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RESUMO

Enquadramento tedrico: a avaliagdo da dor do doente dependente e ndo comunicante € um
processo complexo, dificultado pela alteragéo das suas capacidades cognitivas e deterioracdo do
estado funcional. Em contexto domiciliario o cuidador informal (CI) esta envolvido no processo
de avaliacdo da dor, sendo necesséria investigacdo da sua percecdo sobre as manifestacGes

comportamentais de dor do doente a seu cuidado.

Objetivos: averiguar as perspetivas dos cuidadores informais sobre a avalia¢do da dor em doentes
dependentes e ndo comunicantes, em contexto domiciliario. Descrever a observacdo e sinais
percecionados pelos Cl; os sinais ndo-verbais que mais valorizam; as dificuldades sentidas e a

sua opinido sobre estratégias de melhoria da avaliagdo e registo da dor.

Meétodos: estudo qualitativo; exploratdrio; transversal; observacional. Amostra ndo probabilistica
e de conveniéncia, constituida por cuidadores informais de doentes adultos, dependentes, nao
comunicantes verbalmente, a receber apoio de salde em contexto domiciliario. A recolha de
dados foi realizada através de uma entrevista semiestruturada a cada cuidador informal, o

conteldo das entrevistas foi submetido a metodologia de analise de contetdo.

Resultados: participaram 17 cuidadores informais. O processo de anélise de contetido deu origem
a quatro categorias importantes: identificacdo de sinais ndo verbais; valorizacdo de sinais nao
verbais; dificuldades na avaliagdo da dor e percecBes sobre a avaliacdo profissional da dor. A
totalidade da amostra referiu reconhecer a dor do doente. Foram referidos aspetos de natureza
relacional, emocional e empirica essenciais a sua percecdo da dor. Os sinais ndo verbais mais
valorizados no reconhecimento da dor foram a linguagem corporal e a vocalizacdo negativa. As
principais dificuldades estéo associadas & deterioracéo do estado fisico e psiquico do doente, bem
como a sobrecarga fisica, psicoldgica e social sentida. Foram referidos a falta de apoio formal e
0 ndo reconhecimento da funcdo da equipa de saiide na avaliagdo da dor, como fatores prejudiciais

a uma gestdo da dor eficaz.

Conclusoes: o estudo identificou quatro necessidades: 1) uma investigagdo mais aprofundada
sobre os fatores sensoriais e afetivos envolvidos no processo de avaliagéo da dor; 2) uma triagem
objetiva e interventiva das preocupagdes, desafios e barreiras vividos pelo Cl no processo de
gestdo da dor; 3) a adogdo de estratégias de comunicacéo alternativas com o doente dependente e

ndo-comunicante e 4) a implementagdo de programas de educacdo para a satide personalizados.

Palavras-chave: avalia¢do da dor; contexto domiciliario; cuidador informal; cuidados paliativos;

doente ndo comunicante; dor crénica.



ABSTRACT

Background: pain assessment in nonverbal dependent patients is a complex process hampered
by deterioration of cognitive abilities and functional status. As the informal caregiver (IC) is
involved in the pain assessment process, investigation of the caregiver’s perception of the patient's

pain behavioral sings is decisive.

Objectives: to ascertain the IC’s perceptions on pain assessment in nonverbal and dependent
patients in home care; to describe the pain signs and behaviors perceived by the IC, identifying
the most relevant; to describe the IC’s difficulties in pain assessment; to describe the IC’s views

on strategies for improving pain record and assessment.

Materials and methods: qualitative, exploratory, transversal, observational study; non-
probabilistic and convenience sample of 17 IC of adult, dependent, nonverbal patients in
homecare. Data collection tools: sociodemographic questionnaire; semi structed interview;

content analysis.

Results: A framework of four major themes with subordinate subthemes was developed:
identification of non-verbal pain sings; valorization of non-verbal pain signs; barriers in pain
assessment and perceptions about professional pain assessment. 100% of the IC sample
recognized pain in their relatives dependent, non-verbal patients; relational, emotional and
empirical aspects were referred by IC as essential to their perception of pain; body language and
negative vocalization were the most valued pain signs; Deterioration of the patient’s physical and
psychological state, as well as the overload felt by IC, were the main mentioned barriers. Lack of
formal support and lack of recognition of the health professional’s role in pain assessment were

mentioned as unfavorable factors to effective pain management.

Conclusions: The study identifies the need for: 1) further investigation into the sensory and
affective factors involved in pain assessment; 2) an objective and interventional screening of the
concerns, challenges and barriers experienced by IC in pain management; 3) search for innovative
communication strategies with the dependent, nonverbal patient and 4) implementation of

personalized health education programs.

Keywords: homecare; informal caregiver; nonverbal patient; pain; pain assessment; palliative

care.
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1 INTRODUCAO

Este trabalho de investigacdo surgiu no contexto da prestacdo de cuidados de
Enfermagem domiciliarios a pessoas com doenca cronica progressiva avancgada que, por
diminuicdo grave da sua autonomia, ndo podem deslocar-se a unidade local de satde para

0s cuidados e tratamentos de que necessitam.

Grande parte destas pessoas refere sentir dor, recebendo tratamento farmacoldgico e ndo
farmacologico para o problema, contudo, nos doentes dependentes sem capacidade para
comunicar verbalmente, torna-se dificil para a equipa de satde identificar, avaliar e tratar
adequadamente a dor. E também observavel que grande parte destes doentes ndo esta
medicado para a dor crénica e que a equipa tem pouca experiéncia na avaliacao da dor do
doente ndo comunicante. A estes fatores acrescenta-se a presenca descontinua do
profissional de saude junto do doente, pela sua ndo-permanéncia no domicilio 24 h/dia e
constata-se que o cuidador informal é quase sempre uma figura de permanéncia e
proximidade, sendo muitas vezes o cuidador a reportar aos profissionais de saude as
manifestacdes de dor do seu familiar. O conjunto de circunstancias referidas deu origem
a questdo de investigacdo: Como é que o cuidador informal avalia a dor de um doente ndo
comunicante? — que serd investigada neste estudo, com as motivacdes pessoais e
profissionais de diagnosticar, avaliar e tratar melhor a dor do doente dependente nao
comunicante; envolver o cuidador informal na avaliacdo da dor, recorrendo ao seu
conhecimento do doente e aos frutos da sua perspetiva privilegiada sobre as
manifestacbes de dor e transmitir a esta equipa de trabalho os resultados desta
investigacdo, no sentido de sensibilizar os profissionais para este problema e encontrar
estratégias conjuntas de avaliacdo sistematica da dor nesta populacdo especifica, numa
parceria e articulagcdo com o seu cuidador informal. O resultado desta investigagao podera
ainda justificar a criacdo de um instrumento ou procedimento especifico para a avaliacao
e registo da dor pelo cuidador informal no sentido de uma avaliacdo continua da dor e
comunica¢do mais objetiva com a equipa de salde, no entanto, 0 primeiro passo é o
objetivo primario desta investigacdo: averiguar as perspetivas dos cuidadores informais

sobre a dor do doente dependente ndo comunicante.
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2 ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1 Conceito de dor

A dor é uma experiéncia emocional desagradavel associada a um dano tecidular atual
ou potencial ou descrito como tal. (1) E um fenémeno de grande complexidade, descrito
por Cicely Saunders como sintoma total uma vez que, ultrapassando a componente fisica,

envolve a dimenséo psicoldgica, social, cultural e espiritual da pessoa. (2)

Sendo subjetiva, a dor € o0 que a pessoa diz que &, 0 que torna possivel que pessoas com
a mesma estimulagé@o dolorosa vivam uma experiéncia sensitiva, cognitiva e emocional
totalmente diferente, assumindo também diferentes reacdes fisiologicas, motoras e

verbais. (3)

Enquanto a dor aguda (ex: dor pds-operatéria) é limitada no tempo, funcionando como
sinal de alarme, que notifica a ocorréncia de um traumatismo, a dor crénica (ex: dor
osteoarticular) persiste além da cura da lesdo que Ihe deu origem, perdurando pelo menos

3 a 6 meses e ndo tendo qualquer funcéo protetora para o organismo. (4)

2.2 A problematica da dor crénica

2.2.1 Impacto e prevaléncia

A prevaléncia da dor cronica em Portugal e no mundo tem atingido valores preocupantes,
pelas graves implicacdes deste fendmeno na qualidade de vida das pessoas que o
atravessam. Com o aumento da esperanca média de vida e consequente aumento da
longevidade, é expectdvel que esta prevaléncia aumente, pelo que é urgente a
compreensdo profunda e atualizada do problema, bem como o delineamento de

estratégias globais e especificas para o solucionar. (5)

A prevaléncia média de dor crénica na Europa e de 20% e em Portugal excede os 30% na
populacdo adulta, atingindo os 14%, quando considerada exclusivamente a dor de
intensidade moderada a forte. (4) No Gltimo ano de vida, a prevaléncia da dor é de 80%-

90% nos doentes oncoldgicos e de 60%-70% nas outras doencas terminais. (6)

Na Europa, uma em cada cinco pessoas vive com dor cronica ndo oncologica agonizante

e aproximadamente 15 milhdes de europeus vé como solugéo o suicidio. A dor cronica
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oncologica foi descrita como angustiante por 67% dos doentes e, para 36%, representa

um dos fatores mais insuportaveis da vivéncia da doenca. (7) (8)(9)

A experiéncia prolongada de dor tem graves consequéncias ja estudadas, como a
incapacidade fisica e funcional; a dependéncia; o afastamento social; as mudangas na
dindmica familiar; o desequilibrio econémico; a desesperanca e 0 sentimento de morte.

Este impacto excede a prépria pessoa, envolvendo familia, cuidadores e amigos. (7)

A nivel socioecondmico, as repercussdes da dor sdo importantes, implicando custos
ligados ao recurso frequente aos servicos de salde, despesas com a terapéutica

farmacoldgica e subsidios por perda de produtividade laboral. (4)

As causas de dor cronica em Portugal ndo sdo totalmente conhecidas, mas varios estudos
atribuem a primazia a lombalgia. As outras doencas de etiologia osteoarticular e
musculoesquelética tém uma elevada prevaléncia, bem como as cefaleias e, com menor
expressdo, a dor de origem neuropatica. A dor oncoldgica representa uma pequena
percentagem das causas de dor cronica, mas é fortemente considerada por causar dor
insuportavel em 90% dos doentes, e pela doenca oncoldgica ser a segunda causa de morte
neste pais. (4) (10) (11)

2.2.2 O Sub-tratamento

O sub-tratamento da dor é uma realidade atual. Os fatores que contribuem para o sub-
tratamento incluem as crencas e os medos dos doentes, dos cuidadores informais e dos

profissionais na gestdo da dor; o ndo reconhecimento da dor e 0 medo de errar. (12)

Muitos doentes estdo pouco informados sobre as respostas terapéuticas, efeitos
secundarios e tolerancia aos analgésicos; outros evitam queixar-se com medo de
incomodar os profissionais de salde; outros apresentam sérios niveis de dependéncia e
grave compromisso da comunicagdo verbal, condigdes que os impedem de expressar a

dor que sentem. (13)

Nos profissionais de saude tém sido identificadas lacunas de conhecimento relativamente
a avaliagdo, monitorizacdo e controlo da dor; muitos médicos evitam a prescri¢do de
opioides por desconhecimento da sua acdo farmacocinética e medo de possiveis
complicacgdes, como a depressao respiratoria; os cuidados sao mais centrados na doenca

e menos na pessoa; existem falhas de comunicacéo e compromisso da relagdo terapéutica
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com o doente, prejudicada pela sobrecarga horaria dos profissionais, a reducdo dos

tempos de consulta e o elevado racio enfermeiro-doente. (14) (15) (16)

No que toca ao sistema de salde, a formacdo de base dos médicos e enfermeiros é a
primeira barreira ao controlo da dor: no curso de licenciatura os profissionais ndo sao
ensinados a priorizar este tema, ndo lhes sdo dados o conhecimento e as ferramentas
necessarias para avaliar, monitorizar e tratar a dor; muitas politicas relacionadas com a
luta contra a dor e acesso aos cuidados paliativos sdo adiadas pelas entidades reguladoras
e alguns farmacos opioides sao restritos a doentes oncoldgicos e nao estao disponiveis
nos centros de saude, o que leva a comunidade médica a reduzir a sua prescri¢cdo por

preocupac0es legais. (13)

2.2.3 A luta contra a dor

A resposta eficaz a dor é considerada um direito humano basico, na medida em que, mais
do que uma boa prética clinica, € uma questdo ética, que deve envolver toda a equipa
multidisciplinar. (8) Se atendermos ao 5° artigo da Declaragdo Universal de Direitos
Humanos (Ninguém sera submetido a torturas nem a penas ou tratos cruéis, inumanos
ou degradantes), podemos constatar que o artigo € violado quando existe negligéncia dos
profissionais perante a dor dos doentes. (17) A resposta eficaz a dor € também essencial
para atingir o estado de salde definido pela OMS (um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social) que é incompativel com a experiéncia prolongada de dor. (18)

Algumas associacdes profissionais como a IASP (EUA) e a EFIC (Europa) tém tido um
papel importante na luta contra a dor, dedicando-se a investigacdo cientifica do tema; a
criacdo de cursos e congressos de formacdo profissional especializada; a intervencéao
politica para o acesso ilimitado de toda a populacdo ao tratamento adequado da dor; e a
educacdo da familia.(19) A EFIC defende que a medicina da dor deveria ser uma
especialidade médica prépria, propondo que a dor cronica seja considerada e priorizada
como uma doenca cronica e um problema global de satde pablica. (8)

Em Portugal tém sido dados alguns passos importantes para o combate a dor. Em 2003,
a DGS instituiu a dor como 5° sinal vital numa circular normativa que define a avaliagdo
e registo sistematico da dor como uma boa pratica, propondo o uso pelos profissionais de
instrumentos de avaliagdo regular da intensidade da dor validados internacionalmente.

Estando ja instituida e sistematizada a avaliagdo e registo dos restantes sinais vitais
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(tensdo arterial; respiracdo; temperatura e pulso) pelos profissionais no decorrer da
prestacdo de cuidados, a obrigatoriedade de equiparar a dor a sinal vital torna negligente
a omissdo do seu registo e passa a constituir uma obrigacéo ética.

A par da instituicdo da dor como 5° sinal vital comegaram a criar-se novas unidades de
Tratamento da dor, ao abrigo do Plano Nacional de Luta contra a dor. (20)

2.3 A avaliacdo da dor no doente dependente e ndo comunicante

A gestdo da dor € um processo complexo que integra varias fases: avaliacdo da dor,
interpretacdo dos seus sinais, comunicacdo entre a equipa multidisciplinar e ado¢do do
tratamento personalizado através de meios farmacoldgicos e ndo farmacologicos
indicados. Este processo envolve muitas vezes varias pessoas — como o doente, 0 médico,
o familiar e a restante equipa multidisciplinar — que devem estar em constante articulagéo
e atualizacdo. Uma falha em qualquer uma das fases do processo diminui a eficacia da

resposta a dor, prejudicando diretamente o doente e a familia. (Ritto Cristina, et al. 2017)

A avaliacdo da dor é o primeiro passo para o seu controlo eficaz, exigindo uma
monitorizacdo continua e regular. Mais do que mensurar a sua intensidade, importa
conhecer a sua historia, tendo em conta as implicacdes fisicas, psicoldgicas e sociais. Para
tal, devem ser conjugados e analisados a historia clinica do doente; o exame objetivo; 0s
antecedentes pessoais; 0 esquema terapéutico; os exames complementares de diagnéstico

e a informacéo dos cuidadores.(2)

De uma boa histéria de colheita de dados deve fazer parte informacédo sobre: a evolucéao
da dor; a sua localizacdo e irradiacdo; a descri¢cdo do doente; os fatores de alivio e de
agravamento; o impacto da dor na vida diaria e a percecdo e expectativas do doente em

relacdo a dor e tratamento. (13)

Existem instrumentos especificos para avaliacdo da dor validados internacionalmente e
adaptados as especificidades da populacdo. O objetivo destes instrumentos é funcionar
como medida complementar a restante avaliacdo de saude, procurando ajudar o avaliador
a objetivar a dor do doente e a padronizar a comunicacao e registo da mesma, para um

tratamento mais eficaz.

Os instrumentos que existem podem dividir-se em dois grandes grupos: instrumentos de
autoavaliacdo - dependentes do autorrelato da pessoa e da sua capacidade para avaliar a

sua dor — e instrumentos de heteroavaliagdo, ou métodos observacionais - criados para
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pessoas incapazes de fornecer autorrelato e de expressar fidedignamente a sua dor, como
a populacdo pediatrica em idade ndo-verbal; os doentes com barreiras linguisticas; o0s
doentes em estado critico e doentes com incapacidades cognitivas. (21) Este capitulo
centra-se na avaliacdo da dor a populacdo em estudo: doentes adultos, dependentes, ndo

comunicantes, em contexto domiciliario.

Considera-se dependente o doente que tem um grave compromisso do seu estado
funcional, com alteracdes na atividade diaria; evidéncia exterior de doenca; alteracdes da
ingesta e alteracdes do estado de consciéncia. (22) Na pratica, uma pessoa com um grave
nivel de dependéncia encontra-se totalmente acamada, sem capacidade para atividades
auténomas e com um estado de sonoléncia e confusdo que dificulta a sua percecdo da

realidade, impossibilitando-o muitas vezes de comunicar verbalmente.

Podem ser varias as patologias responsaveis pela deterioracdo do estado funcional e da
comunicacdo verbal, todas elas incluidas no conceito de doenca crénica progressiva
avancada, sdo exemplos: a doenca oncoldgica; as doencas musculoesqueléticas,
cardiovasculares, respiratdrias e renais; as deméncias e o0s traumatismos decorrentes de
acidentes. A idade avancada ndo é de desconsiderar uma vez que, com ou sem doenca
associada, pode ser responsavel por alterac6es graves do estado funcional e compromisso

da comunicacdo verbal. (23)

Estudos sugerem que este grupo populacional ndo é menos sensivel a dor, porém, tem
uma menor capacidade para percecionar determinadas sensacdes, incluindo a dor. (24) E
um grupo vulneravel, com maior propensdo para o sub-tratamento da dor e o
compromisso do auto-relato aumenta a complexidade do processo de avaliagdo, sendo
recomendado que os profissionais de saude se dediquem a observagdo e anélise dos
comportamentos tipicos de dor refletidos na expressdo facial, nas verbalizacdes e
vocalizagbes, nos movimentos e posturas do corpo, nas relacdes interpessoais e nas

alteracOes do estado mental. (25)

Os instrumentos de heteroavaliacdo da dor, uni ou multidimensionais, padronizam a
observagao destes comportamentos, integrando mais ou menos dimensdes e adaptando-
se, de forma mais ou menos especifica, a condi¢cdo de cada doente. Seguidamente sdo
descritos os trés instrumentos (escala DOLOPLUS; PACSLAC e PAINAD) que melhor
se adaptam a populagdo em estudo. Esta selecdo foi feita com base numa andlise

psicométrica realizada por Zwakhalen et al em 2006, e na consulta dos instrumentos
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observacionais preconizados pela DGS e IASP para avalia¢do da dor no doente idoso e

na pessoa com deméncia. (26) (27)

A escala DOLOPLUS foi criada para a avaliagdo comportamental da progressdo da dor
na pessoa idosa, estd validada para a populacdo portuguesa e a sua utilizagdo é
recomendada pela DGS no grupo etario em estudo. E uma escala multidimensional para
avaliacdo da dor cronica, composta por trés grandes parametros: repercussdo somatica,
repercussao psicomotora e repercussao psicossocial. Cada parametro tem categorias
especificas, como: queixas somaticas; posi¢des antdlgicas em repouso; protecdo das
zonas dolorosas; expresséo facial; sono; higiene; vestir/despir; comunicacado, vida social
e alteracbes do comportamento. Cada categoria € decomposta em 4 itens nos quais é
pedida uma classificacdo de 0 a 3. O score total é entre 0 e 30, sendo que a partir do score

5 se considera que o idoso tem dor. (28)

A PACSLAC esta em processo de validacdo para a populacdo portuguesa. E uma escala
composta por 60 itens observacionais, divididos em 4 grandes categorias: expressoes
faciais; movimentos corporais; vocalizagdes e “outros”. O avaliador deve assinalar como
presentes os itens que observa no doente, no final € somado o numero de itens assinalados

resultando num score de 0 a 60. (24)

A PAINAD é uma escala composta 5 grandes categorias: respiragdo; vocalizacao
negativa; expressao facial; linguagem corporal e consolabilidade. Cada categoria tem 3
itens que devem ser pontuados de 0 a 2, o que resulta num score entre 0 a 10, em que
valores mais elevados indicam maior intensidade de dor. Permite avaliar a dor em repouso
e durante a prestacdo de cuidados os cuidados, esta indicada para avaliacdo da dor aguda
e dor cronica e é recomendada na gestdo da dor na deméncia, pela IASP.(27) (29)

Integrando mais ou menos dimensdes, todos os instrumentos de hetero-avaliacdo tém
como base a observacdo dos comportamentos tipicos de dor, ja referidos. A aplicacdo do
instrumento € comummente realizada pelo profissional de satde, podendo também ser
realizada por outros cuidadores, como o cuidador informal, que, pela sua presenca
continua e regular junto do doente, pode estar bem informado sobre 0s comportamentos
tipicos de dor expressados. Para a populacdo em estudo nédo foi encontrado nenhum
instrumento de avaliacdo da dor especifico para o cuidador informal; existem, porém,

normas nacionais e internacionais, com a recomendacéo expressa de integrar a perspetiva
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dos cuidadores informais no processo de avaliacdo da dor, especialmente em doentes com

estas caracteristicas. (25)
2.4 O cuidador informal em contexto domiciliario

2.4.1 Conjuntura sociodemografica atual

Nos Ultimos anos temos assistido a alteracbes demogréaficas importantes, com aumento
do peso da populagdo idosa. Os padrbes demograficos internacionais indicam que, na
maior parte do mundo, as pessoas vivem cada vez mais anos e prevé-se que a tendéncia
se mantenha até ao final do século. O avanco da ciéncia tem contribuido para uma
melhoria das condicdes de vida, mas também para aumento crescente do numero de
pessoas com idade superior a 85 anos, 0 que, por sua vez, aumenta o nimero de doencas
cronicas neste grupo populacional, ndo descurando o surgimento de situacdes
incapacitantes em idades cada vez mais jovens, como acidentes vasculares cerebrais,

enfartes agudos do miocéardio e doengas oncologicas. (30) (31) (32)

Em Portugal, além do contexto demogréafico geral, assistimos a uma restricdo dos
internamentos hospitalares a situacbes agudas; a reducdo do periodo medio de
internamento e a diminuicdo drastica dos internamentos para situacdes de reabilitacdo, o
que contribui para o aumento significativo do numero de pessoas em situacdo de
dependéncia, em casa. Em 2012, o nimero de pessoas adultas/idosas dependentes com
necessidade de cuidados de saude no domicilio foi de 14.708 utentes.(32) Além do
recurso aos servicos de apoio domiciliario disponiveis, a nivel pablico e/ou particular,
muitos doentes dependentes, em fim de vida, contam com o apoio imprescindivel da

familia para a gestdo das suas necessidades e atividades diarias.

2.4.2 Conceito, papel e estatuto legal

O sistema juridico Portugués entende por cuidador informal (CI) o familiar direto ou
indireto (cdnjuge, filho ou parente), que acompanha de forma regular a pessoa em
situacdo de dependéncia que necessite de cuidados em permanéncia. (33) O National
Institute for Health and Clinical Excellence, no Reino Unido, apresenta-nos uma
definicio mais abrangente de cuidador informal e de familia, considerando que,
independentemente da relacdo de parentesco estabelecida com o doente, cuidador

informal é a pessoa com forte ligagdo emocional ao doente, que faz a experiéncia de
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doenca ao seu lado, prestando-lhe cuidados vitais e ajudando-o na gestdo das emocdes

relacionadas com todo este processo. (34)

Independentemente do apoio formal prestado ao doente dependente, a familia €
normalmente a principal vitima no processo de doenga cronica progressiva avancada,
sofrendo diretamente as suas consequéncias, a nivel fisico, psicolégico e social. Varios
estudos cientificos centram a sua investigacao na experiéncia dos cuidadores informais,
na importancia do seu papel, nas suas necessidades e na sobrecarga que esta circunstancia

acarreta.

Muitas familias vivem em condi¢des de pobreza e escassez de recursos; bastantes Cl sdo
idosos, tendo problemas de salde proprios e acabando por desempenhar o papel ambiguo
de serem prestadores e recetores de cuidados em simultaneo, e muitos tém de abdicar da
sua carreira profissional e vida social, uma grande mudanca no seu quotidiano, identidade

e estrutura familiar. Esta circunstancia pode durar varios anos. (34) (35)

A familia nem sempre é um espaco de mutuo apoio e solidariedade; é feita de relacGes
interpessoais que muitas vezes envolvem conflitos, dilemas e problemas profundos e,
além das competéncias praticas exigidas ao Cl no cuidado ao doente, este enfrenta
responsabilidades e imposicdes relacionais que podem ser causadoras de stress, como a
comunicagdo de mas noticias a outros elementos da familia ou a articulagdo com a equipa
multidisciplinar sobre tudo o que se passa com o doente. (36) (35) Contudo, apesar das
dificuldades descritas, também existe evidéncia de que esta experiéncia pode ser

gratificante e contribuir para o crescimento e fortalecimento da familia. (37)

Em muitos cuidadores, a aprovacao social da funcdo que desempenham reforca a sua
autoestima, dando-lhes um sentimento de recompensa e um sentido para a vida. (38) Foi
ainda estudado que a capacidade de o cuidador lidar com todo o processo de doenca pode
ter uma influéncia positiva na pessoa cuidada, quando este assume caracteristicas como
a resiliéncia, o otimismo e a capacidade de adaptacdo, caracteristicas intimamente
dependentes do ambiente sociofamiliar geral, dos recursos individuais do Cl e da

qualidade dos cuidados prestados a familia. (34)

Né&o sendo possivel definir um grupo homogéneo de ClI, é consensual que todos eles tém
de ser apoiados e acompanhados, tanto no processo de doenga da pessoa cuidada, como

no periodo pds-morte e processo de luto. (34)
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No dia 6 de setembro de 2019, foi aprovado em Portugal o novo estatuto do cuidador
informal em diario da republica — lei n°100/2019 — que, reconhecendo a figura do
cuidador, regula os seus direitos e deveres, estabelecendo as respetivas medidas de apoio,
ndo so financeiro, mas também social e de saude, por parte dos servigos disponiveis na
area de residéncia. Do Artigo 7° — medidas de apoio ao cuidador informal — destaca-se o
direito do cuidador a um profissional de salde de referéncia; ao aconselhamento,
acompanhamento e formacao para o desempenho das suas competéncias e a participacao
num plano de intervencdo especifico, que envolve grupos de autoajuda, partilha de
experiéncias, apoio psicossocial e educacdo para a saude que incentive o cuidado no
domicilio. (33)

2.4.3 A gestdo da dor em contexto domiciliario

De todos os cuidados diérios realizados pelo Cl a gestéo da dor foi considerada uma das
atividades mais dificeis e uma causa de stress e frustracdo significativa. (15) (40) Em
contexto domiciliario, este € um processo complexo e exige do Cl o cumprimento de
varios exercicios, como a avaliagdo da dor, o reconhecimento dos seus sinais, a sua
interpretacdo, a comunicacao e pareceria com a equipa de saude e a administracdo da
medicacdo analgésica pela via recomendada e na dose e no horério certos. E um
procedimento dificil, subjetivo e de grande responsabilidade, que envolve o0s

conhecimentos, valores, crencas, preocupacoes e sentimentos do CI. (41)

As preocupacdes dos Cl relacionadas com a gestdo da dor sdo das maiores barreiras para
uma resposta eficaz a dor do doente. Existem poucos estudos focados neste tema e todos
eles apontam para a importancia de o aprofundar. J& foram criados instrumentos de
medida das preocupacdes e barreiras a administracao de analgesia pelo ClI; (42) dos seus
conhecimentos sobre a dor (42) e até do seu sentimento de eficacia e competéncia na
gestdo da dor, (43) no entanto, a sua aplicacdo em Portugal é pouco conhecida. Foi
também estudado, que uma das principais dificuldades referidas pelos CI é a dificuldade
de avaliar a dor em doentes sem capacidade de a expressar e, ainda, que a deterioragédo

fisica dos doentes aumenta a dificuldade avaliacéo e a intensidade da dor sentida. (40)
Na continuidade diaria de apoio as necessidades basicas do doente, o Cl € muitas vezes

quem melhor estabelece uma relacdo de ajuda, sendo a sua capacidade de compreenséo

empatica privilegiada pela relacdo familiar de base, ou seja, anterior ao inicio do processo
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de doenca e a deterioragédo cognitiva e funcional da pessoa cuidada. Em muitas situagdes
é observavel no cuidador a capacidade e disponibilidade para experimentar os medos e
as alegrias do doente, como se dos seus proprios sentimentos se tratasse,(44)
participando num processo de sintonia e compreensdo empatica que humanizam 0s

cuidados, aumentam a sua qualidade e poderdo trazer beneficio a avaliacdo da dor.

Questiona-se, entdo, qual seré a perspetiva do CI sobre as manifestacdes de dor no doente
ndo comunicante. O cuidador avalia empiricamente a dor do doente? Que percegéo tem?

Que sinais de dor identifica? Como dirige a sua observacao? Que dificuldades sente?

Em contexto domiciliario, a ndo-permanéncia do profissional de satde 24 h/dia faz com
que a avaliacdo da dor seja descontinua, ainda que, com uma visita domiciliaria diaria, a
informac&o e a perspetiva do cuidador informal poderé diminuir esta descontinuidade e
completar a avaliagdo do profissional para um tratamento da dor mais eficaz? De que
forma é que a pareceria entre o Cl e a equipa de salde pode ser potenciada para atingir a

Otima avaliacdo da dor do doente?

Este estudo pretende contribuir para uma compreensdo mais aprofundada da perspetiva
dos CI sobre a avaliacdo da dor, podendo conduzir a criacdo de estratégias concretas para
avaliacdo da dor pelo CI; a técnicas especificas de articulacdo entre o Cl e a equipa de
salide sobre a avaliacao da dor; a novos instrumentos de avaliacdo da dor para o cuidador
informal e a uma educacgéo para a saude personalizada, que melhore o controlo da dor

destes doentes.

3 MATERIAIS E METODOS

3.1 Tipo de estudo

o
|

Quialitativo
| - Exploratério
Il — Transversal

Il — Observacional

Foi feita uma opcdo pela metodologia qualitativa para conhecer melhor o fendmeno
descrito na pergunta de investigacdo, pergunta ampla, melhor compreendida numa
perspetiva integrada e recolhida a partir das pessoas diretamente envolvidas no contexto

de estudo.
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3.2 Pergunta de investigacéo

Como é que o cuidador informal avalia a dor de um doente ndo comunicante?

3.3 Objetivos
3.3.1 Objetivo primario

Averiguar as perspetivas dos cuidadores informais sobre a avaliagdo da dor em doentes

dependentes e ndo comunicantes, em contexto domiciliario.

3.3.2 Objetivos secundarios

o Descrever a observacdo e sinais percecionados pelos cuidadores informais na
avaliacdo da dor;

o Nomear 0s sinais nao verbais de dor, que os cuidadores informais mais valorizam;

o Descrever as dificuldades sentidas pelos cuidadores informais na avaliacdo da dor;

o Descrever a opinido do cuidador informal sobre estratégias de melhoria da

avaliacdo e registo da dor.

3.4 Amostra

Amostra ndo probabilistica e de conveniéncia, constituida por 17 cuidadores informais de
utentes acompanhados por uma equipa de apoio domiciliario. Procedimento de
amostragem por consenso da equipa de saude apds preenchimento dos critérios de
elegibilidade e livre aceitacdo na participagdo no estudo. Foram incluidos 17 CI, uma vez

gue houve saturacao de respostas a partir deste nimero.

Segundo Kirkwood et al (45), em estudos descritivos e observacionais, uma amostra
minima de 15 participantes é suficiente na maioria dos casos, pelo que os dados tém

potencial para uma analise qualitativa.
A recolha de dados foi realizada entre Abril de 2019 e Janeiro de 2020.

Todos os participantes foram recrutados das listas de utentes de trés equipas de apoio
domiciliario, tendo sido referenciados ao investigador principal (IP) pelo seu enfermeiro
responsavel uma vez salvaguardados os criterios de elegibilidade. Apos a referenciacao
dos participantes, procedeu-se a aplicacdo da Palliative Performance Scale verséao 2 pelo
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IP, para verificacdo da capacidade funcional dos utentes, a fim de se poder garantir a

reprodutibilidade do estudo.

3.5 Critérios de inclusao

Critérios de inclusdo — utentes:

o Idade >18 anos

o Utentes ndo comunicantes verbalmente;

o Utentes dependentes de terceiros para a realizacdo das suas atividades de vida
diéria, com um grau inferior a 50% no instrumento — Palliative Performance Scale

versao 2;
Critérios de inclusdo — cuidadores informais:

° Idade >18 anos;
o Capacidade de compreensao e expressdo da lingua portuguesa;
o Capacidade de fornecer consentimento informado

o Presente 24h ou, no minimo, uma vez por dia

Nenhum cuidador informal recusou ou desistiu da sua participacdo ap6s o consentimento

informado. Foi obtida uma amostra final de 17 participantes.

3.6 Protocolo de estudo

Apbs a referenciacdo dos participantes ao investigador principal (IP) foi realizada uma
visita domiciliaria a cada utente referenciado, para preenchimento da Palliative
Performance Scale e validacao dos critérios de inclusdo para a participacao de cada utente
no estudo, na mesma visita foi agendada a entrevista com Cl, a realizar no domicilio ou

na Unidade de Salude do Castelo, consoante a preferéncia do entrevistado.

Antes da realizacdo da entrevista procedeu-se a explicacdo e assinatura do consentimento
informado. (anexo 1) Seguidamente foram recolhidos os dados sociodemograficos e
procedeu-se a realizagdo da entrevista semiestruturada com o guido em (anexo II). Na
entrevista foram utilizadas as competéncias de comunicacao lecionadas e avaliadas no
curso de Comunicagdo do Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina
da Universidade de Lisboa, nomeadamente: a escuta ativa, a utilizacdo de perguntas

abertas, a exploragéo de sentimentos e emog0es evocados pelo entrevistado e a validagédo
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da comunicacdo, de forma a ndo interferir na singularidade das respostas dos

entrevistados.

O guido de entrevista foi construido de forma a que cada questdo desse resposta a um dos

objetivos de investigacdo, como especificado nos resultados do estudo — tabela 1V.

Todas as entrevistas foram transcritas na integra, tendo sido preservada a
confidencialidade dos dados. Os dados foram submetidos a metodologia de analise de
contetdo segundo Bardin, tendo sido respeitadas as etapas propostas pelo autor,
organizadas em trés fases: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretacdo (46). A analise dos dados foi realizada com o

programa informatico MAXQDA.

A pesquisa bibliogréafica foi realizada com as principais palavras chave: pain; pain
assessment; cognitive impairment, community-based care, family caregiver e caregiver
perceptions. pain management; pain medications; family caregivers; carers; hospice

care; end-of-life care; fears and worries about pain medicine.

Os motores de busca utilizados foram o National Center for Biotechnology Information
(NCBI), com recurso a base de dados do PubMed
(http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed), Science Direct (http://www.sciencedirect.com/)

e Google Scholar (https://scholar.google.pt/). Foram também consultados os artigos e
recomendacdes disponiveis nos sites da OMS, DGS, APED, EFIC e EAPC. Os referidos
motores de busca, bases de dados e organizacGes sdo considerados fontes fidedignas e

atualizadas, que garantem a qualidade da informacao.

O Protocolo de estudo foi realizado consoante 0 seguinte cronograma:

Tabela I - Cronograma do estudo

Pesquisa bibliogréfica

Elaboracdo do enquadramento teorico e
metodoldgico

- Marco de 2018 a Novembro de 2019 - Visita domiciliaria para preenchimento

da Palliative Performance Scale;
validagdo da inclusdo do utente no estudo
e agendamento da entrevista com o
cuidador informal

23


https://scholar.google.pt/

Realizacéo de entrevistas aos cuidadores
informais

- Novembro e Dezembro de 2019 -

Transcricdo das entrevistas

Aplicacdo da metodologia de analise de

conteddo
- Dezembro de 2019 a Fevereiro de 2020 -

Definicéo dos resultados do estudo

Elaboracéo da discussao dos resultados e
concluséo do trabalho

3.7 Aprovacdo ética

Este estudo foi aprovado pelo conselho cientifico da Faculdade de Medicina de Lisboa
(anexo 111) pela Comissdo de ética do Centro Académico de Medicina de Lisboa a (IFA-
M/05/11/2019) (anexo V) e pela Diregdo Clinica e Comissdo de Etica da instituicdo
responsavel (10/05/2019) (anexo V).

O estudo ndo careceu de financiamento.

3.8 Instrumentos de colheita de dados

o Questionario sociodemogréafico para o cuidador informal
Para recolha de dados como: sexo, idade, escolaridade, relacdo/grau de parentesco com o
doente, duracdo da prestacao de cuidados.

° Entrevista semiestruturada

4 RESULTADOS

4.1 Caracteristicas sociodemograficas e clinicas

A tabela Il apresenta as caracteristicas sociodemograficas dos CI entrevistados no estudo.
Todos os Cl coabitavam com os doentes. E possivel constatar que na amostra 0 sexo
masculino (52,9%) é o mais prevalente. A média de idades dos entrevistados é de 68,2
anos e o nivel de escolaridade da maior parte da amostra é baixo. E também observével

que a maioria dos CI (64,7%) tem uma relacdo conjugal com o doente.
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Tabela 11 — Dados sociodemograficos dos cuidadores informais (N=17)

Variaveis Categorias n (%)
Masculino 9 (52,9)
Sexo
Feminino 8 (47,1)
>18 <65 6 (35,3)
Idade (média = 68.8); intervalo em anos (20-91) >65<74 5(29,4)
>75 6 (35,3)
1°ciclo 12 (70,6)
2° e 3°ciclo 4 (23,5)
Nivel educacional
Ensino secundario | 1 (5,9)
Ensino superior 0(0)
Neto/Neta 1(5,9)
Filho/filha 3(17,6)
Relagéo de parentesco com o doente Pai/Mae 1(5.9)
Irmao/lrméa 1(5.9)
Esposo/Esposa 11 (64,7)

A tabela Il apresenta as caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos doentes. A

amostra estd equilibrada relativamente ao sexo. E uma amostra extremamente

envelhecida, com 82,4% dos doentes com idade superior a 75 anos. E possivel constatar

gue a maioria dos doentes sofre de doenca crénica progressiva avancada ndo oncolégica

com um tempo de diagndéstico superior a trés anos. A maior parte da amostra (70,6%) tem

valor na PPS entre 10 e 30%, 0 que representa um grave compromisso do seu estado

funcional.
Tabela 11 - Dados sociodemograficos dos doentes (N=17)
Variaveis Categorias n (%)
Masculino 9 (52,9)
Sexo
Feminino 8 (47,1)
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>18 <65 1(5,9)

Idade em anos >65<74 2(11,7)
>75 14 (82,4)
Doenca oncoldgica 3(17,6)
Diagnostico :
Doenca néo oncologica 14 (82,4)
o 1-3 anos 4 (23,5)
Tempo de diagnostico
> 3 anos 13 (76,5)
o >10% <30% 12 (70,6)
Score na Palliative Performance Scale
>30% < 50% 5(29,4)

4.2 Do objetivo primario

No processo de andlise de conteudo das 17 entrevistas realizadas, foram definidas as

categorias e subcategorias apresentadas e descritas na tabela IV:

Tabela 1V — Categorias e subcategorias resultantes da analise de contetdo

CATEGORIAS / QUESTAO DE SUB- 3
ENTREVISTA CATEGORIAS DESCRILAQ
Sinais comportamentais
identificados pelos Cl,
Aspetos como: expresséo facial;
comportamentais linguagem corporal;

IDENTIFICACAO DE SINAIS vocalizagdo negativa e

NAO VERBAIS respiracao.
Consegue reconhecer quando o Aspetos relacionais que
doente tem dor? Se sim, quais 0s ) os CI referiram como
o ) o Conhecimento do o
sinais de dor que identifica? facilitadores no
outro
processo de
reconhecimento da dor.
Aspetos Sinais fisiopatoldgicos
fisiopatoldgicos e diagnosticos objetivos
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que os CI conhecem e
associam aos sinais de

dor.

VALORIZA(;AO DE SINAIS
COMPORTAMENTAIS
Qual/Quais dos seguintes
sinais mais valoriza para
perceber se o doente tem
dor?
e Respiracao
e Vocalizacdo negativa
e Expressao facial
e Linguagem corporal

e Consolabilidade

DIFICULDADES NA
AVALIACAO DA DOR
Quais as maiores dificuldades que

sente na avaliacdo da dor?

Alteracédo do status

fisico e mental

Degradacéo do estado
fisico e mental do
doente como barreira

para a avaliacdo da dor

Sobrecarga do ClI

Sobrecarga fisica e
psicossocial do Cl
como barreira para a

avaliacdo da dor

Fraca percecdo de
dificuldades

Né&o identificacdo de
dificuldades no
processo de avaliacdo
da dor

Confusdo entre dor

e outros sintomas

Dificuldade do Cl na
disting&o entre dor e

outros sintomas

Necessidade de

formacdo especifica

Reconhecimento de

falta de formacgéo em
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PERCEPCOES SOBRE A
AVALIACAO PROFISSIONAL
DA DOR

O que é que a equipa de saude
poderia fazer por si no sentido de o
ajudar a melhorar a avaliacéo e

registo da dor?

avaliacdo da dor, pelo
Cl

Nao
reconhecimento do
papel da avaliacdo

profissional

Dificuldade do Cl em
perceber o papel da
avaliacdo dador e a
contribuicédo da equipa

de saude neste processo

Secundarizacao da
avaliacdo face a
importancia do

tratamento

Reconhecimento do
tratamento da dor como
Unico papel da equipa

de saude.

Mais apoio formal

Reconhecimento de
falta de apoio social e

institucional, pelo CI

Cl — Cuidador Informal

4.3 Dos objetivos secundarios

4.3.1 Descrever a observacdo e sinais percecionados pelos cuidadores

informais na avalia¢do da dor

Todos os CI (100%) responderam afirmativamente a pergunta: “Consegue reconhecer

guando o doente tem dor?”

Os sinais identificados pelos CI foram agrupados em trés subcategorias. A subcategoria

com maior expressao foi a categoria dos sinais comportamentais (69,4%); foram também

referidos pelos CI aspetos associados ao conhecimento do outro (20,7%), isto é, a relagdo

pessoal entre 0 Cl e o doente e, por ultimo, com a menor expresséo, a subcategoria aspetos

fisiopatoldgicos (9,9%).

De seguida sé&o apresentados os resultados de cada subcategoria, de forma detalhada.

Aspetos comportamentais
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16 CI (94,1% da amostra) identificaram aspetos comportamentais como sinais de dor. Um
ClI (5,9% da amostra) referiu ndo reconhecer sinais de dor, apesar de saber empiricamente
quando o doente tem dor.

Todos os aspetos comportamentais referidos pelos Cl foram agrupados pelas categorias
descritas na literatura (47) séo apresentados na tabela V, considerando que a maioria dos

Cl referiu mais do que um aspeto comportamental de dor.

Os aspetos relacionados com a linguagem corporal foram os mais referidos, com uma
expressdo de 35,4%; seguidamente os aspetos relacionados com a vocalizagdo negativa
(31,3%); a expressdo facial (20,8%); a respiracdo (6,3%) e, como aspetos menos referidos

o0s associados a consolabilidade (4,2%).

Linguagem corporal — Foram verbalizados aspetos relacionados com atividades e

movimentos corporais — “quando ele esta pior fica assim encolhido, fica assim do jeito
do bebe quando esta na barriga” (E6); com a prote¢do das zonas dolorosas - “ha dias em
que, se Ihe tocam aqui ele reage as vezes até empurra, afasta-se porque tem dores” (E7) e

com a agitagdo psicomotora — “fica nervoso, fica agitado (ES).

Vocalizacdo negativa — Foram verbalizados trés grandes tipos de ruido: o gemido “Ela

geme” (E1); o grito — “grito de um lamento, eu sei que aquilo é dor” (ET) e outras

vocalizagOes — “Ele diz: ai” (E14) ou “emite uns sons” (E4).

Expressdo facial — Foram proferidos aspetos relacionados especificamente com a

expressao da face: “as feigdes do rosto mudam” (E4) e com o contacto visual do doente

— “Noto no olhar dele” (ES).

Respiracdo — As trés referéncias feitas relativamente a este sinal ndo verbal direcionaram-
se para um aparente aumento da frequéncia respiratoria — ‘“‘fica com uma respira¢do muito
ofegante” (E16)

Consolabilidade — Este aspeto foi pouco identificado pelos CI, apenas um CI afirmou:

“quando ele esta aflito ¢ dificil consola-lo” (E2)

Tabela V - Aspetos comportamentais reconhecidos pelo cuidador informal como
sinais de dor
Numero de referéncias %
Consolabilidade 2 4,2
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Expresséo facial 10 20,8
Linguagem corporal 17 35,4
Respiragao 3 6,3
Vocalizagdo negativa 15 31,3
Nenhum sinal 1 2,0

Conhecimento do outro

8 CI (47,1% da amostra) referiram aspetos de natureza relacional entre o Cl e o doente,
quando questionados sobre os sinais ndo verbais de dor. Em todas as referéncias estes

aspetos séo vistos pelos Cl como facilitadores no processo de reconhecimento da dor.

Os aspetos referidos centram-se na longa duragdo da prestagdo de cuidados “eu ja sei
porque ja sd3o 16 anos em que ele estd assim” (E7); na relacdo de afetividade e
compreensdo entre 0 Cl e o doente — “Nao fala, mas eu compreendo” (E16) e no
conhecimento pessoal do doente nas suas varias fases de satide/doenga: “ele nunca foi de

se queixar.” (E15).

Aspetos fisiopatologicos

7 Cl (41,2% da amostra) referiram aspetos fisiopatolégicos e diagnésticos objetivos do
doente, quando questionados sobre os sinais de dor. Para estes entrevistados, o
conhecimento de dados clinicos sobre a histdria de satde do doente, foi referido como
facilitador do reconhecimento e interpretacdo dos seus sinais de dor. Exemplificando:
“ele estava agressivo, chegamos ao hospital, faz os exames e percebem que estava tudo
dentro do normal, mas que ele tinha uma infecdo urindria, entdo se a gente tem uma
infecdo urinaria arde, ndo €? Tem dor. Entao se ele fica naquela agressividade é porque
tem dor.” (E15)

4.3.2 Nomear os sinais comportamentais de dor que os cuidadores informais

mais valorizam

O contetdo das respostas a questdo: “Qual/Quais dos seguintes sinais mais valoriza para
perceber se o doente tem dor? (respiracdo; vocalizacdo negativa; expressdo facial;
linguagem corporal e consolabilidade)”, deu origem a categoria: valorizagao de sinais

comportamentais para a qual ndo foram identificadas subcategorias.
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16 CI (94,1% da amostra) nomearam pelo menos um sinal comportamental de dor e 1 ClI

(5,9%) referiu, novamente, que ndo reconhece sinais comportamentais de dor no doente.

Em 22 sinais comportamentais referidos, a vocalizacao negativa obteve a maior expressao
(45,5%); seguidamente a linguagem corporal (27,3%); a expresséo facial (18,2%) e com
a menor expressao e apenas uma referéncia, a consolabilidade (4,5%). Os presentes dados

sdo apresentados na tabela VI.

Do conjunto de sinais comportamentais que os Cl identificaram, apresentados em 3.3.1,
19 ClI especificaram os sinais que mais valorizam para reconhecer a dor do doente. “Noto
logo nos olhos e na cara dele” (ELT); “Na posi¢do do corpo noto muito” (E6); “mas para

mim a dor é quando ele geme” (E8)

Tabela VI - Sinais comportamentais mais valorizados pelos cuidadores informais

Numero de referéncias %
Consolabilidade 1 4,5
Expressédo facial 4 18,2
Linguagem corporal 6 27,3
Respiracdo 0 0
Vocalizagdo negativa 10 45,5
Nenhum sinal 1 4,5

4.3.3 Descrever as dificuldades sentidas pelos cuidadores informais na

avaliacédo da dor

O conteldo das respostas a questdo: “Quais as maiores dificuldades que sente na
avalia¢ao da dor?” deu origem a categoria: Dificuldades na avaliacdo da dor e a quatro
respetivas subcategorias. A subcategoria com maior expressdo foi a das dificuldades
associadas a alteracdo do status fisico e mental do doente (50,9%); seguidamente as
dificuldades associadas a sobrecarga do CI (32,7%); uma fraca percecéo de dificuldades,
que foi referida por uma parte consideravel da amostra (9,1%) e, por ultimo, as
dificuldades associadas a confusdo entre dor e outros sintomas (7,3%).

De seguida s&o apresentados os resultados de cada subcategoria, de forma detalhada.

Alteracdo do status fisico e mental:
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11 CI (64,7% da amostra) referiram dificuldade de avaliar a dor por alteracdo do status
fisico e mental do doente, especificamente pela sua incapacidade para comunicar
verbalmente. Nas onze entrevistas mencionadas foram usadas repetidamente expressoes,
como: “Eu tenho que estar a imaginar qual ¢ que ¢ a dor que ela tem” (E1); “Ele nao
consegue expressar, ndo consegue...” (E15); “quando as pessoas ndo comunicam é muito
dificil...”(E9) e “Ele ndo se queixa e para eu perceber sé ele respondendo e como ele ndo

responde...” (E12).

Sobrecarga do Cl:

7 Cl (41,2% da amostra) referiram dificuldades por sensacdo de sobrecarga a varios
niveis: fisico, psicoldgico e social. Sdo exemplos de expressdes utilizadas: “Estou
sozinho” (E1); “Estou muito mais doente eu do que ele, eu precisava muito mais de ajuda
do que ele... ele esta numa cama mas eu estou muito mais doente” (E14); e uma pessoa
priva-se de tudo, as minhas férias sdo passadas em casa, quando as pessoas vao de férias
eu estou la... ndo é facil. (E9); “eu as vezes chego a um ponto, eu fico transtornado

mesmo... eu tenho medo de ficar com um esgotamento... (E16)
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Fraca percecdo de dificuldades:

6 CI (35,3% da amostra) referiu ndo sentir dificuldades em percecionar a dor do doente,
utilizando expressdes, como: “Eu percebo sempre que ela tem dor, ndo tenho dificuldades.
N&o h& uma barreira muito grande de comunicacao ai para eu ndo a compreender.”(E5);
“Dificuldades ndo tenho, noto logo” (E13) e:” ja4 o conheco tdo bem que eu ndo noto

dificuldade nenhuma.”(E17).

Confusao entre dor e outros sintomas:

4 Cl (23,5% da amostra) referiu dificuldade em interpretar os sinais de dor do doente e
fazer a distincdo entre sinais de dor e outros sintomas, como agitacdo, medo ou
sintomatologia de infecdo. S0 exemplos de expressOes utilizadas: “a dificuldade é
exatamente essa é saber relacionar” (E4); ou é o medo de cair ou algumas dores que ele
tenha no corpo, mas ndo é facil... (E9); “Porque ndo entendo o que lhe doi... as vezes

penso que é um brago ou um pé, outras vezes penso que é a barriga” (ES).

4.3.4 Descrever a opinido do cuidador informal sobre estratégias de

melhoria da avaliacéo e registo da dor.

O conteudo das respostas a questdo: “O que € que a equipa de satde poderia fazer por si
no sentido de o ajudar a melhorar a avaliagdo e registo da dor?”, deu origem a definigdo
da categoria: percecdes sobre a avaliacdo profissional da dor e a quatro respetivas
subcategorias. A subcategoria com maior expressdo foi a subcategoria: mais apoio formal
(32,1%), seguidamente o ndo reconhecimento do papel da avaliacdo profissional
(28,6%); a necessidade de formacéo especifica (21,4%) e, por ultimo, a secundarizacao

da avaliacéo face a importancia do tratamento (17,9%).

Mais apoio formal:

6 CI (35,3 % da amostra) fizeram referéncias de necessidade de mais apoio formal,
quando questionados sobre o papel da equipa de satde na avaliagdo da dor. Para todos 0s
Cl este apoio formal ndo esté diretamente relacionado com a avalia¢do da dor, mas com
necessidade de apoio a outros niveis, que interferem diretamente com a gestao da dor do
doente. Exemplificando o que foi descrito: “O que me podia ajudar era o apoio dos

cuidados continuados, um més ou dois, para ver se ela recuperava alguma
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coisa...”(E16); “Eu acho que o que fazia falta a ele seria talvez uma fisioterapia

¢

respiratoria” (E7); “ o que me podia ajudar era a noite ndo estar sozinho...” (El).

Nao reconhecimento do papel de avaliacdo:

7 ClI (41,2% da amostra) fez referéncias de ndo reconhecer o papel da equipa de satde na
avaliacdo da dor, exemplo: “avaliar a dor eu acho que quem estd mais proximo dele é
que tem de ver porgue eu acho que ele tem este sintoma, acho que é daqui ou dali porque
eu é que estou com ele, agora a pessoa que vem nao vai detetar porque nio consegue...
a ndo ser que seja uma coisa visivel, mas isso o visivel tanto veem eles como vejo eu.”
(E8) ou “Como é que vocés podem fazer isso? Ndo sei... A enfermeira quando cd vem vé

a minha mae, fala com a mae, mas ela também nao diz... a minha mae ndo diz nada. Nao

sei o que poderdo fazer em relagdo a isso...” (E10)

Necessidade de formacdo especifica:

6 Cl (35,3% da amostra) referiram que formacao especifica sobre a avaliacdo da dor
poderia ser um contributo favoravel. Algumas expressdes utilizadas, foram: “se as
pessoas tiverem dispostas e tiverem disponibilidade de ter alguma formacéo acho que
isso ajudava, acho qgue sim, acho que ajudava.” (E4) e “Se a formagdo é uma ajuda eu

acho que sim, poderia ajudar” (E10)

Secundarizacdo da avaliacdo face a importancia do tratamento

6 ClI (35,3% da amostra atribuem o papel da equipa de salde ao tratamento da dor, sendo
esta a prioridade que reconhecem. A titulo de exemplo: “Avaliar a dor ndo sei como
porque eu acho que o médico é que deve dar a medicagdo” (E7); “Ajudar... oh senhora
enfermeira so a medicagdo, so a medicagdo mais nada porque com a medicagdo.” (El)

e “Ajudar é darem-me um comprimido para as dores” (E8)
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5 DISCUSSAO

Do presente estudo de andlise de conteldo resultaram quatro categorias importantes:
identificacdo de sinais ndo verbais; valorizacdo de sinais ndo verbais; dificuldades na
avaliacdo da dor e percecdes sobre a avaliagdo profissional da dor. Destes contetdos
principais destacam-se 0s seguintes resultados positivos: 100% da amostra de CI referiu
reconhecer a dor do doente ao seu cuidado, tendo em conta a sua baixa escolaridade e
escassa formacdo em saude; foram referidos pelos Cl aspetos de natureza relacional,
emocional e empirica essenciais a sua perce¢do da dor; os sinais ndo verbais mais
valorizados pelos CI no reconhecimento da dor foram a linguagem corporal e a
vocalizacdo negativa; as principais dificuldades referidas pelos CI na avaliacdo da dor
estdo associadas a deterioracdo do estado fisico e psiquico do doente, bem como a
sobrecarga fisica, psicoldgica e social sentida pela maioria dos Cl. Foram referidos a falta
de apoio formal e o ndo reconhecimento da funcdo da equipa de salde na avaliacdo da
dor como fatores prejudiciais a uma gestao da dor eficaz.

Os resultados obtidos justificam uma maior valorizagéo por parte dos profissionais de
salde das competéncias e perspetivas dos Cl na avaliacdo da dor do doente dependente,
ndo comunicante. Assim como na restante literatura, estes dados reforcam a importancia:
de uma investigacdo mais aprofundada dos fatores sensoriais e afetivos envolvidos no
processo de avaliacdo da dor; de uma triagem objetiva e interventiva das preocupacoes,
desafios e barreiras vividos pelo Cl no processo de gestdo da dor; da construgdo de uma
relacdo de proximidade, confianca e continuidade entre o profissional de salude e a
familia; da adocdo de estratégias de comunicacdo alternativas com o doente
dependente/ndo-comunicante; e da implementacdo de programas de educacdo para a
salde personalizados, centrados na etiologia e avaliacdo da dor.

5.1 Das caracteristicas sociodemograficas dos Cuidadores Informais

—  Relativamente ao sexo dos Cl, a amostra ndo se equipara a maioria dos estudos
sobre o tema, uma vez que 0 sexo feminino é prevalente na literatura (70% a 80%)
e tem uma expressao inferior neste estudo (47,1%). (48)

— A média de idades dos CI (68,8 anos) esta dentro do intervalo de idades da maioria
dos estudos, que inclui ClI entre 0s 52 e os 70 anos de idade. No entanto, uma parte
consideravel da amostra (35%) tem uma idade superior a 75 anos, compondo uma

populagéo mais envelhecida. (48)
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5.2

O nivel educacional dos CI é claramente baixo, uma vez que 70,6% tem apenas o
1° ciclo de escolaridade. Na literatura foram encontrados poucos dados objetivos
sobre a escolaridade dos CI; contudo, um estudo exploratério em Chicago
demonstrou que o baixo nivel educacional dos CI, entre outras caracteristicas
sociais, circunstanciais e de sexo, representam diferentes desafios e preocupacgdes
na gestdo da dor do doente, resultando num controlo da dor menos eficaz. No
presente estudo, a baixa escolaridade poder estar relacionada com a necessidade
de formacéo especifica e de apoio formal referidas pelos Cl com uma prevaléncia
significativa. Estas subcategorias serdo aprofundadas mais a frente. (48) (49)
Relativamente ao grau de parentesco, a amostra estd enquadrada nos dados
encontrados na literatura com uma maioria de ClI com uma relag¢éo conjugal com o
doente. (48)

Das caracteristicas sociodemogréaficas dos doentes

Tipo e local dos cuidados prestados: todos os doentes do estudo recebiam

acompanhamento de salde em casa, tal como em 78% dos estudos internacionais
encontrados. Nos restantes 22% dos estudos foi investigada a gestdo da dor pelos
Cl em doentes institucionalizados. (48)

Diagnostico primario dos doentes: No presente estudo a maioria da amostra tem

doenca progressiva avancada ndo oncoldgica, 0 que ndo é o mais prevalente na
literatura, uma vez que a maioria da investigacdo tem como foco a populagdo com
cancro. (48) Contudo, ¢ de salientar que, segundo a National Hospice and Palliative
Care Organization dos EUA, 63% dos doentes que recebem apoio domiciliario tém
doenca ndo oncoldgica como diagnostico primario e apenas 36% sofrem de cancro,
havendo cada vez mais publicacGes cientificas a sugerir a intensificacdo da
investigacdo sobre a dor em fim-de-vida nas pessoas com doenca ndo oncoldgica.
(40) (50)

Score na PPS: A amostra selecionada tem uma capacidade funcional baixa, sem
aptiddo para a comunicacdo verbal. O score desta escala especifica ndo foi
encontrado em nenhum dos trabalhos consultados pelo que néo é possivel fazer uma
comparacéo direta com a capacidade funcional dos doentes de outros estudos. No
entanto, parte da literatura sobre o tema compara os relatos de dor expressos pelo

doente com os relatos de dor expressos pelo Cl, o que pressupde uma menor
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deterioracdo cognitiva do doente face a amostra selecionada, dada a sua capacidade

para expressar verbalmente a intensidade da dor. (48)

5.3 Das categorias principais e objetivos do estudo

De uma forma geral, as categorias principais resultantes do estudo estdo presentes na
literatura encontrada sobre a avaliagéo e gestdo da dor pelo Cl. No entanto, a maioria dos
trabalhos cientificos centra a sua investigacdo nas dificuldades, desafios e barreiras
vividas pelo CI na gestdo da dor, ndo referindo de forma téo direta 0 modo como este
reconhece e avalia a dor do doente, nem 0s sinais objetivos por ele identificados. Assim,
¢ na categoria dificuldades na avaliacdo da dor e percecdes sobre a avaliacéo
profissional da dor que observamos uma correspondéncia mais direta com a literatura.
(40) (51) (52) (53)

Numa revisdo sistematica que integra 14 estudos sobre o tema, cinco centralizaram a
investigacdo no envolvimento dos CI no controlo da dor e comunicacdo com a equipa de
salde; outros cinco exploraram o conhecimento, competéncias e eficacia dos Cl na gestéo
da dor, e os restantes quatro analisaram a experiéncia e preocupacdes dos CI na gestdo da
dor. (48)

Muitos estudos focaram a sua analise na gestdo segura da medicagdo analgésica pelo Cl,
nédo aprofundada neste estudo, (40) (49) (54) e alguns avaliaram as competéncias dos Cl

antes e apos intervencdes de educacdo para a saude sobre a gestdo da dor. (42) (55) (56)

5.3.1 Identificacdo e valorizacdo de sinais ndo verbais

Destas caracteristicas salientam-se 0s seguintes aspetos:

—  Reconhecimento da dor por parte do Cl: o facto de todos os Cl do estudo terem

respondido afirmativamente a pergunta: “Consegue reconhecer quando o doente
tem dor?” € um dado surpreendente, considerando a dificuldade do processo de
avaliacdo da dor, agravada pelo estado de satde dos doentes selecionados - pessoas
dependentes sem capacidade de comunicacdo verbal - e pelas caracteristicas da
amostra de CI, como idade avancada, baixa escolaridade e auséncia de formacéo
em saude. No presente estudo, o reconhecimento da dor pelo CI estéd intimamente
ligado aos aspetos relacionais referidos na subcategoria conhecimento do outro.

Fatores de natureza empirica e relacional, como: “Ele ndo fala mas eu
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compreendo” (E16), sugerem que a relacao pessoal/familiar entre o Cl e o doente
tem um contributo positivo no reconhecimento da dor, superando as barreias
referidas no pardgrafo anterior. Na literatura existem poucos estudos que
confirmem esta sugestdo, havendo estudos focados na diade Cl-doente que
descrevem que a intensidade da dor percecionada pelo CI é superior a dor sentida
pelo doente e que o facto do CI ter uma relagdo préxima com o doente fa-lo sentir
niveis elevados de angustia pelo sofrimento da dor do doente, resultando numa
perspetiva mais imprecisa sobre a dor. (57) Outro estudo sugere que, se os fatores
cognitivos mencionados pelos CI tém uma forte correspondéncia com a dor sentida
pelo doente, é necessaria uma investigacdo mais aprofundada sobre os fatores
sensoriais e afetivos igualmente envolvidos neste processo. (58) Todas as
referéncias feitas a este nivel dizem respeito a aspetos que os Cl ndo conseguem
explicar de forma objetiva, mas sentem ou vivem, agindo mediante essa
experiéncia. S&o aspetos com uma expresséo significativa (47,1% da amostra), no
entanto, tanto no presente estudo como na literatura, a capacidade de
reconhecimento da dor pelo CI nem sempre significa a sua capacidade para nomear
sinais objetivos de dor e ndo anula as suas dificuldades no processo de gestdo da
dor. (51) (56). Estes dados reforgam a importancia de um acompanhamento de
salde que alie o conhecimento teérico sobre a avaliacdo da dor a informacdo

proveniente da experiéncia relacional entre o Cl e o doente.

Destas caracteristicas salientam-se 0s seguintes aspetos:

—

Reconhecimento da dor por parte do Cl: o facto de todos os Cl do estudo terem

respondido afirmativamente a pergunta: “Consegue reconhecer quando o doente
tem dor?” € um dado surpreendente, considerando a dificuldade do processo de
avaliacdo da dor, agravada pelo estado de satde dos doentes selecionados - pessoas
dependentes sem capacidade de comunicacdo verbal - e pelas caracteristicas da
amostra de Cl, como idade avancada, baixa escolaridade e auséncia de formacgéo
em saude. No presente estudo, o reconhecimento da dor pelo CI estd intimamente
ligado aos aspetos relacionais referidos na subcategoria conhecimento do outro.
Fatores de natureza empirica e relacional, como: “Ele ndo fala mas eu
compreendo” (E16), sugerem que a relagdo pessoal/familiar entre o Cl e o doente
tem um contributo positivo no reconhecimento da dor, superando as barreias

referidas no pardgrafo anterior. Na literatura existem poucos estudos que
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confirmem esta sugestdo, havendo estudos focados na diade Cl-doente que
descrevem que a intensidade da dor percecionada pelo ClI € superior a dor sentida
pelo doente e que o facto do CI ter uma relagdo préxima com o doente fa-lo sentir
niveis elevados de angustia pelo sofrimento da dor do doente, resultando numa
perspetiva mais imprecisa sobre a dor. (57) Outro estudo sugere que, se os fatores
cognitivos mencionados pelos CI tém uma forte correspondéncia com a dor sentida
pelo doente, é necessaria uma investigacdo mais aprofundada sobre os fatores
sensoriais e afetivos igualmente envolvidos neste processo. (58) Todas as
referéncias feitas a este nivel dizem respeito a aspetos que os Cl ndo conseguem
explicar de forma objetiva, mas sentem ou vivem, agindo mediante essa
experiéncia. S&o aspetos com uma expressao significativa (47,1% da amostra), no
entanto, tanto no presente estudo como na literatura, a capacidade de
reconhecimento da dor pelo CI nem sempre significa a sua capacidade para nomear
sinais objetivos de dor e ndo anula as suas dificuldades no processo de gestdo da
dor. (51) (56). Estes dados reforgam a importancia de um acompanhamento de
salde que alie o conhecimento teérico sobre a avaliacdo da dor a informacéo

proveniente da experiéncia relacional entre o Cl e o doente.

Sinais comportamentais mais valorizados: 0s sinais comportamentais mais

identificados pelos Cl foram a linguagem corporal e a vocalizagdo negativa, sendo
0 Ultimo o mais valorizado. O facto de grande parte da amostra sobrevalorizar a
vocalizacdo negativa relativamente aos outros sinais comportamentais de dor
reforca a importancia da comunicacdo verbal para a avaliacao da dor, ainda que esta
ndo seja em forma de vocébulo. Estes dados sugerem que a incapacidade de o
doente comunicar verbalmente prejudica a avaliagdo da dor na perspetiva do ClI,
um resultado coincidente com a literatura, (40) que reforca a pertinéncia da
aplicacdo de programas e instrumentos especificos que aumentem a eficacia da

comunicacéo entre o doente ndo comunicante e o Cl/equipa de saude. (59)

Contributo do conhecimento clinico e fisiopatolégico para a avaliacdo da dor: o

conhecimento de aspetos clinicos e fisiopatologicos (ex: o CI conhecer o
diagndstico de infecdo urinaria e isso contribuir para a percecdo de que o doente
tem dor abdominal) ndo foi um sinal tdo expressivo quando comparado com 0s

sinais comportamentais e aos aspetos associados ao conhecimento do outro.
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Contudo, todos os ClI que mencionaram aspetos fisiopatologicos (41,2% da
amostra), apontam para uma relacdo positiva entre esta informagcdo e o
reconhecimento da dor, sugerindo que a transmisséo esclarecida do diagnostico
médico e da situacdo clinica do doente a familia facilita o processo de avaliacdo da
dor. Na literatura é encontrada concordancia relativamente aos resultados descritos,
havendo evidéncia de que, para o Cl, a comunicacéo eficaz com a equipa de salde
tem um impacto positivo no processo de gestdo da dor e na qualidade dos cuidados

gerais prestados ao doente. (60)

5.3.2 Dificuldades na avalia¢édo da dor

Da seguinte categoria salientam-se 0s seguintes aspetos:

— Dificuldades associadas a alteracdo do estado fisico e mental do doente — De todas

as dificuldades referidas pelo Cl, a deterioracdo do estado fisico e mental,
particularmente a incapacidade de o doente comunicar verbalmente, foram referidas
como as maiores dificuldades no processo de avaliacdo da dor. Estes resultados séo
plenamente coincidentes com a literatura sobre o tema. Além do aumento da
dificuldade na avaliagdo da dor, um estudo em Whashington concluiu que a
deterioracao fisica dos doentes pode aumentar os niveis de intensidade da dor e ter
repercussdes, como 0 aumento do stress, a malnutri¢do e a desidratacdo, que tornam

o0 reconhecimento da dor ainda mais voluvel. (40)

—  Dificuldades associadas a sobrecarga do Cl — No presente estudo, como em muitos

trabalhos que comprovam niveis elevados de sobrecarga do Cl de doentes e fim-de-
vida, é repetidamente referida a sensacao de falta de apoio a nivel fisico, psicolégico
e social. (61) Especificamente no processo de avaliacdo da dor, a sensacdo de
soliddo e a impossibilidade de partilhar e esclarecer duvidas e inquietacGes
coincidem plenamente com os relatos de CI descritos noutros estudos que referem

sentir-se vulneraveis, “as escuras” e pouco preparados. (53)

5.3.3 Percecdes sobre a avaliacdo profissional da dor

Da presente categoria salientam-se 0s seguintes aspetos:
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Apoio formal — Quando questionados sobre o papel da equipa de salde no processo
de avaliacdo da dor, alguns CI partilharam a necessidade de apoio formal. Esta
necessidade esta intimamente relacionada com a sensagdo de sobrecarga
mencionada no ponto anterior. Foi bastante referido o apoio institucional do doente
(temporario ou definitivo), sugerindo que, para o CI, o apoio préximo e regular de
uma equipa de saude é uma condicéo basilar para que o Cl possa ser parceiro nos
cuidados gerais prestados ao doente, particularmente no processo de gestéo da dor.
Os resultados descritos coincidem com alguns estudos sobre o tema em que os ClI
reconhecem a mesma sensacdo de falta de apoio profissional, concluindo-se que,
quanto maior o suporte emocional, relacional e funcional recebido, maior a
capacidade para avaliar e gerir a dor do doente. (55) Um estudo de caso, centrado
na experiéncia da filha/cuidadora de uma doente em fim-de-vida, aponta ainda para
a importancia da construcdo de uma relacdo de confianca e cooperacdo com a
equipa na gestdo da dor. (62)

Auséncia de reconhecimento do papel da equipa de salde na avaliacdo da dor por

parte do Cl e necessidade de formacdo especifica — Parte consideravel da amostra

aponta para um desentendimento do papel de avaliagdo da dor por parte da equipa,
assumindo que a avaliacdo da dor deve ser assumida pelo Cl, uma vez que esta mais
préximo do doente a nivel pratico e relacional. Estas consideracdes dos CI reforcam
varios aspetos importantes, ja descritos na literatura, como: a falta de conhecimento
e formacdo sobre as estratégias, instrumentos e métodos de avaliacdo da dor que
podem ser utilizados em favor das suas necessidades (41); a distancia que os ClI
sentem em relacdo a equipa de salde; a restricdo do papel da equipa ao tratamento
da dor e administracdo da medicacdo e, finalmente, a nocdo de autoeficacia e a
confianca de alguns CI na sua capacidade de avaliar a dor. (43)

Como concluido na maioria dos estudos sobre o tema, estes aspetos justificam o aumento

de intervencBes fundamentais a assumir pela equipa de saide (14), a destacar: uma

triagem mais objetiva e interventiva das preocupacfes dos Cl quanto ao processo de

gestdo da dor (42); intervencdes de educacdo para a saude centradas na etiologia e

avaliacdo da dor e adocdo de estratégias para uma melhor comunicacéao entre os Cl e 0s

profissionais de salde (63).
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6 LIMITACOES

Este estudo tem varias limitacbes que devem ser apresentadas para que seja

contextualizada a sua interpretacao.

A amostra do estudo é reduzida, ainda que tenha sido a possivel face aos recursos e tempo
disponiveis. E ainda uma amostra de conveniéncia ndo tendo sido submetida a um
processo de aleatorizacdo. A selecdo dos participantes foi feita pelos respetivos
enfermeiros responsaveis mediante o preenchimento dos critérios de inclusdo, sendo
possivel que os enfermeiros tenham selecionado os doentes com quem mantém uma
relacdo mais proxima e ndo todos os doentes que cumprem os critérios de elegibilidade

definidos.

O contexto socioeconémico dos participantes € um contexto de pobreza e baixo nivel
educacional, condicionado pela missdo e populacédo alvo da Unidade de Saude do Castelo
e Santa Casa da Misericordia de Lisboa, este aspeto torna a amostra pouco equilibrada a
nivel socioecondmico, o que diminui a sua representatividade, conferindo, porém,

identidade e unicidade ao estudo.

Pela escassez de tempo e recursos, ndo foi realizada a validacdo do conteldo das
entrevistas com cada Cl, apds a sua transcricdo. Esta pratica poderia ter conferido maior
rigor cientifico ao estudo e resultados mais objetivos, ndo desconsiderando a natureza

qualitativa do estudo.

Esta investigacdo pretendeu apenas averiguar as perspetivas dos Cl sobre a experiéncia
de dor dos doentes dependentes - ndo comunicantes. O desenho do estudo ndo contemplou
conscientemente o aprofundamento de outros temas associados, de caracter mais
interventivo, como o impacto da educacdo para a satde na avaliacdo da dor pelo Cl, o
que faz com que os resultados do estudo sejam um levantamento de problemas e questdes

que justifica a continuidade da investigacéo e acdo, em trabalhos futuros.
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7 CONCLUSOES

A avaliacdo da dor do doente dependente ndo comunicante € um problema complexo com
grande incidéncia no ambito dos cuidados paliativos. Apesar da existéncia de escalas
comportamentais e outros meios clinicos de avaliagdo da dor da populacdo nédo
comunicante, esta tarefa continua a ser um desafio que merece aprofundamento e

investigacao crescentes.

Os resultados deste estudo, a par da restante literatura sobre o tema, sugerem que alguns
ClI reconhecem a dor do doente ao seu cuidado, percecionando e valorizando sinais ndo
verbais e outras manifestacdes subjetivas de dor, tal informacdo podera enriquecer a

avaliacdo do profissional de satde e melhorar o controlo da dor.

E importante continuar a investigar sobre os fatores sensoriais e afetivos envolvidos no
processo de avaliacdo da dor; objetivar as preocupacdes, barreiras e desafios vividos pelo
Cl no processo de gestdo da dor, adotar estratégias de comunicacdo alternativas com o
doente dependente/ndo-comunicante e construir programas de educacdo para a salde
personalizados, especificamente centrados na avaliacdo da dor. Em termos de execucao
clinica, o estudo torna pertinente a criacdo de um instrumento pratico para avaliacdo e
registo da dor pelo CI, uma vez que, devidamente orientado e acompanhado pela equipa
de salde este podera fazer esta avaliacdo e fornecer informacao acrescida sobre a dor do

doente ndo comunicante.
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ANEXOS

| — Consentimento Informado

CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM
INVESTIGACAO

de acordo com a Declaracdo de Helsinquia® e a Convencéo de Oviedo?

Por favor, leia com atencdo a seguinte informacdo. Se achar que algo esta incorreto ou que ndo
esta claro, ndo hesite em solicitar mais informag6es. Se concorda com a proposta que lhe foi feita,
gueira assinar este documento.

Titulo do estudo: A avaliacdo da dor em doentes dependentes e ndo comunicantes: as perspectivas
dos cuidadores informais em contexto domiciliario

Enquadramento e Explicacdo do estudo: Este estudo decorre no @mbito do projeto de investigacéo
para a Tese de Mestrado em Cuidados Paliativos, pela Faculdade de Medicina- Universidade de
Lisboa (FML), orientado pelo Prof. Doutor Paulo Reis Pina. Esta entrevista tem como objetivo
averiguar as perspetivas dos cuidadores informais sobre a avaliacdo da dor em doentes
dependentes e ndo comunicantes, em contexto domiciliario. O investigador desloca-se ao
domicilio, em dias previamente combinados, para as entrevistas com cada participante. A
participacdo no estudo inclui o preenchimento de um questionario sécio-demografico e uma
entrevista com duracdo variavel, consoante a resposta do entrevistado.

Condigdes e financiamento: Este estudo ndo carece de financiamento e ndo haveré lugar a
compensagao aos participantes.

Consideracdes Eticas: Este estudo foi submetido a apreciacdo da Comisséo Cientifica da FML,
da Comisséo de Etica da FML, e da Comisséo de Etica da instituicio a que pertence o utente. A
participacdo no estudo é voluntaria. Caso aceite e depois queira recusar, pode fazé-lo a qualquer
momento, sem qualquer dano ou prejuizo, caso nao queira participar.

Confidencialidade e anonimato: Os contactos entre participantes e investigadores, serdo feitos
em ambiente de privacidade. Todos os dados recolhidos sdo confidenciais e serdo utilizados
somente nesta investigacdo. A identificagdo dos participantes sera ocultada no tratamento dos
dados. Os registos audio das entrevistas serdo mantidos até ao fim do projeto de investigagéo,
apos o qual serdo destruidos.

O investigador responsével pela recolha de dados agradece a sua participacao:
Benedita Arantes e Oliveira, Faculdade de Medicina de Lisboa.

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 informagdes verbais que me foram
fornecidas pela pessoa que acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura,
recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar

! http://portal.arsnorte.min-
saude.pt/portal/page/portal/ ARSNorte/Comiss%C3%A30%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia

2008.pdf
2 http://dre.pt/pdflsdip/2001/01/002A00/00140036.pdf

50


http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A3o%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf
http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A3o%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf
http://portal.arsnorte.min-saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A3o%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia_2008.pdf
http://dre.pt/pdf1sdip/2001/01/002A00/00140036.pdf
http://dre.pt/pdf1sdip/2001/01/002A00/00140036.pdf

neste estudo e permito a utilizagdo dos dados que de forma voluntéaria fornego, confiando em que
apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato
gue me sdo dadas pelo investigador.

Nome:

Assinatura: Data: / /

Este documento é composto de 2 péginas e feito em duplicado: uma via para o investigador, outra
para a pessoa que consente.
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Il — Dados Sociodemograficos

A AVALIACAO DA DOR EM DOENTES DEPENDENTES E NAO COMUNICANTES: AS
PERSPECTIVAS DOS CUIDADORES INFORMAIS EM CONTEXTO DOMICILIARIO

Instrumentos de recolha de dados:

e Questionario sociodemografico para o cuidador informal
Para recolha de dados como: sexo, idade, escolaridade, relagdo/grau de parentesco
com o doente, duracdo da prestacdo de cuidados.

e Entrevista semiestruturada

Questdes Orientadoras Objetivos Especificos
Consegue reconhecer quando o utente tem

Descrever a observagdio e sinais
dor?

_ — _ _ percecionados pelo cuidador informal na

Quais sdo os sinais de dor que identifica )
avaliagdo da dor

no utente?
Qual/quais das seguintes categorias mais
valoriza para perceber se o utente tem dor?

e Respiragdo

e Vocalizacdo negativa Nomear os sinais ndo verbais de dor, que

e Expressdo facial o cuidador informal mais valoriza

e Linguagem corporal
e Consolabilidade
Nota: Categorias da escala PAINAD-PT
Quais as maiores dificuldades que sentena Descrever as dificuldades do cuidador

avaliacdo da dor? informal na avaliacao da dor do utente

o Descrever a opinido do cuidador informal
O que poderia ajuda-lo a melhorar a _ _ _
sobre estratégias de melhoria da avaliacdo
avaliacdo e registo da dor do utente? )
e registo da dor do utente.

Mestrado em Cuidados Paliativos - Faculdade De Medicina De Lisboa
2018/2019

Benedita Arantes e Oliveira

Professor Orientador: Doutor Paulo Reis Pina
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I11 — Oficio Aprovacao do projeto de dissertacdo — FML

LSBOA  mEDICINA

e LISBOA
DE Lismaa

N/Ref?: IFA-M/2019 Data: 26/03/2019

Assunto: Aprovagio do projeto de dissertagdo.

Cumpre-nos informar que o Conselho Cientifico da FMUL na reunido de 19 de margo de 2019,
com base na apreciagdo positiva da Comissdo Cientifica do Mestrado e da Comissdo de
Acompanhamento de Avaliagio dos Mestrados, aprovou o projeto de dissertacdo intitulado “A
avaliagdo da dor em doentes dependentes e ndo comunicantes: as perspetivas dos cuidadores
informais em contexto domicilidrio” sob a orientacdo de Mestre Paulo Sérgio dos Reis Saraiva

Pina, no dmbito do curso de mestrado em Cuidados Paliativos.
Foram sugeridas algumas recomendag¢es a ter em conta no desenvolvimento do seu trabalho.
Recordo a necessidade de obter a aprovagdo da Comissdo de Etica do Centro Académico de

Medicina de Lisboa.

Com os melhares cumprimentos,

_—

Professor Doutor Antdnio Vaz Carneiro

Diretor executivo do Instituto de Formagdo Avangada

Cc:

Mestre Paulo Sérgio dos Reis Saraiva Pina

Pagina 1de 2

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE LisBOA » Av. Prof. Egas Moniz « 1645-028 Lisboa « Portugal
+351 217 985 100 » fmul @medicina.ulisboa.pt
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U

LISBOA  MEDICINA
UNIVERSIDADE usm

N/Ref?: IFA-M/2019 Data: 26/03/2019

Parecer

“Possivel impacto nos cuidados de saude ao permitir empowerment de cuidadores informais. O
trabalho poderd oinda justificar a pertinéncia de um instrumento especifico para avaliagdo e
registo da dor por parte do cuidador informal, conduzindo @ sua criagdo e aplicagdo.”

“Qual o cronograma de execugdo?”

“Admitindo que ndo ha necessidades financeiras, 0 mesmo deve vir expresso.”

Aprovag3o do projeto de dissertacdo da aluna Benedita Maria Lage Ferreira Pinto Basto Arantes e Oliveira
do mestrado de Cuidados Paliativos

Pégina 2 de 2

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE LiSBOA + Av. Prof, Egas Moniz « 1649-028 Lisboa « Portugal
+351 217 985 100 » fmul@medicina.ulisboa.pt

54



IV — Aprovagdo da Comisséo de ética




V — Aprovacao pela Instituicdo responsavel

Fernanda Maria Ferreira Araijo Almeida

Assunto: FW: Parecer Projeto Enf. Benedita - Mestrado em Cuidados Paliativos
Anexos: CP_Benedita Arantes e Oliveira_ 4 02 2019.pdf projecto final.pdf;
OficioAprovProjeto.pdf; Consentimento informado_BAQ.DOCX

Importéncia: Alta

A«TM“_;O
I/JCS\.LQLA-() Qus OS5 Laan I-ch'q /;ej'r:;...u.

=
De: Alfredo Manuel Rocha Laureano ﬂ‘*ﬁ'lh) Gcmcznb lﬂmﬂﬁﬂ o ef’ba‘ o 607-

Enviada: terga-feira, 7 de maio de 2019 11:58 cc;z:l-; Qo & asCc € == cméavwée&
Para: Maria Manuela Calado Marques LD © Axlie Seano. Eole Esilpio ioveald
Cc: [sabel Alexandra Peres Lourenco; Maria Jodo Correia Cavaco Reis Alves; Benedlta Maria Lage Ferreira Pinto

Basto “S¢ Ao o  §aonda ({enosse Aode O G

Assunto: FW: Parecer Projeto Enf. Benedita - Mestrado em Cuidados Paliativos  cilve € ¢ (@éma em Pt
Importancia: Alta

Cos o510
Bom dia Sra. Enfermeira Diretora Manuela Margues, (i o
Manue ;L«arﬁues
Envia-se em anexo os documentos em falta que por lapso ndo constam no email infra. Enfermeira Dir. i

Diregio de Satide S.ﬂnla Casa
Com os melhores cumprimentos,

De: Maria Manuela Calado Marques

Enviada: 7 de maio de 2019 10:57

Para: Alfredo Manuel Rocha Laureano

Cc: Benedita Maria Lage Ferreira Pinto Basto

Assunto: RE: Parecer Projeto Enf. Benedita - Mestrado em Cuidados Paliativos
Importéncia: Alta

Bom dia Enf2 Alfredo Laureano
Preciso que me envie 0 Anexo do 12 e-mail da Enf2 Benedita que ndo acompanha os restantes e-mails, para poder

mandar dar entrada imprimir e despachar.
Com os melhores cumprimentos
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