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ABSTRACT

Introduction: In a scenario of advanced disease, most people would prefer to be cared
at home if provided with adequate support. Therefore, there has been developments in

home palliative care (HPC) services, with diverse models of care emerging.

We aimed to determine if the perception of 24/7 availability of support in HPC services

reduces emergency department (ED) use.

Methods: We conducted a secondary correlational analysis of data from a cross-
sectional interview survey of HPC users from the north region of Portugal. We studied
70 patients and evaluate the relation between their perception of availability for 24/7
support and the ED use in the month before the interview using Pearson’s Chi-square
test. We also used kappa score to measure the proportion of agreement between

perceived and actual 24/7 availability.

Results: Of 70 patients (median age 75, 57.1% male, 68.6% with cancer), only 9 (12.9%)
visited ED in month prior to the interview (up to 4 times). Of the 70 patients, 60.0%
perceived the HPC team was available 24/7 (kappa score 0.667, 84.3% agreement with
real 24/7 availability). There was a trend towards statistically significance in the
association between perceived 24/7 availability and reduced ED use (p=0.084).
Perceived 24/7 availability was 33.0% (n=3/9) among ED users and 63.9% (n=39/61)

among non-ED users.

Discussion and conclusion: Our results suggest that there is a good perception of 24/7
availability and reduced ED use among people in HPC. Our small sample does not ensure
sufficient statistical power, hence we can not exclude there is an association between a
perception of 24/7 support and decreased ED use. Further research should be

performed with a larger sample.

Keywords: Emergency service, hospital; Palliative care; Home care services; Hospices



RESUMO

Introdugdo: Num cenario de doenca avancada, a maioria das pessoas preferiria receber
cuidados em casa, se forem prestados com o apoio adequado. Assim sendo, tém havido
desenvolvimentos nos servicos de cuidados paliativos (CP), e surgido novos modelos de

cuidados paliativos domicilidrios.

O nosso objectivo foi averiguar se a percepgdo de apoio 24/7 por parte dos servicos de

CP domiciliarios reduz o uso dos servigos de urgéncia (SU).

Métodos: Realizamos uma analise secundaria correlacional, de dados de um
questionario de um estudo transversal realizado em utilizadores de servicos de CP
domicilidrios da regido norte de Portugal. Analisdmos 70 doentes e avalidamos a relacdo
entre a sua percepg¢ao de apoio pela equipa e as idas ao SU durante o periodo de um
més anterior a data da entrevista, utilizando o teste de qui-quadrado. Usamos o
coeficiente kappa para medir o nivel de concordancia entre a percepc¢do e a

disponibilidade real do servigo.

Resultados: De 70 doentes (idade mediana de 75, 57.1% do sexo masculino e 68.6% com
cancro), apenas 9 (12.9%) foram ao SU no més anterior a entrevista (de 1 até 4 vezes).
Dos 70 doentes, 60.0% tinha a percepgao de que a sua equipa de CP domiciliarios estava
disponivel 24/7 (kappa 0.667, 84.3% de concorddncia com uma real disponibilidade
24/7). Houve uma tendéncia para a significancia estatistica na associacdo entre a
percepcdo de apoio 24/7 e a reducdo do uso do SU (p =0.084). A percepcdo de apoio
24/7 foi de 33.0% (n=3/9) nos utilizadores do SU e de 63.9% (n=39/61) nos que ndo

foram ao SU.

Discussdo e conclusdo: Os nossos resultados sugerem que ha uma boa percepcao de
disponibilidade 24/7 e redugdo das idas ao SU por parte dos doentes em CP
domicilidrios. A nossa reduzida amostra ndo nos garante um poder estatistico suficiente,
e por isso ndo podemos excluir que ha uma associagdo entre a percepgao de apoio 24/7
e a reducdo do uso do SU nestes doentes. Um estudo posterior devera ser feito com

uma amostra maior.

Palavras-chave: Servico de urgéncia, hospital; Cuidados paliativos; Servicos de cuidados
domicilidrios; Unidades de cuidados paliativos



INTRODUCTION

Palliative Care (PC) is essential to provide a better quality of life in cases of
debilitating chronic disease and end-stage illness, since it allows prevention and relief of
suffering, and optimization of symptom control'. According with the ageing of the
population and the increase of the average life expectancy, it is expected an increasing
of multiple chronic diseases with a complex diversity of symptoms and consequent
mortality?. To deal with that, it is necessary to establish palliative care programs for end-

of-life care, adapted to each patient?.

At the present times, a preference for being cared at home prevails, as we know
the majority of people would rather die at home when faced with a scenario of advanced
disease®. Being cared at home enables people at the end of their life to be in a
comfortable environment they know well, improving the chance of dying at home
afterwards®. Beyond that, patients hope to keep away from futile and/or aggressive

treatments that does not change the progression of the disease®.

Home palliative care (HPC) teams provide specialized assistance to patients and
their families, with different models of caring. An early connection with these services
makes people at the end of their life more capable to make decisions about their
condition and care’. Many patients under palliative care can be faced with emergency
problems at home, so they may need to visit the emergency department (ED) at some
point in their disease trajectory. Because of that, services’ coordination should be well
organized, with multidisciplinary HPC teams available 24/7 to give adequate information
and support to patients and their caregivers®, taking into account that an effective
symptom control is determinant in the decision to visit the ED?. Giving family caregivers
the appropriate information to manage an acute event encourages them to perform a
better assistance to the patients in case of need?®’. That support, provided at home,
could reduce unnecessary ED use and consequently hospital admissions!!.
Hospitalizations can lead to procedures and treatments that do not change the

prognosis, but can have iatrogenic effects that should have been avoided. So, patients



staying at home has an economic impact, not only in terms of cost savings to the patient

and family but also to the hospital unit and health system??.

It is supposed that an extended availability of HPC allows patients and families
to receive appropriate support that helps them remain at home, not only relieving the
anxiety of the family caregivers but also giving recommendations that prevent going into
hospital®. According to that, the aim of our study is to analyze if the perception of 24/7

availability of support in HPC services reduces ED use.



METHODS

Study design and setting

This is a secondary correlational analysis of quantitative data from a cross-
sectional face-to-face survey that used the discrete choice experiment (DCE) method
with service users of HPC. In this study, adult patients and their family caregivers were
interviewed to identify which HPC service features they valued the most. Furthermore,
the study allowed understanding how well the participants knew the characteristics of

the service they were on. The methods and pilot findings are described elsewhere?2,

The study was conducted in four HPC services in the north region of Portugal
(from April 2015 to May 2017). All participants provided written consent to participate
in the study. The study was approved by the researchers’ institution research ethics
committee (HR — 15/16 - 2055) (Appendix 1), the Portuguese data protection authority
(2766/2014) (Appendix 2) and local ethics committees of all participating clinical centers
(CES 117.14, CE/AE — 49, 018/CE/JAS) (Appendices 3, 4 and 5).

To try the hypothesis underlying this secondary analysis, we examined data
about participants’ perception of access to the HPC service (independent variable) and
the ED use in the month before the interview (dependent variable). We report this study

according to the STROBE Statement!4.

Study population

The participants were adult patients with advanced and debilitating chronic
diseases under HPC and their family caregivers. Were interviewed 143 individuals,
including 95 patients and 48 family caregivers. In 43 cases, both patient and caregiver
from the same household were interviewed. This means that we had both patient and
caregiver points of view on the same questions, including the perception of access to
HPC service (our independent variable) and we excluded the duplicated information

(Figure 1). In most cases (n=22/43) their answers coincided, but in 5 cases there was a



discrepancy so we decided to use the information given by the patients since they were
the focus of our study. In 16 cases the patients did not know the availability of their HPC

service so we used the response from their family caregiver.

Participants inquired
(n=143)

Only caregivers responded
(n=52)

Only patients responded
(n=5)

Patient and caregiver
responded _—

(n=43x2)

Excluded: duplicated information
(n=43)

v

Remaining cases
(n=100)

Figure 1. Explanation of the participants inquired. We obtained 143 responses to our
guestionnaire, but there were cases where both patient and caregiver from the same household
responded (43 cases, which correspond to 86 responses). So we excluded the duplicated
information, and we considered the existence of 100 families in the study.

From the remaining 100 cases, we excluded 12 that did not know the availability
of the service, 15 who were involved with the HPC service for less than 30 days (because
we wanted to investigate patients who used the ED in the month prior to the interview)
and 3 that we had no information whether they went to the ED or not. Applying these
successive exclusion criteria, the number of eligible cases to the analysis was 70 (Figure

2).



Families inquired

(n=100)
Excluded: did not know the availability of the service

(n=12)

n=88

Excluded: were in the service for less than 30 days

(n=15)

n=73

Excluded: no information about ED visits

(n=3)

Included in analysis
(n=70)

Figure 2. Study flowchart

Study questionnaire

The questionnaire (Appendix 6) was developed using cognitive interviewing for
a DCE, a quantitative method that helps to determine people preferences for healthcare
services™. Patients and caregivers were asked about the team’s availability, homecare
support and other questions about their choices between different hypothetical services
that are models for future HPC services'®. They were also asked about socio-
demographic and clinical information and the use of health services in the month prior

to the interview.



Outcome of interest and explanatory variables

Our outcome of interest (dependent variable) was the use of ED made by
patients who are under care of HPC services. To obtain this information, we used
answers to the question: “How many times in the last month did you visit the emergency

department?”. We dichotomized this into ED use (yes=1/no=0).

We examined several variables potentially associated with our outcome of
interest, including the perception of access to the HPC service (our independent variable
of interest), using the answers to the question: “When is your team available to be
contacted?”; the real access times to the HPC service (as per service information); and
socio-demographics. We dichotomized the perceived and the real access into 24/7

availability (yes=1/no=0).

Socio-demographic data included patient’s age (categorized into four groups:
<50 years, 50-64 years , 65-79 years and > 80 years), patient’s gender (male and female),
patient’s marital status (married or in a civil partnership, single, widowed, divorced and
separated but still legally married), urban level of patient’s area of residence
(predominately rural area, moderately urban area and predominately urban area),
patient’s education level (none, basic education 1%t cycle, basic education 2™ cycle, basic
education 3™ cycle, high school, post-high school degree, bachelor, graduate degree,
master and PhD) and patient’s main diagnosis (cancer, heart failure, neurologic disease,

chronic pulmonary disease and other ones).

Statistical analysis

We first described the sample characteristics. We then examined the skewness
of the distribution of our dependent variable (ED use) appraising the histogram against
the normal curve, and also calculated the percentage of patients who used the ED or not

in the month prior to the interview.

We also analyzed our independent variable of interest calculating percentages

of participants who perceived to have 24/7 availability for support from the HPC service.



Then we compared the perceived with real access (reported by the services) using a 2
by 2 table and calculating the kappa score to measure the level of agreement, and then
interpreted according to Fleiss’ classification: a kappa value of 0.75 or greater represent
an excellent level of agreement, a value of 0.40 or less is indicative of poor agreement,

and values between 0.40 and 0.75 represent fair to good agreement?®,

To find out if ED use was associated with the perception of access to HPC services
and also with the real access, we used Pearson’s Chi-square test or Fisher’s exact test
as appropriate (the Fisher’s exact test was used when any expected frequency was less

than 1 or 20% of expected frequencies were less than or equal to 5).

Finally, we compared the socio-demographics of ED users and non-ED users using
Mann-Whitney test for age groups, urban level and education level and Pearson’s Chi-
square or Fisher’s exact test as appropriate for gender, marital status and main

diagnosis.

P<0.05 was set as statistically significant. Cases where p value was between 0. 05
and 0. 10 were highlighted as suggesting a trend towards statistically significance. All
statistical analysis was performed using anonymized data, in IBM SPSS Statistics (version

21).
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RESULTS

Sample characteristics

In the 70 patients included, the median age was 75 years (minimum 18 and
maximum 102), with 80.0% having 65 years old or older and 57.1% (n=40) were male.
Most patients were married or in a civil partnership (64.3%) and lived predominately in
urban areas (58.6%). The majority has the 1%t cycle of basic education or none (82.9%).
The most frequent illness was cancer (68.6%, n=48), followed by neurologic diseases
(17.1%, n=12), chronic pulmonary diseases (7.1%, n=5), heart failure (2.9%, n=2) or other

diagnoses (4.3%, n=3). Those patients’ characteristics are disclosed in Table 1.

Table 1. Sociodemographic characterization of patients included in the sample

All patients (n=70)

Age n (%)

<50 2 (2.9)
50-64 12 (17.1)
65-79 29 (41.4)

>80 27 (38.6)
Gender

Male 40 (57.1)
Female 30 (42.9)

Marital status

Married/Civil partnership 45 (64.3)

Single 5 (7.1)

Widowed 17 (24.3)

Divorced 3 (4.3)

Separated but still legally married 0 (0.0)
Urban level

Predominately rural area 24 (34.3)

Moderately urban area 5 (7.1)

Predominately urban area 41 (58.6)

Education level

None 24 (34.3)
Basic education 1st cycle 34 (48.6)
Basic education 2nd cycle 3 (4.3)

11



Basic education 3rd cycle 4 (5.7)
High school 3 (4.3)
Post-high school degree 0 (0.0)
Bachelor 0 (0.0)
Graduate degree 1 (1.4)
Master 0 (0.0)
PhD 1 (1.4)

Principal diagnosis
Cancer 48 (68.6)
Heart Failure 2 (2.9)
Neurologic disease 12 (17.1)
Chronic pulmonary disease 5 (7.1)
Other 3 (4.3)

ED use (dependent variable)

Only 12.9% of patients (n=9) went to the ED in the month prior to the interview.
From those, 5.7% (n=4) did it one time, 4.3% (n=3) two times, 1.4% (n=1) three times

and 1.4% (n=1) four times.

Figure 3 shows the histogram with the number of ED visits. The curve has a
positive skew, since there are many people with no visits and a few cases with one up
to four visits. The mean number of ED visits (0.24, SD=0.731) was greater than the

median (0.00, interquartile range 0-0).

60

.
=]
1

Frequency

209

|
0 T T T T . T
[u] 1 2 3 4

Number of visits in emergency department in the month
prior the interview (patient/carer reported)

Figure 3. Histogram showing the number of ED visits in the month prior to the interview.
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Perceived and real access to HPC service

Table 2 shows the perceived and real access to the HPC services in the sample.

Comparing levels of agreement between perceived and real access, we obtained a

percentage of 84.3% of agreement (n= 59/70) with a kappa score of 0.667, that

according to Fleiss’ classification'® reflects fair to good agreement. 60.0% (n=42/70)

thought they had access 24/7 to the service and the vast majority of those (90.5%;

n=38/42) had a perception in agreement with the real availability 24/7 of their team (as

per service information). From the 40.0% (n=28/70) who thought they had less than

24/7 access, 75.0% (n=21/28) were correct.

Table 2. Comparison between perceived and real availability for 24/7
support by the HPC team

Perceived access

TOTAL
No 24/7 24/7
No 24/7 21 (75%) 4(9.5%) 25(35.7%)
Real access
24/7 7 (25%) 38 (90.5%) 45(64.3%)
TOTAL 28 (100%) 42(100%) 70(100%)

Relationship between ED use and perceived access to HPC

Most people who used ED thought they did not have 24/7 access to the HPC

services (67.0%; n= 6/9), compared to about a third of those who did not use the ED

(36.1%; n= 22/61). This relationship did not reach statistical significance (p value =

0.084), although it showed a trend (Figure 4).

13
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Figure 4. Comparison between the perception of 24/7 support given by the HPC team and ED
use, in the month prior the interview.

Relationship between ED use and real access to HPC

From the patients who went to the ED, the majority, 55.6% (n=5/9) did not have
24/7 support in reality, compared to 32.8% (n=20/61) of those who did not go to the ED
(Figure 5). However, this relationship did not reach statistical significance (p value =

0.168).
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Figure 5. Comparison between the real availability of support given by the team and the ED use,
in the month prior the interview.

Relationship between ED use and socio-demographics

We found no statistically significant differences between ED users and non-ED
users on socio-demographics. However, there was a trend towards statistically
significance in relation to the level of urbanization where the patient lived (p=0.061). In
the group of ED users, 88.9% (n=8/9) lived in urban areas compared to 54.1% (n=33/61)

of non-ED users.

In order to provide a better overview, we present a table that aggregate all the

results obtained (Table 3).
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Table 3. Sample characteristics comparing ED users and non-ED users, with statistic results

All patients (n=70) Non-ED users (n=61) ED users (n=9) Statistic test p value
Age n (%) n (%) n (%)
<50 2 (2.9) 2 (3.3) 0 (0.0)
50-64 12 (17.1) 9 (14.8) 3 (33.3) Mann-Whitney | p=0.497
65-79 29 (41.4) 26 (42.6) 3 (33.3)
>80 27 (38.6) 24 (39.3) 3 (33.3)
Gender
Male 40 (57.1) 34 (55.7) 6 (66.7) Chi-square p=0.723
Female 30 (42.9) 27 (44.3) 3 (33.3)
Marital status
Married/Civil partnership 45 (64.3) 38 (62.3) 7 (77.8)
Single 5 (7.1) 4 (6.6) 1 (11.1)
Chi-square p=0.246
Widowed 17 (24.3) 17 (27.9) 0 (0.0)
Divorced 3 (4.3) 2 (3.3) 1 (11.1)
Separated but still legally married 0 (0.0) 0 (0.0) 0 (0.0)
Urban level
Predominately rural area 24 (34.3) 23 (37.2) 1 (11.1)
Mann-Whitney | p=0.061
Moderately urban area 5 (7.1) 5 (8.2) 0 (0.0)
Predominately urban area 41 (58.6) 33 (54.1) 8 (88.9)
Education level
None 24 (34.3) 22 (36.1) 2 (22.2)
Basic education 1st cycle 34 (48.6) 28 (45.9) 6 (66.7)
Basic education 2nd cycle 3 (4.3) 2 (3.3) 1 (11.1)
Basic education 3rd cycle 4 (5.7) 4 (6.6) 0 (0.0)
High school 3 (4.3) 3 (4.9) 0 (0.0) Mann-Whitney | p=0.782
Post-high school degree 0 (0.0) 0 (0.0) 0 (0.0)
Bachelor 0 (0.0) 0 (0.0) 0 (0.0)
Graduate degree 1 (1.4) 1 (1.6) 0 (0.0)
Master 0 (0.0) 0 (0.0) 0 (0.0)
PhD 1 (1.4) 1 (1.6) 0 (0.0)
Principal diagnosis
Cancer 48 (68.6) 44 (72.1) 4 (44.4)
Heart Failure 2 (2.9) 1 (1.6) 1 (11.1)
Chi-square p=0.124
Neurologic disease 12 (17.1) 10 (16.4) 2 (22.2)
Chronic pulmonary disease 5 (7.1) 3 (4.9) 2 (22.2)
Other 3 (4.3) 3 (4.9) 0 (0.0)
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DISCUSSION

Our study found that only about 1 in 10 patients cared for by HPC services went
to ED in a month period and there was a trend towards statistically significance
suggesting that patients’ perception of 24/7 availability of support from HPC services
reduces their ED use. This direction aligns with our initial hypothesis, despite not
reaching statistical significance. As the overwhelming majority of people did not use the
ED at all, we can see a positive skew on the data, which is typical from health resource
use data at the end of lifel’. However, the majority of ED users went more than once up
to four (n=5/9). From those, there was one person that went four times in a month. It
would have been important to explore the reasons that led them to use the service so
many times, because these repeated visits may be due to the same unresolved issue at
home. It is important to consider that these patients underwent several transitions from
their familiar environment, probably involving an ambulance transport, which is usually

burdensome for a person at the end of life.

We also found a trend towards statistically significance suggesting increased ED
use in urban areas, which may be explained by a greater access to the hospitals in these
regions. Our study does not allow us to confirm this, but there is a qualitative study
conducted in the United Kingdom with 18 adult patients with advanced cancer and 6
caregivers that suggests that the proximity of an ED, the perception of symptom severity
and patient’s anxiety related to their disease are influencing factors in the decision to
visit the ED'8. Henson et al. conducted a population-based retrospective cohort study in
England with 124.030 adults who died from cancer during a 1-year period that identified
several socio-demographic and clinical factors associated with increased multiple ED
attendance by patients with cancer in their last month of life. They concluded that men,
younger age, black ethnicity, lower socio-economic status, lung cancer patients and
persons with greater comorbidity were more likely to visit the ED multiple times in the
last month of life. In our study we did not find an influence of these factors in ED use,

but our small sample size is a limitation.
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In our total sample, the majority of patients had cancer (almost 70.0%), and it
was in accordance to the literature that describes the population in palliative care in
Portugal®. It should be noted that depending on illness severity and the stage of the
disease, people may need to recourse to the ED, because some acute events can not be
solved at home?°. We found that the majority of ED users were patients with non-
oncological disease (55.6%, n=5/9), whereas the majority of non-ED users were
oncological (72.1%, n=44/61), although the difference did not reach statistical
significance. The high proportion of non-cancer patients among ED users may be
explained because the evolution of non-oncological disease is more unpredictable and
these patients often do not have direct access to specialized palliative care services, as

oncological patients have.

It is important to note that regardless the team’s availability, about 1 in 10
patients went to the ED. It would have been important to understand the reasons that
made them go. It may be explained due to complications that were hard to prevent but
it may also suggest that there are some types of care that the team can not ensure.
Based on that, it may be necessary an intervention to review the scope of action of
these teams, with better care coordination, maybe training more specialists and
allowing an efficient communication between the teams, patients and caregivers?.
Benefits may arise from involving primary health care in the provision of care to these
patients. A study in France showed that more than 80% of ED visits happened on the
months of March, April, July and August and from 4 pm to 10pm, when fewer general
practitioners were available??. A study in cancer patients nearing the end of life revealed
that increasing home care nursing was associated with decreasing ED use but only in the
last month of life?3. This aspect was not analyzed in our study, but it will be relevant to
evaluate in a future study, once this conclusion could contribute to improve services at
home, particularly extending the contact hours when the patient’s condition begins to

worsen and his death is expected in a short period of time.

To the best of our knowledge, this is the first time that perceived and real
availability for support has been compared. Our study showed that the vast majority of
the interviewed had a correct perception of the real 24/7 availability of their HPC team,

with a fair to good agreement based on kappa score (kappa= 0.667)¢. However, about
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2 in 10 participants were not aware of it, which leads us to question whether their
perception was 100% coincident with real availability, there would be an influence on
the decision to visit the ED. From the patients who had a 24/7 availability for support
(n=45), about 1 in 5 thought their HPC team had less than 24/7 support. One of the
reasons that could explain this lack of knowledge is if the patients were in the service
for still very little time, but in our study we excluded people with less than 30 days in
service, so we believe they had time to know that. On the other hand, there is a
percentage of patients that think their team had more availability to support than they
actually had. A possible explanation for this fact could be that although the team’s
formal schedule is not 24/7, team members may give patients their contact in case of

urgent need.

Because of these discrepancies, we believe that a more effective communication
between teams and patients and their caregivers could allow them to have the benefit
of the service in the best way. The provision of an informative leaflet with the times they
could access and the phone number very visible should be implemented in all the teams.
This can also lead to the improvement of the service that can be delivered at home, not

only improving patients’ well-being but also the economic benefits from the service?*.

In this study we found no association between the perception of 24/7 availability
for support and the reduction in use of ED, but there was a trend towards statistically
significance, suggesting that those who had 24/7 availability used less the ED than the
others. Because the magnitude of the difference of the two groups in ED use is large
(67.0% of ED users thought they had less than 24/7 access for support, comparing to
36.1% of non-ED users), we can not exclude that this association exists, especially
because our sample is small. Less ED use is related to a more efficient HPC team that
gives better satisfaction to the patients and helps to meet their preferences to die in the

comfort of their home3.

Some limitations in our study should be mentioned. One was the study design.
The study was not prospective so it does not allow inferring causality, only shows
associations. We limited the analysis of ED use to the month before the interview and
do not know what happened before and after this period. Another limitation was due

to the small sample size, in particular of the ED users group (in absolute and relative
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terms, n=9, 12.9%). This reduces the statistical power to test our hypothesis and results
on unbalanced comparison groups. In addition, there is potential for recall bias. Patients
and their caregivers may not recall if they went to the ED or not. However, it is a salient
event and the last month is a period relatively close to the interview date, therefore not
hard to remember. Also, we did not performed a multivariate analysis and we did not
measure reasons for ED visits, that could have detected some confounders and helped

understand better the circumstances of ED attendance.

Having in mind these limitations, further research on this topic is needed to
confirm our hypothesis that a perception of 24/7 availability of support from HPC
services reduces ED use. A future study should have a larger sample to ensure sufficient
statistical power, maybe cross-link different sources of information on ED use, measure
reasons for ED visits, be prospective so we understand better the causality and use

multivariate logistic regression techniques to adjust for confounders.

CONCLUSION

Our study found that there was a trend towards statistically significance
suggesting less ED use in patients who perceive they have 24/7 access to HPC. There was
also a trend suggesting increased ED use in urban areas. Further research on this topic
should be done to better understand what factors influence ED use in order to better
develop HPC according to the needs and preferences of terminally ill patients and help

avoid unnecessary ED visits, allowing people to die at home with appropriate support.
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Study Title: Survey of Preferences of Patients and Families for Home Palliative Care
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Please ensure that you follow all relevant guidance as laid out in the King's College London Guidelines on Good Practice in Academic Research
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Approval is applicable to period in which such data is accessed or evaluated.
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will be expected even after the completion of the study.
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the URL below for further guidance about the process:

http://www.kcl.ac.uk/innovation/research/support/ethics/applications/modifications.aspx

Please would you also note that we may, for the purposes of audit, contact you from time to time to ascertain the status of your research.
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COMISSAONACIONAL
DE PROTECCAO DE DADOS

AUTORIZAGAO N.° 585 /2014
I Pedido

O King's College London, Department of Palliative Care, Palicy and Rehabilitation,
enquanto promotor, notificou & Comissdo Nacional de Protecgdo de Dados (CNPD),
nos termos da alinea i) do artigo 9° da Lei 21/2014, de 16 de abril, um tratamento de
dados pessoais com a finalidade de realizar um estudo observacional intitulado
“Inquérito de Preferéncias de Doentes e Familiares para Cuidados Paliativos

Domicilidtios”.

A) Finalidade: o estudo faz parte de um projeto de investigagéo (DINAMO, 2011-16)
que tem como objetivo otimizar os cuidados paliativos domiciliarios em Portugal. O
objetivo geral deste estudo é determinar quais os atributos e modelos de cuidados
paliativos domicilidrios que s&c mais valorizados pelos utentes destes servigos,
pessoas com doenga avangada e seus familiares cuidadores. O estudo tem quatro
objetivos especificos:
1. Determinar a importancia relativa para utentes de diferentes atributos e niveis
dos mesmos;
2. Determinar a importancia relativa para utentes de diferentes modelos de
cuidados;
3. Comparar as preferéncias de doentes e familiares;

Examinar fatores associados com as preferéncias.

B) Local de realizagdo: o estudo terd lugar em trés servigos clinicos de cuidados
paliativos domiciliarios do Norte de Portugal - Unidade Domiciliaria de Cuidados
Paliativos do Planalto Mirandés, Equipa de Cuidados Paliativos da ULS de Matosinhos

e Equipa de Cuidados Paliativos do Hospital de S&o Jo&o.

C) Participantes: 115 doentes e 115 familiares (15 na fase piloto + 100 na fase
principal) a receber cuidados de uma das equipas. O familiar sera nomeado pelo

doente como a pessoa na familia que ajuda com a maioria dos cuidados. Critérios de

Rua de Sdo Bento, 148-3° - 1200-821 LISBOA

Tel: 213928400 Fax:213976832 LINHA PRIVACIDADE
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exclusdo: idade inferior a 18 anos; nao residente na regido norte, incapaz de
compreender ou comunicar em portugués; doente efou familiar em processo de
referenciacdo ou avaliagdo inicial (sem experiéncia de foffow-up ou assisténcia
domiciliaria pelo servigo de cuidados paliativos, quer pessoalmente quer por telefone);
demasiado doente, em stress ou sobrecarregado para participar no estudo (critério a

avaliar pelos profissionais de sadde do servigo clinico).

D) Recrutamento: identificagdo de potenciais participantes e primeira abordagem a
cargo dos profissionais de salde dos servigos clinicos, os quais pedirdo
consentimenio para passar os contactos aos investigadores caso os doentes e
familiares estejam interessados em participar. Esperando pelo menos 24 horas, 0s
investigadores entrardo em contacto para tirar dividas e marcar a entrevista se

reconfirmarem o interesse dos pacientes.

E) Recolha de dados: depois de explicado o estudo e tiradas todas as dlvidas, e
assinado o consentimento informado e realizada uma entrevista (gravada, 45-60
minutos, separadamente com ¢ doente e com o familiar, por aplicagdo de um
questionario). Depois da entrevista e com o consentimento do participante, a
informagdo sera completada com dados dos registos clinicos. Assim, sera
apresentada uma série de oito questdes em que séo descritos dois pacotes diferentes
de servigos de cuidados paliativos domicilidrios, pedindo ao participante para indicar
qual escolheria se lhe fosse dado a escolher. Informagdo adicional inclui dados

sociodemogréaficos e de saude.

Os dados serao recolhidos num caderno de recolha de dados em formato eletrénico e

em papel.
Il. Analise
A CNPD ja se pronunciou na sua Deliberagao n.® 227/2007 sobre o enquadramento

legal, os fundamentos de legitimidade, os principios orientadores para o correfo

cumprimento da LPD, bem como as condi¢gbes gerais aplicaveis ao tratamento de
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dados pessoais com esta finalidade. No caso em aprego a notificagéo enquadra-se no

ambito tipificado naquela deliberacgéo.

Porque referentes a dados clinicos, os dados recolhidos tém a natureza de sensiveis,
razdo pela qual o respetivo tratamento sé pode basear-se no consentimento expresso,
esclarecido e livre dos respetivos titulares, nos termos do disposto no n° 2 do artigo 7.°
da Lei n® 67/98, de 26 de Outubro (Lei de Protecdo de Dados — LPD). Dito de outra
forma: o fundamento de legitimidade do tratamento é o consentimento expresso do

titular dos dados.

Entende-se por consentimento qualquer manifestagdo de vontade, livre, expressa,
especifica e informada, nos termos da qual o titular aceita que os seus dados sejam
objeto de tratamento, o qual deve ser obtido através de uma “declaracdo de

consentimento informado ” onde seja utilizada uma linguagem clara e acessivel.

Nos termos do artigo 10.° da LPD, a declaracéo de consentimento tem de conter a
identificagdo do responsavel pelo tratamento e a respetiva finalidade, devendo ainda
conter informacdo sobre a existéncia e as condigdes do direito de acesso e de
retificacdo por parte do titular dos dados. Os participantes serdo ainda informados
sobre a natureza facultativa da sua participagdo e garantida confidencialidade no

tratamento.

Os titulares dos dados, de acordo com a declaragéo de consentimento informado junta
aos autos, apdem as suas assinaturas na mesma, deste modo satisfazendo as

exigéncias legais.

A informacao tratada é recolhida de forma licita [cfr. alinea a) do n.°1 do artigo 5° da
LPD], para finalidades determinadas, explicitas e legitimas [cfr. alinea b) da mesma

norma) € nao é excessiva.
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No “caderno de recolha de dados” ndo ha identificagdo nominal do fitular, sendo
aposto um codigo de doente. A chave desta codificagdo sO pode ser conhecida dos
investigadores.

1. Concluséo

Assim, de acordo com as disposigbes conjugadas do n.° 2 do artigo 7°, do n.° 1 do
artigo 27°, da alinea a) do n.° 1 do artigo 28° e do artigo 30°, todos da LPD, e da Lei
n.° 12/2005, de 26 de janeiro, autoriza-se o fratamento, com as condigbes supra

referidas, nos seguintes termos:

Responséavel pelo tratamento: King's College London, Department of Palliative Care,
Policy and Rehabilitation.

Finalidade; Estudo observacional intitulado “inquérito de Preferéncias de Doenles e
Familiares para Cuidados Paliativos Domicilidrios’.

Categoria de dados pessoais tratados: Varidveis sociodemograficas - data de
nascimento, género, nacionalidade, nivel educacional, estado civil, nimero de pessoas
do agregado familiar, grau de parentesco com o doente, idade dos membros do
agregado familiar, situacdo profissional. Vartdveis clinicas - diagnéstico principal,
comorbilidades, data do diagnéstico principal, data e local de morte (se aplicavel),
medida de funcionalidade, medida de qualidade de vida relacionada com saude,
medida de sintomas; informacao sobre utilizagdo de servigos inclui caracteristicas do
servico de cuidados paliativos domicilidrios recebido (disponibilidade, cuidados em
casa, suporte familiar, informag&o e tempo de espera), tempo em dias desde que esta
a0 cuidado do servico de cuidados paliativos domiciliarios, tempo despendido pelo
cuidador para cuidar do doente (horas ou dias) na Ultima semana, apoio recebido por
outros familiares, experiéncia com servigo corrente € com servigos anteriores. Seréo
também introduzidas duas questdes abertas para comentérios sobre o ingquerito e
sobre o servico de cuidados paliativos domiciliarios recebido. Preferéncias para
servigos de cuidados paliativos domiciliarios relativamente a disponibilidade, cuidados
em casa, suporte familiar, informac¢do e tempo de espera.

Entidades a quem podem ser comunicados: Nao ha.

Rua de Sfo Bento, 148-3° « 1200-821 LISBOA
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Formas de exercicio do direito de acesso e retificagéo: Junto dos investigadores. Deve
ser assegurado o direito de informag&o e acesso nos termos dos artigos 10° e 11° da
LPD.

Interconexdes de {ratamentos: N&o ha.

Transferéncias de dados para paises terceiros: Ndo ha.

Prazo de conservagdo: Sete anos.

Dos termos e condigbes fixados na Deliberagiio n.° 227/2007 e na presente
autorizagdo decorrem obrigagdes que a entidade responsével deve cumprir. Deve,
igualmente, dar conhecimento dessas condigdes a todos os intervenientes no circuito

de informacg&o.

Lisboa, 3o & e ) 2 2749
A

Filipa Calvao (Presidente)

Rua de Sdo Bento, 148-3° « 1200-821 LISBOA
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Appendix 3

AUTORIZADQ

erONSELHODEADMNSTRN;f\O Rﬁuw\ooq ] W\l 1015
Predaents 00 Consgtho Ce Administraedo - m

L1~ Exmo. Senhor

Presidente da Comissdo de Etica para a Saide do

Centro Hospitalar de $. Jodio ~ EPE

Assunto: Pedido de apreciacdo e parecer para estudo/projecto de investigacdo

Nome do Investigador Principal: Barbara Gomes

Titulo do projecto de investigagdo: \querito de Preferéncias de Doentes e Familiares
para Cuidados Paliativos Domicilidrios

. . i liati
Pretendendo redlizar no(s) Servico(s) de Cuidados Paliativos

do Centro Hospitalar de S. JoGo — EPE o estudo/projecto de investigac@io em epigrafe,
solicifo a V. Exa., na qguadlidade de Investigador/Promotor, a sua apreciacdo e a
elaboracdo do respectivo parecer.

Para o efeito, anexo toda a documentacdo referida no dossier dessa Comissdo

respeitante a estudos/projectos de investigacdo.

Com os melhores cumprimentos.

Porto, 5__ /Maio /20 14

O INVESTIGADOR/PROMOTOR

2N T Y-

Comiss&o de Etica para g Satde do Centro Hospitalar de S. Jo&o ~ EPE
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Comissio de Etica para a Satide do Centro HSJ
Parecer
Projeto de Investigacio: “Inquérito de preferéncia de doentes e familiares para Cuidados
Paliativos Domicilidrios™.
Doutora Barbara Gomes, licenciada em Psicologia da Saide e doutorada em Cuidados
Paliativos.
Tem como objetivo geral:

e Determinar quais os atributos e modelos de cuidados paliativos domicilidrios que sdo
mais valorizados pelos utentes deste servico, pessoas com doenca avangada e seus
familiares cuidadores.

Séo objetivos especificos:

e Determinar a importancia relativa para os utentes de diferentes atributos e niveis dos
mesmos;

e Determinar a importancia relativa para os utentes de diferentes modelos de cuidados:

e Comparar as preferéncias de utentes e familiares;

e Examinar fatores associados com as preferéncias.

Concegiio e pertinéncia do estudo:

Trata-se de um estudo a desenvolver na regido Norte de Portugal, financiado pela Fundagédo
Calouste Gulbenkian, com o objetivo de melhorar os cuidados paliativos domiciliarios em
Portugal.

Uma revisdo Cochrane publicada em 2013 mostrou que ao serem seguidas por equipas de
cuidados paliativos domicilidrias, as pessoas com doenga avangada veem duplicadas as chances
de morrer em casa, com melhor controlo sintomatico do que se receberem os cuidados
convencionais.

Neste sentido, é necessario o conhecimento da importancia relativa que os doentes e cuidadores
familiares com experiéncia de utilizacdo de servicos de cuidados paliativos domicilidrios
atribuem aos componentes-chave para a organizacio de uma qualidade de cuidados paliativos
domiciliarios, tais como os niveis de acessibilidade e apoio do cuidador familiar.

O estudo a ser realizado no Servico de Cuidados Paliativos, do Centro Hospitalar Sdo Jodo,
dispde de autorizagdo da Exma. Diretora de Servigo Dr.* Edna Gongalves (Anexa), que sera
também o “elo de Ligagdo”, dado que a investigadora ndo pertence ao servigo (anexo).

A realizagdo do estudo implica o contacto com os doentes e cuidadores familiares pelo que cabe
a equipe médica e / ou outro identificar os doentes elegiveis de acordo com os critérios de
inclusio e exclusdo para o estudo, devidamente referidos no protocolo de estudo (anexo).

Assim, a abordagem serd feita pela equipa médica e / ou outro, no sentido de identificar os
doentes elegiveis e cuidadores familiares para participar no estudo, proporcionar-thes o folheto
informativo e perguntar se podem fornecer os seus contactos a equipa de investigagdo. para
explicar os detalhes do estudo e marcar uma entrevista em um lugar de sua preferéncia, se
estiverem interessados em participar no estudo. Espera-se que a maioria das entrevistas serdo
realizadas na casa do doente. O consentimento escrito sera obtido junto do doente e cuidador
familiar pelo investigador antes de comecar a entrevista.

A amostra sera constituida por 115 utentes ¢ 115 cuidadores familiares (15 na fase piloto e 100
na fase principal).

Para a recolha de dados a investigadora, depois de obter o consentimento informado, efetuara a
entrevista face-a-face (gravadas em audio, com a duracdo de 45-60 minutos). As entrevistas
serdo feitas separadamente, no mesmo dia ou noutro dependendo de sua disponibilidade.
Utilizara diversos instrumentos e escalas devidamente autorizadas e validadas para a populagéo
portuguesa (anexos). De salientar o rigor na descri¢do dos mesmos.

Os procedimentos éticos inerentes ao tipo de estudo estdo claramente acautelados em cada etapa
do estudo, sendo que antes foi solicitada autorizagdo a Comissdo nacional de Protecdo de Dados,
bem como sera obtido juntos dos participantes o CI (anexo). Importa, contudo, esclarecer, quais
os dados clinicos e sdcio-demogrdficos que pretende recolher dos registos clinicos do Servigo de
Cuidados Paliativos, através do elo de ligacdo, como preconizado no respectivo protocolo.




O estudo esta delineado em concordancia com os objetivos do mesmo. Estd muito bem
fundamentado, podendo ser um contributo para a area do conhecimento e melthoria dos cuidados
paliativos domiciliarios.

Sdo inquestionaveis as competéncias técnicas cientificas da investigadora principal (CV) para a
realiza¢do do estudo.

Beneficio / Risco:

A participagfio no estudo dard a oportunidade aos participantes de expressarem a sua opinido e
preferéncias acerca do que consideram ser cuidados paliativos domicilidrios uteis e benéficos,
contribuindo para melhorar os cuidados para futuros doentes e familias. N&o acarreta quaisquer
riscos, no entanto é possivel que a entrevista cause algum incémodo acrescido.

Respeito pela liberdade e autonomia:

Esta salvaguardada pelo Modelos de Consentimento Informado da investigadora, e adequada
informacdo aos participantes no estudo.

Confidencialidade dos dados

A proposta apresentada pela investigadora garante a confidencialidade dos dados e anonimato
dos participantes.

Indemnizacao por danos

Néo aplicavel

Continuaciio do tratamento

Nao aplicavel.

Propriedade dos dados

Nio aplicavel.

Conclusio:

De acordo com a andlise efetuada, propde-se a CES do Centro Hospitalar do Sdo Jodo, um
parecer favoravel a realizagdo do estudo, apds o esclarecimento das questdes assinaladas a
italico.

Porto, 16 de Maio de 2014
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7. SEGURO

a. Este estudo/projecto de investigagdo prevé intervengdo clinica que implique a
existéncia de um seguro para os participantes?

SIM D (Se sim, junte, por favor, cépia da Apdlice de Seguro respectiva)

NAO

NAO APLICAVEL [ ]

8. TERMOQ DE RESPONSABILIDADE

Ey, Barbara Gomes

1

abaixo-assinado, na qualidade de Investigador Principal, declaro por minha honra que as
informacdes prestadas neste questionario séo verdadeiras. Mais declaro que, durante o estudo,
serdo respeitadas as recomendagbes constantes da Declaragdo de Helsinquia (com as emendas
de Toquio 1975, Veneza 1983, Hong-Kong 1989, Somerset West 1996 e Edimburgo 2000) e da
Organizag&o Mundial da Sadde, no que se refere a experimentagaoc que envolve seres humanos.
Aceito, também, a recomendagdo da CES de que o recrutamento para este estudo se fara junto
de doentes que n&o tenham participado em outro estudo no decurso do actual internamento ou
da mesma consulta.

Porto, 5/ Maio 12014 Jefer it
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Appendix 4

Exma. Sra.
Dra. Barbara Gomes
barbara.gomes@kel.ac.uk

Sua Referéncia Sua Comunicagdo de Nossa Referéncia Data
Pe, CEJAE—N®2 49 24/04/2014

Assunto: Parecer da Comissdo de Ftica

Reunido dia 09/04/2014

A Comissdo de Etica da ULS Nordeste EPE, na sequéncia do pedido apresentado para emitir parecer,
acerca do Projecto de investigacio (DINAMO,2011-16), informa V. Ex.2 que do ponto de vista ético

nada tem a opor, desde gue os visados ndo se importem de responder.

Com os melhores cumprimentos,

A Presidente dg Com?ssae-dne’Etwea QSN EPE
Presedente da Comia?

(/MdU

Bra-Jdoaguing Baltazar

7a. Joaquina Baftazar

Avenida Abade de Bacgal - 5301-852 8raganga - Tel. 273 310 800 - fax. 273 310 813
secretariado@chne.min-saude.pt - www.chne.min-saude.pt



N Appendix 5 _

> UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS Y AR i 1 Bt i [| ~e 018/CE/JAS

HosPITAL PEDRO HISPANO

R S pata:  11-03-2014

para: Rui Silva (SEGIC)
De: Comissdo de Etica

Parecer sobre o pedido de autorizagdo para a realizacdo de estudo intitulado “Inquérito de

Assunto: - - . . ———
Prefergncuas de Doentes e Familiares para Cuidados Paliativos Domicilidrios

INFORMACAO

Exmos. Senhores,

A Comiss3o de Etica analisou na sua reunido de 07 de margo de 2014, o pedido de autorizagdo para a
realizacio de estudo intitulado “Inquérito de Preferéncias de Doentes e Familiares para Cuidados Paliativos
Domiciliarios”, proponente a investigadora Bérbara Gomes (King’s College London), no &mbito do projeto
de investigacdo (DINAMO).

Decidido nada opor a realizacdo deste estudo.

Com os melhores cumprimentos.

Dr. José Alberto Silva
(Presidente da Comiss@o de Etica da U. L. S. — Matosinhos)

001_01_INF_1260 Unidade Local de Satde de Matosinhos




Appendix 6

FUNDACAO
CALOUSTE GULBENKIAN

(s

Centro de Estudos e Investigagao
e Saide da Universidade de Coimbra HOSPITAL

ING'S S
College (@ ba
LONDON SAO JOAO
Inquérito de Preferéncias de Doentes e Familiares

para Cuidados Paliativos Domiciliarios

QUESTIONARIO

versao 2

Para o/a entrevistador/a: Antes de comegar o questionario, por favor:
1) Confirme que o participante assinou o consentimento informado
2) Ligue o gravador de voz

3) Preencha ainformacéo seguinte:

ID do/a PARTICIPANTE: TIPO DE PARTICIPANTE (A. doente / B. familiar)
ID do SERVICO CLIiNICO: DATA da ENTREVISTA: / /2016
INICIO AS: : ID do/a ENTREVISTADOR/A:

INTRODUCAO

[Por favor ligue o gravador de voz]

Muito obrigado/a por participar no nosso estudo.

Estamos a realizar este inquérito porque queremos perceber o que pessoas como o senhor/a preferem
em relacao aos cuidados paliativos domiciliarios. Estes servigos de saude podem ser organizados de
formas diferentes, incluir varios tipos de cuidados ou estarem disponiveis em diferentes horarios. Com
tantas formas diferentes de prestar cuidados, € muito importante perceber como é que as pessoas
preferem que os servi¢cos sejam, para que no futuro se possam desenvolver servicos que vao ao
encontro do que as pessoas precisam.

Assim, na entrevista vou pedir-lhe que responda a algumas perguntas de forma a preencher este
guestionario. A entrevista tem quatro partes e deve demorar cerca de 45 a 60 minutos.

1) Na primeira parte vou explicar como € o questionario e como vamos responder as perguntas. Depois
farei algumas perguntas sobre a sua experiéncia com a equipa Equipa de Cuidados Paliativos
Domiciliarios do Hospital Sdo Jodo que tem cuidado de si.

2) Na segunda parte vou descrever-lhe diferentes pacotes de servi¢os e pedir que me diga qual preferiria
se lhe fosse dado a escolher. Atencéo: as suas respostas ndo alteram a equipa e 0s servi¢cos que tem
recebido até aqui e que continuard a receber e, se ndo quiser responder, os seus cuidados em nada
serdo alterados. Os servicos que vou descrever podem até nem existir na realidade. Queremos saber o

gue escolheria se estes diferentes servicos existissem e se lhe fosse dada a opgéo de escolha. As suas
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respostas dardo uma ajuda preciosa para desenvolver servicos de cuidados paliativos domiciliarios no
futuro.

3) A terceira parte é formada por algumas perguntas sobre si.

4) Na quarta e Ultima parte vou perguntar-lhe se tem mais alguma coisa a dizer sobre os cuidados que
recebeu ou que gostaria de receber em casa.

Estamos interessados no que o senhor/a pensa sobre estas questdes e ndo existem respostas certas ou
erradas. Sabemos que a entrevista pode ser um pouco longa mas agradeciamos muito se pudesse
responder a todas as perguntas. Por favor avise-nos se quiser parar ou se alguma pergunta o/a deixar

incomodado/a e n&o quiser responder.

Podemos entdo comecar?
[Iniciar o questionario se o/a participante concordar]

EXPLICACOES

As opcdes que Ihe vou apresentar descrevem diferentes pacotes de servigos de cuidados paliativos
domiciliarios. Estes servi¢os séo prestados por uma equipa de médicos, enfermeiros e outros
profissionais de salde especializados em cuidar de pessoas com doengas graves e progressivas, bem
como das suas familias, em casa. As equipas podem estar organizadas de formas diferentes e prestar

niveis diferentes de cuidados. Neste cartédo pode ver diferentes caracteristicas dos servigos.

[Dar o cartdo com a descricao de atributos e niveis e ler com o participante, conteido descrito abaixo]

Disponibilidade — horario durante o qual o doente e a familia podem telefonar ou contactar a equipa
para pedir ajuda ou conselho: 1) das 9 da manhé as 5 da tarde todos os dias Uteis (isto é, de segunda
a sexta); 2) das 9 as 5 todos os dias da semana incluindo fins de semana (isto é, de segunda a

domingo); 3) 24h por dia todos os dias da semana, portanto a qualquer hora do dia ou noite.

1) 22a62 2) 22a Domingo 3) 22 a Domingo

9h

Sh 5h

Cuidados em casa — refere-se ao papel da equipa a prestar cuidados. Quando visita o doente e a
familia em casa a equipa faz: 1) ‘Aconselhamento’: nestes casos, a equipa aconselha o doente e a
familia e recomenda alteracBes quando necessérias aos profissionais de salde ja envolvidos e
diretamente responsaveis pelos cuidados (p.e. médico de familia, oncologista, enfermeiros do centro
de saude); 2) ‘Aconselhamento + cuidados praticos em casa’: a equipa ndo sé aconselha mas
também ajuda com os cuidados do doente (p.e. a organizar os medicamentos, higiene e levante da
cama) e altera terapéutica se necessario — nestes casos, a equipa tem responsabilidade direta pelos
cuidados do doente e da familia; 3) ‘Aconselhamento + cuidados praticos + apoio técnico avangado’
a equipa aconselha e ajuda, é diretamente responséavel pelos cuidados, e tem também recursos para

dar apoio técnico avancado em casa (p.e. vigilancia e controlo de sintomas complexos como a dor e

falta de ar e preparacdo de medicacao para inje¢cdes, catéteres e outros aparelhos para que o doente
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possa estar devidamente medicado para controlar a dor e outros sintomas p.e. com perfusao

continua caso seja necessario, tratamento frequente de feridas ou Ulceras de presséo).

Suporte familiar — refere-se ao apoio oferecido aos familiares cuidadores do doente: 1) ‘Apoio
familiar normal’: a equipa avalia as necessidades da familia e ajuda na adaptacéo a doenga; 2)
‘Apoio familiar normal + descanso do cuidador’: além do apoio familiar normal, um membro da equipa
pode ficar em casa durante algumas horas para dar descanso ao familiar cuidador; 3) ‘Apoio familiar
normal + sessdes de suporte ao cuidador’: além de apoio familiar normal, o familiar cuidador recebe
sessfes que incluem apoio emocional, ajuda para cuidar de si proprio e ensino de técnicas para
ajudar a controlar os sintomas do doente; 4) ‘Apoio familiar normal + descanso do cuidador +
sessfes de suporte ao cuidador’ significa que a familia recebe apoio normal juntamente com

descanso do cuidador e sessdes de suporte ao cuidador.

Informacé&o e planeamento — refere-se a informagéo e planeamento de cuidados que sao
oferecidos aos doentes e seus familiares: 1) ‘informacgéo e planeamento normal’ significa que a
equipa da toda a informacéo que for pedida pelo doente e familiares e ajuda a planear respostas aos
problemas mais imediatos; 2) ‘informacéo + planeamento avangado de cuidados’ significa que para
além de prestar informacéo e ajudar a planear respostas a problemas imediatos, a equipa também
anticipa os cenarios futuros que sao explicados aos doentes e/ou familiares para delinear um plano
de ac¢éo conjunto para problemas que possam surgir a curto, médio e longo prazo; 3) ‘informacéo e
planeamento + reunido com médico de familia’ significa que para além de oferecer informacéo e
planeamento normal, a equipa organiza e esta presente numa reunido com o doente e/ou familiares
e com o médico de familia, para organizar e coordenar os cuidados; 4) ‘informagao + planeamento de
cuidados + reunido com médico de familia’ significa que a equipa oferece informagéo, planeamento

avancado e reunidao com médico de familia.

L1 -0 L LI

Tempo de espera — refere-se ao tempo que o doente e a familia esperam desde que séo indicados

para cuidados paliativos domiciliarios até serem vistos pela primeira vez (primeira chamada ou visita),

i.e. até iniciarem cuidados: 3 dias, 0 dias, 9 dias.

Tem alguma questdo? [Continuar quando todas as questdes forem esclarecidas]
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Cartao Chave

Disponibilidade
Horéario durante o qual o 22 a 62 22 a Domingo 22 a Domingo
doente e a familia podem
telefonar ou contactar a
equipa para pedir ajuda ou
conselho

9h

5h

Apoio técnico avancado

Aconselhamento %

Cuidados praticos

Da apoio técnico avangado em casa
(p.e. vigilancia e controlo de sintomas
complexos como a dor e falta de are

Cuidados em casa
Aconselha o doente e familia,

O que a equipa faz quando N Ajuda com os cuidados do doente (p.e. preparacéo de medicacao para
.. recomenda alteragcbes aos o~ . L .
visita o doente em casa fissionais d ide 4 vid organizacdo dos medicamentos, injeccdes, catéteres e outros aparelhos
pI’OdI.SSIonaIS € saude Ja,enyo vidos € higiene, levante da cama), e altera para que o doente possa estar
|r(?§'.[am§ntfe rells.ponsavclals .(p.e. terapéutica, tem responsabilidade devidamente medicado para controlar a
medico de familia, oncologista, directa nos cuidados dor e outros sintomas p.e. com perfuséo

enfermeiros do centro de saude) continua caso seja necessario

tratamento frequente de feridas ou
Ulceras de pressao)

Descanso do cuidador Sessodes de suporte ao cuidador

o%

Um membro da equipa pode ficar em O cuidador familiar recebe sessdes que

Apoio familiar normal
Suporte familiar

Apoio oferecido aos M

familiares cuidadores do

doente A equipa avalia necessidades da casa durante algumas horas para dar incluem apoio emocional, ajuda para
familia e ajuda na adaptacdo a descanso ao familiar cuidador cuidar de si proprio e ensino de técnicas
doenca para ajudar a controlar os sintomas do

doente (p.e. dor)

Planeamento avancado de

Informacéo e planeamento Reunido com o médico de familia -
Informacao e I cuidados

&9
planeamento gi F

Informacéo e planeamento

de cuidados que so A equipa organiza e esta presente A equipa antecipa os cenarios futuros
oferecidos aos doentes e A equipa da toda a informac&o que for numa reuniac com o c_Joente e/O‘,J_ que séo explicados aos doentes e/ou
seus familiares pedida pelo doente e familiares e familiares € como medico de familia familiares para delinear um plano de
ajuda a planear respostas aos para organizar e coordenar os seus accao conjunto para problemas que
problemas mais imediatos cuidados possam surgir a curto, médio e longo
prazo

Tempo de espera

Tempo que o doente e a familia
esperam desde que séo
indicados para cuidados 3 dias 6 dias O dias
paliativos domiciliarios até serem
vistos pela primeira vez (primeira
chamada ou visita), i.e. até
iniciarem cuidados
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SECCAO 1. CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS EXISTENTES

Peco-lhe que ndo se esqueca destas caracteristicas enquanto lhe fagco algumas perguntas sobre os
cuidados que tem recebido até agora da equipa de cuidados paliativos domiciliarios Equipa de
Cuidados Paliativos Domiciliarios do Hospital Sdo Jodo. Vou pedir-lhe que me descreva a sua
equipa em relacdo a cada uma das cinco caracteristicas que falamos. Consulte o cartdo chave sempre

gue precisar.

1. Quando é que a sua equipa esta disponivel para ser contactada? (escolher uma das seguintes
opcdes)

U: DiasUteisdas9as5

U. Todos os dias da semana (lteis e fim de semana) das 9 as 5

Uz Todos os dias da semana (Uteis e fim de semana) a qualquer hora: 24/7
O, Na&o sabe

2. Que tipo de cuidados em casa € que sédo oferecidos? (escolher uma das seguintes opc¢des)

O, Aconselhamento ao doente, familia e profissionais de salde responsaveis
O, Aconselhamento + cuidados praticos

;s Aconselhamento + cuidados préticos + apoio técnico avancado

O, Nao sabe

3. Que suporte familiar € oferecido? (escolher uma das seguintes opcdes)

; Apoio familiar normal

O, Apoio familiar normal + descanso do cuidador

O; Apoio familiar normal + sessdes de suporte ao cuidador

Q. Apoio familiar normal + descanso do cuidador + sessdes de suporte ao cuidador
d:; Nao sabe

4. Que tipo de informacéo e planeamento séo oferecidos? (escolher uma das seguintes opgdes)

Q. Informacéo e planeamento normal
O, Informacéo e planeamento normal + planeamento avancado de cuidados
Q; Informacéo e planeamento normal + reunido com a equipa e médico de familia

0 Informacéo e planeamento normal + planeamento avan¢ado de cuidados + reunido com a
*  equipa e médico de familia
s N&o sabe

5. Quanto tempo esperou desde que foi referenciado a equipa de cuidados paliativos domiciliarios até
ser visto pela primeira vez (primeira chamada ou visita), i.e. até iniciarem cuidados? (escolher a

opcdo mais aproximada)

a, 3dias
d, 6dias
d; 9dias

O, Na&o sabe

6. Ha quanto tempo esta aos cuidados desta equipa?

dias / meses / anos [riscar 0 que nédo interessa]
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7. No geral, como classifica os cuidados que recebe da Equipa de Cuidados Paliativos Domiciliarios
do Hospital Sao Jodo:

1 Excelentes
>  Muito bons

Us Bons
O: Razoaveis
s Fracos

e  Muito fracos

8. Agora pensando nos cuidados que recebeu de outros servigcos que ndo a equipa de cuidados
paliativos domicilidrios, como classificaria no geral os cuidados que recebeu desses outros servicos?

([} Excelentes
[ P} Muito bons
Qs Bons

s Razoaveis
Qs Fracos

Qe Muito fracos

9. Dos servigos que lhe vou dizer, diga-me por favor os que usou no ultimo més e o numero de dias,
consultas ou contactos que teve em cada um deles. Atencdo: ndo inclua nada que tenha a ver com a

equipa de cuidados paliativos domiciliarios.

Servicos Ndo Sim Numero
Idas & urgéncia i} [N P)
Viagens em ambuléncia ] (N P}
Dias internado/a no hospital/clinica i} [N P)
Dias internado/a numa unidade de cuidados continuados i} [ P)
Dias internado/a num lar i} [ P
Dias internado/a noutro tipo de instituicdo (qual?): (] [ P)

Consultas / Contatos
Sessdes de tratamento programadas no hospital (p.e.

transfus®es, quimioterapia, antibiéticos, insercéo e i} [N P)
manutencao de catéter)
Consultas com oncologista / médicos no hospital (] [ P)
Outras consultas externas no hospital (W] [ P
Médico de familia em casa ] [ P)
Médico de familia no centro de saude i} [ P
Enfermeiros _em casa i [N P)
Enfermeiros no centro de saude i} [N P)
Fisioterapeuta i [N P)
Assistente social / Técnico de Servigo social : [ P)
Psicdlogo ] P}
Psiquiatra mE} [ P}
Padre ou outro lider religioso i} [ P}
Outros profissionais (quais?)
] [ P)
O [ P
[} [ P)
O [ P)
[} [ P)
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Muito obrigado/a. Vamos agora passar a segunda parte da nossa entrevista na qual vamos considerar

diferentes pacotes de servicos de cuidados paliativos domiciliarios.

SECCAO 2. PREFERENCIAS PARA CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS

As seguintes oito questdes tém todas a mesma légica. Em cada uma delas vou pedir-lhe para escolher,
entre dois pacotes de servicos de cuidados paliativos domiciliarios diferentes, aquele que mais lhe
agrada. As suas respostas nao alterarao os cuidados que esta a receber neste momento — 0s servigos
de que vamos falar séo hipotéticos e podem nao existir na realidade. O que queremos é perceber o que
preferiria caso estes servigos existirem e se Ihe fosse dada a possibilidade de escolher.

Este € um exemplo das escolhas que vou pedir que faca. Neste caso, o pacote de servi¢cos B foi o

preferido, e por isso foi o escolhido entre os dois.

[Mostrar o cartdo exemplo ao participante, revelando e lendo em voz alta um atributo de cada vez; o

conteudo do cartdo encontra-se na pagina seguinte]

[Verifique qual bloco e qual choice set sera usado e anota-las abaixo] .

BLOCO n°:
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Pacote A Pacote B

22 a 62 22 a Domingo

Disponibilidade

Cuidados Aconselhamento Aconselhamento + Cuidados préticos
em casa
Suporte Apoio familiar normal Apoio familiar normal + Descanso do cuidador
familiar M
_ Informacdo e planeamento normal + Informacéo e planeamento normal
Informacéo e Reunido com o médico de familia
planeamento ‘i Q
Tempo de
3 dias 6 dias
espera
Que opcéo escolheria? Pacote A Pacote B
(assinalar apenas uma caixa) \/

Page 8 of 24



Esta resposta significa que o participante escolheria o servigo que:

Esta disponivel para contacto todos os dias da semana, de dia e de noite

O aconselha a si, doente e familia, e aos profissionais de sadde que ja cuidam de si, mas a
equipa também presta cuidados praticos em casa

Da apoio normal a familia e proporciona pausas de descanso ao familiar cuidador

Da-lhe toda a informacao pedida e ajuda a planear os cuidados (mas ndo organiza reunido
com o0 médico de familia)

Demora 6 dias a vé-lo/a desde que foi pedida a colaboracéo de cuidados paliativos.

Em vez de um servico que:

Esta disponivel de 22 a 62 feira das 9 as 5 (portanto, um horario mais reduzido do que o outro
Servigo)

O aconselha a si, doente e familia, e aos profissionais de saude que ja cuidam de si (mas
ndo presta cuidados praticos em casa, o que é oferecido no outro servi¢o)

Da apoio normal & familia (mas ndo com o descanso do cuidador oferecido no outro servi¢o)
Da-lhe toda a informacgéo pedida e ajuda a planear os cuidados, e organiza ainda uma
reunido com o médico de familia (coisa que néo é oferecida no outro servico)

Demora 3 dias a vé-lo/a desde que foi pedida a colaboragdo de cuidados paliativos (isto
significa que espera menos tempo para comecar a ser seguido pela equipa do que no outro

Servigo)

Tem alguma questéo? [verificar que o participante entende o exercicio corretamente. Prosseguir

guando todas as questdes estiverem clarificadas.]

Vou agora entdo apresentar-lhe oito questdes semelhantes a esta e pedir-lhe que escolha um dos

dois pacotes de servigcos apresentados em cada uma.

[mostrar cada cartéo revelando e lendo em voz alta um atributo de cada vez. No fim de cada

exercicio, confirmar a escolha final com o participante relendo-lhe o que significa (comparando os

pacotes atributo a atributo), e assinalar a escolha feita pelo participante na tabela abaixo

perguntando o porqué da escolha. ]
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Enquanto esta a olhar para o cartdo, para os pacotes de servico e a fazer a sua decisdo, se quiser,

diga-me o que é que esta a pensar ou porque escolheu o pacote.

Numero do exercicio | Pacote A | Pacote B Comentério
1 0 0
2 o m|
3 0 0
4 0 0
S 0 m|
6 0 0
7 0 m|
8 0 m|
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Muito obrigado/a pelas suas respostas.

Numa escala de 1 a 5, até que ponto foi dificil ou facil para si fazer estas escolhas nas perguntas
anteriores?

[mostrar a escala ao participante e circular um niamero apenas]

Extremamente facil Extremamente dificil

1 2 3 4 5

E que factores influenciaram as suas escolhas?

Muito obrigado/a. Vamos agora para a proxima seccao na qual lhe farei algumas perguntas sobre si.

SECCAO 3. INFORMACAO COMPLEMENTAR

Caso o doente ndo possa participar no estudo, o familiar cuidador deve responder a todas as
perguntas desta secc¢do primeiro sobre si proprio e depois sobre o doente, em representacéao

do mesmo.

1. Qual é a sua idade? anos

Ou data de nascimento: / /

2. Registe o sexo do participante [ndo perguntar]

O —homem Q- mulher

3. Qual é a sua nacionalidade?

U, — s6 Portuguesa

U, — s6 estrangeira (qual?):

s — dupla nacionalidade (quais?):
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4. Qual é o seu estado civil?
U — casado/a ou em unido de facto U, — divorciado/a
U, - solteiro/a Us — separado/a mas ainda legalmente casado/a

s — vitvo/a

5. Qual o nivel de ensino mais elevado que completou?

U: Nenhum

U Ensino basico 1° ciclo (atual 4° ano/antiga instrucéo primaria/4? classe)
s Ensino basico 2° ciclo (atual 6° ano/antigo ciclo preparatorio)

U4 Ensino basico 3° ciclo (atual 9° ano/antigo 5° liceal)

Us Ensino secundario (atual 12° ano/antigo 7° liceal/ano propedéutico)

Us Ensino pés-secundario (cursos de especializagcdo tecnologica, nivel V)
U7 Bacharelato (inclui antigos cursos médios)

Us Licenciatura

Uy Mestrado

Q10 Doutoramento

6. Qual é a sua situacao profissional atual?

U, Esta a trabalhar

U, Esta de férias, de baixa, de licenca ou outras situacdes de interrupcdo temporaria de trabalho
U; Esta incapacitado/a definitivamente para trabalhar

U, Esta desempregado/a

Qs E reformado/a, aposentado/a ou esta na reserva

06 E estudante

U, Ocupa-se das tarefas do lar / doméstico/a

Us Outra situacgao (qual?):

7. No ultimo més, deixou de ir trabalhar for causa da sua doenca/da doenca do seu familiar?
O, Sim > Quantos dias deixou de ir trabalhar?
v

0, N&o, continuei a trabalhar as mesmas horas

3 Nao, ndo estou a trabalhar
dias

(p-e. incapacitado, desempregado, reformado,

aposentado, estudante, ocupa-se das tarefas do lar)
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8. Em cada um dos seguintes grupos, gostariamos que indicasse a frase que descreve melhor o seu

estado hoje.
Mobilidade
U;  Na&o tenho problemas em andar

U,  Tenho alguns problemas em andar

Qs Tenho de estar na cama

Cuidados pessoais

U:  Na&o tenho problemas em cuidar de mim
U, Tenho alguns problemas a lavar-me ou vestir-me

s Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a

Atividades habituais

O, N&o tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais
U, Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais

s Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais

Dor/mal-estar

. Nao tenho dores ou mal-estar
a, Tenho dores ou mal-estar moderados

Qs Tenho dores ou mal-estar extremos

Ansiedade/depresséao

O, N&o estou ansioso/a ou deprimido/a
 J} Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a

s Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a

Para ajudar as pessoas a classificarem o seu estado de salude, desenhamos uma escala (como um

termometro) em que o melhor estado que possa imaginar é indicado como 100 e o pior estado que

possa imaginar é indicado como 0. [mostrar o termémetro na pagina seguinte ao participante].

Gostaria que indicasse nesta escala, como € o seu estado de saude hoje, na sua opinido. Por favor

faca isto desenhando uma linha da caixa a azul no meio da folha até ao ponto na escala que melhor

indica como é o seu estado de salde hoje.
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TERMOMETRO VAS

O melhor estado de T

saude imaginavel

20

80

70

60

O seu estado de s

saude hoje

40

30

10

O pior estado de

saude imaginavel
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Perguntas s6 para o/a doente (ou para o familiar cuidador em sua representagéo, caso o

primeiro ndo possa participar no estudo).

Seccdao respondida por:

Q: Doente
O, Familiar cuidador

A. Por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo a resposta que é mais verdadeira para si.

1 NOSULTIMOS 3 DIAS, as dores afetaram-no/na?

I
I
I
I
Q

4

N&o tive dores ou ndo me afetaram nada

Ligeiramente — mas nao o suficiente para as esquecer
Moderadamente — as dores limitaram alguma da minha atividade
Bastante — a minha atividade ou a concentragéo foram muito afetadas
Horrivelmente — incapaz de pensar em qualquer outra coisa

2 NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu-se afetado/a por outros sintomas ou queixas, por exemplo,
enjoos, tosse ou prisédo de ventre?

U o Nao, ndo tive ou ndo me afetaram nada
Q. Ligeiramente
U . Moderadamente
O : Bastante
O . Horrivelmente
3 NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu-se ansioso/a ou preocupado/a com a sua doenga ou com o
tratamento?
U o Naio, nada
Q. Devezem quando
Q) . Asvezes - afeta a minha concentracao de vez em quando
Q : Amaior parte das vezes — afeta frequentemente a minha concentragéo
Q. Nao consigo pensar em mais nada - constantemente preocupado/a e ansioso/a
4 NOS ULTIMOS 3 DIAS, algum dos seus familiares ou amigos andou ansioso/a ou
preocupado/a consigo?
O o Naio, nada
Q. Dpevezem quando
O . Asvezes- parece afetar a concentragédo deles
Qs Amaior parte das vezes
Q. sim, sempre preocupados comigo

5 NOS ULTIMOS 3 DIAS, que quantidade de informac&o foi dada a si e a sua familia ou aos
seus amigos?

0

1

2

o000

Muita informacao — estive sempre a vontade para perguntar o que quis
Deram informacdes mas de dificil compreenséo

Deram-me informacdes quando eu pedia mas gostaria de ter tido mais
Deram poucas informacdes e fugiram a algumas perguntas

Nenhuma
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10

11

NOS ULTIMOS 3 DIAS, conseguiu partilhar com a sua familia ou amigos o0 modo como se
sentia?

o Sim, tanto quanto quis

1 A maior parte das vezes
2 Asvezes

s De vez em quando

poooo

4 Nao, nada com ninguém

Z

OS ULTIMOS 3 DIAS sentiu que a vida era importante?
o Sim, sempre

1 A maior parte das vezes

> Asvezes

3 De vez em quando

ooooo

4 Nao, nada

NOS ULTIMOS 3 DIAS, sentiu-se bem consigo como pessoa?
Qo Sim, sempre

Q. Amaior parte das vezes
O . Asvezes

L : Devezem quando

O . N&o, nada

NOS ULTIMOS 3 DIAS, quanto tempo acha que perdeu com as consultas relacionadas
com os seus cuidados de salde, por exemplo, a espera de transporte ou a repetir testes?

O o Nenhum
Q. Quase meio dia perdido
0 . Mais de meio dia perdido

NOS ULTIMOS 3 DIAS, teve alguns problemas préaticos, financeiros ou pessoais,
resultantes da sua doenca?

Qo osmeus problemas praticos foram resolvidos e 0s meus assuntos estdo em dia como eu
desejaria

Q. Tive alguns problemas préticos que estdo a ser resolvidos
Q. Tive alguns problemas praticos que nao foram resolvidos
Qo Naotive problemas praticos

Se teve problemas NOS ULTIMOS 3 DIAS, indique os mais importantes.
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B. Abaixo esta uma lista de sintomas que pode ou nao ter sentido. Por favor ajude-me a colocar uma

cruz (X) sobre o nimero correspondente para assinalar até que ponto cada um destes sintomas tem

afectado a forma como se tem sentido nos Ultimos trés dias.

Nada Ligeiramente Moderadamente Fortemente Insuportavel
Sem efeito Mas sem Limita alguma Atividade ou Impossivel
incomodar a atividade ou concentracdo  pensar noutra
ponto de se concentracao marcadamente coisa
livrar dele afetadas
Dor D 0 D 1 D 2 D 3 D 4
Falta de ar Do Dl Dz Da D4
oon outata de Q. Q. Q. Q. Q.
e comose D Q. Q. Q. Q.
Vomitos I I I Qs Q.
Falta de apetite a. Q. (I Qs Q.
Prisdo de ventre [ I I Qs Q.
Problemas na boca (I I (I Q. Q.
Sonoléncia (I (I (I Qs Q.
Imobilidade Q. Q. Q. Qs Q.
Outros sintomas: [ I I Qs Q.
Q. Q. Q. Qs Q.
Qo Q. Q. Qs Q.
Qo Q. a . s Q.

C. Segue uma lista de meios de suporte artificial das func¢des vitais. Por favor ajude-me indicar se

tem sido submetido ao um desses tratamentos nos ultimos trés dias.

oooooo

1 Ventilacao artificial 24/7
2 Ventilagao artificial s6 durante & noite
Dependéncia de oxigénio

4 Sonda nasogastrica (SNG)

5 Gastrostomia endoscopica percutanea (PEG)
6 Outro (qual?)
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D. Para o/a entrevistador/a: Assinale abaixo o nivel de PPS (Palliative Performance Scale) que
melhor descreve o doente. Circule a percentagem que se aplica, procurando da esquerda para a
direita a linha horizontal que melhor descreve a situagcdo. Comegando na coluna mais a esquerda va
descendo até encontrar o nivel que se adequa a capacidade de deambular. Seguidamente, a partir
da mesma linha, tome em consideracao a coluna “atividade e evidéncia da doenga”, descendo se
necessario ao longo dessa coluna até ser encontrada a melhor descricdo para o grau de atividade

mantida e sinais de doenca e assim sucessivamente.

nivel capacidade actividade e auto- ingestdo  nivel de
PPS de evidéncia de doenca cuidados oral consciéncia
deambular

100% Total at|V|dad.eAe tr.abalho normais totais normal total
sem evidéncia da doenca

atividade e trabalho normais

90% Total NI totais normal total
alguma evidéncia de doenca
atividade normal com esforgo . normal ou
0,
80% Total alguma evidéncia de doenca totais reduzida total
. incapaz de trabalho normal . normal ou
0,
oo TEENTARE) doenca significativa totais reduzida il
60% reduzida Incapaz de_ hobbies/ a_uw_d_adQ ajuda_ normgl OU " total ou confusao
domeéstica; doencga significativa  ocasional reduzida
DALY incapaz de qualquer trabalho ajuda normal ou
50% sentado / P quaiq Jude . total ou confuséo
deitado doenca muito marcada parcial reduzida
incapaz da maioria das
sobretudo o . normal ou total ou sonolento
40% atividades com ajuda ; ~
na cama . reduzida  +/- confusé@o
doenca muito marcada
totalmente incapaz de qualquer atividade . normal ou total ou sonolento
30% : ajuda total ; ~
acamado doenca muito marcada reduzida  +/- confusdo
totalmente incapaz de qualquer atividade . minima / total ou sonolento
20% . ajuda total pequenos ~
acamado doenca muito marcada golos +/ - confusdo
. - apenas
10% totalmente incapaz de _qualquer atividade ajuda total clidados sonolento ou coma
acamado doenca muito marcada 5 + / - confusdo
a boca
0% - - - - -

Muito obrigado/a. Estamos quase a chegar ao fim da entrevista, s6 mais umas perguntas.
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Quantas pessoas vivem (aqui) em casa consigo? NUmero de pessoas

Diga-me por favor qual é a relacdo de parentesco consigo (p.e. marido/esposa, filho, neto) e a idade
de cada uma dessas pessoas.

[assegurar que o numero de pessoas abaixo indicado esta de acordo com a resposta anterior].

Relacdo com o/a doente Idade
01 Proprioca e anos
02 anos
03 anos
04 anos
05 anos
06 anos
07 anos
08 anos
09 anos
10 anos

Qual das seguintes descri¢cdes se aproxima mais do que sente relativamente ao rendimento actual
das pessoas que vivem nesta casa? (seleccionar uma Unica opcao)

U: 0O rendimento actual permite viver confortavelmente

Q2 0 rendimento actual da para viver

Us E dificil viver com o rendimento actual

Qs E muito dificil viver com o rendimento actual

Perguntas so para o/a familiar cuidador
(ou para o doente em sua representagcao, caso 0 primeiro ndo possa participar no estudo)
Seccdao respondida por:

Q. Doente
O, Familiar cuidador

1. Qual é a sua relacédo de parentesco com o/a doente?

1, Cénjuge ou parceiro/a em uniéo de facto U7 Irm&o/irma
U, Filho/a Us Neto/a ou bisneto/a
U; Enteado/a U Outro familiar (qual?):

U, Pai ou mae

Qs Sogro/a W10 Outro nédo familiar (qual?):

Us Nora/genro
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2. Vive com o doente na mesma casa?

O, —sim W, - ndo

3. H& quanto tempo cuida do doente? Numero de dias, meses, anos

[riscar o que ndo interessa]

4. No ultimo més, quantas horas por dia em média ; )
_ _ Numero de horas por dia
dedicou a cuidar do doente?

5. Tem ajuda de outros familiares ou pessoas préximas para cuidar do doente?
U:Sim > Quantas pessoas mais ajudam?
v

1, N&o, sou eu sozinho/a

NUmero de pessoas

(além do participante)

SECCAO 4. PERGUNTA FINAL DE RESPOSTA ABERTA

Muito obrigado/a pelas suas respostas, estamos mesmo no fim da entrevista.

Antes de terminar, ha mais alguma coisa que gostaria de dizer acerca dos Cuidados Paliativos
Domiciliarios que tem recebido da Equipa de Cuidados Paliativos Domiciliarios do Hospital Séao
Jodo ou que gostaria de receber?

Muito obrigado/a pela sua colaboracao!
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Para o/a entrevistador/a:

1) Preencha a informacéo seguinte logo que acabe a entrevista.

FIM AS: :

2) Verifique o questionario todo para confirmar que ndo had dados omissos — se encontrar

alguma resposta que esteja a faltar, pergunte novamente se for apropriado.

3) O doente/cuidador esta interessado/a em receber os resultados deste estudo?

siIM QO
NAO QO

[Desligue o gravador de voz]

Comentarios finais do/a entrevistador/a:

Para o/a investigador/a:
Colocar uma cruz (X) quando finalizado:
Transcricado U4
Inser¢éo de DCE em SPSS O

Insercdo de inquéritoem SPSS Q4
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Respostas do familiar cuidador sobre o doente, caso o doente ndo possa participar no estudo:

1. Qual é a idade do doente? anos

Ou data de nascimento: / /

2. Registe 0 sexo do doente [n&o perguntar]

O —homem Q- mulher

3. Qual é a nacionalidade do doente?

U — s6 Portuguesa

U, — s6 estrangeira (qual?):

s — dupla nacionalidade (quais?):

4. Qual é o estado civil do doente?
U, — casado/a ou em unido de facto U, — divorciado/a
U, — solteiro/a Us — separado/a mas ainda legalmente casado/a

Qs — vitvo/a

5. Qual o nivel de ensino mais elevado que o doente completou?

U; Nenhum

U2 Ensino bésico 1° ciclo (atual 4° ano/antiga instrucéo primaria/4? classe)
s Ensino basico 2° ciclo (atual 6° ano/antigo ciclo preparatorio)

U4 Ensino basico 3° ciclo (atual 9° ano/antigo 5° liceal)

Us Ensino secundario (atual 12° ano/antigo 7° liceal/ano propedéutico)

Us Ensino pés-secundario (cursos de especializagdo tecnoldgica, nivel V)
U Bacharelato (inclui antigos cursos médios)

s Licenciatura

Uo Mestrado

U, Doutoramento

6. Qual é a situacao profissional atual do doente?

U, Estéa a trabalhar

U, Esta de férias, de baixa, de licenca ou outras situagdes de interrupcéo temporaria de trabalho
s Esta incapacitado/a definitivamente para trabalhar

U, Esta desempregado/a

Qs E reformado/a, aposentado/a ou esta na reserva

O E estudante

U, Ocupa-se das tarefas do lar / doméstico/a

Us Outra situagéo (qual?):
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8. Em cada um dos seguintes grupos, gostariamos que indicasse a frase que descreve melhor o seu

estado hoje.
Mobilidade
U;  Na&o tenho problemas em andar

U,  Tenho alguns problemas em andar

Qs Tenho de estar na cama

Cuidados pessoais

U:  Na&o tenho problemas em cuidar de mim
U, Tenho alguns problemas a lavar-me ou vestir-me

s Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a

Atividades habituais

O, N&o tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais
U, Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais

s Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais

Dor/mal-estar

. Nao tenho dores ou mal-estar
a, Tenho dores ou mal-estar moderados

Qs Tenho dores ou mal-estar extremos

Ansiedade/depresséao

O, N&o estou ansioso/a ou deprimido/a
 J} Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a

s Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a

Para ajudar as pessoas a classificarem o seu estado de salde, desenhamos uma escala (como um

termémetro) em que o melhor estado que possa imaginar é indicado como 100 e o pior estado que

possa imaginar é indicado como 0. [mostrar o termémetro na pagina seguinte ao participante].

Gostaria que indicasse nesta escala, como € o seu estado de saude hoje, na sua opinido. Por favor

faca isto desenhando uma linha da caixa a azul no meio da folha até ao ponto na escala que melhor

indica como é o seu estado de salde hoje.
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