




vezes...” E1
“...compreendo que as pessoas tenham as suas
vidas...” E1

Equipa

multidisciplinar

Comunicacao

de mas noticias

“...0s médicos disseram-lhes a sangue-frio que so6 tinha
mais umas horas de vida” E2

“...disseram a sangue-frio (...) porque era uma pessoa
jovem, sendo nao iriam investir’ E2

“...estava a ir contra o que os médicos me tinham
dito...” E2

“...porque me disseram que isso nao ia ser possivel”
E2

“...ndo é facil o médico dizer olhos nos olhos...” E1

Competéncias

comunicacionais

“...isso devo ao grupo de enfermeiras muito dedicadas,
muito importantes para mim” E1

“ha enfermeiros que n&o tém paciéncia e dizem sd: ndo
compreendo e viram as costas” E1

“...aqueles que se zangam e gritam...” E1

“...nunca pensei que a classe de enfermagem fosse

tdo inculta na maneira de falar com as pessoas” E1

Equipa

especializada

“...enfermeiros e médicos (fizeram) com que me
sentisse 0 mais confortavel possivel, tanto fisica como
psicologicamente” E2
“...neuropsicologa (...) para apaziguar o que estava a
sentir...” E2
“..as pessoas que cuidam também  tém
responsabilidade para me fazerem arrebitar” E2
“...estarem por gosto” E2
“...sinceros...” E2

..responsaveis...” E2

..competéncia...” E1, E2

..bons comunicadores...” E2

..bons conselheiros...” E2

..pessoas que me déem forga para continuar a lutar’

..disponibilidade para saidas comigo ao exterior” E2
..uma equipa de saude que estivesse por gosto” E2
..sentirem-se confortaveis no seu trabalho” E2
..eficiéncia...” E1

..paciéncia...” E1

..educagédo...” E1




“...maneira de falar...” E1

“...que me tratem como uma pessoa normal” E1
“...humor é essencial porque eu também tenho humor”
El




