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Resumo

Introducao

Com o crescente envelhecimento da populacdo, ¢ cada vez mais importante refletir
acerca da qualidade dos cuidados prestados aos doentes pelos seus cuidadores
principais. Na maior parte dos casos, o cuidador principal ¢ um membro da familia que
tem de assumir sozinho as diferentes tarefas que o acto de cuidar exige.

Pretende-se verificar através do presente trabalho se existe um impacto
significativo da depressdo e ansiedade do cuidador principal na qualidade dos cuidados
informais prestados ao doente em fase paliativa no domicilio.

Métodos

Foi conduzido um estudo quantitativo, analitico, transversal e observacional, no
qual num periodo de 6 meses foram preenchidos varios questionarios (questionario de
dados sociodemograficos e clinicos de doentes e cuidadores, escala HADS do cuidador,
escala QASCI-VR do cuidador, escala EQ-5D-3L do cuidador e questionario de
avaliagdo subjetiva da qualidade dos cuidados prestados no domicilio pelo cuidador
principal ao doente) pelos cuidadores dos doentes e pelos seus médicos assistentes nas
Consulta de Cuidados Paliativos de um Centro Hospitalar e de um Centro de Saude.

Resultados

Participaram 137 cuidadores de 137 doentes. A prevaléncia de depressdo nos
cuidadores foi de 46,4%, e a prevaléncia de ansiedade foi de 60,6%.

Foi constatada uma correlag@o entre a depressao no cuidador e os cuidados de baixa
frequéncia a nivel das atividades instrumentais da vida didria e do auxilio nas
dificuldades funcionais de auto-cuidado, existindo uma associacdo marginalmente
significativa com a baixa frequéncia de cuidados emocionais ao doente. Foi ainda
observada uma correlagdo entre a ansiedade e os cuidados de alta frequéncia a nivel do
auxilio nas dificuldades funcionais de auto-cuidado.

Apesar das limitacdes do estudo, os resultados obtidos traduzem a suscetibilidade
que apresentam os cuidadores deste tipo de doentes para desenvolver depressdo, o que
acarreta um decréscimo na qualidade do suporte fornecido por eles aos doentes
oncologicos em fase paliativa. Sdo multiplos os fatores que influenciam o
desenvolvimento da depressdo no cuidador, incluindo a falta dos apoios suficientes a
nivel social ou econémico. Torna-se necessario virar o foco aos cuidadores, sendo o

dever de todo prestador de cuidados de saude o desenvolvimento de medidas
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direcionadas ndo s6 a habilitacdo técnica mas também ao aprimoramento da resposta

que o sistema de saude fornece as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais dos
cuidadores, através da identificacdo precoce daqueles em situagdo de risco para o
desenvolvimento de depressdo e ansiedade, assim como o acompanhamento adequado
daqueles com estas perturbagdes do humor, visando em ultimo termo contribuir para a

melhor gestdo dos cuidados destes e dos doentes a seu cargo.
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Summary

Introduction

In the framework of the rising population ageing, thinking on caregiving quality
provided by main caregivers has become a subject of a growing interest. In most cases,
main caregivers are patients' relatives that have to assume the responsibilities of
caregiving on their own.

The purpose of this study is to verify if there is an impact of caregiver depression
and anxiety on informal home caregiving quality for oncologic patients in palliative
stage.

Methods

A six-months quantitative, analytical, cross-sectional and observational study was
conducted in palliative care consultations of both a hospital and a primary care center.
During this period, the author collected data from caregivers” interviews and physicians
evaluation regarding caregivers' characteristics, namely demographics, depression and
anxiety levels (evaluated through HADS scale), caregiving burden (through a short
version of QASCI), health-related quality of life (through EQ-5D-3L) and caregiving
quality. We also compilated patients' demographic and clinical profiles.

Results

One hundred and thirty seven caregivers joined the study. Depression prevalence in
this sample was 46,4%, while anxiety prevalence was 60,6%.

We observed correlation between caregivers depression and low quality
instrumental and self-care support, in addition to weak association between caregivers
depression and low quality emotional support. It was also documented correlation
between caregivers anxiety and high quality self-care support.

Despite this study's limitations, the results obtained in our sample suggest a high
susceptibility to develop depression among informal caregivers of oncologic patients in
palliative stage, resulting in a lower caregiving quality in those caregivers. A number of
factors are associated with the increased risk of depression in caregivers, including poor
social and financial support. In this scenario, healthcare providers must address their
attention to caregivers, promoting interventions in order to improve caregivers’ ability
to fulfill their tasks, including not only technical skills training but also enhancement of
health system response to caregivers' psychological, social and spiritual needs, through

early identification of those at risk of developing depression and anxiety, along with
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follow-up of those with these disorders. This approach could contribute to a better

management of both caregivers and patients.
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1 — Defini¢do do problema

1.1 Concepto de dependéncia

A necessidade de cuidados pessoais e/ou instrumentais em determinadas etapas da
vida, principalmente na infancia, terceira idade ou em situa¢des de limitagdo devido a
acidentes, tem sido um cavalo de batalha para as sociedades modernas. O modelo
dominante de atendimento as pessoas em situacdo de dependéncia esteve sempre
circunscrito ao Ambito familiar, concretamente 3 mulher'; excecionalmente, a sociedade
civil (organizagdes ndo governamentais) e o Estado assumiam esta responsabilidade em
contextos institucionais (como residéncias) quando ocorriam condi¢des de pobreza e/ou
completa auséncia de redes familiares, através de modelos de atencdo completamente
divergentes a nivel mundial.

A partir do final da década de 70 do século passado, ocorreram profundas
mudancgas econdmicas, sociais e ideologicas que transformaram o modelo de familia
tradicional gragas a entrada da mulher no mercado laboral, o que veio gerar maiores
necessidades sociais, agravadas pelo impacto do envelhecimento, que constitui o
reverso da moeda das melhorias a nivel técnico na area da medicina. Assim, o modelo
geral de resposta a necessidade de atengdo as situacdes de dependéncia baseia-se desde
essa altura numa combinacdo de intervencdes a nivel familiar, estatal e individual. O
peso de cada um destes componentes depende do tipo especifico da sociedade em
estudo?.

Segundo o decreto-lei 95/2019 de 4 de setembro?, "todas as pessoas tém direito (...)
a promocdo do bem-estar e qualidade de vida durante o envelhecimento, numa
perspetiva inclusiva e ativa que favoreca a capacidade de decisdo e controlo da sua vida,
através da criagdo de mecanismos adaptativos de aceitagdo, de autonomia e
independéncia, sendo determinantes os fatores socioecondémicos, ambientais, da
resposta social e dos cuidados de satde", sendo que "as pessoas com deficiéncia t€ém
direito as adaptagdes necessarias para a efetivagdo do previsto no numero anterior", e
que "as pessoas cuidadas e os respetivos cuidadores informais tém direito a ser apoiados
nos termos da lei, que deve prever direitos e deveres, a capacitagdo, a formacdo e o
descanso do cuidador".

Consoante ao decreto-lei 52/2012 de 5 de setembro?, define-se dependéncia como
"a situagd@o em que se encontra a pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica,

psiquica ou intelectual, resultante ou agravada por doenga crénica, deméncia organica,
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sequelas pos-traumaticas, deficiéncia, doenga incurdvel e ou grave em fase avancada,

auséncia ou escassez de apoio familiar ou de outra natureza, ndo consegue, por si sO,

realizar as atividades da vida diaria".

1.2 — Enquadramento dos Cuidados Paliativos

Durante o século XX, a esperanca de vida aumentou significativamente nos paises
industrializados, em parte gracas aos avangos da ciéncia, que explicam o
desenvolvimento da cultura da Medicina triunfalista, capaz de controlar qualquer
doenga, e que encara a morte como uma derrota, € o processo de morrer como a altura
da desisténcia. O surgimento do movimento dos cuidados de paliativos, com figuras
como Cicely Saunders ou Balfour Mount, permitiu a recuperacao da arte do cuidar, da
promogaio do conforto € do compromisso de ndo-abandono®.

Segundo a Organizagdo Mundial da Satude®, os Cuidados Paliativos visam melhorar
a qualidade de vida dos pacientes e suas familias perante os problemas associados a
uma doenga incuravel e/ou grave com prognostico limitado, o que € possivel através de
uma intervengdo baseada na prevengdo e alivio do sofrimento por meio da identificacao
precoce, avaliacdo e tratamento corretos da dor e de outros problemas da esfera fisica,
psicossocial ou espiritual.

Conforme ao decreto-lei 52/2012 de 5 de setembro*, "os cuidados paliativos
centram-se na prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual,
na melhoria do bem-estar e no apoio aos doentes e as suas familias, quando associado a
doenga grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva", devendo "respeitar a
autonomia, a vontade, a individualidade, a dignidade da pessoa e a inviolabilidade da
vida humana".

A crise econdmica a nivel mundial, mais sentida em Portugal desde 2010, tem
acarretado profundos cortes orcamentais em matéria de satide, pelo que passados 7 anos
da publicacdo da lei supra-citada, estamos na altura certa para questionar-nos sobre as
respostas e solugdes que devem ser dadas aos cuidadores informais e aos adultos
dependentes.

O modelo organizacional deve ser repensado: tem que ser mais abrangente a
crescente populacdo alvo e capaz de fornecer respostas adequadas as necessidades
emergentes’. Deve assentar em dois principios fundamentais: o local de residéncia é o

melhor local onde o paciente cronico pode manter o controle sobre seus cuidados®; a
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satde da comunidade deve ser integrada no sistema de cuidados, pois ¢ o nivel basico

atengdo que garante a totalidade e a continuidade do cuidado®!°.

1.3 — A prestagdo de cuidados aos doentes em fase paliativa

Definimos o doente paliativo como aquele que: ndo tem perspetivas de tratamento
curativo; tem rapida progressdo da doenca e expectativa de vida limitada; tem imenso
sofrimento; tem problemas e necessidades de dificil resolugdo que exigem apoio
especifico, organizado e interdisciplinar'!.

De acordo com o Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida? as
decisdes clinicas adotadas nos doentes em fase paliativa devem estar fundamentadas
ndo s6 num suporte cientifico robusto, mas também numa estrutura ética consistente,
respeitando os principios, valores e prioridades do paciente e familiares. Neste sentido,
segundo o Programa Nacional de Cuidados Paliativos'!, os cuidados paliativos apenas
podem ser prestados quando o doente e a familia os aceitam, respeitando o direito sobre
a escolha do local onde deseja viver e ser acompanhado no final da vida. Conforme uma
revisdo Cochrane de 2013'2, a maioria dos doentes em fase paliativa quer ser cuidada e
falecer no seu domicilio. Entre os doentes seguidos por equipas domicilidrias, este
trabalho tem evidenciado beneficio no que diz respeito a morte no domicilio e na
reducdo da carga sintomadtica, persistindo a incerteza em relacdo a outros parametros
como o custo-eficacia. No entanto, os estudos epidemiologicos realizados em Portugal®?
revelam que mais de 60% dos doentes morre em hospitais ou clinicas.

Com o crescente envelhecimento da nossa populacdo, ¢ cada vez mais importante
refletir acerca da qualidade dos cuidados prestados aos doentes pelos seus cuidadores
principais. Na maior parte dos casos, o cuidador principal ¢ um membro da familia que
tem de assumir sozinho a responsabilidade de se encarregar das diferentes tarefas que o
ato de cuidar envolve. As tarefas do cuidar foram divididas por Neri'* em 4 dominios:
fornecer suporte nas atividades instrumentais da vida diaria do doente (AIVD); auxiliar
o doente nas dificuldades funcionais do auto-cuidado; apoiar emocionalmente o doente;
e lidar com as pressdes decorrentes do papel de cuidador.

A existéncia de uma rede de apoio social adequada ¢ fundamental para a
permanéncia deste tipo de doentes no domicilio. Numa revisdo sistematica publicada no
British Medical Journal em 2006'°, verificou-se que entre os doentes oncologicos, os

fatores mais importantes ligados & morte em casa foram o baixo status funcional dos
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pacientes, as suas preferéncias, a existéncia de cuidados paliativos domiciliares e um
bom suporte familiar. Numa metaetnografia recente!®, foram identificados como fatores
facilitadores para a morte no domicilio o suporte e capacidade da equipa sanitéria, a
coordenacdo e a comunicagdo eficaz, sendo as barreiras mais importantes a falta de
conhecimento e habilidade dos cuidadores, bem como a auséncia de planeamento

antecipado de cuidados e condig¢des sociais deficitérias.

1.4 — Papel dos cuidadores informais

A complexidade do cuidar acarreta uma importante sobrecarga para o cuidador
principal informal!’, definido por Escuredo!® como a pessoa que fornece a maioria dos
cuidados ao doente (fisicos e emocionais), assim como apoio didrio, sem ser
remunerado por esta atividade. Este conceito contrasta com os cuidados prestados no
ambito do exercicio de uma profissdo, nomeadamente profissionais de satde ou
funcionarios de instituigdes como lares'®. Segundo o decreto-lei 52/2012 de 5 de
setembro?, definem-se como prestadores informais "aqueles que, tendo ou nio lagos de
parentesco com o doente, se responsabilizam e asseguram a prestacdo de cuidados
basicos regulares e ndo especializados, ditos informais". A maioria das vezes, os
cuidados informais sdo levados a cabo no ambiente doméstico, por familiares?® de sexo
feminino?!->3,

As atividades mais comuns desenvolvidas pelos cuidadores estdo relacionadas com:

-Suporte nas atividades instrumentais da vida diaria do doente?*, nomeadamente
vestir-se, transferéncia e alimentagao.

-Auxilio nas suas dificuldades funcionais de auto-cuidado?*, designadamente tomar
banho, uso do vaso sanitario e continéncia.

-Apoio emocional do doente, que inclui a promogdo da expressdo de sentimentos
do doente, o respeito pela sua opinido, a capacidade de mostrar empatia € compaixao e a
disponibilidade para o ouvir e estar com ele?’.

As tarefas de cuidar tém um cardter geralmente ininterrupto, acarretando uma
importante sobrecarga dos cuidadores informais, transversal as esferas fisica, psiquica e
emocional, podendo comprometer o seu estado de saude fisico e ainda condicionar o
desenvolvimento de patologia psiquiatrica, nomeadamente depressdo e ansiedade,
situagdo que em muitos casos se prende do facto de negligenciarem as suas proprias

necessidades em prol dos cuidados do doente. As vivéncias dos cuidadores revelam
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sentimentos antagénicos de amor/raiva, paciéncia/intolerancia, valoriza¢do pessoal/
tristeza, etc. O suporte apropriado aos cuidadores informais relaciona-se com a
capacidade que a equipa prestadora de cuidados paliativos tenha de apoiar e orientar
adequadamente ao cuidador principal e outros familiares do doente, para assim
capacita-los para compreender, aceitar e atuar atempadamente nas diferentes fases da
evolugdo da doenga do seu ente querido, incluindo o luto'!.

A existéncia de uma rede de apoio social adequada, associa-se a niveis mais baixos
de depressdo?® no cuidador, facilitando a execugdo das fungdes que o seu rol lhe exige.
Torna-se necessario perceber a relagdo entre os membros da familia, e caso exista essa
disponibilidade incentivar a partilha de tarefas entre eles, facilitando assim uma

satisfatoria adaptacdo a crescente necessidade de cuidados do doente.

1.5 — Pertinéncia do estudo

Sendo o autor desta tese médico num servico de Medicina Interna, tem a percegao
de que os cuidadores deprimidos e/ou ansiosos ndo conseguem cumprir com as tarefas
inerentes a sua condi¢do, motivo pelo qual se interessou por analisar o estado da arte
neste ambito, centrando a sua procura nos doentes oncologicos em fase paliativa, uma
vez que a referenciagdo dos doentes paliativos ndo oncologicos ainda ¢ muito limitada.
Assim, procedeu a uma pesquisa bibliografica na PubMed, utilizando os seguintes
descritores MeSH: impact, depression, caregiver, cancer e¢ palliative care. Dos 52
artigos obtidos inicialmente, fez uma selecdo apds a leitura do titulo e resumo, ficando
apenas com 18 artigos (34,61%), sendo que s6 4 deles eram verdadeiramente relevantes
para a sua investigacao:

A- Um estudo transversal norte-americano®’ revelou que, nos cuidadores dos
doentes observados, se verificava associagdo entre a existéncia de depressdo/ansiedade e
o seu envolvimento nos cuidados.

B- Um estudo transversal grego?® demonstrou correlagio entre varios fatores
presentes nos cuidadores (e.g. depressdo e ansiedade) e a sobrecarga dos cuidadores.
Foram aplicadas as escalas de depressdo-ansiedade HADS (Hospital Anxiety and
Depression Scale), a Revised Bakas Caregiving Outcomes Scale (que avalia as
mudangas na vida do cuidador que acarreta o cuidar), e a Oberst Caregiving Burden
Scale (que avalia as tarefas do cuidador). Destas, apenas a HADS estd validada em

Portugal.
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C- Um estudo noruegués® comprovou a existéncia de associagio entre a depressio
e a sobrecarga dos cuidadores. Como escalas de avaliacdo foram utilizadas a HADS e a
Caregiver Reaction Assessment (que avalia sobrecarga do cuidador informal). Esta
ultima ndo esta validada em Portugal.

D- Por ultimo, um estudo longitudinal canadiano®® verificou a correlagio existente
entre a depressdo/sobrecarga do cuidador e o declinio funcional dos pacientes. Foram
aplicadas a escala HADS, o Zarit Burden Inventory (escala de sobrecarga do cuidador)
e o Karnofsky Performance Status index. Todas estas estdo validadas em Portugal.

Constatou o autor que estes trabalhos apenas exploraram a associacdo entre
depressdo/ansiedade e envolvimento nos cuidados?’ ou sobrecarga dos cuidadores?®-,
Esta abordagem ¢ incompleta, sendo necessario ndo sé frisar (dentro do genérico
"cuidados") o grau de suporte nas atividades instrumentais da vida didria e nas
dificuldades funcionais de auto-cuidado, sendo também avaliar o apoio emocional dado
pelo cuidador ao doente, pilar imprescindivel na filosofia do cuidar segundo Neri'4,
Leininger, Watson, Morse, Kolcaba e Reis Pina®!'. Todos estes autores salientaram que
no alivio do sofrimento do doente, os cuidadores chegam a escamotear o seu proprio
sofrimento.

As observagdes previamente apresentadas conduziram o autor a questionar-se se
existiria um impacto significativo da depressdo do cuidador principal na qualidade dos
cuidados informais prestados no domicilio ao doente oncologico em fase paliativa.

A importancia desta investigagdo prende-se com a possibilidade de que, no futuro,
o Programa Nacional de Cuidados Paliativos!! inclua uma validagdo da competéncia do
cuidador para efeitos de auxilio na tomada de decisdo em relacdo ao local de
fornecimento de cuidados destes doentes, nomeadamente para a eventual transferéncia
das unidades de internamento para o domicilio. A ndo competéncia do cuidador para
desenvolver as tarefas relacionadas com o suporte deste tipo de doentes, quer por
depressdo ou outros fatores, seria um indicador da necessidade de otimizar a formagao
técnica, suporte emocional e apoio social ao cuidador, no intuito de aprimorar a sua
habilitagdo para as fun¢des que a sua condicao lhe impde.

Entendeu o autor que se tratava dum projeto viavel*?, dado ndo carecer de qualquer
recurso econdémico, ser previsivel completar uma colheita suficiente de dados em

apenas 6 meses, e precisar da colabora¢cdo dum corpo clinico limitado.
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2 — Formulag¢ao da pergunta de investigacdo e dos objetivos do estudo

2.1 Pergunta de investigacao

As observacdes previamente apresentadas conduziram o autor a pergunta que guia
o seu trabalho: “Qual o impacto da depressdo e ansiedade do cuidador principal
informal na qualidade dos cuidados prestados no domicilio ao doente oncoldégico em
fase paliativa?"

2.2 Objetivos do estudo

2.2.1 Objetivo geral

2.2.1.1- Perceber a relacdo da depressdo e ansiedade do cuidador principal com a
qualidade dos cuidados por ele prestados.

2.2.2 Objetivos especificos

2.2.2.1- Caraterizar o nivel de depressdo e ansiedade do cuidador principal.

2.2.2.2- Avaliar as tarefas cumpridas pelo cuidador principal.

3 — Construcao de hipdteses

HI: a depressao e ansiedade do cuidador principal informal influenciam a qualidade
dos cuidados prestados no domicilio ao doente oncoldgico em fase paliativa.

HO: a depressdo e ansiedade do cuidador principal informal ndo influenciam a

qualidade dos cuidados prestados no domicilio ao doente oncoldgico em fase paliativa.
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Parte II — Fase metodologica
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1 — Defini¢dao da metodologia

1.1 Tipo de estudo

Tendo em conta a pergunta de investigagdo formulada e o ambito de estudo, o autor
escolheu a metodologia quantitativa®}, uma vez que pretendia perceber a existéncia de
relacdo entre a depressdo e ansiedade do cuidador principal com a qualidade dos
cuidados por ele prestados, com o auxilio de instrumentos de avaliagcdo objetivos, e
visando alcancar resultados na amostra que possam vir a ser replicaveis e generalizaveis
na populacdo portuguesa.

Por apresentar os resultados obtidos de forma numérica e apds analise com recurso
a processos estatisticos trata-se dum estudo analitico.

O estudo ¢ transversal porque a avaliagdo ¢ feita num unico momento.

Por ultimo, o estudo ¢ observacional, uma vez que ndo existe qualquer intervengao
do investigador sobre os sujeitos, a ndo ser a promogao da recolha dos dados.

Por tanto se trata dum estudo quantitativo, analitico, transversal e observacional.

Caso os resultados sejam positivos tenciona o autor que, no futuro, o Programa
Nacional de Cuidados Paliativos'! inclua uma validagdo da competéncia do cuidador
para efeitos de auxilio na tomada de decisdo em relacdo ao local de fornecimento de
cuidados destes doentes, nomeadamente para a eventual transferéncia das unidades de
internamento para o domicilio. Assim, a natureza do estudo seria aplicada.

1.2 Amostra: cuidadores principais de doentes oncoldgicos em fase paliativa
seguidos quer na Consulta de Cuidados Paliativos do CHUA - Unidade de Faro, quer na
Consulta de Medicina Paliativa da ECSCP do ACES do Sotavento Algarvio — Tavira.

1.2.1 Critérios de inclusdo:

- Doentes oncoldgicos em fase paliativa'!.

- Cuidadores informais que prestam cuidados diretos aos doentes no domicilio, sem
défices cognitivos, capazes de ler e escrever em portugués, e que aceitem entrar no
estudo (consentimento informado assinado).

1.2.2 Critérios de exclusdo:

- Doentes ou cuidadores com menos de 18 anos.

- Cuidadores incapazes de compreender os inquéritos e/ou instrumentos de

avaliagao.
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1.3 Procedimento metodolégico

Durante as aulas do Mestrado de Cuidados Paliativos surgiu no autor o interesse no
tema que terminou por ser objeto da minha investigacdo. Conversei sobre este assunto
com o Professor Doutor Paulo Reis Pina, que cedo se interessou e se mostrou disponivel
para ser o meu orientador neste projeto (anexo 1).

Ap0s ter acordado com o meu orientador a metodologia, varidveis e instrumentos
de avaliacdo, o projecto de dissertacao foi submetido ao Conselho Cientifico da FMUL,
tendo sido aprovado (anexo 2).

Foram efetuados contactos preliminares com as responsaveis das Consultas de
Cuidados Paliativos do CHUA - Unidade de Faro (Dr.* Dagoberta Lima) e da ECSCP
do ACES do Sotavento Algarvio (Dr.* Fatima Teixeira), que deram o parecer favoravel
a execugdo do estudo (anexos 3 e 4, respetivamente), confirmando a disponibilidade dos
membros das equipas que lideram para o preenchimento dos questionarios.

O projeto de investigacdo foi aprovado pelas comissdes de ética da FMUL (anexo
5), CHUA (anexo 6) e da Administragdo Regional de Saude (ARS) Algarve (anexo 7).
Posteriormente, foi solicitado aos médicos assistentes das Consultas de Cuidados
Paliativos de ambas institui¢des a sua colaboragdo no estudo de forma voluntaria.

Foi cumprido o seguinte cronograma para este projeto de tese:

Aprovacdo do projeto de tese 15 de janeiro a 28 de fevereiro 2019

Submissdo as comissoes de ética 1 de janeiro a 31 de margo 2019

Recolha de dados 1 de maio a 30 de outubro 2019

Andlise de dados 1 de novembro a 30 de novembro
2019

Redacdo da dissertagdo de Mestrado 1 de dezembro 2019 a 24 de
fevereiro 2020

Submissao da dissertacdo de Mestrado 25 de fevereiro 2020

Apresentacdo da dissertacdo de Mestrado 1 de fevereiro a 31 de margo 2020

Nao foi necessario qualquer financiamento para este projeto de investigacdo, uma

vez que os médicos envolvidos na colheita de dados colaboraram de forma altruista.
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2 — Defini¢do e operacionalizagdo das variaveis

Variaveis

Codificacdo

Fonte

Idade (cuidador e doente)

20-30
30-40
40-50...

Questionario
sociodemografico

Sexo (cuidador e doente)

Feminino
Masculino
Solteiro/a

Questionario
sociodemografico

Estado civil (cuidador e doente)
Parentesco

Casado/a
Unido de Facto
Divorciado/a
Viuvo/a
Conjuges / unido de facto
Irmaos
Filho/a
Sobrinho/a
Neto/a
Primo/a
Tio/a
Cunhado/a
Avo / avo
Pai/mae
Outros Parentes
Nenhum (ex. vizinho)

Questionario
sociodemografico

Nivel de escolaridade (cuidador e
doente)

Sem escolaridade)
1 (1° ano completo)
2 (2° ano completo)
... 12 (12° ano completo)
13 (ensino superior ou
equivalente completo).

Questionario
sociodemografico

Situacio profissional (cuidador e
doente)

Trabalhador/a a tempo
inteiro
Trabalhador/a a tempo
parcial
Desempregado/a
Baixa médica
Doméstico/a
Reformado/a ou
aposentado/a
Estudante

Questionario
sociodemografico

Cuida de outras pessoas
dependentes?

Sim
Nao

Questionario
sociodemografico

Rendimentos (cuidador e doente)

0 (< 1 salario minimo S.M.)
1(>1<2S.M)
2(>22<3S.M.)
3(=23<48S.M,)

Questionario
sociodemografico

... continua
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Varidveis (cont.) Codificagio Fonte
Tempo como cuidador Em meses Questionario
sociodemografico
Tempo como cuidador principal Em meses Questionario
deste doente sociodemografico
Tempo que dedicada ao cuidado Em horas Questionario
deste doente cada dia sociodemogréfico
Crenca religiosa do cuidador? Sim Questionario
Nao sociodemografico
Existéncia de apoio social Sim Questionario
Nao sociodemografico
Relacao afetiva prévia do Ma/péssima Questionario
cuidador com o doente Fraca sociodemografico
Razoavel
Boa
Muito boa
Localiza¢ao primaria do cancro Cabeca/pescoco/ORL Questionario
Gastrointestinal sociodemografico e
Pulmao clinico
Mama
Ginecologico
Urolégico
Outros
Tempo do diagndstico Em meses Questionario
sociodemografico e
clinico
Depressao do cuidador Sim Escala HADS
Nao
Ansiedade do cuidador Sim Escala HADS
Nao
Nivel de sobrecarga do cuidador 0 a 70 pontos Escala QASCI-VR
Estado de satide do cuidador Indice baseado nas 5 Escala EQ-5D-3L
dimensodes da escala

2.1 Variaveis dependentes:

2.1.1 Nivel de cuidados prestados pelo cuidador principal ao doente (avaliado pelo
médico assistente), em 3 dominios:

2.1.1.2 Suporte nas atividades instrumentais da vida diaria do doente, face a uma
escala tipo Likert com 6 opgdes: 1 (nunca), 2 (raras vezes), 3 (poucas vezes), 4
(algumas vezes), 5 (muitas vezes) e 6 (sempre).

2.1.1.3 Auxilio nas suas dificuldades funcionais de auto-cuidado, face a uma escala
tipo Likert com 6 opgdes: 1 (nunca), 2 (raras vezes), 3 (poucas vezes), 4 (algumas

vezes), 5 (muitas vezes) e 6 (sempre).
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2.1.1.4 Apoio emocional do doente, face a uma escala tipo Likert com 6 opgodes: 1
(nunca), 2 (raras vezes), 3 (poucas vezes), 4 (algumas vezes), 5 (muitas vezes) ¢ 6
(sempre).

2.2 Variaveis independentes:

2.2.1 Carateristicas sociodemograficas de doente e cuidador (anexo 10):

2.2.1.1 Idade do cuidador (em anos), calculada tendo em conta a sua data de
nascimento e a data da entrevista. Parametrizaram-se os cuidadores em grupos de 10
anos (20-30 anos, 30-40, etc).

2.2.1.2 Sexo do cuidador: M (masculino) ou F (feminino).

2.2.1.3 Estado civil do cuidador: S (Solteiro/a), C (Casado/a), U (Unido de Facto),
D (Divorciado/a), V (Viavo/a).

2.2.1.4 Parentesco: C = Conjuges / unido de facto; I = Irmaos; F = Filho/a; S =
Sobrinho/a; N = Neto/a; P = Primo/a; T = Tio/a; CU = Cunhado/a; A= Avo / avo; PM =
pai/mae; P = outros Parentes; 0 = Nenhum (ex. vizinho/a).

2.2.1.5 Nivel de escolaridade do cuidador: O (sem escolaridade); 1 (1° ano
completo), 2 (2° ano completo), ... 12 (12° ano completo), 13 (ensino superior ou
equivalente completo).

2.2.1.6 Situagdo profissional do cuidador: TI (trabalhador/a a tempo inteiro), TP
(trabalhador/a a tempo parcial), D (desempregado/a), B (baixa médica), DO
(doméstico/a), R (reformado/a ou aposentado/a), ES (estudante).

2.2.1.7 Cuida de outros doentes dependentes: S (sim) ou N (ndo).

2.2.1.8 Rendimentos do cuidador: 0 (< 1 salario minimo), 1 (= 1 salario minimo), 2
(> 2 salarios minimos), 3 (= 3 salarios minimos). Parametrizou-se esta variavel
conforme ao salario minimo vigente na altura em Portugal (600 euros).

2.2.1.9 Tempo como cuidador (em meses).

2.2.1.10 Tempo como cuidador principal deste doente (em meses).

2.2.1.11 Tempo que dedica ao cuidado deste doente por dia (em horas).

2.2.1.12 Crenga religiosa do cuidador: S (sim) ou N (ndo).

2.2.1.13 Existéncia de apoio social: S (sim) ou N (ndo).

2.2.1.14 Relagdo afetiva prévia do cuidador com o doente: 1 (mé/péssima), 2

(fraca), 3 (razoavel), 4 (boa) ou 5 (muito boa).
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2.2.1.15 Idade do doente (em anos), calculada tendo em conta a sua data de
nascimento ¢ a data da entrevista. Parametrizaram-se os doentes em grupos 10 anos (20-
30 anos, 30-40, etc).

2.2.1.16 Sexo do doente: M (masculino) ou F (feminino).

2.2.1.17 Estado civil do doente: S (Solteiro/a), C (Casado/a), U (Unido de Facto), D
(Divorciado/a), V (Viavo/a).

2.2.1.18 Nivel de escolaridade do doente: 0 (sem escolaridade); 1 (1° ano
completo), 2 (2° ano completo)... 12 (12° ano completo), 13 (ensino superior ou ou
equivalente completo).

2.2.1.19 Situagdo profissional do doente: TI (trabalhador/a a tempo inteiro), TP
(trabalhador/a a tempo parcial), D (desempregado/a), B (baixa médica), DO
(doméstico/a), R (reformado/a ou aposentado/a), ES (estudante).

2.2.1.20 Rendimentos do doente: 0 (< 1 saldrio minimo), 1 (> 1 salario minimo), 2
(= 2 salarios minimos), 3 (= 3 saldrios minimos).

2.2.2 Carateristicas clinicas

2.2.2.1 Localizagdo primaria do cancro: C (cabega/pescoco/ORL), GI
(gastrointestinal), P (pulmdo), M (mama), GI (ginecologico), U (urolégico) ou O
(outros).

2.2.2.2 Tempo do diagnodstico (em meses).

2.2.2.3 Estado funcional do doente (conforme a escala de Karnofsky).

2.2.4 Depressao do cuidador principal (face a pontuacdo da escala HADS): para
além da avaliagdo de cada item por separado, interessa validar a existéncia de depressao
(caso as soma das pontuacdes das 7 perguntas relacionadas com a depressao atinja 8 ou
mais pontos).

2.2.5 Ansiedade do cuidador principal (face a pontuacio HADS): mais uma vez,
ndo so interessa a avaliagdo de cada item por separado, mas também a existéncia de
ansiedade (se a soma das pontuagdes das 7 perguntas direcionadas a ansiedade totalize 8
ou mais pontos).

2.2.6 Nivel de sobrecarga do cuidador principal: face a pontuagdo da versdao
reduzida do Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI-
VR), anexo 14.
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2.2.7 Estado de saude do cuidador: face a pontuagdo da escala EQ-5D-3L (anexo
13).

3 — Instrumentos de avaliagdo

3.1 Avaliagdo qualitativa pelo médico assistente do doente do nivel de cuidados
prestados pelo cuidador principal ao doente (anexo 11), através de escalas tipo Likert
com 6 opgdes: 1 (nunca), 2 (raras vezes), 3 (poucas vezes), 4 (algumas vezes), 5 (muitas
vezes) e 6 (sempre). Foi utilizado um nimero par de opg¢des para anular o efeito
resposta neutra**, Foram contemplados 3 dominios do cuidar, conforme as tarefas do
cuidar descritas por Neri'4, excluindo dentro das que este autor descreveu o dominio
"lidar com as pressdes decorrentes do papel de cuidador" uma vez que ndo ¢ uma tarefa
do ato de cuidar.

3.1.1 Atividades instrumentais da vida diaria (considerando como tais vestir-se,
transferéncia e alimentacdo), conforme a adaptacdo transcultural da Escala de
Independéncia nas Atividades da Vida Diaria de Katz?*.

3.1.2 Dificuldades funcionais de auto-cuidado (nomeadamente tomar banho, uso do
vaso sanitario e continéncia, tendo em consideracdo a adaptacdo transcultural da Escala
de Independéncia ncia nas Atividades da Vida Diaria de Katz**,

3.1.3 Apoio emocional, nomeadamente promog¢ao da expressdo de sentimentos do
doente, respeito pela sua opinido, capacidade de mostrar empatia e compaixdo e
disponibilidade para o ouvir e estar com ele, consoante a descrigdo do Watson?’.

No sentido de aprimorar a avaliagdo destes itens, foi reforcado aos médicos
assistentes os componentes referidos de cada dominio do ato de cuidar.

3.1.4 Questionario HADS (anexo 12): a versdo portuguesa do HADS foi validada
por Pais-Ribeiro e colaboradores®>. E uma escala de ficil compreensio dada a sua
simplicidade, que nos permite avaliar tanto os niveis de ansiedade como os de
depressdo. Consta de 14 questdes, 7 delas relacionadas com a depressdo e outras tantas
com a ansiedade.

3.1.5 Escala QASCI-VR (anexo 14), resultado da criagdio do de uma versdo
reduzida*® do QASCI, estruturalmente equivalente a original e que reune critérios de
fidelidade e validade para a avaliagdo da sobrecarga do cuidador informal. Consta de
um questiondrio de 7 itens (sobrecarga emocional, implicagdes na vida pessoal,

sobrecarga financeira, reagcdes a exigéncias, perce¢do de mecanismos de eficacia e de
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controlo, suporte familiar e satisfacdo com o papel e com o familiar), cada um deles

com 2 perguntas, todas elas com 5 possiveis respostas, sendo as 8 primeiras "positivas"
e as ultimas 6 "negativas" a contarem para o somatdrio final (14-70 pontos). Martins,
T.37 categorizou os niveis de sobrecarga da seguinte maneira: o valor 0 indica auséncia
de sobrecarga; de 1 a 25 sugere uma sobrecarga ligeira; de 25 a 50 corresponde a uma
sobrecarga moderada; de 50 a 75 indica uma sobrecarga grave; uma pontuagdo acima de
75 corresponde a uma sobrecarga extremamente grave. Dada a reducdo de 32 (QASCI)
a 14 perguntas (QASCI-VR), poderiamos inferir as seguintes categorias na versao
reduzida: o valor 14 indicaria auséncia de sobrecarga (todas as respostas pontuam 1, ou
seja, o valor minimo); de 15 a 25 corresponderia a sobrecarga ligeira; 26 a 36 a
sobrecarga moderada; 37 a 47 a sobrecarga grave; e uma pontuagdo superior a 47
pontos indicaria sobrecarga extremadamente grave.

3.1.6 Escala EQ-5D-3L (anexo 13), validada para a populagdo portuguesa em
201338, Trata-se dum instrumento genérico de medi¢do da qualidade de vida relacionada
com a saude (QdVRS) através de 5 perguntas, cada uma com 3 possiveis respostas, o
que permite calcular um coeficiente®®, que representa o valor do estado de saude do
cuidador. Este indice ndo inclui o “termdémetro de saude”, em que o cuidador pontua de

0 a 100 o seu estado de satide no dia em que foi realizada a entrevista.
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1 — Colheita de dados

Depois das consultas dos doentes, o autor obteve o consentimento informado dos
cuidadores (anexo 8) apos ter-lhes informado devidamente do projeto (anexo 9), dos
seus procedimentos, objetivos e da natureza andonima dos registos, de maneira que a
cada cuidador correspondeu um cédigo alfanumérico dependendo da ordem de entrada
cronoldgica no estudo. Assim, os cuidadores da consulta de Faro assumiram os co6digos
A0, Al, A2... A9, B0, B2..., enquanto aos de Tavira lhes foram atribuidos os codigos
79, 78..70, Y9, Y8..Y0, etc. O registo B4 foi considerado nulo, uma vez que a
cuidadora ndo era informal sendo formal, ou seja, era remunerada pela prestacao de
cuidados.

Estava previsto que os médicos assistentes preenchessem uma folha de registo (que
incluia os dados sociodemograficos e clinicos do doente e cuidador, ndo constando por
razdes éticas o nome do doente, que seria substituido por um codigo alfanumérico de
acordo com a ordem de entrada no estudo), assim como a folha de avaliagdo qualitativa
do apoio que o cuidador da ao doente, nomeadamente no suporte nas AIVD, auxilio nas
dificuldades funcionais de auto-cuidado, e apoio emocional. No entanto, e dada a
grande pressdo assistencial que estes médicos sofriam, optou o autor por fazer ele
proprio as entrevistas e o preenchimento das folhas de registo, num gabinete a parte
apenas com o cuidador principal, evitando assim que este moldasse as suas respostas
pela presenca do doente na mesma sala, nomeadamente nas questdes relacionadas com
fatores psicologicos ou relacionais. Contudo, coube aos médicos assistentes o
preenchimento da folha de avaliacdo qualitativa do apoio que o cuidador fornece ao
doente.

Foi competéncia dos cuidadores o preenchimento de 3 folhas de registo (escala
HADS, escala EQ-5D-3L e QASCI-VR), porém em bastantes ocasides foi-me solicitada
tal tarefa para agilizar o processo dada a preméncia, devida em muitos casos pela
iminente chegada da ambulancia que os iria transportar de volta aos seus domicilios.

2 — Avaliagdo dos resultados

2.1 Procedimentos estatisticos

A andlise de dados foi realizada em ambiente SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences) versao 22. Na caraterizacao da amostra e descri¢ao das varidveis foram
utilizadas frequéncias absolutas (n) e relativas (%) nas variaveis categoricas, médias

(M) e desvios padrao (DP) nas variaveis quantitativas com distribui¢do normal e

Rafael Mufioz Romero Pagina 30



Impacto da depressdo do cuidador principal informal na qualidade dos cuidados prestados
no domicilio ao doente oncoldgico em fase paliativa
Projeto destinado a elaborag@o de uma dissertagdo original no ambito do
Curso de Mestrado de Cuidados Paliativos 2017-2018
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa (FMUL)

medianas (Mdn) e percentis P25 e P75, caso contrario. A simetria das distribui¢cdes foi
avaliada pelo coeficiente de assimetria [-2; 2] e pela avaliagdo dos histogramas.

A avaliagdo da associacdo da qualidade dos cuidados, nas trés vertentes, suporte
nas AIVD, auxilio nas dificuldades funcionais de auto-cuidado e apoio emocional ao
doente e ainda a totalidade da qualidade dos cuidados (que resultou do somatodrio das
variaveis anteriores) com os potenciais determinantes foi realizada com regressdes
logisticas depois de dicotomizar a escala utilizada na qualidade dos cuidados (1=[1,3]
vs 0=[4,6]). Foram utilizadas regressdes logisticas univariadas para avaliar em primeira
instdncia quais os potenciais determinantes da qualidade dos cuidados. O nivel de
significancia considerado foi 10% para a selecdo de determinantes para os modelos
multivaridveis. As variaveis dicotomicas de depressdo e ansiedade foram incluidas nos
modelos multivaridveis independentemente dos resultados encontrados nos modelos
univariados, considerada a sua relevancia neste estudo. Foram depois ajustados estes
modelos para todos os determinantes cujo p-valor foi inferior a 10% nos modelos
univariados. A avaliacdo final dos modelos multivaridveis baseou-se nos critérios p<,05
para significancia estatistica e p<,10 para tendéncia para a significancia estatistica. A
avaliagdo da qualidade de ajustamento das regressdes logisticas foi realizada com o
teste Hosmer-Lemeshow, considerando o critério p>,05.

2.2 Resultados

2.2.1 Caraterizacao da amostra

2.2.1.1 Cuidadores

Foram avaliados 137 cuidadores, 97 (70,8%) do sexo feminino, com idades
compreendidas entre os 25 e os 85 anos, com média de 59,74 anos (DP=14,49), na sua
maioria casados ou em unido de facto (n=105; 76,6%). O nivel de escolaridade mais
presente foi o 1° ciclo (n=48; 35,0%), seguido do Ensino Secundario (n=35; 25,5%). A
situacdo profissional mais frequente foi empregado a tempo inteiro, 44 (32,1%)
cuidadores, seguido por reformado(a) ou aposentado(a) com 38 (27,7%) cuidadores. A
maioria dos cuidadores, 114 (83,2%) ndo cuidava de outras pessoas dependentes para
além da pessoa cuidada. A categoria de rendimentos mais frequente foi menos de 1
saldrio minimo (n=84; 63,2%), seguida pelos cuidadores que auferiam entre 1 e 2
salarios minimos (n=36; 27,1%), totalizando estes dois grupos 90,3% da amostra.
Grande parte dos cuidadores referiu ter crenga religiosa (n=117; 85,4%). No que se

refere ao grau de parentesco com a pessoa cuidada, 63 (46,0%) cuidam dos conjuges e
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52 (38,0%) dos filhos, num total de 84,0%. Entre os restantes cuidadores encontraram-

se relagdes de irmaos, netos, pais ou maes, primos ou sobrinhos. A relacdo com a pessoa

cuidada variou essencialmente entre muito boa (n=73; 53,3%) ou boa (n=54; 39,4%)

(Tabela 1).

O tempo mediano como cuidador foi de 48,0 meses (P25=12,0; P75=168,0). O

tempo mediano como cuidador principal do doente atual foi de 14,0 meses (P25=6,0;

P75=36,0). A mediana do tempo de cuidados diario do doente atual foi de 24 horas

(P25=16,0; P75=24,0), indicando que pelo menos 50% dos cuidadores convive com o

doente durante 24 horas por dia.

Tabela 1. Carateristicas dos cuidadores

Carateristica n %
Sexo
Feminino 97 70,8%
Masculino 40 29.2%
Idade M (DP) 59,7 (14,49)
Estado civil
Casado(a) / Unido de facto 105 76,6%
Divorciado(a) 7 5,1%
Solteiro(a) 22 16,1%
Viuvo(a) 3 2,2%
Nivel de escolaridade
1.° Ciclo (<4° ano) 48 35,0%
2.° Ciclo (5°-6° anos) 14 10,2%
3.° Ciclo (7°-9° anos) 26 19,0%
Ensino Secundério (10°-12° anos) 35 25,5%
Ensino superior 14 10,2%
Situacio profissional
Baixa Médica 6 4,4%
Desempregado(a) 26 19,0%
Doméstico(a) 19 13,9%
Empregado a tempo inteiro 44 32,1%
Empregado a tempo parcial 4 2,9%
Reformado(a) ou aposentado(a) 38 27,7%
Cuida de outras pessoas dependentes?
Nao 114 83,2%
Sim 23 16,8%
Rendimentos
< 1 salario minimo 84 63,2%
> 1 salario minimo < 2 salarios minimos 36 27.1%
> 2 salarios minimos < 3 salarios minimos 8 6,0%
> 3 salarios minimos 5 3,8%
.. continua
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Carateristica (cont.) n %
Crenca religiosa
Nao 20 14,6%
Sim 117 85,4%
Apoio social
Nao 113 82,5%
Sim 24 17,5%
Grau de parentesco
Conjuges/ Unido de facto 63 46,0%
Filho(a) 52 38,0%
Irmaos 4 2,9%
Nenhum 2 1,5%
Neto(a) 6 4,4%
Pai/Mae 2 1,5%
Primo(a) 5 3,6%
Sobrinho(a) 3 2,2%
Relacao prévia
Ma/péssima 1 0,7%
Razoavel 9 6,6%
Boa 54 39,4%
Muito boa 73 53,3%
Tempo como cuidador (meses) Mdn (P25-P7s) 48, (12,0;
0 168,0)
Tempo como cuidador principal deste doente (meses) Mdn (P:s- 14, )
Prs) 0 (6,0; 36,0)
Tempo que dedica ao cuidado deste doente cada dia (horas) Mdn | 24, (16,0;
(P25-P7s) 0 24,0)

2.2.1.2 Doentes

Foram também avaliados os dados de 137 doentes, correspondentes aos cuidadores
j& caraterizados. Os doentes, 75 (54,7%) do sexo masculino tinham idades
compreendidas entre os 41 e 92 anos, com média de 76,20 anos (DP=10,78). O estado
civil mais frequente foi casado(a) ou em unido de facto (n=83; 60,6%), seguido por
vitvo(a). Quanto ao nivel de escolaridade, o mais frequente foi o 1 ciclo (< 4 ° ano),
com 76 (55,5%) doentes. A situacdo profissional mais presente foi reformado(a)/
aposentado(a). No que diz respeito a categoria de rendimentos, a mais presente foi a
mais baixa, menos de 1 salario minimo, com 99 (74,4%) doentes, seguida pela categoria
entre 1 e 2 salarios minimos (n=25; 18,8%), totalizando 93,2% da amostra. A
localizagdo mais prevalente do cancro foi gastrointestinal com 46 (33,6%) doentes,
seguido por cancros ginecolédgicos (n=23; 16,8%), do pulmao (n=22; 16,1%), da mama

(n=16; 11,7%), urolégico (n=7; 5,1%) e outros (n=14; 10,2%). O tempo mediano de
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diagnéstico foi de 16,0 meses, (P25=7,5; P75=37,0). A mediana da pontuacdo de

Karnofsky foi de 50,0 (P25=50,0; P75=60,0) (Tabela 2).

Tabela 2. Carateristicas dos doentes

Carateristica n %
Sexo
Feminino 62 45,3%
Masculino 75 54,7%
Idade M (DP) 76,20 (10,78)
Estado civil
Casado(a)/ Unido de facto 83 60,6%
Divorciado(a) 4 2,9%
Solteiro(a) 10 7,3%
Viuvo(a) 40 29,2%
Nivel de escolaridade
Sem escolaridade 20 14,6%
1.° Ciclo (<4° ano) 76 55,5%
2.° Ciclo (5°-6° anos) 12 8,8%
3.° Ciclo (7°-9° ano) 16 11,7%
Ensino Secundério (10°-12° ano) 8 5,8%
Ensino superior 5 3,6%
Situacio profissional
Baixa médica 10 7,3%
Desempregado(a) 3 2,2%
Doméstico(a) 9 6,6%
Reformado(a) / Aposentado(a) 115 83,9%
Rendimentos
< 1 salario minimo 99 74,4%
> 1 salario minimo < 2 salarios minimos 25 18.8%
> 2 salarios minimos < 3 salarios minimos 6 4,5%
> 3 salarios minimos 3 2,4%
Localizacido do cancro
Cabeca-pescogo/ORL 9 6,6%
Gastrointestinal 46 33,6%
Ginecologico 23 16,8%
Mama 16 11,7%
Outros 14 10,2%
Pulmao 22 16,1%
Urolodgico 7 5,1%
Tempo diagnostico (meses) Mdn (P2s; P7s) 16,0 | (7,5;37,0)
Karnofsky Mdn (P:s; P7s) 50,0 |(50,0; 60,0)
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2.2.2 Caraterizar o nivel de depressdo e ansiedade do cuidador principal
A prevaléncia da ansiedade na amostra de cuidadores foi de 60,6%, num total de 83
cuidadores. Ja a prevaléncia da depressao foi de 46,4% (Tabela 3).

Tabela 3. Ansiedade e depressao do cuidador principal

M DpP

Ansiedade 10,37 5,53
Nao n (%) 54 (39,4%)
Sim n (%) 83 (60,6%)

Depressiao 8,05 5,15
Nao n (%) 72 (52,6%)
Sim n (%) 65 (46,4%)

2.2.3 Avaliar as tarefas cumpridas pelo cuidador principal

A Tabela 4 e a Figura 1 mostram que a distribui¢do das respostas relativas as
percegoes dos médicos quanto a qualidade dos cuidados prestados no domicilio pelo
cuidador principal ao doente foi predominantemente positiva. Os médicos avaliaram de
forma positiva o suporte nas AIVD do doente, auxilio nas dificuldades funcionais de
auto-cuidado e apoio emocional ao doente.

Tabela 4. Avaliagdo subjetiva da qualidade dos cuidados prestados no domicilio

pelo cuidador principal ao doente

2 3 4
5 Muitas
1 Raras  Poucas Algumas 6 Sempre
vezes
Nunca vezes vezes vezes
Suporte nas AIVD 4 3 8 (5,8%) 30 49 43

(2,9%)  (2,2%) (21,9%)  (35.8%)  (31,4%)

Auxilio nas

dificuldades 3 4 12 27 45 46
funcionais do auto-  (2,2%) (2,9%) (8,8%)  (19,7%)  (32,8%)  (33,6%)
cuidado

Apoio emocional ao ) ) 10 36 39 48
doente (1,5%) (1,5%) (7,3%) (26,3%) (28,5%) (35,0%)
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Figura 1. Distribuicdo das avaliagdes dos médicos assistentes dos doentes em

relagdo a qualidade dos cuidados prestados no domicilio pelo cuidador principal

Apoio emocional ao doente || 26,3% 28,5% [EE0%
Auxilio nas dificuldades funcionais de autocuidado [ 19,7% 32,8% BRI

Suporte nas AIVD 21,9% 35,8% . 31,4%

0,0% 20,0% 40,0% . 60,0% 80,0%  100,0%
mnunca raras vezes poucas vezes algumas vezes muitas vezes M sempre

2.2.4 Relacdo da qualidade dos cuidados prestados com a depressdo e ansiedade no
cuidador

Para avaliar esta relagdo foram, em primeiro lugar categorizadas as varidveis
relativas a qualidade dos cuidados da seguinte forma: foi atribuido o valor 1 aos
resultados "nunca", "raras vezes" e "poucas vezes", indicando “cuidados de frequéncia
baixa”; foi atribuido o valor 0 aos resultados "algumas vezes", "muitas vezes" e
"sempre", indicando ‘“cuidados de moderada a elevada frequéncia”. Foi incluida
também a varidvel total, resultado do somatdrio das trés varidveis da qualidade dos
cuidados. Para a sua categorizacdo considerou-se o mesmo critério das variaveis
anteriores, multiplicando a pontuagdo por 3; assim o limite foi estabelecido na
pontuacdo 9 (Tabela 5).

Tabela 5. Categorizagdo das varidveis de qualidade dos cuidados prestados pelo

cuidador
Raras Poucas Algumas Muitas
Nunca n Sempre n
vezes vezes vezes vezes
Suporte nas
atividades
Instrumentais 1 1 1 15 0 0 0 122
da vida diaria
Auxilio nas
dificuldades
funcionais do 1 1 1 19 0 0 0 118
auto-cuidado
Apoio
emocional ao 1 1 1 14 0 0 0 123
doente
Total 1 1 1 10 0 0 0 127
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De seguida foram relacionadas estas varidveis, consideradas dependentes, via
regressoes logisticas univariadas, com todas as varidveis independentes pesquisadas
(Carateristicas sociodemograficas de doente e cuidador, Carateristicas clinicas do
doente, estado funcional do doente, existéncia de apoio social, tempo como cuidador,
nimero de pessoas ao seu cargo, horas que dedica ao cuidado do doente por dia, nivel
de sobrecarga do cuidador e estado de saude do cuidador), potencialmente relacionadas
com a qualidade dos cuidados prestados pelo cuidador ao doente. Foi considerado como
ponto de corte inicial um p-valor inferior a 10%. Na tabela seguinte sdo apresentadas
apenas as varidveis que obtiveram um p-valor enquadrado no limite estabelecido, exceto
para as variaveis de ansiedade e depressdao, onde sdo apresentados todos os resultados
(Tabela 6).

Nos modelos univariados foi observada uma associagdo marginalmente
significativa da depressdo no cuidador (OR=3,09; p=,068) com cuidados de baixa
frequéncia do tipo apoio emocional ao doente. Nao foram observadas associagdes
relevantes nas restantes variaveis relativas a ansiedade ou depressdao com as varidveis da
qualidade dos cuidados.

Nao obstante foram encontradas associagdes estatisticamente significativas entre
algumas varidveis sociodemograficas e a qualidade dos cuidados prestados pelo
cuidador, observados na perspetiva do médico.

O suporte nas AIVD associou-se com a idade (OR=1,05; p=,030), sugerindo que
cuidadores mais velhos t€ém menor capacidade de prestar este tipo de suporte. O suporte
nas AIVD também se associou com a situacdo aposentado, com maior dificuldade em
prestar estes cuidados nos cuidadores aposentados (OR=6,13; p=,028). Por outro lado,
quando a pessoa cuidada era o filho, foi detetada uma associagdo com maior capacidade
neste tipo de cuidados (OR=0,29; p=,069). No mesmo sentido idades mais elevadas da
pessoa cuidada associaram-se com a maior capacidade demonstrada pelo cuidador para
este tipo de suporte (OR=0,96; p=,078). Por fim, pontuagdes Karnofsky mais elevadas
associaram-se com menor capacidade de suporte (OR=1,10; p<,001).

No que diz respeito ao auxilio nas dificuldades funcionais de auto-cuidado, o grau
de parentesco de filho associou-se com melhores cuidados prestados pelo cuidador
(OR=0,15; p=,017), idades mais elevadas da pessoa cuidada associaram-se com a maior
capacidade demonstrada pelo cuidador (OR=0,96; p=,078) e incrementos na pontuagao

Karnofsky associaram-se com menor capacidade de suporte (OR=1,09; p<,001).
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Considerando o apoio emocional, a idade mais avancada dos cuidadores constitui-
se como um fator de risco para cuidados de frequéncia baixa (OR=1,08; p=,004).
Cuidadores aposentados apresentaram um risco mais elevado de prestarem cuidados de
frequéncia baixa (OR=19,15; p=,006). Quando a pessoa cuidada era o filho, foi
identificada uma associacdo com maior capacidade deste tipo de cuidados (OR=0,39;
p=,069) e pontuagdes Karnofsky mais elevadas associaram-se com menor capacidade
de suporte a este nivel (OR=1,05; p=,098).

Por fim, no que diz respeito aos niveis de cuidado totais, i.e. incluindo AIVD, auto-
cuidado e apoio emocional constatou-se uma associacdo da idade do cuidador com
cuidados de frequéncia baixa (OR=1,08; p=,004) para cuidadores mais velhos. Quando
sdo os filhos os familiares cuidados, encontrou-se uma associagdo com melhores
cuidados prestados pelo cuidador (OR=0,12; p=,046). Idades mais elevadas da pessoa
cuidada associaram-se com a maior capacidade demonstrada pelo cuidador (OR=0,95;
p=,059), bem como o estado civil “sem companheiro” da pessoa cuidada (OR=0,16;
p=,081). Tal como em todas os tipos de cuidados prestados, também aqui valores mais

elevados na pontuagdo Karnofsky associaram-se com menor capacidade de suporte

(OR=1,08; p=,021).

Tabela 6. Regressdes logisticas univariadas

AIVD

Carateristica OR (p- Auto-cuidado Apoio emocional Total
OR (p-valor) OR (p-valor) OR (p-valor)
valor)
Cuidador
Ansiedade S/N
o (pg’;fM) 0,88 (p=796) 0,85 (p=781) 0,63 (p=,480)

Depressao S/N
Nao 1 1 1 1

Sim (pi’,él‘;‘:’)) 2,10 (p=,145) 3,09 (p=068)F 2,78 (p=,152)
A(f;icea‘}zfe (pgfg y  097(=500)  101(p=846) 095 (p=416)
ety etz MG LOGSIT) 103 66
Idade (p=1,’(;)350)* 1,08 (p=,004)* 1,05 (p=,074)+
*estatisticamente significativo (p<,05); Tmarginalmente significativo (p<,10 >,05)

... continua
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Carateristica (cont.)

AIVD
OR (p-valor)

Auto-
cuidado
OR (p-valor)

Apoio
emocional
OR (p-valor)

Total
OR (p-valor)

Cuidador
Situacao
profissional
Empregado 1 1 1
Doméstico(a) 2,71 (p=,338) 2,61 (p=,505) 2,61 (p=,505)
Aposentado(a) 6,13 19,15 _
(p=1028)* (p=00g)x (P20
Desempregado 1,92 (p=,528) 1,88 (p=,660) 1,88 (p=,660)
Baixa médica 4,60 (p=,245) 0,01 (p>,990) 9,40 (p=,133)
Parentesco
Conjuges 1 1 1 1
Filho(a) 0,29 0,15 _ 0,12
=069t  (p=o17)x P CTIT  pg6)e
Outros 0,17 (p=,166) 0,86 (p=,805) 0,01 (p>,990) 0,01 (p>,990)
Doente
Idade 0,96 0,92 0,95
(p=,078)1 (p<,001)* (p=,059)F
Estado civil
Com
. 1
companheiro
Sem 0,16
companheiro (p=,081)F
Karnofsky 1,10 1,09 _ 1,08
(p<001* __ p<ponyr MO ®TODT o gopys

*estatisticamente significativo (p<,05); Tmarginalmente significativo (p<,10 >,05)

Foram de seguida conduzidas regressdes logisticas multivaridveis em que foram

incluidas as variaveis dicotomicas relativas a ansiedade e depressdo como preditores
ajustadas para as restantes varidveis que se mostraram estatisticamente significativas na
analise univariada (Tabela 7). Nas andlises multivariaveis foi considerada significancia
estatistica para p<,05 e tendéncia para significancia estatistica para p<,10.

Ao sofrer este ajustamento foi detetada uma tendéncia para a significancia
estatistica entre a depressdo nos cuidadores e a qualidade dos cuidados relativos ao
suporte as AIVD, sugerindo associagdo da depressdo com cuidados de frequéncia mais
baixa (OR=11,68; p=,074). Na andlise multivariavel, a pontuacdo de Karnofsky
mostrou-se estatisticamente significativa, com pior qualidade de cuidados para
pontua¢des mais elevadas (OR=1,14; p=,003).

No que se refere ao auto-cuidado foi observada uma tendéncia para a significancia

estatistica na ansiedade (OR=0,20; p=,089), com niveis mais altos de frequéncia de
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auxilio nas dificuldades funcionais do auto-cuidado em cuidadores com ansiedade. Por

outro lado, a depressio no cuidador constituiu-se como um fator de risco
estatisticamente significativo para menor qualidade de auxilio nas dificuldades
funcionais do auto-cuidado em cuidadores (OR=11,21; p=,016). Ainda no auto-cuidado
foram observados resultados estatisticamente significativos nas varidveis da idade da
pessoa cuidada que se associou maior capacidade demonstrada pelo cuidador
(OR=0,95; p=,059) e na pontuagdo de Karnofsky que se mostrou estatisticamente
significativa, com pior qualidade de cuidados para pontua¢des mais elevadas (OR=1,07;
p=,021).

Em rela¢do ao apoio emocional ndo foram observados resultados estatisticamente
significativos para as variaveis de depressdo ou ansiedade. Foram observadas duas
tendéncias para a significancia estatistica na varidvel da situagdo profissional, na
categoria de aposentado, com maior dificuldade em prestar estes cuidados por parte dos
cuidadores aposentados (OR=12,21; p=,080) e na variavel da pontuacdo de Karnofsky,
com pior qualidade de cuidados para pontuagdes mais elevadas (OR=1,07; p=,091).

Por fim, no que se refere a pontuagdo total da qualidade dos cuidados prestados, foi
detetado um tnico resultado estatisticamente significativo, com maior risco de baixa
qualidade de cuidados considerando o estado civil sem companheiro da pessoa cuidada

(OR=1,09; p=,047).

Tabela 7. Regressoes logisticas multivariaveis

AIVD Auto- Apoio
Carateristica OR (p- cuidado emocional
valor) OR (p-valor) OR (p-valor)

Total
OR (p-valor)

Cuidador
Ansiedade S/N
Nao 1 1 1 1
Sim 0,10 0.20
> ’ 0,30 (p=,340 0,10 (p=,137
(P=103)  (p=089)f (p=340) (p=137)
Depressao S/N
Nao 1 1 1 1
Sim 11,68 11,21 _ 11,22
@=0741 =016 OB P=12D 0 o3

*estatisticamente significativo (p<,05); Ttendéncia para a significancia estatistica (p<,10 >,05)

... continua
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AIVD

Auto-

Apoio

Carateristica (cont.) OR (p- cuidado emocional OR ?o-tfélor)
valor) OR (p-valor) OR (p-valor) p
Cuidador
Idade 1,11 i
(p=,117)
Situacao i
profissional
Empregado 1 - 1 1
Doméstico(a) 1,57 _ _
(p=772) - 1,25 (p=902) 1,43 (p=,864)
Aposentado(a) 1,41 12,21 _
(p0,783) ' =080yt > (P87
Desempregado 4,84 _ _
(p=.194) - 1,83 (p=,685) 4,42 (p=,379)
Baixa médica 8,64 20,32
(p=178) ' OG0T =900 (=102
Parentesco -
Conjuges 1 1 1
Filho(a) 5,37 0,39 _ _
(p=247) (p=271) 2,12 (p=,515) 0,60 (p=,838)
Outros 0,07 1,01 _ _
(p=.162) (p=.989) 0,01 (p=,998) 0,01 (p=,997)
Doente
Idade 0,91 0,92 _
(p=117)  (p=002)* ' 0,89 (p=161)
Estado civil - - -
Com companheiro - - - 1
Sem companheiro - - - 3,08 (p=,592)
Karnofsky 1,14 1,07 _ 1,09
=003) =021+ DOT@ODT (o gan)

*estatisticamente significativo (p<,05); Ttendéncia para a significancia estatistica (p<,10 >,05)

2.2.5 Relacdo da qualidade dos cuidados prestados com a sobrecarga do cuidador e

o seu estado de saude.

Por fim, a ultima anélise referiu-se a comparacao das variaveis da sobrecarga do

cuidador e do estado de satde, medido pelas variaveis do termometro de satde e indice
do estado de satide. Nao foram observados quaisquer resultados estatisticamente
significativos na comparacao da sobrecarga do cuidador e do indice do estado de saude
pelos niveis baixo ou moderado a elevado da qualidade dos cuidados nas AIVD, auxilio
nas dificuldades funcionais de auto-cuidado, apoio emocional ao doente e qualidade
total dos cuidados. Foi observado um resultado estatisticamente significativo na

comparagdo do termometro de saude pelo apoio emocional ao doente, com resultados
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mais elevados do termometro de satde nos cuidadores que se mostraram mais capazes
de cuidar (M=65,41; DP=19,47) que nos que obtiveram uma pontua¢do mais baixa na

qualidade dos auto-cuidados (M=50,71; DP=18,59).

Tabela 8. Comparagdo da sobrecarga e estado de saude do cuidador pela qualidade

dos cuidados prestados

Sobrecarga Estado saude Estado saude
cuidador termometro indice
M DpP M DpP M DpP
AIVD
Moderado a elevado 39,48 8,80 64,30 19,79 0,31 0,29
Baixo 38,53 7,00 60,67 20,52 0,28 0,28
Teste t p=,691 p=,505 p=,696
Auto-cuidado
Moderado a elevado 39,69 8,74 63,81 19,78 0,32 0,29
Baixo 37,37 7,66 64,47 20,61 0,22 0,25
Teste t p=,276 p=,893 p=,154
Apoio emocional
Moderado a elevado 39,15 8,84 65,41 1947 0,30 0,28
Baixo 41,36 6,07 50,71 18,59 0,37 0,32
Teste t p=,364 p=,008* p=,344
Cuidados prestados total
Moderado a elevado 39,45 8,67 64,53 19,78 0,31 0,28
Baixo 38,40 8,06 56,00 19,55 0,25 0,31
Teste t p=,712 p=,191 p=,513

*estatisticamente significativo (p<,05); Ttendéncia para a significancia estatistica (p<,10 >,05)

3 —Discussao

Este estudo tenta perceber o eventual impacto da depressao e ansiedade do cuidador
informal na qualidade dos cuidados domiciliares prestados ao doente oncologico em
fase paliativa. Na literatura o autor ndo encontrou trabalhos semelhantes, existindo
estudos que exploraram a associagdo entre depressao/ansiedade e envolvimento nos

28-30 mas ndo pesquisaram a repercussio da

cuidados?’ ou sobrecarga dos cuidadores
existéncia deste tipo de psicopatologia no cuidador com a qualidade dos cuidados. De
seguida apresentam-se de forma sumadria os resultados obtidos, que foram comparados
com a literatura, nomeadamente com os conseguidos nas investigacdes de Dionne-
Odom?’, Govina?®, Grov?® e Grunfeld®’, conduzidas todas elas em cuidadores informais

de doentes oncologicos em fase paliativa. Estos estudos foram os considerados
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relevantes pelo autor para a sua investigacdo, apos pesquisa bibliografica na PubMed,
utilizando os descritores MeSH: impact, depression, caregiver, cancer e palliative care.
Estes autores conseguiram amostras sobreponiveis a do estudo, com n de 294, 100, 96 e
89 cuidadores, respetivamente. Em Portugal dispomos de poucos dados sobre o perfil
dos cuidadores informais, salvo no caso dos doentes com deméncia*’. Os resultados
obtidos também foram comparados com uma meta-analise publicada na Medicine em

2018*!, que incluiu 21 149 cuidadores de doentes oncologicos.

3.1 Caraterizagdo dos cuidadores

Os cuidadores incluidos neste estudo foram predominantemente mulheres (70,8%),
0 que ndo ¢é assimétrico com os estudos referidos?’=3%4!, com 72,8%, 76%, 48,9%, 45%
e 68,8% respetivamente. A média de idade foi de 59,7 anos (66; 53,3; 58; 52,8; ¢ 52,6
anos). Os cuidadores casados ou em unido de facto eram o 76,6%, dado semelhante aos
estudos referidos, com 82.6%*" ¢ 84,3%°. 85,4% dos cuidadores eram crentes, algo

menos que no estudo de Dionne-Odom?’

ondem somavam 93,5%, sendo que no de
Grunfeld®® até 40% estavam envolvidos em atividades religiosas.

Constatou-se que 82,5% dos cuidadores ndo contavam com qualquer tipo de apoio
social, enquanto que na série de Grov?® os cuidadores obtiveram em média 3,5 pontos
sob 32 possiveis na social Provision Scale revista de 8 itens, o que traduz um escasso
apoio social. Verificou-se que 63,2% dos cuidadores tinham rendimentos inferiores a
um salario minimo, enquanto que 29,3%%” e 13,5%%° dos cuidadores desses estudos
apresentavam rendimentos compativeis com um baixo nivel socioecondmico
considerando o pais e a altura em que foram conduzidos. Dos cuidadores do estudo 84%
eram familiares diretos do doente, dado equivalente aos da literatura referida, com
percentagens de 86,7%2%, 86%2%, 84,3%*° ¢ 81%%°. A relagdo dos doentes com os
cuidadores foi classificada por estes como boa ou muito boa (92,7% no total). Os
cuidadores prestavam suporte em média 19,2 horas por dia, sendo que no estudo de
Dionne-Odom?’ a média foi de 8 horas por dia. O tempo mediano como cuidador foi de
48 meses, enquanto que o tempo como cuidador principal do doente atual foi de 14
meses, 0 que revela a existéncia duma importante bagagem prévia nas tarefas do cuidar
por parte da maioria dos cuidadores. Nos estudos norteamericano®’ e grego®® o tempo
médio como cuidador do doente foi de 33,5 e 14,4 meses, respetivamente, sendo que no

estudo grego®® 59% dos cuidadores ja tinham experiéncia prévia com outros doentes.
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A prevaléncia de depressdo na amostra de cuidadores foi de 46,4%, dado que ndo ¢
simétrico ao obtido nos estudos referidos, com 23% de depressio elevada®’, 40,6% de
depressdo?®, 42,3%%*! e niveis dispares de depressio nos cuidadores do estudo do
Grunfeld®®, com 11% no inicio do periodo paliativo e 30% no inicio do periodo
terminal.

A prevaléncia de ansiedade foi de 60,6%, superior a dos estudos mencionados, com
34%%7, 19,7%%, 35%* ¢ 46,5%*. No caso do estudo de Geng*!' a menor prevaléncia de
ansiedade poderia estar justificada pelo facto dos doentes incluidos ndo se encontrarem

todos em fase paliativa.

3.2 Caraterizagdo dos doentes

O perfil dos doentes foi mais heterogéneo em relagdo ao sexo que o obtido nos
cuidadores, com um predominio de homens (54,7%), o que foi sobreponivel aos dados
dos estudos referidos em que este dado foi caraterizado, com 54,4%?27 € 63%?2%. A média
de idade foi de 76 anos, enquanto que na literatura foi de 75,3%7, 63,9%% ¢ 56,2%°.
Verificou-se que 83% dos doentes eram casados ou viviam em unido de facto. A
maioria dos doentes tinham rendimentos mensais inferiores a 1 salario minimo (63,2%).
O tempo mediano do diagnostico oncologico foi de 16 meses, e a mediana da pontuacao
de Karnofsky foi de 50 pontos, o que indica que se tratava de doentes com uma
consideravel necessidade de assisténcia ¢ cuidados médicos, no limite de necessitar de
cuidados institucionais. Embora ndo fosse pesquisada de forma especifica o Karnofsky,
no estudo do Dionne-Odom?’ os cuidadores classificaram o estado da satide dos doentes
como boa ou muito boa (57% no total).

3.3 Tarefas cumpridas pelo cuidador principal

Os médicos assistentes dos doentes classificaram de forma positiva a qualidade dos
cuidados prestados no domicilio pelo cuidador principal em 89,1% no suporte nas
AIVD, em 86,1% no auxilio nas dificuldades funcionais do auto-cuidado ¢ em 89,8%
no apoio emocional.

27 os cuidadores foram classificados como bem

Nas pesquisas de Dionne-Odom
preparados (2.8 sob 4 pontos) e com eficacia da tomada de decisdes em 58,5% dos
casos, tendo-se encontrado associacdo entre a existéncia de depressdo/ansiedade e o seu

envolvimento nos cuidados.
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3.4 Relagdo da depressdo e ansiedade do cuidador principal com a qualidade dos
cuidados por ele prestados.

Existiu uma associacdo marginalmente significativa da depressdo do cuidador com
a baixa frequéncia de cuidados emocionais ao doente. Foi constatada uma correlagdo
entre a depressdo e os cuidados de baixa frequéncia a nivel das AIVD e do auxilio nas
dificuldades funcionais de auto-cuidado. Foi ainda observada uma correlacdo entre a
ansiedade e os cuidados de alta frequéncia a nivel do auxilio nas dificuldades funcionais
de auto-cuidado.

Perante as correlagdes estatisticas encontradas na presente investigagdo, podemos
concluir que foi encontrada uma associagdo marginalmente significativa da depressao
no cuidador com cuidados de baixa frequéncia do tipo apoio emocional ao doente,
sendo que ndo se encontrou qualquer correlagdo de depressao ou ansiedade no cuidador
com a qualidade de cuidados prestados quer em outros dominios do cuidar quer nos
cuidados totais.

Na subandlise das varidveis independentes em que se constatou significancia
estatistica em relagdo a qualidade dos cuidados prestados foi apurada correlagdo entre
depressdo e cuidados de baixa frequéncia a nivel do suporte nas AIVD, e do auxilio nas
dificuldades funcionais de auto-cuidado; constatou-se correlagdo entre a ansiedade e os
cuidados de alta frequéncia a nivel do auxilio nas dificuldades funcionais de auto-
cuidado; e ndo se encontrou qualquer correlagdo entre ansiedade ou depressdo e a
qualidade do apoio emocional do doente ou os cuidados totais.

Nao foi possivel comparar estes resultados com os obtidos por outros autores, uma
vez que ndo foram encontrados outros trabalhos que tenham explorado o impacto da

depressdo e ansiedade na qualidade dos cuidados.

3.5 Limitagdes do estudo

Na opinido do autor, existem varias limita¢des neste estudo:

1. O facto de que os médicos assistentes avaliaram como cuidados de frequéncia
alta a grande maioria dos casos dificultou as correlagdes com as variaveis
pesquisadas. Estas avalia¢des positivas podem dever-se a varias razdes: por um
lado ¢ possivel que os médicos envolvidos no estudo tenham sobrevalorizado a
qualidade dos cuidados prestados, provavelmente devido a que ndo visitavam o

domicilio dos doentes, pelo que a relacdo com eles e os seus cuidadores ndo
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ultrapassava o ambito da consulta; por outra parte, devido as dificuldades
inerentes ao acto de cuidar e a inexisténcia dos suportes necessarios, verifica-se
nos médicos um sentimento de compaix@o para com os cuidadores, que podera
estar na base da tdo alta avaliacdo da qualidade do suporte prestado por estes
aos doentes.

2. Os cuidadores dos doentes menos dependentes (ou seja, com indice de
Karnofsky mais alto) apresentaram as classificacdes mais baixas em relacdo a
qualidade dos cuidados prestados, presumivelmente porque os médicos
assistentes assumiram que, uma vez que o suporte em algum dos dominios do
cuidar ndo era necessario, a pontuagdo desse item deveria ser baixa, acarretando
avaliagoes desfavoraveis em relacdo a qualidade dos cuidados.

3. Apesar do estudo ter sido conduzido em dois centros, a grande maioria dos
cuidadores incluidos (por volta de 85%) foram do CHUA, e destes 73% foram
avaliados por uma tUnica médica assistente (responsavel ao todo por cerca de
62% das avaliagdes). Isto determina uma limitagdo na diversidade das
avaliagdes, empobrecendo a qualidade dos resultados.

4. Na avaliacdo do impacto da depressdo e ansiedade do cuidador pressupomos
que estas perturbagdes se devem a sobrecarga das tarefas do cuidar. No entanto,
provavelmente muitos destes cuidadores j& sofriam de processos
psicopatologicos quer antes de prestar cuidados aos doentes, quer na altura em
que a doenca oncoldgica ainda estava num estadio inferior, o que poderia ter

impacto nos resultados obtidos.

4 — Conclusodes

A luz dos resultados da presente investigagio podemos concluir que na amostra
estudada a existéncia depressdo do cuidador associa-se de forma estatisticamente
significativa com uma baixa frequéncia de suporte a nivel das atividades instrumentais
da vida diaria e do auxilio nas dificuldades funcionais de auto-cuidado do doente, e de
forma marginalmente significativa com os cuidados emocionais ao doente. Foi ainda
observada uma correlagdo entre a ansiedade e os cuidados de alta frequéncia a nivel do
auxilio nas dificuldades funcionais de auto-cuidado.

A prevaléncia de depressdo nos cuidadores foi de 46,4%, sobreponivel a encontrada

nos trabalhos precedentes conduzidos em cuidadores de doentes oncoldgicos em fase
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paliativa?’-304!

. A prevaléncia de ansiedade nos cuidadores foi de 60,6%, superior a
encontrada nos trabalhos supracitados.

O desempenho dos cuidadores nas diferentes tarefas do cuidar (nomeadamente
suporte nas AIVD, auxilio nas dificuldades funcionais do auto-cuidado e apoio
emocional) foi avaliado positivamente pelos médicos assistentes dos doentes, tendo sido
classificados como cuidados de frequéncia alta entre 86,1 a 89,8% dos casos nos
diferentes dominios no ato de cuidar.

No decorrer desta investigagdo foi possivel fortalecer as nog¢des que o autor
possuia sobre a realidade dos cuidadores informais, desprovidos na maioria dos casos
dos apoios suficientes a nivel social ou econémico, o que induz um aumento da sua
suscetibilidade para desenvolver sintomas da esfera psicologica e emocional, podendo
vir a perturbar o seu bem-estar e o do doente.

O autor entende que este trabalho de investigacdo pode servir de base a
investigacdes posteriores que colmatem as limitagdes observadas neste estudo,
permitindo atingir conclusdes mais precisas sobre a repercussdo da depressdo e
ansiedade do cuidador nas tarefas do cuidar. Neste sentido, outros trabalhos poderiam
ser conduzidos no sentido de fornecer um entendimento mais aprofundado sobre a area
investigada, podendo o presente estudo ser replicado com amostras mais alargadas,
maior equilibrio em parametros como o sexo dos cuidadores, avaliacdo dos cuidadores
por médicos que conhecam in situ a realidade dos cuidados domicilidrios dos
cuidadores avaliados, etc. Também seria interessante o desenho de estudos
longitudinais, em que pudessem ser definidos padrdes de sobrecarga, depressdo e
ansiedade de cada cuidador consoante varidveis como o tempo de cuidados € o aumento
das necessidades de suporte dos doentes nos diferentes dominios do cuidar.

Seria desejavel que este estudo pudesse ser o ponto de partida para futuras
iniciativas direcionadas ao aprimoramento da resposta as necessidades psicologicas,
sociais e espirituais dos cuidadores, através da identificagdo precoce daqueles em
situacdo de risco para o desenvolvimento de depressdo e ansiedade, assim como o
acompanhamento adequado dos cuidadores com estas perturbagdes do humor, visando
em ultimo termo contribuir para a melhor gestdo dos cuidados destes e dos doentes a
seu cargo. A ndo competéncia do cuidador para desenvolver as tarefas relacionadas com
o suporte que este tipo de doentes exige, seria um indicador da necessidade de otimizar

a formacdo técnica, suporte emocional e apoio social ao cuidador, no intuito de
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aprimorar a sua habilitacdo para as funcdes que a sua condi¢ao lhe impde. Neste sentido

poderiam ser promovidas iniciativas para que o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos venha a incluir no futuro uma valida¢do da competéncia dos cuidadores com
os objetivos de aperfeicoar o acompanhamento profissional destes e de suportar a
tomada de decisdo em relacdo ao local apropriado de fornecimento de cuidados destes

doentes.
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Pela presente se informa que o projeto citado em epigrafe a realizar no ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos
da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, obteve, na reunido realizada em 7 de Janeiro de 2020, parecer
favoravel da Comissdo de Etica, considerando-se observados os imperativos que fundeiam as Boas praticas clinicas, os
preceitos interacionalmente reconhecidos de qualidade ética e cientifica que devem ser respeitados na conce¢do e na
realizacdo dos estudos clinicos que envolvam a paricipagdo de seres humanos.

No uso das competéncias proprias constantes do disposto no Decreto-Lei. N.2 97/95 de 10 de Maio, e no exercicic das
suas fungdes em observancia do deliberado na Lei n? 21/2014 de 16 de Abril, que aprova a lei da investigagao clinica,
revista pelo Decreto-Lei n? 80/2018 (DR n.?2 198-2018, Série | de 2018/10/15) que reforga o papel das comissdes de
ética no contexto da instituicho em que se integram nas diversas vertentes relevantes, nomeadamente, assistencial,
institucional de investigacdo e de formagdo, e ainda em cumprimento dos regulamentos intemos do CHULN, dos codigos
deontologicos, das convengbes, declaragdes e diretrizes internacionais, a Comissao de Etica avaliou o projeto, que

flotind.

considera obedecer aos requisitos éticos fundamentais que devem ser o o

) da dignidade e

da integridade humanas.

Encontra-se assegurado o direito 4 integridade moral e fisica do participante, cumpre as precaugdes essenciais, tendo
como designio minimizar eventuais danos para os seus direitos de personalidade, bem como o direito a privacidade e
a protegao dos dados pessoais que lhe dizem respeito, em harmonia com o respetivo regime juridico.

Com os melhores cumprimentos,

O Presidente da Comissdo de Etica do CHULN e CAML

COMISSAO DE

ETICA DO CHULN E DO CAML
AVENIDA PROFESSOR EGAS MONIZ
1649-035 LISBOA
TEL - 21 780 54 05; FAX ~ 21 780 56 90
ANA PIMENTEL@CHLN MIN-SAUDE PT

ALAMEDA DAS LINHAS DE TORRES, 117
1789-001 LISBOA
Tel: 217 548 000 - Fax: 217 548 215

‘www chin pt
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De: Unidade Apoio Investigacao -Unidade Faro

Enviada: sexta-feira, 14 de junho de 2019 16:14

Para: Rafael Munoz Romero; rafaelmrmm@gmail.com

Cc: Dagoberta Vila Maior Campos Lima; Tiago Lopes Palma Rafael; Silvia Conceicao Mitelo Rodrigues; Marisa Isabel Peres Caixas

Assunto: Estudo "Impacto da depressdo do cuidador principal informal na qualidade dos cuidados prestados no domicilio ao doente oncoldgico em fase paliativa" (Ref2
UIF 36/2019) - Autorizacdo

Boa tarde Dr. Rafael Romero

Na ia do pedido de izagéo para o estudo mencionado em epigrafe, informamos que o mesmo mereceu o parecer favoravel da Comisséo de Etica, tendo sido
autorizado pelo Conselho de Administragao em 13/06/2019, nos termos propostos obrigatoriamente pela Exma. Vogal Executiva, Dra. Helena Leitao, a salvaguardar por este

Centro de Formagao, Investigagdo e Conhecimento (CFIC).

“1 — O CFIC devera informar os prop que o Centro F i Unit itério do Algarve deve ser referido em todas as posters,
etc.. decorrentes do estudo;”
“2 - Devem ser i 0s prop que deverao icar ao CFIC todas as icagor icagoes, posters, , etc.. do estudo.”

Devera ainda dar conhecimento ao CFIC da data de encerramento do estudo, e enviar-nos, em resposta a este email, o relatério final da investigagao até 90 dias apds a sua
conclusao.

Com os melhores cumprimentos,
Célia Luz
Técnica Superior - Unidade Apoio & Investigagéo - Centro de F ¢80, igagéo e Conh

REPUBLICA

Bt Q| SNSTE

CENTRO HOSPITALAR UNIVERSITARIO ALGARVE
Rua Ledo Penedo | 8000-386 Faro | Portugal

Tel. 289 891 165 | Ext 11538

www.chalgarve. min-saude.pt

PENSE ANTES DE IMPRIMIR
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B ixricoisa @) SNSEuereow  TPARS

sao0e
Exmo. Sr.
Dr.Muiioz Romero Rafael
rafaelmrmm@gmail.com
SUA REFERENCIA SUA COMUNICAGAO DE NOSSA REFERENCIA DATA

N2: CES 15/2019 28/08/2019
PROC. N2: #09/2019

ASSUNTO: Parecer da Comissao de Etica e da Satude da Administragio Regional de Saude
do Algarve, IP sobre processo n.° 09/2019 - “Impacto da Depressao do Cuidador
Principal Informal na Qualidade dos Cuidados Prestados no Domicilio ao
Doente Oncoldgico em Fase Paliativa”.

Serve o presente para informar V. Exa. que o projeto em questdo mereceu parecer Positivo por
parte da Comissao de Etica e da a Saude (CES) da Administragao Regional de Saude (ARS) do
Algarve, IP, na sua reunido de 18 de julho de 2019, e autorizagdo do Conselho Diretivo em reunido
de 23 de agosto de 2019.

Solicita-se igualmente que, ao abrigo do disposto no n.° 23° da atual Declaragao de Helsinquia,
dé conhecimento a CES da ARS do Algarve, 1.P., de eventuais alteragées ao protocolo de
investigagao e demais informagdes tidas por relevantes, bem como do relatério final com as
conclusdes do estudo.

Aproveitamos ainda para desejar o maior sucesso no desenvolvimento deste trabalho.

Com os melhores cumprimentos,

| ._// /
% gs do Algarve, IP

Presideafe da

" E.N. 125 Sitio das Figuras, Lote 1, 2.° andar, 8005-145 Faro
Telf: 289889900 - Fax: 289807405
email: cd@arsalgarve.min-sawde.pt - wwww.arsalgarve.min-satude.pt
11
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Rafael Mufioz Romero Péagina 70



Impacto da depressdo do cuidador principal informal na qualidade dos cuidados prestados
no domicilio ao doente oncoldgico em fase paliativa
Projeto destinado a elaborag@o de uma dissertagdo original no ambito do
Curso de Mestrado de Cuidados Paliativos 2017-2018
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa (FMUL)

REPUBLICA , " -
? PORTUGUESA 0 SNS oo i‘; ARSalgarve

SAUDE vistério ca Sa0

CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM INVESTIGAGAO
de acordo com a Declaragdo de Helsinquia® e a Convengdo de Oviedo?

Por favor, leia com ateng¢do a seguinte informagdo. Se achar que algo estd incorrecto ou que néo estd claro, ndo
hesite em solicitar mais informagées. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira rubricar e assinar este
documento.

Titulo do estudo: “Impacto da depressdo do cuidador principal informal na qualidade dos cuidados prestados no
domicflio ao doente oncoldgico em fase paliativa”

Enquadramento: elaboragdo de uma dissertagdo original no dmbito do Curso de Mestrado de Cuidados Paliativos 2017-2018
(sob orientagdo do Mestre Paulo Sérgio Dos Reis Saraiva Pina), estando envolvidas a Equipa Comunitdria de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP) do Agrupamento de Centros de Salide (ACES) do Sotavento Algarvio e a Consulta de Cuidados
Paliativos do Centro Hospitalar Universitario do Algarve (CHUA) - Unidade de Faro.

Explicacdo do estudo: através do preenchimento de vdrias folhas de registo, o médico assistente do doente, na Consulta de
Cuidados Paliativos, procedera 4 recolha de:

- Dados relativos ds caracteristicas sociodemograficas do doente e do seu cuidador principal,

- Dados relativos @ doenga oncoldgica e questdes relacionadas com o nivel de ansiedade/depress3o,
- Dados sobre a qualidade de vida, sobrecarga e satde do cuidador principal.

Serdo igualmente avaliadas as necessidades do doente a seu cargo, através de outro questionario.

A selec3o dos cuidadores principais serd aleatéria. Serdo elegiveis todos os cuidadores principais informais (sem remunerag3o)
dos doentes oncolégicos seguidos:

- na consultas de Cuidados Paliativos da ECSCP do ACES do Sotavento Algarvio (Tavira) - na consulta de Cuidados Paliativos do
CHUA - Unidade de Faro.

A assinatura do consentimento informado (tanto do cuidador principal como do préprio doente) serd obrigatéria.

Podera ser necessaria a recolha de dados em viarias ocasides durante o periodo previsto no estudo, de forma a que seja
possivel perceber, se existe uma evolug¢do dos indicadores acima referidos.

Todos estes dados serdo langados numa base de dados informdtica. Uma vez trabalhados estatisticamente, permitirdo ao
investigador principal ter um conhecimento melhorado da realidade destas doengas em Portugal. Igualmente serd possivel
fazer uma estimativa do impacto da depressdo do cuidador na qualidade dos cuidados prestados no domicilio ao doente
oncoldgico em fase paliativa o que constitui o fundamento deste estudo.

Apos a finalizagdo do tratamento informatico dos dados, é garantida a destrui¢cdo dos registos efetuados num prazo méaximo de
1 més.

A autorizagdo para que o médico recolha os dados ndo implicara qualquer deslocagao adicional.

Condi¢bes e financiamento: o presente estudo ndo implica qualquer deslocagdo adicional para as consultas, nem envolve
qualquer contrapartida ou pagamento aos cuidadores, utentes ou investigadores que voluntariamente aceitem participar. E
financiado na integra pelo investigador. Caso ndo se autorize a utilizagdo dos dados recolhidos, dai ndo resultard qualquer
prejuizo assistencial. Este estudo mereceu parecer favorével da Comissdo de Etica para a Satide da ARS Algarve.

L https://www.ordemdosmedicos.pt/up/ficheiros-bin2_ficheiro_pt_0077090001371555285-672.pdf

2 http://dre. pt/pdf1sdip/2001/01/002A00/00140036 pcf

Modelo de Consentimento Informado da ARS Algarve, IP Péagina 1
Vers3o 1.0 aprovada em 19/04/2017, adaptado de MCI da ARS Norte, IP
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SAUDE vistério ca Sa0

Confidencialidade e anonimato: é garantida a confidencialidade e o uso exclusivo dos dados recolhidos para o presente
estudo. Os dados serdo confidenciais. Cada doente terd um cédigo alfanumérico de acordo com o tempo de entrada no estudo;
os contactos serao feitos em ambiente de privacidade.

Os resultados do estudo poderdo ser facultados a todos aqueles participantes que o solicitarem.

Informo ainda que estou disponivel para qualquer esclarecimento, necessario durante todo o periodo de realizagdo do estudo,
através dos seguintes contactos:

Rafael Mufioz.
Telemével: !

Email: rafaelmrmm@gmail.com
Na esperanca de poder contar com sua colaboragdo, agradego desde ja a mesma.

Assinatura:

-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-
Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagées verbais que me foram fornecidas
pela/s pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar
neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a
utilizagdo dos dados que de forma voluntdria fornego, confiando em que apenas serdo utilizados para esta
investigacéo e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me séo dadas pelo/a investigador/a.

N O Y oo s a5 TR SO a8 o B A R s s i
ASSIMBLUT: 11s ver vae cer 1on s1e sas seeses sus sue sus 2es ann sen see sus sen sus sen ovs sus s0n wue sen a0 (0 1= Y Y

SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE
(se o menor tiver discernimento deve também assinar em cima, se consentir)
NOME: ... I T e
BI/CD Ne: . DATA ou VALIDADE ..... /.....
GRAU DE PARENTESCO OU TIPO DE REPRESENTACAO: .
ASSINBTURR s Ve s S e

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE DUAS PAGINAS E FEITO EM DUPLICADO:

UMA VIA PARA O/A INVESTIGADOR/ A, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE
Modelo de Consentimento Informado da ARS Algarve, IP Péagina 2

Vers3o 1.0 aprovada em 19/04/2017, adaptado de MCI da ARS Norte, IP
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Projeto destinado a elaborag@o de uma dissertagdo original no ambito do
Curso de Mestrado de Cuidados Paliativos 2017-2018
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa (FMUL)

INFORMACAQ PARA O PARTICIPANTE

TITULO DO ESTUDO: "Impacto da depressio do cuidador principal informal na
ualidade dos cuidados prestados no domicilio a0 doente oncolégico em fase paliativa"

Rafael Muiioz Romero, médico de Medicina Interna, vem solicitar a sua participagdo
no trabalho de investigagdo ja referido, com vista & obtengdo do Grau de Mestre, no
ambito do Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina de
Lisboa.

Este estudo pretende entender se existe uma relagdo entre o estado de animo dos
cuidadores ¢ a forma em que estes tratam os doentes, de forma que no futuro se possa
conhecer melhor esta problemaética, e se possa ajudar os cuidadores a ultrapassar este tipo
de dificuldades.

Para participar neste estudo basta assinar o consentimento informado (anexo) e
preencher trés folhas de avaliagdo (escalas HADS, EQ-5D e QASCI-VR), com motivo da
Consulta de Cuidados Paliativos do doente.

Se bem que este estudo podera ndo lhe trazer beneficios directos ou imediatos, a sua
participag@o contribuird sem divida, para ajudar a outros cuidadores como vocé, podendo
ser aprimorada a formacao técnica, suporte emocional e apoio social ao cuidador.

Os dados recolhidos serdo anonimizados com recurso a um codigo alfanumérico,
atribuido de acordo com a ordem de entrada no estudo, garantindo-se assim a
confidencialidade.

Os resultados deste estudo serdo comunicados as entidades participantes,
nomeadamente Faculdade de Medicina de Lisboa, Centro Hospitalar Universitario do
Algarve e Administragdo Regional de Satide Algarve, poderdo ainda vir a ser publicados
no intuito de aportar um contributo a comunidade cientifica no ambito dos Cuidados
Paliativos.

Se desejar participar, lembro-o (a) que em qualquer momento podera interromper a
sua participagdo, bastando dizer que ndo quer continuar, sem que isso lhe traga qualquer
consequéncia quer a si, quer ao seu ente querido. Caso pretenda ter acesso aos dados
recolhidos e resultados, tem direito de solicita-los quando entender conveniente e assim

o desejar. Se tiver alguma duvida, ndo hesite em contactar o investigador principal.

Investigador: Dr. Rafael Muiioz Romero (tm.
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Folha de registo de dados sociodemograficos e clinicos do cuidador e o doente
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FOLHA DE REGISTO
Codigo (A-Z / 0-9), A PREENCHER PELO MEDICO:
Data da entrevista: ___ /___ / Telemével do cuidador:

Dados sociodemogrificos e experiéncia do cuidador
Data de nascimento: __ / _ / Sexo: ___ (F: feminino; M: masculino)
Estado civil ___ (S=Solteiro/a; C = Casado/a; U = Unido de Facto; Divorciado/a; V= Vilivo/a)
Nivel de escolaridade: __ (0=sem 1°ciclo/equivalente; 1=1°iclo; 2=2°ciclo...;  3=3°ciclo...;
4=ensino secundario ou...; 5=ensino superior ou... / universitario ou politécnico)
Situac;io proﬁssional: __ (TI= empregado a tempo inteiro; TP = a tempo parcial; D = Desempregado/a;
B = Baixa Médica; DO = Doméstico'a;; R = Reformado/a ou aposentado/a; ES = Estudante")
Tem a cargo outras pessoas dependentes?: (S = sim; N = ndo)
Rendimentos: (0 =< 1 salario minimo; 1 = 1 salario minimo; 2 = 2 salarios minimos;
3 = 3 salarios minimos; 4 = 4 salarios minimos; 5 = =5 saldrios minimos)
Tempo de experiéncia como cuidador (meses/anos):
Tempo de experiéncia como cuidador deste doente (meses/anos):
Horas que dedica ao cuidado deste doente por dia:
Crenga religiosa do cuidador: (S =sim; N = ndo)
Apoio social: (S = sim; N = nio)
Grau de parentesco: o cuidador éo _ do doente
(C = Conjuges / unido de facto; I = Irméos; F = Filho/a; S = Sobrinho/a; N = Neto/a; P = Primo/a;
T = Tio/a; C = Cunhado/a; A= Avé / avd; P = outros Parentes; 0 = Nenhum / ex. vizinho/a)
Relagdo afectiva prévia com o doente antes de o cuidar: __ (Maw/péssima; Fraca; Razoavel; Boa;

ou Muito boa)

Dados sociodemogrificos do doente
Data de nascimento: / /

Sexo:  (F: feminino; M: masculino)
Estado civil ____ (S=Solteiro/a; C = Casado/a; U = Unido de Facto; Divorciado/a; V= Viuvo/a)
Nivel de escolaridade: __ (0=sem 1°ciclo/equivalente; 1=1°ciclo; 2=2°iclo...;,  3=3"ciclo...;
4=ensino secundario ou...; 5=ensino superior ou... / universitario ou politécnico)
Situacﬁo proﬁssional: _ (TI= empregado a tempo inteiro; TP = a tempo parcial; D = Desempregado/a;
B = Baixa Médica; DO = Doméstico/a;; R = Reformado/a ou aposentado/a; ES = Estudante")
Rendimentos: (0 =<1 salario minimo; 1 = 1 salario minimo; 2 = 2 sal4rios minimos;

3 =3 saldrios minimos; 4 = 4 saldrios minimos; 5 = >5 saldrios minimos)

Pagina 1de 2
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Dados clinicos do doente
Localizag@o primaria do cancro: _ (C = Cabega-pescogo/ORL; GA = Gastrointestinal;
P = Pulmio; M = Mama; GI = Ginecologico ; U = Urolégico; O = Outros)
Tempo do diagndstico (anos):
Estado funcional do doente (Karnofsky):
100 (Normal; nenhuma queixa; nenhuma evidéncia de doenga).
90 (Capacitado para atividades normais. Pequenos sinais e sintomas).
80 (Atividade normal com esforgo. Alguns sinais e sintomas de doenga).
70 (Cuidados para si, incapaz para seguir com atividades normais ou trabalho ativo).
60 (Requer ajuda ocasional, porém apto a cuidar de muitas de suas necessidades pessoais).
50 (Requer ajuda consideravel e freqiiente assisténcia médica ou especializada).
40 (Incapacitado; requer cuidado especial ¢ assisténcia).
30 (Severamente incapacitado; admissdo hospitalar ¢ indicada, mas a morte nio é iminente).
20 (Muito doente; admiss@o hospitalar necessaria).
10 (Moribundo; processo de fatalidade progredindo rapidamente).
0 (Morte).

Data: r: it

(Participante)

Pagina 2 de 2
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ANEXO 11
Folha de avaliagdo subjetiva da qualidade dos cuidados prestados no domicilio

pelo cuidador principal ao doente
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no domicilio ao doente oncoldgico em fase paliativa
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Curso de Mestrado de Cuidados Paliativos 2017-2018

Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa (FMUL)

FOLHA DE AVALIACAO QUALITATIVA

Codigo (A-Z / 0-9):

Avaliagdo subjectiva da qualidade dos cuidados prestados no domicilio pelo cuidador

principal ao doente

raras | poucas | algumas | muitas
nunca sempre

vezes vezes vezes vezes
1.Suporte  nas atividades (0] O (0] (0] (0] (0]
instrumentais da vida diaria
2.Auxilio nas dificuldades (0] (@) (0] (0] (0] (0]
funcionais de autocuidado
3.Apoio emocional ao doente o (0] (6] (¢} (6] O

Data: /[

(Médico assistente do doente)

Rafael Muiioz Romero
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Registo da escala HADS aplicada ao cuidador
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ESCALA HADS
(escala de ansiedade e depressdo hospitalar)
Cédigo (A-Z / 0-9), A PREENCHER PELO MEDICO:

Este questionério foi construido para ajudar a saber como se sente. Pedimos-lhe que leia
cada uma das perguntas e faga apenas uma cruz (X) no espago anterior a resposta que

melhor descreve a forma como se tem sentido na tltima semana.

Néo demore muito tempo a pensar nas respostas. A sua reacgdo imediata a cada questdo

serd provavelmente mais correcta do que uma resposta muito ponderada.

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

() Muitas vezes

() Por vezes

() Nunca

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

() Néo tanto agora

() S6 um pouco

() Quase nada

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

() Sim, mas ndo muito forte

() Um pouco, mas ndo me aflige

() De modo algum

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

() Néo tanto como antes

() Muito menos agora

() Nunca
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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:
() Nunca

() Por vezes

() Muitas vezes

() Quase sempre
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10. Perdi o interesse em cuidar do meu aspecto fisico:
() Completamente

() Néo dou a atengdo que devia

() Talvez cuide menos que antes

() Tenho o mesmo interesse de sempre

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

() Bastante

( )Nao muito

() Nada

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

() Néo 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 televisdo
() Muitas vezes

() De vez em quando

() Poucas vezes

() Quase nunca

Data: !/

(Participante)
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QUESTIONARIO EQ-5D
Cédigo (A-Z / 0-9), A PREENCHER PELO MEDICO:

Assinale com uma cruz (assim [J) um quadrado de cada um dos seguintes grupos,

indicando qual das afirmag¢des melhor descreve o seu estado de saide hoje.

Mobilidade
Nao tenho problemas em andar [
Tenho alguns problemas em andar O
Tenho de estar na cama C

Cuidados Pessoais

Naéo tenho problemas com os meus cuidados pessoais O

Tenho alguns problemas em lavar-me ou vestir-me

Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a 0

Actividades Habituais (ex. trabalho, estudos, tarefas domésticas, actividades em familia, lazer)
Nao tenho problemas em desempenhar as minhas actividades habituais [
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas actividades habituais O
Sou incapaz de desempenhar as minhas actividades habituais 0
Dor / Mal-estar

Naio tenho dores ou mal-estar O
Tenho dores ou mal-estar moderados [
Tenho dores ou mal-estar extremos 0

Ansiedade / Depressio
Nao estou ansioso/a ou deprimido/a

Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a

Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a [

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group EQ-5DTM is a trade mark of the EuroQol Group
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Para ajudar as pessoas a definir o seu bom ou mau 100 estado de
saude, desenhamos uma escala (semelhante a um termémetro) na
qual o melhor estado de saide que possa imaginar ¢ marcado por

100 ¢ o pior estado de satide que possa imaginar ¢ marcado por 0.

Gostariamos que indicasse nesta escala quao bom ou mau é, na sua
opinido, o seu estado de saude hoje. Por favor, desenhe uma linha a
partir do quadrado que se encontra abaixo, até ao ponto da escala

que melhor indica o seu estado de satde hoje.

Data: o

(Participante)

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group EQ-5DTM is a trade mark of the EuroQol Group
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ESCALA QASCI-VR
(Questionario de Avaliacao de Sobrecarga do Cuidador Informal,
Versio Reduzida)
Cédigo (A-Z / 0-9), A PREENCHER PELO MEDICO:

~ = as quase
Nas 1ltimas 4 semanas ndo/nunca | raramente sempre
VeZes sempre

1.Considera que, tomar conta do
seu familiar ¢ psicologicamente o (o} (o} (0] (0]
dificil?

2.Sente-se cansada(o) e esgotada(o)

por estar a cuidar do seu familiar?

3.0s planos que tinha feito para
esta fase da vida tém sido alterados
em virtude de estar a tomar conta

do seu familiar?

4 A sua vida social (p. ex. férias,
conviver com familiares ¢ amigos)
tem sido prejudicada por estar a

cuidar do seu familiar?

5.Tem sentido dificuldades
econdmicas por estar a tomar conta (0] (0] (6] (6] o}

do seu familiar?

6.Sente que o seu futuro econémico
¢ incerto, por estar a cuidar do seu (0] (0] (6] (o} (¢]

familiar?

7.J4 se sentiu ofendida(o) e
zangada(o) com o0 comportamento (0] (o} (o} (0] (0]

do seu familiar?

8. Sente se manipulada(o) pelo seu

famliar?

(cont.)
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3 as quase
Nas ultimas 4 semanas ndo/nunca | raramente sempre
vezes sempre
9.Consegue fazer a maioria das
coisas de que necessita, apesar do
(0] o (0} (o) (6]
tempo que gasta a tomar conta do
seu familiar?
10.Sente-se com capacidade para
continuar a tomar conta do seu (0] (0} (o} (o) (o)
familiar por muito mais tempo?
11.A familia (que ndo vive consigo)
reconhece o trabalho que tem, em (0] (0] (0] 0 (0]
cuidar do seu familiar?
12.Sente-se apoiada(o) pelos seus
- 0 0 0 0 0
familiares?
13.Sente-se mais préxima(o) do seu
- . o 0 0 0 0
familiar por estar a cuidar dele?
14.Cuidar do seu familiar tem
vindo a aumentar a sua auto-estima,
) ) o} 0 0 0
fazendo-a(0) sentir-se uma pessoal
especial, com mais valor?
Data: /[ /
(Participante)
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