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Resumo

Introdugdo: A literacia em salde tem-se tornado uma das areas de particular importancia
no desenvolvimento de politicas de salde nacionais e internacionais, tendo em conta o seu
impacto na melhoria de qualidade na prestacdo de cuidados de salde. Desta forma, o
desenvolvimento de ferramentas que permitam o estudo dos niveis de literacia em cuidados
paliativos em Portugal reveste-se de particular importancia.

Objetivos: Este trabalho tem como objetivo a avaliacdo da literacia em cuidados
paliativos em profissionais e ndo profissionais de salide e a determinacéo da relacédo entre literacia
em cuidados paliativos e algumas variaveis demograficas, académicas e profissionais da
populacdo estudada. Pretende-se ainda construir uma ferramenta para avaliagdo da literacia em
cuidados paliativos em ndo profissionais de salde e determinar as suas caracteristicas
psicométricas. Relativamente aos profissionais de salde, pretende-se determinar as caracteristicas
psicométricas de um instrumento de avaliacdo da literacia em cuidados paliativos construido pelo
Observatério Portugués de Cuidados Paliativos.

Métodos: Foi realizado um estudo observacional e correlacional utilizando dois
inquéritos online, um dirigido a profissionais e outro a ndo profissionais de salde, anénimos,
constituidos por questdes de caracterizagdo demografica, profissional, académica e por questdes
dicotémicas (verdadeiro ou falso) centradas no conceito, objetivos e tratamentos em cuidados
paliativos.

Resultados: Foram incluidos 408 inquéritos a profissionais de salude e 560 a nao
profissionais de salde. Relativamente aos profissionais de salde, a idade média foi de 34,94+9,6
anos, o niumero médio de anos de trabalho foi de 10,7+9,5 e verificou-se um predominio do sexo
feminino (77,5%). Numa escala de 0 a 10, os participantes consideram o seu nivel de
conhecimentos em cuidados paliativos inferior @ mediana da escala (4,27+1,9) e consideram-se
muito pouco competentes (3,9+2,2) para cuidar de utentes em cuidados paliativos. Relativamente
ao inquérito, apds exclusdo de 18 questdes, obteveuma ferramenta com Alfa de Cronbach de
0,835. Foram encontradas diferencas estatisticamente significativas (p<0.05) com niveis mais
elevados em literacia em cuidados paliativos no sexo masculino, experiéncia em cuidados
paliativos, trabalho em servi¢o dedicado a cuidados paliativos e na formagdo especifica em
cuidados paliativos. Observou-se também uma correlagdo positiva entre a autopercecdo do nivel
de conhecimentos e o nivel de literacia em cuidados paliativos. Relativamente aos nao
profissionais de saude, a idade média foi de 42.5+13.6 anos, 75% apresentava grau académico
superior ou igual a licenciatura e verificou-se um predominio do sexo feminino (72.7%). No que
diz respeito ao contacto com cuidados paliativos, 36.8% ja tinha tido familiares a receber cuidados
paliativos e 27.1% ja tinha tido familiares internados a receber cuidados paliativos. Em relacéo a
ferramenta, as perguntas foram incluidas em trés dimensdes designadas “Foco de Cuidados”,

“Processo de Cuidar” e “Conceptualizagdo” apresentando boa consisténcia interna e
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homogeneidade global e de cada dimensdo. Foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas (p<0.05) entre os inquiridos que disseram discordar e desconhecer na afirmagéo
“As necessidades de cuidados paliativos sdo suficientes para a populagao”;

Conclusédo: A validacdo de instrumentos capazes de avaliar os niveis de literacia da
populacgdo e dos profissionais de saude na area dos cuidados paliativos reveste-se de particular
importancia para o futuro da investigacdo e formacao na area, por permitir identificar as lacunas
formativas que motivam uma intervencéo mais urgente.



Abstract

Background: Health literacy is an area of particular interest in the development of
national and international health politics, due to its benefits in quality improvement of healthcare
systems. Therefore, the development of tools that allow the evaluation of health literacy in
palliative care in Portugal is of key importance;

Objectives: This project aims to evaluate the health literacy in palliative care among
Portuguese healthcare professional and nonhealthcare professionals and to determine if there are
any correlation between their level of knowledge and demographic variables. This study also
purposes to develop and validate psychometric characteristics of an instrument designed to
evaluate healthcare literacy in nonhealthcare professional and to validate psychometric
characteristics of an instrument designed to evaluate healthcare literacy in healthcare professional
developed by the “Observatério Portugués de Cuidados Paliativos”;

Methods: A observational and correlational study was carried out using two anonymous
online inquires, one targeting healthcare professional and one targeting nonhealthcare
professionals, that included questions evaluating demographic, academic and professional
characteristics, contact with palliative care and dichotomic questions (true or false) focusing on
the concept, objectives and treatment in palliative care;

Results: 408 health care professional and 560 nonhealthcare professional inquiries were
included in this study. In the healthcare professional group analysis, the mean age was 34.9+9.6
years, the mean professional experience was 10.7+9.5 years and most of the individuals were
females (77.5%). In a scale of 0 to 10, most individuals considered their knowledge in palliative
care to be inferior to the median of the score (4.27+1.9) and considered themselves not competent
(3.9£2.2) in providing care to palliative care patients. Regarding the instrument, 18 questions of
excluded so that a good internal consistency and homogeneity was achieved. Statistically
significant differences (p<0.05) were found, with higher health literacy levels in the male sex,
experience in palliative care, working in a dedicated palliative care unit and specific academic
training in palliative care. A positive correlation between auto perception of knowledge and health
literacy in palliative care was also observed. In the nonhealthcare professional group analysis, the
mean age was 42.5+13.6 years, 75% of the individual had a university degree and most of the
individuals were females (72.7%). Concerning previous contact with palliative care, 36.8% of the
individuals have had family receiving palliative care and 27.1% have had family admitted the
palliative care units. Regarding the instrument, the questions were grouped into three dimensions
named “Focus of Care”, “Care Process” and “Conceptualization" with good global and intra-
dimension consistency and homogeneity. Statistically significant differences (p<0.05) were found
between individuals that said to disagree and those that said to ignore in the question “The need

for palliative care is sufficient for the population”.



Conclusion: The validation of instruments capable of evaluating the health literacy of the
general population and healthcare professionals in palliative care is of particular importance to
the future of scientific investigation and training in this field of knowledge, since it will allow the
identification of gaps in health literacy that need more urgent intervention.
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Lista de abreviaturas

ARS: Administracdo Regional de Saude

CP: Cuidados Paliativos

DGS: Direcdo Geral de Saude

OMS: Organizacdo Mundial de Saude

PNCP: Programa Nacional de Cuidados Paliativos
SNS: Servigo Nacional de Salde



Introducao

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos de (Lei n.° 52/2012) ! veio consagrar o direito e
regular o acesso dos cidad&os aos cuidados paliativos (CP), que consistem nos cuidados prestados
por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes com doenca
incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias. * O objetivo
principal é promover o bem-estar e a qualidade de vida do doente, através da prevencdo e alivio
do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce e do
tratamento rigoroso da dor e de outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais.
Ficou, assim, definida a responsabilidade do Estado nesta matéria e foi criada a Rede Nacional
de Cuidados Paliativos (RNCP), que funciona sob a tutela do Ministério da Saude. *

A Organizacao Mundial da Satde (OMS) estima que, anualmente, mais de 40 milhdes de
pessoas necessitem de CP em todo o mundo e reconhece a eficiéncia e custo-efetividade de
diversos modelos de organizacdo de CP no alivio desse sofrimento. 2

Nas Gltimas décadas, tem-se verificado em Portugal uma inversdo da piramide etaria
causada pela diminuicdo da natalidade e um aumento da esperanca média de vida. 3
Consequentemente, esta alteracdo demografica tem sido acompanhada por um aumento da
prevaléncia de doengas oncoldgicas e de doencas crénicas. Para além disso, a reestruturacdo da
sociedade implicou mudancas ao nivel da organizagdo familiar, com o surgimento de novas
tipologias de familia e de cuidadores. 3

Neste contexto, o desenvolvimento dos CP em Portugal tem sido uma das prioridades na
melhoria da qualidade dos cuidados de salide no Servigo Nacional de Satde (SNS).* Os cuidados
de saude, classicamente centrados no tratamento e cura da doenca, tm experienciado uma
mudanca de paradigma, com a necessidade de providenciar cada vez mais CP, para além de
curativos. Assim, os CP surgem da necessidade de prestar assisténcia a doentes que, ndo sendo
possivel atingir a cura da sua doenca, continuam a necessitar de cuidados, nomeadamente no que
se refere ao controlo de sintomas, promogéo de conforto e da qualidade de vida. ®

E hoje internacionalmente reconhecido que, quando aplicados precocemente, os CP
trazem beneficios para os doentes e suas familias, diminuindo a carga sintomatica dos doentes e
a sobrecarga dos familiares/cuidadores. Para além disso, diminuem os tempos de internamento
hospitalar, os reinternamentos, a futilidade terapéutica, o recurso aos servicos de urgéncia e aos
cuidados intensivos e, consequentemente, diminuem os custos em salde. Os CP sdo atualmente
considerados essenciais a um SNS de qualidade, e devem ser prestados na continuidade dos
cuidados de salde a todas as pessoas com doencas graves e/ou avancadas e progressivas que deles
necessitem, qualquer que seja o seu diagnéstico e a sua idade e onde quer que se encontrem. ©
Contudo, a falta de conhecimentos e os mitos relativamente aos CP sdo frequentemente
considerados barreiras a referenciacao e prestacao destes cuidados.
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A informacdo e a capacitacdo de familiares e/ou cuidadores, pode, por um lado, trazer
satisfacdo, pela sensacao de dever, altruismo e parentesco, mas, por outro lado, pode ser exigente
e desgastante, principalmente quando a pessoa se esta a aproximar do fim de vida.” Para além da
exigéncia e complexidade do doente paliativo, as tarefas de cuidar acrescem muitas vezes as
responsabilidades do dia a dia dos cuidadores informais, com um grande desgaste fisico e
psicolégico.

Os cuidadores informais tém um papel significativo no tratamento e recuperacdo dos
doentes, pelo que o grau de compreensdo da informacdo facultada ao longo do processo
assistencial é crucial para atingir bons resultados em satde. 8 Os conhecimentos em relagdo a
morte, ao processo de morrer e as opcles de fim de vida, muitas vezes fruto das experiéncias
pessoais, constituem uma mais-valia na prestacdo de cuidados. Esta capacitacdo permite as
familias/cuidadores e as comunidades utilizarem de forma mais eficaz os sistemas de suporte,
resolver problemas, tomar decisfes, comunicar e atuar mais adequadamente em situac6es de fim
de vida. °

Também, a crescente complexidade da prestagdo de cuidados, nomeadamente em doentes
oncoldégicos, exige uma maior participacdo dos proprios na tomada de decisdes. Este fator € mais
evidente nos idosos, que, para além de terem maior prevaléncia de doencas oncolégicas,
geralmente apresentam mais morbilidade associada. °

A falta de treino dos profissionais constitui um dos constrangimentos na implementagédo
dos CP, uma vez que as instituigdes que formam estes profissionais estdo mais direcionadas para
o ensino de cuidados curativos. °

O namero de servicgos especializados em CP, formados por equipas interdisciplinares com
treino avancgado e total dedicacéo aos CP, e assim promovendo o alivio de doencas ameagadoras
da vida ou em fim de vida, é considerado como um dos melhores indicadores de desenvolvimento
nesta area. 1

A auséncia de um processo oficial de especializacdo para médicos, a pequena propor¢do
de escolas médicas e de enfermagem com formacdo em CP a nivel pré-graduado e/ou a falta de
professores de CP sdo alguns dos problemas mais frequentemente indicados.

Segundo o Relatério de Outono de 2018 do Observatério Portugués dos Cuidados
Paliativos, um estudo realizado em 2016 revelou que, dos planos de estudos dos 8 cursos de
Mestrado Integrado em Medicina, apenas 3 apresentavam uma unidade curricular dedicada aos
CP e que em Enfermagem, apenas 18 dos 40 planos de estudos analisados tinham unidade
curricular especifica. Dos restantes cursos analisados (psicologia, servigo social, nutricao,
gerontologia, terapia ocupacional e fisioterapia), nenhum apresentava unidade curricular
especificamente dedicada aos cuidados paliativos. ?

Atualmente os planos curriculares de todas as oito escolas médicas portuguesas
complentam formacdo em CP, mas apenas em quatro delas a formacao é obrigatdria e somente
em uma a formacdo inclui componente pratica. Assim, torna-se importante repensar os planos
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curriculares, aumentar a componente préatica e integrar os CP enquanto curriculo obrigatério na
formacdo médica pré-graduada, tendo em vista as necessidades crescentes de CP. 13

Ao nivel de Enfermagem, apenas 28 das 40 escolas lecionam CP, 70% em unidade
curricular especifica e obrigatoria. !

No que toca a especializagdo em Medicina Paliativa, em Portugal ndo existe. Apenas
existe a Competéncia em Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos, havendo em 2019 uma
estimativa de 68 médicos com essa competéncia.

A formacédo dos profissionais de salde é amplamente reconhecida como um elemento
fundamental e determinante na pratica dos CP, sendo um elemento-chave para a sua integracao
efetiva no SNS. Em 2017, a Assembleia da Republica Portuguesa emitiu uma Recomendacao ao
Governo Portugués sobre a formacdo em CP, em que aconselhava a formagdo pré-graduada
obrigatéria em CP para enfermeiros e médicos. 4

Ao nivel de formacdo pos-graduada, esta tem dependido essencialmente do interesse e
investimento individual de cada profissional, ndo existindo atualmente dados nacionais
fidedignos relativamente ao nuimero de profissionais de salde que dispbem deste nivel de
formacéo. °

Face a realidade existente, o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos Biénio 2019-2020 prop6s a formacdo basica em CP para todos os profissionais de
satde, bem como a formacdo de nivel intermédio para aqueles que lidam frequentemente com
pessoas portadoras de doenga incurdvel, avancada e progressiva. Esta igualmente prevista a
definicdo dos perfis de especialistas em CP e das dota¢cfes seguras de pessoal para trabalhar nas
equipas.

A prestacgdo de CP exige o envolvimento de todos os profissionais de satde e das familias,
no sentido da identificagcdo precoce desta necessidade, para providenciar uma melhor qualidade
de vida aos seus doentes e familiares. Frequentemente, a falta de conhecimentos nesta area é
apontada como uma limitacdo a amplificacdo desta rede de cuidados, sendo essencial a aposta na
literacia em saude que, segundo a OMS, consiste no processo de aquisicdo de conhecimentos,
competéncias pessoais e confianca na tomada de decisdes que permitam a melhoria da saude
pessoal e comunitaria, através da mudanca de estilos e condicdes de vida.

A Declaragdo de Xangai de 2016 reconhece a literacia em satde como um pilar
fundamental na promocdo de salde de forma a atingir os niveis alvo de desenvolvimento
sustentavel. 17 A literacia em sadde é, portanto, um desafio para politicos, profissionais de satde
e cidad&os, mas para a promover sdo necessarias agdes especificas que incrementem a autonomia
dos cidaddos e as qualificacBes e competéncias dos profissionais e decisores nesta matéria.
Publicado em marco de 2019 pela Direcdo-Geral de Saide (DGS), o Plano de A¢do para a
Literacia em Salde em Portugal 2019-2021 8 pretende melhorar de forma consciente e
sustentavel o nivel de literacia em Salde da populacdo residente em Portugal.

Os resultados da aplicacéo do Inquérito sobre literacia em saude em Portugal 2016, (ILS-
PT), mostraram que 5 em cada 10 pessoas, da populacdo portuguesa, tém niveis reduzidos de
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literacia em salde. O estudo ILS-PT mostrou que os grupos mais vulnerdveis consistem nas
pessoas com 65 ou mais anos, com baixos niveis de escolaridade, com rendimentos até 500 euros
mensais, com doencas cronicas, com uma autopercecdao de saude “ma”, que frequentaram, no
Galtimo ano, 6 ou mais vezes os cuidados de satde primarios, ou que se sentem limitados por terem
alguma doenca crénica. *°

Pessoas com niveis mais baixos de literacia em salde tendem a adotar mais
comportamentos de risco, com piores niveis de salde, com maior recurso aos servicos de saude,
conduzindo a maior risco de hospitalizagdo e custos em satde. 2° Por outro lado, uma boa literacia
em salde permite ao individuo o desenvolvimento de competéncias e confianca na tomada de
decisdes informadas sobre a sua salide e a dos seus familiares.

A literacia em CP afigura-se, assim, como uma vertente a qual deve ser dada particular
atencdo, face a crescente necessidade deste tipo de cuidados de salide. Ao capacitar as pessoas e
ao criar ambientes favoraveis a aprendizagem e aquisicdo de competéncias em literacia em CP,
estara a ser promovida a equidade na acessibilidade aos cuidados de saude, independentemente
das capacidades individuais de cada um.

Através da avaliacdo da literacia em CP em profissionais e ndo profissionais de salde,
este trabalho pretende identificar lacunas ao nivel de conhecimentos e competéncias que,
posteriormente, permitam sinalizar areas de intervencdo junto de profissionais de salde e da
populacéo geral.
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Métodos

Tipo de estudo

O estudo desenvolvido consiste num estudo observacional e correlacional.

Objetivos

Objetivos primarios

a. Avaliar os niveis de literacia em CP em profissionais e ndo profissionais de salde;

b. Determinar se existem diferencas estatisticamente significativas entre os niveis de literacia em
CP e alguns fatores demograficos, académicos e profissionais em profissionais e ndo profissionais
de saude;

Objetivos secundarios

a. Construir um instrumento para avaliar a literacia em CP em ndo profissionais de salde;

b. Determinar as caracteristicas psicométricas do instrumento de literacia em CP em ndo
profissionais de salde;

c. Determinar as caracteristicas psicométricas do instrumento de avaliacdo da literacia em CP
construido pelo Observatério Portugués de Cuidados Paliativos destinado a profissionais de
saude.

Populacao e amostra

No presente estudo, contou-se com a participacao de dois grupos populacionais distintos:
profissionais e ndo profissionais de salde.

Como profissionais de salde, foram incluidos médicos, enfermeiros, psicdlogos,
nutricionistas, fisioterapeutas com idade igual ou superior a 18 anos. Tendo em conta que 0
instrumento construido pelo Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos é constituido por 60
afirmacdes e em virtude de ser necessario determinar as suas caracteristicas psicométricas, foi
estabelecido um nimero minimo de 300 profissionais de saude tendo em conta que devem ser
incluidos entre 5 a 10 individuos por cada item da escala a validar?.
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Relativamente ao grupo dos ndo profissionais de salde, foi calculado um nimero minimo
de 250 individuos, também considerando 5 a 10 individuos por cada item da escala a validar?,
tendo sido incluidos todos os que aceitaram participar no estudo. Para esta amostra, o critério de
selecdo incluia ter idade igual ou superior a 18 anos. Inicialmente, previa-se a aplicacdo aos
utentes em sala de espera da consulta externa do Centro Hospitalar de Leiria e de Centros de
Salde da Administracdo Regional de Salde (ARS) Centro. Contudo, dada a pandemia por
COVID-19, foi solicitada uma adenda a Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina de
Coimbra, de forma a poder ser enviado o instrumento por e-mail, via formulario google, através
do método bola de neve. Foi obtido parecer positivo a introducéo da adenda a 27 de julho de 2020.

Instrumentos

Para o corrente estudo foram utilizados dois instrumentos, um que foi aplicado a
profissionais de saude (Anexo I) e outro aplicado a populacéo geral (Anexo I1).

O instrumento aplicado a profissionais de salde é constituido por duas partes.

A primeira parte é dedicada aos dados sociodemograficos e profissionais: idade, sexo,
grupo profissional, tempo de exercicio profissional em anos, servigo onde exerce atividade,
experiéncia e formacdo em CP, autoperce¢do do nivel de conhecimentos e da competéncia em
prestar cuidados em CP, o conhecimento das tipologias de servicos em CP portugueses, assim
como a autopercecdo das necessidades paliativas em Portugal.

A segunda parte é constituida pela escala de literacia em CP dos profissionais de salde.
Esta escala foi construida e validada no seu contetido pelo Observatorio Portugués de Cuidados
Paliativos. Contempla 60 afirmacdes com trés opcbes de resposta: “Verdadeiro”, “Falso” e
“Desconhego”. A cada opgdo certa foi atribuida a pontuacdo de 1 e as ndo acertadas, a pontuagao
de 0. Este instrumento foi cedido a autora deste trabalho, que faz parte do grupo de trabalho que
se encontra a validar a referida escala.

O instrumento aplicado a ndo profissionais de salde é igualmente constituido por duas
partes.

A primeira parte é dedicada aos dados sociodemogréaficos, académicos e profissionais:
idade, sexo, nacionalidade, estado civil, profissdo, habilitacdes literérias, existéncia de familiar a
receber CP, existéncia de familiares internados em CP, autopercecdo do nivel de conhecimentos
em CP, conhecimento das tipologias de servicos em CP portugueses e a autopercecdo de
necessidades paliativas em Portugal.

A segunda parte € constituida pela escala de n&o profissionais de satde sobre literacia em
CP. A sua construcdo teve por base as recomendacdes nacionais e internacionais, recolha de dados
de outras escalas, como a do Observatdrio Portugués dos Cuidados Paliativos para profissionais
de saude e revisdo da bibliografia, assim como a pesquisa em websites de hospitais e de unidades
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de CP. Deste modo, foram ainda definidas trés dimensdes, intituladas da seguinte forma: “Foco
de cuidados”, “Processos de cuidar” e “Conceptualizagdo”. Os 50 itens que compdem a escala
com trés opdes de resposta cada, “Verdadeiro”, “Falso” e “Desconhe¢o”, foram analisados por
um grupo de 7 especialistas na area e na construcdo de instrumentos de medida para apreciagao
da validacdo do seu conteido. O grupo de especialistas, diferente dos pesquisadores que criaram
0s itens, analisou a pertinéncia dos itens, a clareza da redacdo e a adequacdo da linguagem ao
publico a que se destina e a formulagdo frasica em relagcdo ao modo gramatical correto. Além
disso, os especialistas foram solicitados a dar sugestfes, se necessario, para melhorar a adequacao
dos itens que eram percebidos como inadequados. No final, o nivel de concordancia foi de 100%
ndo s6 para a adequacao como pertinéncia.

A fim de realizar o pré-teste junto da popula¢do alvo, os dois instrumentos foram
aplicados entre os dias 15.09.2020 e 19.09.2020 a 5 profissionais de satde e 20 ndo profissionais
de saude. Nao houve dificuldades de preenchimento e ndo foram detetadas tendéncias de resposta.

A aplicacdo final dos instrumentos a profissionais de salde e a ndo profissionais de saude,
decorreu entre os dias 21.09.2020 e 06.10.2020.

Procedimentos éticos

Foi solicitado parecer as comissdes de ética da Faculdade de Medicina da Universidade
de Coimbra (Anexo I11), ARS Centro (Anexo 1V) e Centro Hospitalar de Leiria (Anexo V), com
parecer positivo de todas as entidades. Posteriormente, foi solicitada adenda & Comissao de Etica
da Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra (Anexo V1), que também obteve parecer
positivo.

Em todos os procedimentos foram cumpridos os principios da Declaracdo de Helsinquia.

Tratamento de dados

Para organizar e destacar a informacao fornecida pelos dados, recorreu-se a técnicas de
estatistica descritiva: frequéncias (absolutas e relativas), medidas de tendéncia central (médias
aritméticas e medianas), medidas de dispersdo e variabilidade (desvio padrdo). Para o teste de
hip6teses foram utilizados os testes paramétricos (t de student e a correlacdo de Pearson) e ndo
paramétricos (U de Mann Whitney e Kruskall Wallis). A estatistica paramétrica foi utilizada
recorrendo ao Teorema do Limite Central, em virtude de as variaveis em estudo ndo apresentarem
distribuicdo normal (teste de Kolmogorov-Smirnof) nem homogeneidade de variancia (Teste de
Levene).

Para 0 estudo das propriedades psicométricas dos instrumentos estudados foram
estabelecidas as correlacdes de cada item com o total (excluindo o respetivo item) e o Alfa de
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Cronbach foi utilizado como medida de fidelidade interna dos instrumentos. Foram ainda
utilizados os procedimentos da validade discriminante do item e a concorrente (utilizando uma
questdo de autopercecdo do nivel de conhecimento).
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Resultados

Profissionais de saude

Analise descritiva

O instrumento destinado a profissionais de saude foi aplicado a uma populagédo de 408
profissionais de saude (Enfermeiros (n=130), Fisioterapeutas (n=3), Médicos (n=271),
Nutricionistas (n=3) e Psic6logos (n=1)). Os grupos profissionais com maior representacdo eram
Meédicos (66,7%) e Enfermeiros (31,9%).

A maioria dos inquiridos era do sexo feminino (77,5%). Apresentavam uma idade média
de 34,9+9,6 anos e trabalhavam em média ha 10,7+9,5 anos. Do total da amostra, 67 participantes
referiram ter experiéncia em CP, mas apenas 18 especificaram onde adquiriram essa experiéncia,
15 (3,2%) integrada na atividade profissional, 6 (1,2%) durante estagios e 1 (0,2) no ambito da
consulta da dor. Dos 408 inquiridos, apenas 10 (2,5%) trabalhavam exclusivamente em unidades
dedicadas a CP.

No que diz respeito & formacéo especifica em CP, 299 profissionais de saude (73,3%)
afirmavam nédo ter formagdo. De referir que 157 profissionais (38,5%) conheciam as trés
tipologias de organizacao dos CP e 189 (46,4%) consideravam que, em Portugal, menos de 20%
de pessoas com necessidades paliativas tém acesso a CP (Tabela 1).

Numa escala de 0 a 10, consideravam o seu nivel de conhecimentos em CP inferior a
mediana da escala (4,27+1,9) e consideravam-se muito pouco competentes (3,9+2,2) para cuidar
de utentes em CP.
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Tabela 1 — Distribuicdo da amostra quanto as caracteristicas demogréaficas e profissionais, experiéncia em

CP, trabalho em CP, formacdo especifica em CP, tipologia de servicos de CP e necessidades paliativas em

Portugal.
Variaveis N° %
Feminino 316 77,5
Género
Masculino 92 22,5
Médico 271 66,5
Enfermeiro 130 32,0
Grupo profissional Fisioterapeuta 3 0,7
Nutricionista 3 0,6
Psicologo 1 0,2
Né&o 341 83,6
Experiéncia em CP
Sim 67 16,4
Né&o 398 97,5
Trabalhar em CP
Sim 10 2,5
Né&o 299 73,3
Nivel avangado (>280h) 28 6,9
Formagé&o especifica em CP
Nivel basico (18h a 45h) 68 16
Nivel intermédio (>90h) 13 3,2
1 tipologia 100 24,5
Tipologias de servicos de CP que 2 tipologias 151 37
conhece
3 tipologias 157 38,5
<20 189 46,4
>80 1 0,2
% de pessoas com necessidades
paliativas com acesso a CP, a nivel 20% a 39 154 37,7
nacional
40a59 49 12,0
60a79 15 3,7
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(aracteristicas psicométricas da escala multidimensional de avaliagao do nivel de literacia em cuidados

paliativos em profissionais de saide

Fiabilidade

A fiabilidade foi verificada através da analise da consisténcia interna pelo coeficiente de
Alfa de Cronbach. Para célculo da homogeneidade, foi utilizado o coeficiente de correlacdo de
Pearson (r).

Apdbs determinacgdo da consisténcia interna, foram excluidos 18 indicadores, em virtude
de apresentarem valor de Alfa de Cronbach superior ao valor global (0,835) e valores de r ndo
significativos (dado que o n é de 408 foram considerados valores de r <0,2 mas significativos).
As 42 afirmacges foram renumeradas tendo em consideracéo as afirmacdes excluidas no processo
de validagdo (Anexo VII). Na Tabela 2 sdo apresentados os dados obtido relativamente aos
valores de r corrigido e de alfa de Cronbach.

Tabela 2 — Consisténcia interna da escala de literacia em CP para profissionais de salde.

N.° r p
corrigido corrigido

Item

1 As equipas de cuidados paliativos terminam a sua atuagdo  ,225 ,834
aquando da morte do doente

2 Em cuidados paliativos deve-se respeitar o pedido da ,192 ,835
familia para “ndo dizer nada do doente”

3 A comunicagdo de mas noticias ao familiar/cuidador poupa  ,290 ,832
0 doente ao sofrimento desnecessario

4 Em cuidados paliativos, a via de eleicdo para a ,218 ,834
administracdo de terapéutica em doentes em fim de vida é
a via endovenosa

5 Na fase final de vida a oxigenoterapia é o tratamento mais  ,416 ,829
apropriado para se iniciar em casos de dispneia

6 Os corticoides melhoram o apetite nos doentes com cancro  ,444 ,828
em fase avancada

7 A depressdo é um sintoma natural para as pessoas em fim 248 ,834
de vida

8 Os membros da equipa tém de ser crentes para prestar ,155 ,835

cuidados espirituais a pessoa em fim de vida
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N.° r a
corrigido corrigido

Item

9 Nos Ultimos dias e horas de vida, a sedacdo pode ser ,310 ,832
necessaria para alivio do sofrimento

10 Os farmacos anti-inflamatdrios ndo esteroides ndo devem 399 ,829
ser utilizados em simultdneo com opidides

11 A via subcutdnea ndo permite a administragéo de soros ,269 ,833

12 Promover a dignidade minimiza a depresséo e o desejo de  ,185 ,835
antecipar a morte

13 A administracdo de fluidos por via subcutanea é necessaria  ,441 ,828
para o alivio da xerostomia (boca seca) na pessoa em fim
de vida

14 A angustia espiritual prolonga o sofrimento ,156 ,836

15 Nos Ultimos dias de vida, a sonoléncia associada ao  ,407 ,829
desequilibrio eletrolitico diminui o desconforto do doente

16 Aos doentes sob tratamento analgésico com opidides 413 ,829
devem ser prescritos laxantes

17 As nauseas sdo muito comuns nas pessoas em cuidados  ,385 ,830
paliativos

18 Doses altas de codeina causam mais voémitos que a morfina  ,436 ,828

19 A intervencao mais eficaz para melhorar o estertor terminal 437 ,828
€ a aspiracao das secrec¢des

20 As benzodiazepinas sdo eficazes no controlo do delirium ,348 ,831

21 N&o ha esperanca para os doentes que recebem cuidados  ,342 ,834
paliativos

22 Na gestdo da dor em cuidados paliativos o uso de ,382 ,831
antidepressivos ndo é adequado

23 Os anticolinérgicos (como a escopolamina) sdo eficazesno  ,399 ,830
alivio das secrecgdes das vias aéreas no doente agonico

24 Em cuidados paliativos, o uso de placebos estd indicado  ,312 ,832
para o tratamento de alguns tipos de dor

25 Os cuidados paliativos sdo para doentes com um 386 ,831

prognostico de vida inferior a 6 meses
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N.° r a
corrigido corrigido

Item

26 Pode-se receber cuidados paliativos durante todo o cursode  ,264 ,833
doenca avancada e progressiva

27 Os cuidados paliativos aumentam os custos em sadde 312 ,832

28 Os cuidados paliativos especializados nao sdo apropriados  ,264 ,833
para pessoas com doencga cronica e progndstico incerto

29 A fase final refere-se aos dltimos 3 dias de vida ,261 ,833

30 Os cuidados paliativos nunca devem ser combinados com  ,336 ,832
tratamentos curativos

31 Os cuidados paliativos destinam-se apenas a doentes 143 ,836
oncoldgicos

32 Ter deméncia nao € critério para receber cuidados paliativos  ,319 ,832

33 No respeito pela autonomia do doente, os cuidados ,386 ,830
paliativos devem promover os seus desejos de acelerar a
morte

34 Receber cuidados paliativos € um direito de todas as ,159 ,835
pessoas

35 Na fase final de vida as preferéncias do local de morte 220 ,834
devem ser condicionadas a decisdo da equipa médica

36 No internamento, deve-se ocultar a morte a outros doentes  ,300 ,832

37 S6 0 médico pode referenciar para cuidados paliativos ,409 ,830

38 Em cuidados paliativos, todas as intervencdes devem ser  ,260 ,834
realizadas para prolongar a esperanca de vida dos doentes

39 As equipas de cuidados paliativos promovem a ,223 ,834
continuidade de cuidados

40 A pessoa que recebe cuidados paliativos deve aceitar a  ,178 ,835
morte

41 Nos ultimos dias e horas de vida o doente deve ser 213 ,834
transferido para unidades de cuidados paliativos

42 O burnout é inevitavel para quem trabalha em cuidados ,198 ,835

paliativos
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Foram aplicadas varias analises fatoriais de acordo com o constructo em andlise, mas as
solucbes encontradas ndo agrupavam os itens com critérios de interpretabilidade tendo-se, assim,
optado por considerar uma escala unidimensional e unifatorial.

Relativamente a validade concorrente verificou-se uma correlacdo moderada (,472),
positiva e significativa (p<0,001) entre a autoperce¢do do nivel de conhecimentos e o nivel de
literacia em cuidados paliativos.

Nivel de literacia dos profissionais de saide

No que diz respeito ao nivel de literacia global, verifica-se que os inquiridos acertaram,
em média, em 29,7+5,8 das 42 possiveis, ou seja, acertaram em 70,7% das questoes.

As respostas com maior taxa de insucesso, ou seja, com mais de 50% dos profissionais a
responder de forma incorreta ou a afirmar desconhecer, foram as questdes: 6 “Os corticGides
melhoram o apetite nos doentes com cancro em fase avangada”, 7 “A depressao ¢ um sintoma
natural para as pessoas em fim de vida”, 13 “A administracao de fluidos por via subcutanea é
necessaria para o alivio da xerostomia (boca seca) na pessoa em fim de vida”, 15 “Nos altimos
dias de vida, a sonoléncia associada ao desequilibrio eletrolitico diminui o desconforto do
doente”, 18 “Doses altas de codeina causam mais vOmitos que a morfina”, 20 “As
benzodiazepinas séo eficazes no controlo do delirium” e 24 “Em cuidados paliativos, o uso de
placebos esta indicado para o tratamento de alguns tipos de dor”.

Tendo em consideracao os objetivos primarios estabelecidos, sdo apresentados na tabela
seguinte (tabela 3) as respostas obtidas a cada um dos itens propostos.
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Tabela 3 - Distribuicdo das respostas dos profissionais de salide quanto a literacia em cuidados paliativos

Afirmacdes Acertou N&o acertou
Ne % N° %

1 Asequipas de cuidados paliativos terminam a sua atuacdo 359 88,0 49 12,0
aquando da morte do doente

2 Em cuidados paliativos deve-se respeitar o pedido da 291 71,3 117 28,7
familia para “ndo dizer nada do doente”

3 Acomunicagdo de mas noticias ao familiar/cuidador poupa 313 76,7 95 23,3
0 doente ao sofrimento desnecessario

4 Em cuidados paliativos, a via de eleicio para a 320 78,4 88 21,6
administracdo de terapéutica em doentes em fim de vida é
a via endovenosa

5 Na fase final de vida a oxigenoterapia é o tratamento mais 220 53,9 188 46,1
apropriado para se iniciar em casos de dispneia

6  Os corticoides melhoram o apetite nos doentes com cancro 91 22,3 317 77,7
em fase avancada

7 A depressdo é um sintoma natural para as pessoas em fim 124 30,4 284 69,6
de vida

8 Os membros da equipa tém de ser crentes para prestar 377 92,4 31 7,6
cuidados espirituais a pessoa em fim de vida

9 Nos ultimos dias e horas de vida, a sedacdo pode ser 384 94,1 24 59
necessaria para alivio do sofrimento

10 Os farmacos anti-inflamatérios ndo esteroides ndo devem 235 57,6 173 424
ser utilizados em simultdneo com opidides

11 A viasubcutanea ndo permite a administracao de soros 290 71,1 118 28,9

12 Promover a dignidade minimiza a depressdo e o desejode 390 95,6 18 4,4
antecipar a morte

13 A administracdo de fluidos por via subcutanea é necessaria 133 32,6 275 674
para o alivio da xerostomia (boca seca) na pessoa em fim
de vida

14 A angustia espiritual prolonga o sofrimento 364 89,2 44 10,8

15 Nos ultimos dias de vida, a sonoléncia associada ao 61 15,0 347 85,0

desequilibrio eletrolitico diminui o desconforto do doente
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AfirmacGes Acertou N&o acertou
Ne % N° %

16 Aos doentes sob tratamento analgésico com opidides 320 78,4 88 21,6
devem ser prescritos laxantes

17 As nauseas sao muito comuns nas pessoas em cuidados 337 82,6 71 17,4
paliativos

18 Doses altas de codeina causam mais vomitos que a morfina 86 21,1 322 78,9

19 Alintervencdo mais eficaz para melhorar o estertor terminal 210 51,5 198 485
é a aspiracao das secrecdes

20 As benzodiazepinas sdo eficazes no controlo do delirium 127 31,1 281 68,9

21 N&o ha esperanca para os doentes que recebem cuidados 394 96,6 14 3,4
paliativos

22 Na gestdo da dor em cuidados paliativos o uso de 341 83,6 67 16,4
antidepressivos ndo é adequado

23 Osanticolinérgicos (como a escopolamina) sdo eficazesno 241 59,1 167 40,9
alivio das secrecgdes das vias aéreas no doente agonico

24 Em cuidados paliativos, o uso de placebos esta indicado 157 38,5 251 61,5
para o tratamento de alguns tipos de dor

25 Os cuidados paliativos sdo para doentes com um 342 83,8 66 16,2
prognostico de vida inferior a 6 meses

26 Pode-se receber cuidados paliativos durante todo o curso 387 94,9 21 51
de doenga avangada e progressiva

27 Os cuidados paliativos aumentam os custos em salde 276 67,6 132 32,4

28 Os cuidados paliativos especializados ndo séo apropriados 330 80,9 78 19,1
para pessoas com doencga cronica e prognastico incerto

29 A fase final refere-se aos dltimos 3 dias de vida 274 67,2 134 328

30 Os cuidados paliativos nunca devem ser combinados com 347 85,0 61 15,0
tratamentos curativos

31 Os cuidados paliativos destinam-se apenas a doentes 405 99,3 3 v
oncoldgicos

32 Ter deméncia ndo € critério para receber cuidados 296 72,5 112 27,5

paliativos
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AfirmacGes Acertou N&o acertou

N° % N° %

33 No respeito pela autonomia do doente, os cuidados 294 72,1 114 27,9
paliativos devem promover os seus desejos de acelerar a
morte

34 Receber cuidados paliativos é um direito de todas as 395 96,8 13 3,2
pessoas

35 Na fase final de vida as preferéncias do local de morte 343 84,1 65 15,9
devem ser condicionadas a decisdo da equipa médica

36  No internamento, deve-se ocultar a morte a outros doentes 311 76,2 97 23,8
37 S6 0 médico pode referenciar para cuidados paliativos 299 73,3 109 26,7

38 Em cuidados paliativos, todas as intervencdes devem ser 375 91,9 33 8,1
realizadas para prolongar a esperanca de vida dos doentes

39 As equipas de cuidados paliativos promovem a 383 939 25 6,1
continuidade de cuidados

40 A pessoa que recebe cuidados paliativos deve aceitar a 278 68,1 130 31,9
morte

41 Nos ultimos dias e horas de vida o doente deve ser 366 89,7 42 10,3
transferido para unidades de cuidados paliativos

42 O burnout é inevitavel para quem trabalha em cuidados 285 69,9 123 30,1
paliativos

Relagao entre os niveis de literacia em cuidados paliativos e alguns fatores demograficos, académicos
e profissionais em profissionais de Saude

Relativamente ao sexo, os individuos do sexo masculino responderam na globalidade a
um maior nimero de questdes de forma correta a um maior nimero de questdes (30,9+5) do que
0s do sexo feminino (29,4+6), com diferenca estatisticamente significativa (p<0,05). Verifica-se
que, em média, os profissionais que detém experiéncia em CP responderam acertadamente a um
maior nimero de questdes (33,3+5,5) do que os que ndo tém experiéncia (29+5,6), com diferenca
estatisticamente significativa (p<0,001) (Tabela 4).
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Tabela 4 — Resultados da aplicacdo do teste t de Student entre os niveis de literacia em cuidados paliativos

e 0 sexo dos participantes e experiéncia em cuidados paliativos

N Meédia DP t p
Sexo Masculino 92 30,96 5,09
2,223 ,027
Feminino 316 29,43 6,00
Experiéncia em Né&o 341 29,08 5,64
CP
-5,664 ,000
Sim 67 33,34 5,57

CP — Cuidados Paliativos

Os participantes que trabalham em CP acertaram em média num maior ndmero de
questdes (35,5+4,4) do que os que trabalham noutro servigo (29,6+5,8). Pela aplicacdo do teste U
de Mann Whitney verifica-se que a diferenga tem significado estatistico (Tabela 5).

Tabela 5 — Resultados da aplicacdo do teste U de Mann Whitney entre os niveis de literacia em CP e 0

exercicio de fungbes em servigo de cuidados paliativos

Servico N Posto Médio U p
Servigo de ndo CP 394 199,49

785,500 ,001
Servigo de CP 10 320,95

CP — Cuidados Paliativos

Verifica-se, pela aplicacéo da correlacdo de Pearson, que as correlagdes séo fracas e ndo
significativas entre a idade, o tempo de exercicio profissional e a autopercecdo do nivel de
competéncias em cuidados paliativos e os niveis de literacia em CP (Tabela 6).

Tabela 6 - Correlacdo de Pearson entre os niveis de literacia em CP e a idade, autopercecdo do nivel de

competéncias e o tempo de exercicio profissional

Idade (em anos) Autopececao do nivel de Tempo de exercicio
competéncias profissional

r p r p r Y

,048 ,331 ,086 ,084 -,016 , 743
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Quanto a relagdo entre formacéo especificaem CP e niveis de literacia (tabela 7) foi usado
o teste Kruskal-Wallis (X?), verificando-se que ter formacéo especifica em CP melhora o nivel de
literacia (p<0,001).

Tabela 7 - Resultados da aplicacdo do teste de Kruskal-Wallis entre os niveis de literacia em cuidados
paliativos e a formacdo especifica em cuidados paliativos

Média DP Mediana  Posto X2 p
Médio
Formacdo Nao 28,27 5,47 29,00 172,75
especifica
em CP Nivel bésico (18ha45h) 32,51 4,89 34,00 260,76 94,899  ,000
Nivel intermédio (>90h) 34,84 4,09 36,00 314,19
Nivel avancado (>280h) 36,85 2,91 36,50 355,98

CP — Cuidados Paliativos

Posteriormente, ao aplicar o teste U de Mann Whitney entre os diferentes grupos,
verificou-se que existem diferencas estatisticamente significativas entre todos os grupos, exceto
entre aqueles que apresentam um nivel intermédio e avancado de formagéo e entre os que tém um
nivel béasico e intermédio de formacao (relacdo tendencialmente significativa com p=0,058).

Nao profissionais de saude

Analise descritiva

Foram incluidas na analise estatistica a resposta a 560 inquéritos. A maioria dos
inquiridos eram do sexo feminino (72,7%) e apresentavam uma média de idades de 42,5 + 13,6
(entre os 18 e os 80 anos). Relativamente ao estado civil, a maioria dos participantes era casado
(48%) ou solteiro (41,3%) e a grande maioria era detentor de um grau académico igual ou superior
a licenciatura (75%).

Quando questionados relativamente a se ja teriam tido familiares a receber CP, 36,8%
responderam que sim e 27,1% diz ja ter tido familiares internados em CP.
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Quanto a organizacdo dos CP, em Portugal, 32,5% dos inquiridos afirmava ndo conhecer

nenhuma das tipologias e apenas 5,7% conhecia as trés tipologias apresentadas.

Entre os participantes no estudo, 39,5% admitia discordar que 0s recursos nacionais em

CP sejam suficientes para as necessidades da populagdo e 26,1% dizia desconhecer a realidade

(tabela 8).

Numa escala de 1 a 10 verificamos que os participantes consideram ter um baixo nivel
de conhecimentos sobre CP (4,38+2,17).

Tabela 8 — Distribuicdo da amostra quanto as caracteristicas sociodemograficas, académicas e profissionais.

Variaveis N° %
Género Masculino 153 27,3
Feminino 407 72,7
Estado civil Casado 269 48,0
Divorciado 57 10,2
Solteiro 231 41,3
Vilvo 3 0,5
HabilitacOes literarias 6.% ano (2.° ciclo do ensino basico) 1 0,2
9.° ano (3.° ciclo do ensino basico) 3 0,5
11.°ano 2 0,4
12.° ano (ensino secundario) 113 20,3
Curso de Especializacdo Tecnologica 9 1,7
Bacharelato 12 2,1
Licenciatura 224 40,0
Pés-Graduacéo 48 8,6
Mestrado 97 17,3
Doutoramento 51 9,1
Profissao Professor 251 46,2
Estudante 100 18,4
Técnico superior 19 3,5
Engenheiro 18 3,3
Escriturario/secretario/administrativo 16 29
Assistente técnico 11 2,0
Funcionario pablico 11 2,0
Educador de infancia 10 1,8
Bolseiro 7 1,3
Assistente operacional 6 1,1
Investigador 6 11
Reformado 5 0,9
Arquiteto 4 0,7
Advogado 4 0,7
Empresério 4 0,7
Desempregado 4 0,7
Bidlogo 3 0,6
Omisso 81 12,1
Familiares a receber CP Nao 354 63,2
Sim 206 36,8
Familiares internados em N&o 408 72,9
CP Sim 152 27,1
1 tipologia 280 50
2 tipologias 66 11,8
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Variaveis No %

Numero de tipologias de 3 tipologias 32 5,7
Servicos que 0s Na&o conheco 182 32,5
participantes conhecem
Na sua opinido, a nivel Concordo plenamente 7 1,3
nacional  o0s ,CP séo C(_)ncordo 21 38
L Discordo 221 39,5
suficientes para as .
necessidades da populacdo? Discordo plenamente 0 0.0
"~ Desconheco 146 26,1

CP — Cuidados Paliativos

(arateristicas psicométricas da escala multidimensional de avaliagao do nivel de literacia em cuidados

paliativos em nao profissionais de saude

As carateristicas psicométricas da escala foram avaliadas através da fiabilidade e validade
discriminante dos itens.

Fiabilidade

A fiabilidade de cada uma das dimensdes estudadas foi verificada atraves da anélise da
consisténcia interna pelo coeficiente de Alfa de Cronbach. Para célculo da homogeneidade foi
utilizado o coeficiente de correlagédo de Pearson (r).

Apos a aplicacdo dos respetivos testes, a dimensio designada como “Foco de cuidados”
obteve um valor de Alfa de Cronbach de 0,744, a dimensdo “Processos de cuidar” um valor de
0.794 e, por ultimo, a dimensao “Conceptualizagdo” obteve um valor de 0,764. Assim, a dimens&o
“Foco de cuidados” ficou constituida por 13 afirmagdes, a dimensao “Processos de cuidar” por
20 afirmacdes e a dimensdo “Conceptualizacdo” por 13 afirmagdes. Os valores do Alfa de
Cronbach e do coeficiente de Pearson individuais, referentes as questdes para avaliacdo da
literacia em néo profissionais de salde, apresentam-se nas tabelas 9, 10 e 11.

Vérios itens foram eliminados, sendo as razdes as que a seguir se apresentam. Por
apresentarem um valor de Alfa de Cronbach superior ao Alfa de Cronbach global das dimensées
em que se encontravam, e apds se ter verificado que o seu contetdo poderia ser dubio, a afirmacéo
"Os cuidados paliativos aumentam os custos em satude”, e a afirmagdo “O cancro esta associado
a dor, pelo que esta tem de ser tolerada” foram retiradas, com melhoria do Alfa de Cronbach
global das dimensdes. Por outro lado, as afirmagdes “S6 podemos receber cuidados paliativos no
hospital.” e “Os cuidados paliativos sdo prestados por equipas multidisciplinares.” foram

excluidas em virtude do r ser muito inferior a 0,20 e o valor de p ndo ser significativo quando
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relacionado com o total corrigido. As afirmag6es foram renumeradas tendo em consideracao as

excluidas no processo de validagado (Anexo VIII).

Verifica-se, a partir da analise das tabelas seguintes, que todas as afirmacfes apresentam

um valor de r superior a 0.2 e um Alfa de Cronbach inferior aos valores de Alfa de Cronbach das

dimensbes em gue se inserem.

Tabela 9 — Consisténcia interna e homogeneidade da dimenséo “Foco de Cuidados”

N.°

item corrigido corrigido

1 Os cuidados paliativos destinam-se apenas aos doentes ,383 731
oncoldgicos (com cancro).

3 Os cuidados paliativos destinam-se a todas as pessoas ,360 727
independentemente da idade.

4 S6 os doentes em fim de vida necessitam de cuidados ,336 ,730
paliativos.

6 Os doentes que necessitam de cuidados paliativos estdo a ,289 ,736
morrer.

7 A dor, em cuidados paliativos, é normal e inevitavel. 341 729

19 Os cuidados paliativos sdo para quem ndo precisa de ,292 734
cuidados altamente diferenciados.

20 Os cuidados paliativos sdo para doentes com um ,455 716
progndstico de vida inferior a 6 meses.

21 Para ter acesso aos cuidados paliativos o doente ndo pode 447 718
estar a fazer outros tratamentos.

22 Os cuidados paliativos sdo para os doentes que tém ,403 124
familiares para ajudar no cuidar.

23 Os cuidados paliativos sdo para doentes que tém apenas ,382 ,730
alguns dias de vida.

30 Uma pessoa com deméncia pode receber cuidados ,400 726
paliativos.

34 Os doentes podem receber cuidados paliativos em ,446 720
qualquer momento da doenca.

46 Os cuidados paliativos destinam-se apenas a adultos e 473 721

idosos.
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Tabela 10 — Consisténcia interna e homogeneidade da dimenséo “Processos de cuidar”

N.° r a

item corrigido corrigido

2 Em cuidados paliativos trata-se a dor com medicamentos 317 ,788
gue causam dependéncia.
Os cuidados paliativos aceleram a morte. ,337 ,790
Os profissionais de cuidados paliativos promovem a ,265 ,791
eutanasia.

10 Os doentes em cuidados paliativos que deixam de comer ,349 ,789
morrem a fome.

12 O médico que envia doentes para cuidados paliativos ,276 7192
desiste deles.

13 A morfina em cuidados paliativos acelera a morte. 423 ,784

16 Em cuidados paliativos os doentes sdo colocados quase ,419 ,785
sempre a dormir.

18 S6 0 médico pode encaminhar (referenciar) para cuidados ,317 ,790
paliativos.

24 Os cuidados paliativos atrasam a morte. ,394 ,783

26 Se 0 doente ndo conseguir comer, deve ser colocada uma ,378 ,785
sonda para alimentacéo.

27 O oxigénio alivia a falta de ar e aumenta a esperanca de ,363 ,786
vida dos doentes.

28 A dor consegue ser aliviada em casa, da mesma forma que ,449 ,780
no hospital.

29 Os tratamentos em casa sdo menos eficazes do que 0s ,372 ,785
tratamentos no hospital.

36 Quando os doentes recebem cuidados paliativos, tém de 472 ,782
desistir do acompanhamento pelos outros médicos.

39 Os cuidados paliativos ajudam a familia a lidar com uma ,428 ,781
doenca grave.

40 Os cuidados paliativos podem ser prestados ao mesmo 413 ,783
tempo que os cuidados curativos.

41 Os cuidados paliativos oferecem apoio a familia durante o ,394 , 784
processo de luto.

43 O alivio do sofrimento em final de vida obriga ao ,408 ,783
internamento do doente.

44 Os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais fazem parte ,381 ,784
dos cuidados paliativos.

45 As equipas de cuidados paliativos terminam a sua atuacao ,318 ,788

quando o doente morre.
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Tabela 11 — Consisténcia interna e homogeneidade da dimenséo “Conceptualiza¢do”

N.° a

item corrigido corrigido

9 A dor faz parte da morte em cuidados paliativos. ,409 ,748

11 Ndo ha esperanca para os doentes que recebem ,299 ,758
cuidados paliativos.

14 Cuidados paliativos significam que “no ha mais nada ,338 , 754
a fazer”.

15 Os cuidados paliativos estdo focados apenas no 417 ,751
processo de morte.

17 Os cuidados paliativos sdo Uteis apenas para o controlo ,344 754
da dor.

25 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é a melhoria ,530 744
da qualidade de vida do doente.

31 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é o controlo ,496 ,739
da dor e de outros sintomas.

32 As equipas de cuidados paliativos sdo formadas ,330 ,755
apenas por médicos e enfermeiros.

33 Os cuidados paliativos podem diminuir o sofrimento ,518 744
dos doentes.

35 Os cuidados paliativos podem ajudar a controlar os ,393 ,755
efeitos secundarios dos tratamentos médicos.

37 Um dos objetivos dos cuidados paliativos € ajudar as 439 147
pessoas a compreender as opgoes de tratamento.

38 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é melhorar 416 ,749
a capacidade das pessoas desempenharem as suas
atividades de vida diéarias.

42 O principal objetivo dos cuidados paliativos é ,465 ,745

melhorar a qualidade de vida do doente.

Validade discriminante do item

Relativamente a validade discriminante do item, as afirmac@es apresentam um maior

peso (loading) nas dimensdes a que se destinam, com excecdo da afirmagdo 18 “O médico que

envia doentes para cuidados paliativos desiste deles.”, que parece pesar mais na dimensao relativa

a “Conceptualiza¢do”. No entanto, decidiu-se manter na dimensdo “Processos de cuidar” tendo

em consideragdo o conceito (tabela 12).
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Tabela 12 — Validade discriminante do item da escala multidimensional de literacia em cuidados paliativos

de ndo profissionais de salde

D1 D2 D3

1 Os cuidados paliativos destinam-se apenas aos doentes — ,452** ,256** ,335**
oncolégicos (com cancro).

3 Os cuidados paliativos destinam-se a todas as pessoas  ,509** ,291%* ,371**
independentemente da idade.

4 S6 os doentes em fim de vida necessitam de cuidados  ,465** ,255%** ,318**
paliativos.

6 Os doentes que necessitam de cuidados paliativos estdo a  ,458** ,259** ,295**
morrer.

7 A dor, em cuidados paliativos, € normal e inevitavel. A87** ,365** ,375**

19  Oscuidados paliativos sdo para quem ndo precisa de cuidados ~ ,434** ,350** ,319%*
altamente diferenciados.

20 Os cuidados paliativos sdo para doentes com um prognostico ~ ,455** ,385** ,389**
de vida inferior a 6 meses.

21  Para ter acesso aos cuidados paliativos o doente ndo pode  ,538** ,505** A11**
estar a fazer outros tratamentos.

22 Oscuidados paliativos sdo para os doentes que tém familiares  ,506** ,390** ,367**
para ajudar no cuidar.

23 Os cuidados paliativos sdo para doentes que tém apenas  ,443** ,332** ,435%*
alguns dias de vida.

30 Uma pessoa com deméncia pode receber cuidados paliativos. ,590** ,449** ,398**

34 Os doentes podem receber cuidados paliativos em qualquer  ,635** ,429%* ,428**
momento da doenga.

46 Os cuidados paliativos destinam-se apenas a adultos e idosos.  ,548** ,419%* ,438**

2 Em cuidados paliativos trata-se a dor com medicamentos que ~ ,334** ,408** ,318**
causam dependéncia.
Os cuidados paliativos aceleram a morte. ,341** ,379** ,353**
Os profissionais de cuidados paliativos promovem a  ,293** ,323** ,325**
eutanasia.

10 Os doentes em cuidados paliativos que deixam de comer  ,317** ,399** ,359**
morrem a fome.

12 O médico que envia doentes para cuidados paliativos desiste ~ ,310** ,315** ,368**
deles.

13 A morfina em cuidados paliativos acelera a morte. ,326** ,486** ,379**

16 Em cuidados paliativos os doentes sdo colocados quase  ,401** A78%* ,410%*
sempre a dormir.

18 S6 o médico pode encaminhar (referenciar) para cuidados  ,269** ,449** ,269**
paliativos.

24 Os cuidados paliativos atrasam a morte. ,369** ,494*>* ,371**

26  Se o doente ndo conseguir comer, deve ser colocada uma  ,301** ,500** ,289**
sonda para alimentag&o.

27 O oxigénio alivia a falta de ar e aumenta a esperanca de vida  ,257** ,485** ,246**
dos doentes.

28 A dor consegue ser aliviada em casa, da mesma formaqueno  ,346** ,DAT** ,360**
hospital.

29  Os tratamentos em casa sdo menos eficazes do que os  ,273** AT2%* ,297**
tratamentos no hospital.

36  Quando os doentes recebem cuidados paliativos, tém de  ,462** ,529** ,Ab4**
desistir do acompanhamento pelos outros médicos.

39  Os cuidados paliativos ajudam a familia a lidar com uma  ,433** ,516** AT74%*
doenca grave.

40  Os cuidados paliativos podem ser prestados ao mesmo tempo  ,436** ,531** ,426**

gue os cuidados curativos.
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D1 D2 D3

41  Os cuidados paliativos oferecem apoio a familia durante 0 ,322** ,510** ,323%*
processo de luto.

43 O alivio do sofrimento em final de vida obriga ao  ,302** ,491** ,300%*
internamento do doente.

44  Os aspetos psicolégicos, sociais e espirituais fazem parte dos ~ ,411** ,493** A27%*
cuidados paliativos.

45  As equipas de cuidados paliativos terminam a sua atuacdo  ,278** ,425** ,264**
quando o doente morre.

9 A dor faz parte da morte em cuidados paliativos. A27** ,A415%* ,516**

11 N&do ha esperanca para os doentes que recebem cuidados  ,357** ,304** ,430%*
paliativos.

14 Cuidados paliativos significam que “ndo ha mais nada a ,323** ,276%* ,A464**
fazer”.

15  Os cuidados paliativos estdo focados apenas no processo de  ,378** ,328** ,492**
morte.

17 Os cuidados paliativos sdo Uteis apenas pa<2ra o controlo da  ,294** ,284** ,458**
dor.

25 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é a melhoria da  ,464** ,381** ,595**
qualidade de vida do doente.

31 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é o controlo da dor ~ ,441** ,397** ,598**
e de outros sintomas.

32 As equipas de cuidados paliativos sdo formadas apenas por  ,374** ,384** ,446**
médicos e enfermeiros.

33  Os cuidados paliativos podem diminuir o sofrimento dos  ,489** A26** ,584**
doentes.

35  Os cuidados paliativos podem ajudar a controlar os efeitos  ,413** ,439** ,575**
secundarios dos tratamentos médicos.

37 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é ajudar as pessoas  ,389** ATT** ,608**
a compreender as opcOes de tratamento.

38 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é melhorar a  ,348** ,423** ,581**
capacidade das pessoas desempenharem as suas atividades de
vida didrias.

42 O principal objetivo dos cuidados paliativos ¢ melhorar a  ,396** ,406** ,D49**
qualidade de vida do doente.

D1 - Foco de cuidados, D2 - Processos de cuidar; D3 - Conceptualizagdo; ** - muito significativo

Verificou-se ainda que as correlagfes sdo positivas, moderadas e muito significativas
entre a autopercep¢do do nivel de conhecimento sobre CP e as trés dimensdes da escala de
literacia em CP: Foco de cuidados (r=,373; p<0,001); Processo de cuidar (r=,410, p<0,001);
Conceptualizacéo (r=,328; p<,328).

Niveis de literacia em cuidados paliativos de ndo profissionais de saide

Tendo em consideracdo 0s objetivos primarios estabelecidos, sdo apresentados na tabela
13 as respostas obtidas a cada um dos itens propostos.

As respostas com maior taxa de insucesso, com mais de 50% da populagéo a responder
de forma incorreta, foram as 2 “Em cuidados paliativos trata-se a dor com medicamentos que
causam dependéncia.”, 15 “Os cuidados paliativos estao focados apenas no processo de morte.”,

18 “S6 o médico pode encaminhar (referenciar) para cuidados paliativos.”, 21 “Para ter acesso
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aos cuidados paliativos o doente ndo pode estar a fazer outros tratamentos.“, 24 “Os cuidados

paliativos atrasam a morte.”, 26 “Se o doente ndo conseguir comer, deve ser colocada uma sonda

para alimentacdo.”, 27 “O oxigénio alivia a falta de ar e aumenta a esperanga de vida dos

doentes.”, 28 “A dor consegue ser aliviada em casa, da mesma forma que no hospital.”, 29 ”Os

tratamentos em casa sdo menos eficazes do que os tratamentos no hospital.”, 34 “Os doentes

podem receber cuidados paliativos em qualquer momento da doencga.*, 41 “Os cuidados paliativos

oferecem apoio a familia durante o processo de luto.”, 45 “As equipas de cuidados paliativos

terminam a sua atua¢do quando o doente morre.”. Estas 12 questdes encontram-se distribuidas

pelas 3 dimensdes, com um predominio da dimensio “Processos de cuidar”, com 8 afirmagdes.

Tabela 13 — Distribuicdo das respostas da amostra de ndo profissionais em relacdo aos itens da escala

multidimensional de literacia em cuidados paliativos

Acertou N&o acertou
Ne° % N° %

1 Os cuidados paliativos destinam-se apenas aos 514 91,8 46 8,2
doentes oncolégicos (com cancro).

2 Em cuidados paliativos trata-se a dor com 277 49,5 283 50,5
medicamentos que causam dependéncia.

3 Os cuidados paliativos destinam-se a todas as pessoas 488 87,1 72 12,9
independentemente da idade.

4 S6 os doentes em fim de vida necessitam de cuidados 413 73,8 147 26,3
paliativos.
Os cuidados paliativos aceleram a morte. 503 89,8 57 10,2
Os doentes que necessitam de cuidados paliativos 317 56,6 243 43,4
estdo a morrer.
A dor, em cuidados paliativos, € normal e inevitavel. 339 60,5 221 39,5
Os profissionais de cuidados paliativos promovem a 448 80,0 112 20,0
eutanasia.

9 A dor faz parte da morte em cuidados paliativos. 368 65,7 192 34,3

10  Os doentes em cuidados paliativos que deixam de 478 85,4 82 14,6
comer morrem a fome.

11 N&o h& esperanca para os doentes que recebem 342 61,1 218 38,9
cuidados paliativos.

12 O médico que envia doentes para cuidados paliativos 516 92,1 44 79
desiste deles.

13 A morfina em cuidados paliativos acelera a morte. 382 68,2 178 31,8

14  Cuidados paliativos significam que “ndo ha mais nada 349 62,3 211 37,7
a fazer”.

15 Os cuidados paliativos estdo focados apenas no 89 15,9 471 84,1
processo de morte.

16 Em cuidados paliativos os doentes sdo colocados 408 72,9 152 27,1
quase sempre a dormir.

17  Os cuidados paliativos sdo Uteis apenas para o 385 68,8 175 31,3
controlo da dor.

18 SO o médico pode encaminhar (referenciar) para 47 8,4 513 91,6

cuidados paliativos.

36



Acertou

N&ao acertou

Ne° % N° %

19  Os cuidados paliativos sdo para quem néo precisa de 330 58,9 230 41,1
cuidados altamente diferenciados.

20  Os cuidados paliativos sdo para doentes com um 312 55,7 248 44,3
prognostico de vida inferior a 6 meses.

21 Para ter acesso aos cuidados paliativos o doente ndo 269 48,0 291 52,0
pode estar a fazer outros tratamentos.

22  Os cuidados paliativos sdo para os doentes que tém 418 74,6 142 25,4
familiares para ajudar no cuidar.

23 Os cuidados paliativos sdo para doentes que tém 496 88,6 64 114
apenas alguns dias de vida.

24 Os cuidados paliativos atrasam a morte. 219 39,1 341 60,9

25 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é a melhoria 536 95,7 24 43
da qualidade de vida do doente.

26  Se o doente ndo conseguir comer, deve ser colocada 42 7,5 518 92,5
uma sonda para alimentagéo.

27 O oxigénio alivia a falta de ar e aumenta a esperanca 64 11,4 496 88,6
de vida dos doentes.

28  Ador consegue ser aliviada em casa, da mesma forma 176 31,4 384 68,6
que no hospital.

29 Os tratamentos em casa sao menos eficazes do que os 228 40,7 332 59,3
tratamentos no hospital.

30  Uma pessoa com deméncia pode receber cuidados 405 72,3 155 21,7
paliativos.

31 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é o controlo 499 89,1 61 10,9
da dor e de outros sintomas.

32  As equipas de cuidados paliativos sdo formadas 356 63,6 204 36,4
apenas por médicos e enfermeiros.

33 Os cuidados paliativos podem diminuir o sofrimento 536 95,7 24 43
dos doentes.

34  Os doentes podem receber cuidados paliativos em 243 43,4 317 56,6
qualquer momento da doenca.

35  Os cuidados paliativos podem ajudar a controlar os 333 59,5 227 40,5
efeitos secundérios dos tratamentos médicos.

36  Quando os doentes recebem cuidados paliativos, tém 372 66,4 188 33,6
de desistir do acompanhamento pelos outros médicos.

37 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é ajudar as 285 50,9 275 49,1
pessoas a compreender as opgdes de tratamento.

38 Um dos objetivos dos cuidados paliativos é melhorar 318 56,8 242 43,2
a capacidade das pessoas desempenharem as suas
atividades de vida diarias.

39 Os cuidados paliativos ajudam a familia a lidar com 466 83,2 94 16,8
uma doenga grave.

40  Oscuidados paliativos podem ser prestados ao mesmo 339 60,5 221 39,5
tempo que os cuidados curativos.

41 Os cuidados paliativos oferecem apoio a familia 171 30,5 389 69,5
durante o processo de luto.

42 O principal objetivo dos cuidados paliativos é 520 92,9 40 7,1

melhorar a qualidade de vida do doente.
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Acertou N&ao acertou

N° % N° %

43 O alivio do sofrimento em final de vida obriga ao 300 53,6 260 46,4
internamento do doente.

44 Os aspetos psicologicos, sociais e espirituais fazem 406 72,5 154 27,5
parte dos cuidados paliativos.

45  As equipas de cuidados paliativos terminam a sua 153 27,3 407 72,7
atuacdo quando o doente morre.

46  Os cuidados paliativos destinam-se apenas a adultose 467 83,4 93 16,6
idosos.

Quando avaliamos o numero de questbes assinaladas como corretas, podemos verificar
gue o valor da média nas trés dimensfes é maior que o valor da mediana de cada uma (Tabela
14), o que permite inferir niveis positivos de literacia em cuidados paliativos na populagéo
estudada.

Tabela 14 - Caracterizacdo da amostra quanto a literacia em cuidados paliativos por dimenséo.

Minimo Maximo Média DP
Foco de cuidados 0 13 8,86 3,03
Processo de cuidar 0 20 10,54 3,83
Conceptualizagdo 0 13 9,39 2,82

Relagao entre os niveis de literacia em cuidados paliativos e alguns fatores demograficos, académicos

e profissionais em nao profissionais de Saude

Pela andlise dos resultados na Tabela 15, verifica-se que os niveis de literacia em CP ndo
parecem estar relacionados nem com o sexo dos inquiridos nem com o facto dos inquiridos terem
tido familiares a receber CP ou terem tido familiares internados em CP (p>0,05).
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Tabela 15 — Aplicacdo do teste t de Student entre os niveis de literacia em CP e sexo, ter tido familiares a
receber CP e ter tido familiares internados em CP.

Dimenséo Sexo N Média DP t p
Sexo Foco de cuidados Masculino 153 9,00 3,15 ,278 ,781
Feminino 407 8,92 2,99
Processos de Masculino 153 10,49 4,00 =771 441
cuidar Feminino 407 10,783 3,89
Conceptualizagdo Masculino 153 9,53 3,02 ,387 ,699
Feminino 407 9,43 2,74
Familiares Foco de cuidados Na&o 354 8,77 3,18 -1,754 ,080
a receber Sim 206 9,24 2,74
cuidados  Processos de Naio 354 10,58 4,19 -931 352
paliativos  cuidar Sim 206 10,90 3,41
Conceptualizagdo Né&o 354 9,39 2,92 -,687 ,493
Sim 206 9,56 2,63
Familiares Foco de cuidados Né&o 408 8,86 3,11 -1,029 ,304
internados Sim 152 9,16 2,81
em Processos de Nao 408 10,80 4,07 ,950 ,343
cuidados  cuidar Sim 152 10,44 3,484
paliativos  Conceptualizagdo Né&o 408 9,44 2,87 -235 814
Sim 152 9,50 2,67

No que diz respeito a idade e niveis de literacia em CP, é de salientar que apenas se
verificou diferenca estatisticamente significativa entre a idade e o nimero de respostas corretas

na dimensao “Foco de cuidados” (Tabela 16).

Tabela 16 - Correlacdo de Pearson entre os niveis de literacia em cuidados paliativos e a idade

Literacia em cuidados paliativos r p

Foco de cuidados ,226 ,000
Processo de cuidar ,027 521
Conceptualizacédo ,054 ,200

Verificamos ainda que relativamente a questdo “Na sua opinido, a nivel nacional os
cuidados paliativos sdo suficientes para as necessidades da populacdo?”’, a respostas foram
agrupadas em 3 niveis: “Concordo”, “Discordo” e “Desconhego”. Para avaliagdo da significancia
estatistica foi usado o teste Kruskal-Wallis (X?), uma vez que ndo se verifica um nimero minimo
de 30 inquiridos em cada opcdo de resposta e as variaveis ndo tem distribuicdo normal. Tal como
é possivel verificar, existem diferencas com significado estatistico (p<0,001) nos niveis de

literacia nas trés dimens@es consoante a opinido dos inquiridos (Tabela 17)
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Tabela 17 - Resultados da aplicacdo do teste de Kruskal-Wallis aos niveis de literacia em cuidados

paliativos consoante a opinido dos inquiridos em relagdo a afirmagdo “As necessidades de cuidados

paliativos sdo suficientes para a populagdo”

Dimensao Opinido N Posto Médio X2 p

Foco de cuidados Concordo 28 184,68
Discordo 221 227,99 36,593 ,000
Desconheco 146 155,15

Processos de Concordo 28 183,34

cuidar Discordo 221 221,15 21,345 ,000
Desconheco 146 165,76
Concordo 28 172,14

Conceptualizagdo Discordo 221 220,19 19,230 ,000
Desconheco 146 169,37

A fim de determinarmos entre que grupos de participantes havia diferencas, foi aplicado

0 teste U de Mann Whitney tendo-se verificado que, em todas as dimens@es, as pessoas que

admitiram discordar apresentaram um maior nimero de respostas certas do que as que disseram

desconhecer, com diferenca estatisticamente significativa (p<0,001). N&o se verificaram

diferencas estatisticamente significativas entre os que disseram concordar e 0s que admitiram

desconhecer ou discordar.
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Discussao

Profissionais de Saude

Para a avaliacdo do nivel de literacia em cuidados de salde foi prevista uma populacdo
minima de 300 participantes, tendo em conta os critérios de Pestana e Gageiro %2, que recomendam
entre 5 a 10 individuos por cada item da escala. A amostra final contemplou 408 profissionais de
salide, sendo desta forma considerada representativa. Era constituida predominantemente por
médicos (66,7%) e enfermeiros (31,9%). Em 2018, segundo o relatério social do SNS %, 54,8%
dos quadros do SNS eram compostos por enfermeiros (33,2%) e médicos (21,6%) o que,
conjugado com o facto de terem sido incluidos apenas profissionais com contacto com CP (pelo
menos 37,5% dos quadros do SNS ndo tem atividade assistencial), é compativel com a populacédo
estudada. Nesse mesmo relatério foi determinada uma taxa de feminizacdo de 76,5%, também
compativel com a populacédo estudada (77,5%).

Foi verificado que menos de metade da populacdo da amostra conhecia as trés tipologias
de organizagdo dos CP. Sendo os profissionais de satde o principal elo na identificacdo e
orientagcdo de doentes com necessidades paliativas, o desconhecimento da sua organizacéo podera
comprometer a orientacdo e o aconselhamento destes doentes tendo em consideragcdo as
especificidades de cada um.

Os estudos mostram que a falta de confianga dos profissionais na prestacdo de cuidados
paliativos a doentes hospitalizados reduz a qualidade dos cuidados 2 2. Apesar de os inquiridos
apresentarem um nivel de conhecimento em CP superior a mediana da escala (29 em 42 questdes),
consideram gue 0s seus niveis de conhecimento em CP séo baixos (4,27+1,9) e consideram-se
muito pouco competentes (3,9+2,2) para cuidar de utentes em CP, 0 que pode ter implicacdes na
prestacdo de cuidados, nomeadamente em termos de identificacdo e orientacdo destes doentes.

Na populacgdo analisada, verificou-se que os individuos do sexo masculino apresentavam
um nivel de conhecimentos em CP superior aos individuos do sexo feminino, respondendo a um
maior numero de respostas corretas (p<0,05). Este dado ndo esta de acordo com outros trabalhos
publicados?, sendo que esta discrepancia podera ser explicada por existir uma maior percentagem
de individuos do sexo masculino na populacdo em estudo do que noutros estudos desenvolvidos
e pelo facto dos restantes estudos apenas se centrarem em questionarios a enfermeiros, nao
incluindo outras classes profissionais.

Os profissionais que trabalham em unidades de CP tiveram em média um maior nimero
de respostas corretas (35,5 + 4,4) do que os profissionais que ndo trabalham em unidades de CP
(33,3 £5,5), sendo esta diferenca estatisticamente significativa. Adicionalmente, os profissionais
com formacao especifica em CP apresentam niveis mais altos de literacia nesta &rea dos cuidados
de salde. Estes dados sdo compativeis com os da bibliografia existente que mostram que
formacdo especializada em CP melhora os conhecimentos nessa area. %’
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A elevada taxa de respostas incorretas a afirmacao “A depressdo ¢ um sintoma natural
para as pessoas em fim de vida” pode estar relacionada com a dificuldade na distin¢éo entre
tristeza, resposta adaptativa e reativa a uma situagdo menos favoravel, e depressao, que implica
uma desadequada adaptacdo a doenca e sofrimento existencial. Esta distin¢do implica critérios
especificos, como por exemplo os Critérios de diagndstico de Endicott?, e a necessidade da maior
formacéo dos profissionais de salde para o correto diagnéstico da depressao.

Existem multiplas opgOes para o tratamento da xerostomia na pessoa em fim de vida,
nomeadamente tratamentos ndo farmacoldgicos (aumento do aporte hidrico, reducdo de
iatrogenia, otimizacdo da higiene oral, terapia de estimulacéo, substituicdo da saliva entre outras)
e tratamentos farmacolégicos (pilocarpina e cevemelime). O desconhecimento da multitude de
atitudes terapéuticas disponiveis para esta condigéo tdo frequente em CP, pode estar relacionado
com o pouco contacto da populacao estudada com doentes em CP.

As nauseas associadas a utilizacdo de opitides estdo dependentes dos efeitos na zona
quimiorrecetora da area postrema, associado a maior sensibilizacdo do aparelho vestibular?®®.
Desconhecem-se 0s mecanismos que justificam uma possivel variabilidade inter-individual na
sensibilidade aos opidides, mas sabe-se que a via de administracdo, formulacdo e dose
influenciam o desenvolvimento das nauseas. Existem muito poucos estudos que comparem
diretamente a codeina e a morfina em termos dos seus efeitos adversos, mas, tendo em conta que
a menor poténcia analgésica da codeina implica o uso de doses mais altas, para 0 mesmo efeito
analgésico, podera justificar, pelo menos em parte, haver uma maior incidéncia de nauseas e
vomitos.

O delirium, sindrome clinica caracterizada por uma disfuncéao cerebral aguda associada a
perturbacdo de consciéncia, atencéo e cognicédo de caracter flutuante, é uma das complicagdes
neuropsiquiatricas mais frequentes em doentes sob CP. No tratamento do delirium a utilizagdo de
benzodiazepinas esta contra-indicada (com a excepcdo da deméncia de corpos de Lewy e da
abstinéncia) devendo ser utilizados farmacos antipsicoticos e evitados farmacos que possam
potenciar este estado confusional®. Estas questdes estdo diretamente relacionadas com
conhecimentos relativos a utilizagéo de farmacos em CP, e a baixa taxa de respostas corretas pode
refletir lacunas formativas na gestdo do doente paliativo, uma area de particular importancia na
formacéo dos profissionais de salde.

Multiplas instituicGes internacionais, entre elas a Sociedade Americana da Dor e a
Organizacdo Mundial de Saude, ja publicaram posi¢des em que se mostraram contra a utilizacdo
de placebo no controlo da dor. O direito a um controlo adequado da dor estd bem estabelecido, e
considera-se que o mau controlo da dor podera aumentar o risco de suicidio *2. Desta forma, a
elevada taxa de respostas erradas relativamente ao uso de placebo no controlo da dor em CP é
particularmente preocupante, e deve ser encarada como uma area em que a intervencao é de
particular urgéncia.
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Relativamente a fiabilidade do inquérito, 18 indicadores foram excluidos apos
determinag&o da consisténcia interna, mantendo-se os indicadores com Alfa de Cronbach inferior
a 0,835 (valor global) e com r significativo (>0,2). Ap6s a exclusdo destes elementos, obtivemos
uma ferramenta com solidez, que pode ser reproduzida e utilizada pelo Observatorio Portugués
de Cuidados Paliativos para a avaliacdo da literacia em cuidados paliativos entre os profissionais
de saude.

Nao Profissionais de Saude

Em relagdo a literacia em cuidados paliativos na populacdo de néo profissionais de saude,
verificou-se que, em todas as dimensdes, os inquiridos apresentaram um numero médio de
respostas corretas superior ao valor da mediana para cada uma das dimensdes, o0 que revela que a
amostra apresentou, em média, para todas as todas as dimensdes, resultados positivos em literacia
em CP. Os bons resultados em niveis de literacia, ndo concordantes com outros estudos na area
que mostram niveis reduzidos de literacia em satide em Portugal 334, poder&o ser explicados pela
elevada percentagem de participantes com elevada escolaridade que, & semelhanga de outros
estudos, revelam melhores niveis de literacia. %

Contudo, na dimens&o relativa ao "Processo de cuidar" a média aproxima-se da mediana.
Esta dimensdo, que aborda as questdes relativas a prestacao de cuidados e gestdo de sintomas, foi
a que apresentou uma maior taxa de insucesso, com 8 das 20 afirmacfes a ter mais de 50% de
respostas erradas. Isto podera, por um lado, indicar a escassez de conhecimentos na prestacdo de
cuidados a doentes paliativos e, por outro lado, poderd constituir uma possivel area de
oportunidade de intervencéo.

Apenas 5,7% dos inquiridos conhecem as trés tipologias de organizagdo dos CP que
foram apresentadas, o que pode transmitir uma lacuna no conhecimento sobre a organizacéo da
Rede Nacional de Cuidados Paliativos.

Verificou-se ainda que, contrariamente aos dados apresentados noutros estudos ¢, os
niveis de literacia em CP ndo mostraram ser superiores em pessoas que ja tiveram familiares a
receber CP ou que ja tiveram familiares internados em CP. Tal facto alerta para uma eventual
necessidade de promogao de maior envolvéncia dos familiares na gestdo dos cuidados.

Os inquiridos que discordam com o facto de existir oferta de CP adequada para as
necessidades da populacdo parecem apresentar niveis mais altos de literacia em CP do que os
inquiridos que responderam desconhecer. Esta relagdo poderd dever-se a uma maior
consciencializa¢do para a temética por parte dos que admitem discordar, que poder estar direta
ou indiretamente relacionada com uma maior aquisi¢do de conhecimentos na area.

Uma das reniténcias encontradas na referenciacéo para os CP prende-se com a associacao
entre os CP e a morte. O termo paliativo tem sido erradamente usado como um eufemismo de
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morte. Também no inquérito realizado mais de 50% dos inquiridos concordaram com as
afirmacgdes “Os cuidados paliativos estdo focados apenas no processo de morte.”, “Para ter acesso
aos cuidados paliativos o doente ndo pode estar a fazer outros tratamentos.” e “Os cuidados
paliativos atrasam a morte.”, assim como consideraram falsa a afirmagdo “Os doentes podem
receber cuidados paliativos em qualquer momento da doenga.“. Um dos principais obstaculos a
prestacdo deste tipo de cuidados parece prender-se com a falta de compreenséo do papel atual dos
CP. Atualmente, pretende-se que o doente seja acompanhado ao longo de todo o percurso da
doenca com o intuito de promover a qualidade de vida, ao invés da sua aplicagdo num estadio
final. A bibliografia existente indica que a reorganizacao e crescimento dos CP devera focar-se
nos beneficios associados a uma integracdo precoce dos CP na gestdo de doencgas cronicas e
enfatizar a promocdo da qualidade de vida como principal eixo condutor, com a melhor eficiéncia
possivel.3” Assim, afigura-se de particular importancia readaptar os termos usados em CP e o seu
significado para a populacédo geral.

Uma elevada percentagem de pessoas discordou com a afirmacao “Os cuidados paliativos
oferecem apoio a familia durante o processo de Iuto.” e, por outro lado, tendencialmente
concordaram com a afirmag¢@o “As equipas de cuidados paliativos terminam a sua atuagao quando
o doente morre.”. Parece haver por parte da populagdo geral uma lacuna no conhecimento sobre
o funcionamento das equipas que prestam CP. A Organizagdo Mundial de Saude contempla, na
sua defini¢do de CP, o trabalho em equipa orientado para as necessidades dos doentes e das suas
familias, incluindo o seguimento no processo de luto. Por outro lado, também a Rede Nacional
de Cuidados Paliativos apresenta na sua estratégia de operacionalizacao, o suporte a familia e aos
cuidadores informais, nomeadamente durante o luto.® Aumentar a divulgacdo do papel das
equipas no apoio ndo sé ao doente, como aos cuidadores, podera ser uma estratégia importante
para a ampliacéo de cuidados.

A nocéo de que as opcdes terapéuticas para o controlo sintoméatico em ambulatério ndo
sdo tdo eficazes como as opg¢des disponiveis em meio hospitalar parece estar enraizada na
populagdo, o que se reflete na baixa taxa de respostas corretas as afirmagdes “A dor consegue ser
aliviada em casa, da mesma forma que no hospital.” e ’Os tratamentos em casa sdo menos eficazes
do que os tratamentos no hospital.”. Tendo em considera¢do que, um estudo portugués®® relevou
que a maioria da populacdo portuguesa, se pudesse, escolheria morrer em sua casa, urge
desmistificar esta tematica e permitir a uma maior percentagem da populacdo a acessibilidade a
cuidados de qualidade no domicilio, nomeadamente através da criagdo de um maior nimero de
equipas comunitarias de suporte em CP.

Relativamente a fiabilidade do questionario, este apresenta boa consisténcia interna por
apresentar valores de coeficiente de Alfa de Cronbach para cada uma das afirmacdes perto, mas
inferior, ao valor global da dimensdo a que pertencem, e boa homogeneidade, por apresentar
valores de coeficiente de correlagdo de Pearson corrigidos superiores a 0,2. Isto mostra que a
ferramenta desenvolvida tem boa robustez e pode ser utilizada na determinacdo dos niveis de
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literacia em salde para ndo profissionais de salde e utilizada para determinar areas de intervencgéo
em populagdes especificas.
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Conclusao

A literacia em salde tem sido, nas Ultimas décadas, identificada como um caminho para
a melhoria dos cuidados de satde e é assumida como uma preocupacao na defini¢do de politicas
de salde. ¥ Poucos estudos tém sido desenvolvidos na area da literacia em CP. Assim,
considerou-se relevante a realizacao deste estudo, para ndo sé perceber os niveis de literacia nesta
area em profissionais e ndo profissionais de salde portugueses como criar ferramentas que
permitam desenvolver e aprofundar os conhecimentos em CP.

A validacdo de instrumentos capazes de avaliar os niveis de literacia da populacéo e dos
profissionais de saude na area dos CP reveste-se de particular importancia para o futuro da
investigacdo e formag&o na area, por permitir identificar as lacunas formativas que motivam uma
intervencdo mais urgente. Neste seguimento, sendo essencial a educagdo especializada para a
melhoria na prestacdo de cuidados®, a validacdo destas duas ferramentas, fidveis e de facil
aplicacdo, pode permitir uma alocacdo de esforgos mais eficiente, devidamente ajustada a
populacdo portuguesa em causa.

Este estudo, desenvolvido na populacéo portuguesa, confirma os dados ja sinalizados no
Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos biénio 2019-2020 4, que
estabelece como Eixo Prioritério Il a inclusdo de contetdos de cuidados paliativos nos cursos
pré-graduados da area da salde. Assim, reitera-se a importancia e urgéncia na revisao da formacéo
pré-graduada dos profissionais de salde mais frequentemente envolvidos em cuidados paliativos,
nomeadamente médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionistas e psicélogos, indispensavel
a uma maior sensibilizacdo para esta tematica e a aquisicdo de competéncias basilares na
prestacéo de CP.

Este estudo mostrou ainda que os profissionais de salide com experiéncia em CP tém, em
média, maior literacia nesta area que os restantes profissionais de salde. Acredita-se que uma
maior consciencializacdo dos profissionais possa suscitar maior interesse na aquisicdo de
competéncias especificas e ampliar a rede de profissionais de satde com experiéncia em CP.

Tendo em conta a filosofia dos cuidados paliativos no envolvimento de doentes e
familiares na prestacdo e gestdo dos cuidados, a consciencializagcdo da populacdo para esta
tematica, é essencial para a uma gestdo otimizada de recursos.

O desenho original deste trabalho baseava-se na aplica¢do dos questionarios a utentes de
consulta externa hospitalar e de consulta nos cuidados de satde primarios. No atual contexto de
pandemia, com necessidade de adaptacdo do modelo de estudo para inquérito online, podera ter-
se constituido um viés no estudo. Espera-se que, apos o periodo de pandemia por COVID-19, este
trabalho possa ser reproduzido como inicialmente previsto, a fim de avaliar os corretos niveis de
literacia e revalidar os instrumentos.
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Por outro lado, facto de existir uma subexpressdo de fisioterapeutas, psicélogos e
nutricionistas, podera constituir uma limitacdo no estudo uma vez que os resultados obtidos
poderdo ndo ser extrapolaveis para essas classes profissionais.

Desta forma, este trabalho apresenta-se como o primeiro passo na validagdo de
ferramentas de avaliacdo de literacia em CP em profissionais de salde e ndo profissionais de
salide que poderdo ainda necessitar de aperfeicoamento antes de serem aplicadas transversalmente
em Portugal.
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Anexos

Anexo |

Instrumento aplicado para avaliagao da literacia em cuidados paliativos destinado a profissionais de

satde

CONHECIMENTOS DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS

Idade [amos)

Sexor

Masculine O Feminino O

Grupo Profissional:
Enfermagem
Fisioterapia
Medicina
Psicologia
Senvigo Social
Terapia Qcupacional

Oooooooao

Outro

Tempo de Exercicio Profissional:

— lznes)

Servico onde exerce atividade profissional:

Detém experiéncia em cuidados paliativos?

Nio O

Sim O Tempo de experiéncia {anos)

Detém formagdo especifica em cuidados
paliativos?
Nio
Nivel basico (18h 3 45h)
Nivel intermédio (>90h)
Nivel avangado [~280h)

oooano

8. Como classifica o seu nivel de
conhecimentos em cuidados paliativos?

Nenhum Maximo

© @) @ (3 @) 6 6 @ EE e

9. Como classifica a sua competéncia para
prestar cuidados paliativos?

Nenhuma Maxima

0) (2) (2) (3) (4) (s) (&) () (g) (o) (9

10. Relativamente & organizacdo dos cuidados
paliativos, em Portugal, indique as tipologias
de servigos que conhece?

Equipa intra-hospitalar de suporte em

cuidados paliativos (EIHSCP) o
Equipa comunitaria de suporte em

cuidados paliativos o
Unidade de cuidados paliativos (UCP) o
Outra (especifique) o

11 Na sua opinido, que percentagem de
pessoas com necessidades paliativas tem
acesso a estes cuidados, a nivel nacional?

<20%
20% a 39%
40% a 59%
60a79%
2 80%
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Classifique cada uma das seguintes afirmagdes:

10,

11

12

13,

14
15.

16.

17.
13

13,
20.

21

22
23

24

a5,

26.

Em ouidados paliativos, a sobrecarga do cuidador deve ser avaliada regularmente
0 cuidador informal deve ter acesso a condigbes para o descanso no
desempenho do seu papel

A familia, enquanto cuidadora, deve ter acesso a toda a informiagdo relativa 2o
doente em cuidados paliativos

As equipas de cuidados paliativos terminam a sua atuagio aguando da morte do
doente

Deve-se ocultar a morte &s criangas para ndo sofrerem

E boa prética comunicar uma ma noticia por telefone

As pessoas oom doengas que ameagam a vida devem ser informadas da verdade
no seu processo de morrer

Aguando da comunicagie de mas noticas imperta atender ao que o doente guer
saber

Em cuidados paliativos deve-se respeitar o pedide da familia para “nao dizer
nada do deente”

A comumicagio de mas noticias ao familiar/ouidador poupa o doente ao
sofrimento desnecessario

Em cuidados paliativos, a via de eleigdo para a administragio de terapéutica em
doentes em fim de vida € a via endovenosa

Ma fase final de vida 3 oxigenoterapia é o tratamento miais apropriado para se
imiciar em casos de dispneia

Os corticoides melhoram o apetite nos doentes com cancro em fase avancada

A depressao € um sintoma natural para as pessoas em fim de vida

05 aspetos psicologicos, sociais e espirituais s3o partes integrante dos cuidados
paliativos

05 membros da equipa tém de ser crentes para prestar cuidados espirituais 2
pessoa em fim de vida

Respeitar os desejos do doente & uma forma de promover a suz dignidade

Mos dltimos dias & horas de vida, a sedagio pode ser necessaria para alivie do
sofrimente

0 controlo de sintomas deve respeitar sempre os cbjetivos e desejos do doente

Os farmacos anti-inflamatdrios ndo esteroides ndo devem ser utilizados em
simulténec com opidides

A via subcutdnea ndo permite a administragdo de soros

Promover a dignidade minimiza a depress3o e o desejo de antecipar a morte

A adigdo & um preblema grave quando se utiliza a morfina para o controlo da dor
em ouidades paliativos

A administragio de fluidos por via subcut3nea € necessaria para o alivie da
xerostomia [boca seca) na pessoa em fim de vida

A angustia espiritual prolenga o sofrimento

A avaliagdo das necessidades sociais € despropositada na fase final da vida

= Verdadeiro
-

=

Falso

< 9 Desconhego
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27.

28

25

30

31
32

33

as.

36.

37.

33,

s,

41,

42

43

45

46.
47.

ag.
4.

S0,

1l
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L3,
4.

LS.

Nes dltimos dias de vida, a sonoléncia associada ao desequilibrio eletrolitice
diminui o desconforto do doente

Aos doentes sob tratamento analgésico com opicides devemn ser prescritos
laxantes

As nduseas s30 Muito comuns nas pessoas em cuidados paliativos
Doses altas de codeina causam mais vomitos que a morfina

A sexualidade & importante mesmo no processo de morrer

Aintervengdo mais eficaz para melhorar o estertor terminal € 2 aspiragdo das
secregies

As benzodiazepinas s3o eficazes no controlo do defirium

Nao ha esperanga para os doentes que recebem cuidados paliatives

Na gestdo da dor em cuidados paliativos o uso de antidepressives ndo é
adequado

Os anticolinérgicos {como a escopolamina) s3o eficazes no alivio das secregbes
das vias adreas no doente agonico

Em cuidades paliativos, o uso de placebos estd indicade para o tratamento de
alguns tipes de dor

05 cuidados paliativos s3o para doentes com um progndstico de vida inferior a6
meses

Pode-se receber cuidades paliatives durante tedo o curso de doenga avangada e
progressiva

05 cuidados paliativos aumentam os custos em sadde

Os cuidados paliativos especializades ndo s3o apropriados para pessoas com
doenga cronica e prognastico incerts

0= cuidados paliativos destinam-se apenas a adultos e idosos

A fase final refere-se aos ditimos 3 dias de vida

0= cuidados paliativos nunca devem ser combinados com tratamentos curativos
05 cuidados paliativos destinam-se apenas a doentes oncoldgicos

Ter deméncia ndo & critério para receber cuidados paliativos

Mo respeito pela autonomia do doente, os cuidados paliatives devem promover
o3 seus desejos de acelerar a morte

Receber cuidados paliztivos é um direito de todas as pessoas

Ma fase final de vida as preferéncias do local de morte devem ser condicionadas
a decisdo da equipa medica

A melhor forma de trabalhar com pessoas com necessidades paliativas € em
equipa interdisdplinar

Morrer em casa significa que a pessoa ndo teve acesso 3 toda a assisténcia
médica necessdria

Mo intermamento, deve-se ocultar a morte 3 outros doentes

%0 o médico pede referenciar para cuidados paliatives

Em cuidades paliatives, todas as intervengbes devem ser realizadas para
prolongar & esperanga de vida dos doentes

0 alivio do sofrimento em final de vida obriga ao intemamento do doente
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56.
57.

58.
59

&0,

As equipas de cuidados paliatives promovem a continuidade de cuidados

Informar a pessoa & seus familiares sobre cuidades palistives € uma obrigagéc
dos profissionais de sadde

A pessoa que recebe cuidados paliativos deve aceitar 3 morte
Nos ditimos dias € horas de vida o doente deve ser transferido para unidades de
cuidados paliativos

0 burmout & inevitdvel para quem trabalha em cuidados paliativos
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Anexo |l

Instrumento aplicado para avaliagao da literacia em cuidados paliativos destinado a nao profissionais

de saude

CONHECIMENTOS DE NAO PROFISSIONAIS DE SAUDE SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS

1 Idade |anos) 7. 13 teve familiares a receber cuidados
paliativos?
Nio O
z  Geénero: Sim
Masculing o Feminine = 5. 3 teve familiares internados em cuidados
paliativos?
2. Nadonalidade: Nzo E
Sim o
5. Come classifica o seu nivel de
4+ Estado civil: conhecimentos em cuidados paliativos?
Solteiro o Menhum Maximo
Casada o 0 (1) & (&) @ (&) (6 7) (8) (5) Gd
Divorciado m}
Vilvo o

1. Relativamente 3 organizacio dos cuidados
5. Profiss3o:

paliativos, em Portugal, que tipos de
servigos que conhece?

Habilitages literari
& ol e rartas Equipa intra-hospitalar de suporte em

Menos de 4 anos de escolaridade o cuidados paliatives [EHSCPR) -
4.2 ano (1.2 cido do ensino hi:SiCD:I = Equipa comunitiria de suparte em
6.2 ano (2.2 cido do ensino basico) = cuidadas paliativos =
8.2an0 (3.2 cido do ensino basico) = Unidade de cuidados paliativos [USP) o
i12ano . = Dutra |espedfique] o
12.2 ano [ensing secundario) o
curso tecnologico/Profissional foutros (nivel nij o
B.acha.relam = 11. Ma sua opinido, a nivel nacional os cuidados
Licenciatura o " . .
Pos-Graduacic - paliativos s3o suficientes para as
Mestrado - necessidades da populagio?
Doutoramento | cConcordo plenamente O
Curso de Especializacio Tecnologica o Concordo o

Discordo o

Discordo plenamente u}

Desconhego o

Pagina1de 3
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classifique cada uma das seguintes afirmacbes:

1

0.

11.

1z.

13.

14,

15.

15,

17.

18,

19.

20.

21,

22,

23.

24,

05 cuidados paliativos destinam-se apenas aos doentes oncologicos [com cancro).
Em cuidados paliativos trata-se a dor com medicamentos que causam dependéndia.

05 cuidados paliativos destinam-se a todas as pessoas independentements da
idade.
50 o5 doentes em fim de vida necessitam de cuidados paliativos.

05 cuidados paliativos aceleram a morte.

0s doentes que necessitam de cuidades paliativos est3o a morrar,

A dor, em cuidados paliativos, € normal e inevitavel.

05 profissionais de cuidados paliatives promovem a eutanasia.

50 podemos receber cuidades paliativos no hospital.

0s cuidades paliativos aurmentam os custos em sadde.

& dor faz parte da morte em cuidados paliativos.

05 doentes em cuidados paliativos que deixam de comer morrem & fome.

N30 ha esperanga para os doentes que recebam cuidados paliativos.

0 medico que envia doentes para cuidados paliativos desiste deles.

& morfina em cuidades paliativos acelera a morte.

cuidadas paliativos significam que “ndo ha mais nada a fazer”.

05 cuidados paliativos estdo focados apenas no processo de morte.

Em cuidados paliativos os doentes s30 colocados quase sempre a dormir.

05 cuidados paliativos 530 Uteis apenas para o controlo da dor.

50 0 medico pode encaminhar [referendiar] para cuidados paliativos.

0s wuidados paliativos sd3o para guem naoc precsa de cuidados altamente
diferancizdos.

05 cuidados paliativos s3o para doentes com um prognastico de vida inferior a 6
meses.

Para ter acesso aos cuidados paliativos o doente ndo pode estar a fazer outros
tratamentaos.

05 cuidados paliativos séo para os doentes que tém familiares para ajudar no
cuidar.

erd adero

= = =

= = = = = = = = = = = = = = = =

=

Falso

-
0 o Qo o Qo Qo o Qo Q Qo Qo o Qo Qo g Qg o g

Desconhe{o

-
=)
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23.

26.

27.

28,

29,

30.

31.

32

33.

34,

33.

36.

37.

3B,

39.

a1.

4z,

43,

43,

47.

49,

s cuidados paliativos 530 para doentes que tém apenas alguns dias de vida.
0z cuidados paliativos atrasam a morte.

um dos objetivos dos cuidados paliativos € a melhoria da qualidade de vida do
doante.
O cancro esta associado a dor, pelo gue esta tem de ser tolerada.

Se o doente ndo conseguir comer, deve ser colocada uma sonda para alimentag3o.
O oxigénic alivia a falta de ar & aumenta a esperanga de vida dos doentes.

& dor consegue ser aliviada em casa, da mesma forma que no hospital.

Os tratamentos em casa 530 menos eficazes do que os tratamentos no hospital_
Umia pessoa com deméncia pode receber cuidados paliativos.

Um dos objetives dos cuidados paliativos € o controlo da dor e de outros sintomas.
&5 equipas de cuidados paliatives s3o formadas apenas por medicos e enfermeiros.
0z cuidados paliativos podem diminuir o sofrimento dos doentes.

05 doentes podem receber cuidados paliatives em qualguer momento da doanga.

0s cuidados paliativos podem ajudar a controlar os efeitos secundarios dos
tratamentos medicos.

Ouando os doentes recebem cuidados paliastivos, tém de desistir do
acompanhamento pelos outros medicos.

. Os cuidados paliativos s3o prestados por equipas multidisciplinares.

Um dos objetives dos cuidados paliativos € ajudar as pessoas a compreender as
opgdes de tratamento.

Um dos objetivos dos cuidados paliatives € melhorar a @pacidade das pessoas
desempenharem as suas atividades de vida diarias.

Os cuidados paliativos ajudam a familia a lidar com uma doenga grave.

. Os cuidados paliativos podem ser prestados a0 mesmo tempo que os cuidados

curativos.
0s cuidados paliativos oferecem apoio 2 familia durante o processo de luto.

. O principal objetivo dos cuidados paliativas € melhorar a qualidade de vida do

doante.
0 alivio de sofrimento em final de vida obriga ao internamento do doente.

. Os aspatos psicologicos, sociais e espirituais fazem parte dos cuidados paliativos.

A5 equipas de cuidades paliatives terminam a sua atuacdo quando o doente morre.

. 05 cuidados paliativos destinam-se apenas a adultos e idosos.
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F D
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F D
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F D
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F D
F D
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Anexo llI

Parecer da Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

COMISSAO DE ETICA DA FMUC

Of. Ref® 032-CE-2020

Data,E’_’/ 2/2020

Crconhecimento a0 aluno Exmo. Senhor
Prof. Douter Anténio Jorge Correla Gouveia
Ferreira
Diretor de Gabinete de Estudos Avangados
FMUC

A,

Assunto: Projeto de Investigacdo no ambito do Mestrado em Cuidad: onti
e Pallativos (ref* CE-031/2020)

Candidato(a): Marana Pires de Carvalho Colmbra

Titulo do Projeto: “Literacia em cuidados paliativos de profissionais e nédo
profissionais de saude".

A Comisséo de Etica da Faculdade de Medicina, apos andlise do projeto de Investigacéo supra
identificado, decidiu emitir o parecer que a seguir se transcreve:

“Parecer favordvel”,

Queira aceitar os meus melhores cumprimentos, Z

O Presidente,

g { /

/ /’
Prof, utor Jot

anuel Pedroso de Lima

SERVICOS TECNCOS TF ARQIO A GESTAG - STAG + COMISSAO DE £TICA

Puio das Clbndm dy Saude » Unktace Cenors

Asrbage de St Conta, Colan. 3000.354 COIMERA « PORTUGAL
3%l BST 708 (Evt. S42708€) | Fax $1 239 823 254

r-m’; somnoetiaDimed ucpt  www.imeducpe
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Anexo |V

Parecer da Comissdo de Etica da ARS Centro

6 soutbent ARS( e
. sanntmmnmlﬁ

COMISSAQ DE ETICA PARA A SAUDE

PARECER FIMAL: FavoR&veL Despackn:

{"{/4"5": f:-f":."’.r

et et e

M

i o
Parecer sobre o Frojetn 10/2020 - “Literacia em cuidados paliativos de‘*pm]]s&loﬂins nde
profissionais de sadde”,

, de saide; e (i} determinar a retagio entre a literacls em satde na drea dos culdados paiat

Este projeto € proposta pela Dt Mariana Coimbra, médica de famiia € mestranda na Facqidade e Medicina da
Universidade de Colmbra. Como coautoras e coosdentadoras de dissertagfo sho inditadag as Prof, Doutoras
Warlliz Dourado « Maria das Anjos Dixe,

05 seus objelivos primdrios sdo (I} avallar os niveis de literacla em sadde na drea dos culdadosipalfatives om
profissionals e nio profissionais de sadde; [} determinar a relagio entre a literacia em salde na drea dos
cuidados paliatives ¢ alguns fatores académices, de formacio & profisskanals em profission o profissionais

om profissienais

e ndo profissionals de sadde e o contacto com culdados pafiativos.

Us instrumentos de medicdo tBm como base o questiondrio construido pelo Ohservatirie Portugués dos
Cuidados Paliativas. 580 anexados os consentimentos informadas a aplicar aos profissionals através do Google
Docs e aps ndo profissionas,

Face & descriciio apresenta deste projeto & emitido agora um parecer positivn

(L.

O Relator: Prof, Doutor Pedro Lopes Ferrelra
”“{L‘Em

0 Presidente da CES: Prof, Doutar Fontes fibeiro

D e T T LT ——

58



Anexo V

Parecer da Comissdo de Etica do Centro Hospitalar de Leiria

Sénia Guerra <sonia.guerra@chleiria.min-saude.pt> sexta, 31/07, 10:29
paramim ~

Bom dia Dra. Mariana Coimbra,

No seguimento do Vosso pedido, sobre o estudo em epigrafe, informamos V. Exa. que o Conselho de Administragdo, na sua reunido de 2020.07.29, deliberou autorizar o mesmo conforme salicitado.

Apds conclusio do estudo, solicitamos o envio de um exemplar do trabalho final {preferencialmente em PDF, para o presente email).

Com os melhores cumprimentos,

Sonia Guerra

Técnica Superior - Centro de Investigagio/GEFOP

REPUBLICA SERVIGO NACIONAL, CINTROSR
@ e Q) | SNS i preei o

Sadoe g

Rua das Olhalvas, Pousos | 2410-197 Leiria | Portugal

wevrwe.chieiria.pt

Anexo VI

Parecer a0 pedido de introducao de adenda ao projeto da Comissao de ética da Faculdade de Medicina

da Universidade de Coimbra

Etica - FMUC <cor ucpt> terga, 28/07,1512  Y¥ 4
para mim, mdourado, maria.dixe, Gabinete, Pos ~

Exma. Senhora

Dra. Mariana Pires de Carvalho Coimbra,

Cumpre-nos informar que o pedido de Adenda a0 projeto de investigacio spresentado por ¥, Exa. no dmbito do Mestrado em Cuidados Continuados < Paliativos, com o titulo “Literacia em cuidados paliativos de profissionais < nde profissionais de

saiide” (Adenda o proc. ref® CE-03 112020, aprovade pela CE em 17.02.2020) foi analisado na reunido da Comissio de Etica da FMUC de 27 de julho, tendo merecido o parecer que a seguir se transcreve:
“Parecer favoravel  imtroduséo da Adenda”.

Cor:
Helena Craveire

cumprimentos.

Universidade de Coimbra * Faculdade de Medicina » STAG — Secretariado Executivo
Polo das Ciéncias da Saide » Unidade Central Azinhaga de Santa Comba, Celas
3000-354 COIMBRA » PORTUGAL

Tel: 4351 239 857 708 (Ext. 542708) | Fax: +351 239 823 236

E-mai: comissacetica@fmed.ue pt | wwwifmed uc pt
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Anexo VII

Versao final do instrumento de avaliagao da literacia em cuidados paliativos destinado a profissionais

de saude

CONHECIMENTOS DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS

ldade |anas)

Sexo:

Masculino o Feminine C

Grupo Profissional:
Enfarmagem
Fisioterapia
Medicina
Psicologia
Servico Sodial
Terapia Ocupacional
Outro

onoooooao

Tempo de Exercicio Profissional:

|anos)

Servigo onde exerce atividade profissional:

Detém experiéncia em cuidados paliativos?
Nio o

5im C Tempo de experiéncia [@nos)

Detém formacdo especifica em cuidados
paliativos?
Nio
Mivel basico (18h a 45h)
Nivel intermeédio (>90h)
Mivel avangado (>280h)

nnnonan

g Como dassifica o seu nivel de
conhecimentos em cuidados paliativos?

menhum MExime

o ) (2 () (4 (5} (8) (7} (8) (o) {d

5. Como dassifica a sua competéncia para
prestar cuidados paliativos?

menhuma Maxima

@ () (2) (= 4 = 6 FE e e

10 Relativamente a organizacao dos cuidados
paliativos, em Portugal, indique as tipologias
de servigos que conheca?

Equipa intra-hospitalar de suporte em
cuidados paliativos [EIHSCP)

Equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos

Unidade de cuidados paliativos [UCP)
Outra (espacifiqua)

11. Ma sua opinido, que percentagem de
pessoas com necessidades paliativas tem

acesso a estes cuidados, a nivel nacional?

< 0% o
W¥aiokh o
40%aso% o
60 & T9% O
= BO% o
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Classifique cada uma das seguintes afimagies:

1.

11

13,

15

17.

19.

21,

23

25,

A5 equipas da cuidados paliativos terminam a sua atuacdo aquande da morte do
doents

Em cuidados paliativos deve-se respeitar o pedido da familia para “ndo dizer
nada do doente”

A comunicacdo de mas noticias ao familiar/cuidador poupa o doente ao

sofrimento desnecessario

Em cuidados paliativos, a via de eleigdo para a administragao de terapéutica em
doentes em fim de vida € a via endovenosa

Na fase final de vida a oxigenoterapia € o tratamento mais apropriado para se
iniciar emn casos de dispneia

Os corticoides melhoram o apetite nos doentes com @ncoro em fase avancada

A depressao € um sintoma natural para as pessoas em fim de vida
0s membros da equipa tém de ser crentes para prestar cuidados espirituais a
pessoa em fim de vida

Nos dltimas dias e horas de vida, a sedacdo pode ser necessaria para alivio do
sofrimento

. Os farmacos anti-inflamatdrics ndo estercides ndo devem ser utilizados em

simultinao com opidides

A via subcutanea ndo permite 3 administracde de soros

. Promover 3 dignidade minimiza a depress3o e o desejo de antecipar a morte

A administragio de fluidos por via subcutinea & necessaria para o alivio da
xerostomia (boca seca) na pessoa em fim de vida

. & angustia espiritual prolonga o sofrimento

Nos ditimas dias de vida, a sonolénda associada ao desequilibrio sletrolitico
dirninui o desconforto do doante

. Aos doentes sob tratamento analgesico com opidides devem ser prescritos

laxantes

A5 NAUSeas 530 MUItD COMUNs nas pessoas em cuidados paliativos

. Doses altas de codeina causam mais vemitos gue a morfina

A intervenc3o mais eficaz para melhorar o estertor terminal € a aspiracio das
sacregies

As benzodiazepinas s3o eficazes no controlo do delirium

N3o ha esperanga para os doentes que recebem cuidados paliativos

. Na gestao da dor em cuidados paliatives o uso de antidepressivos nao &

adequado
0s anticolinérgicos (como a escopolamina) s3o eficazes no alivio das secregdes
das vias aéreas no doente agonico

. Em cuidados paliativos, o uso de placebos esta indicado para o tratamento de

alguns tipos de dor
0s cuidados paliativos sio para doentes com um progndstico de vida inferior a 6
mases

Verdadeiro
Falso

=

=

Dasconhepo
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42,

Pode-se receber cuidados paliativos durante todo o curso de doenca avangada e
progressiva

0s cuidados paliativos aumentam o5 CUstoE em salide

Os cuidados paliativos especializados ndo s30 apropriados para pessoas com
doenga aronica e prognastico incerto
& fase final refere-se aos dltimos 3 dias de vida

0s cuidados paliativos nunca devem ser combinados com tratamentos ourativos
0s cuidados paliativos destinam-se apenas a dosntes oncoldgicos

Ter dernéncia ndo € critério para receber cuidades paliativos

Mo respeito pela autonomia do doentz, os cuidados paliativos dewvem promover
ot seus desejos de acelerar 3 morte

Receber cuidadoes paliativos € um direito de todas as pessoas
Na fase final de wida as preferéncias do local de morte devern ser condicionadas
4 decis3o da equipa médica

Mo internamenta, deve-se ocultar 3 morte 8 outros doentes

_ 56 o médico pode referenciar para cuidados paliativos

Em cuidades paliativos, todas s intervengies devem ser realizadas para
prolongar a esperanga de vida dos doentes

Az equipas de cuidados paliatives promovern a continuidade de cuidados

A pessoa que recebe cuidados paliativos deve aceitar a morte

- Nos ultimos dizs e horas de vida o deente deve ser transferido para unidades de

cuidados paliatieos

O bumout € inewitavel para quem trabalha em cuidados paliativas
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Anexo VIl

Versao final do instrumento de avaliagao da literacia em cuidados paliativos destinado a nao profissionais

de saude
CONHECIMENTOS DE NAD PROFISSIONAIS DE SAUDE SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS
1. Idade (anos) 7. Ja teve familiares a receber cuidados
paliativos?
MNio C
z  Género: sim o
Masculine o Femining o 5. J4 teve familiares internados em cuidados
paliativos?
:  Naconalidade: Mo =
sim =
3. Como classifica o seu nivel de
s Estado civil: conhecimentos em cuidados paliativos?
solteiro o Henhum MExEmo
Casado = @ ) & (50 @ (sh () 7 (8) (=) @4
Divorciado o
Vilvo la]
1. Relativamente 3 organizacio dos cuidados
5. Profissao:

paliativos, em Portugal, que tipos de
servigos que cenhece?

Habilitagdes literari
= il raras Equipa intra-hospitalar de suporte em

Menos de 4 anos deucplaritllade =] cuidados paliativos [EIHSCP) =
4.2 ang (1.2 cido do ensino basico) o Equipa comunitiria de suporte em
6.2 ano (2.2 cido do ensino basico) o cuidados paliativas =
9.2.ana (3.2 ciclo do ensing bisico) = Unidade de cuidados paliativos (UCF) =
112ano B = Cutra (especifiqua) o
12 .2 ano [ensing secundario) =}
curso tecnologico/Profissional /Outros (nivel i) o
B.acha.relam = 11. MNa sua opinido, a nivel nacienal os cuidados
Licenciatura o - .
Pés-Graduacio o paliativos sao suficientes para as
Mestrado - necessidades da populagio?
Doutoramento =} Concordo plenamente ul
curso de Especializacio Tecnoldgica o Cancordo =

Discorda ul

Discorde plenamente ul

Desconhego =l
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Classifique cada uma das seguintes afimagcdes:

1.

10.

11.

1z,

13.

14,

15.

15.

17.

15,

19,

0.

21.

22,

23,

24,

05 cuid ades paliativos destinam-se apenas aos doentes oncoldgicos (com cancro).
Em cuidados paliativos trata-se a dor com medicamentos que causam dependéncia.

0s cuidados paliativos destinam-se a todas as pessoas independentemente da
idade.
506 o5 doentes em fim de wida necessitam de cuidados paliativios.

05 cuidados paliativos aceleram a morte.

05 doentes que necessitam de cuidados paliativos estdo a mosrer.

A dor, em cuidados paliatives, & normal e inevitavel.

05 profissionais de cuidados paliativos promovem a eutandsia.

& dor faz parte da morte em cuidados paliativos.

05 doentes em cuidados paliativos que deixam de comer monrem & fome.

N3o ha esperanga para os doentes que recebem cuidados paliativos.

O madico gue envia doentes para cuidados paliativos desiste deles.

& morfina em cuidados paliativos acelera 3 morte.

Cuidados paliativos significam que “ndo ha mais nada a fazer” .

Os cuid ades paliativos estio focados apenas no processo de morte.

Em cuidados paliativos os doentes s30 colocados quase sempre a dormir.

05 cuid ades paliativos s30 (dteis apenas para o controle da dor.

56 0 medico pode encaminhar [referenciar] para cuidados paliatives.

0Os cuidados paliativos s3o para quem ndo precisa de cuidados altamemts
diferen-iados.

Os cuidados paliativos s30 para doentes com um progndstico de vida inferior a 6
meses.

Para ter acesso acs cuidados paliativos o doente ndo pode estar a fazer outros
tratamentas.

0Os cuidados paliativos s30 para os doentes que tém familiaras para ajudar no

cuidar.
0s cuidades paliativos s30 para doentes que tém apenas alguns dias de vida.

05 cuid ados paliativos atrasam a morte.

Verdadaino

= =
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23,

26,

27.

2B,

20,

31.

32,

33

35.

36,

37.

38,

39,

41,

41,

43,

45,

Um dos objetivos dos cuidados paliativos € a melhoria da qualidade de vida do
dosnte

Se o doente nao conseguir comer, deve ser colocada uma sonda para alimentag@o.
O owigénio alivia a falta de ar & aumenta a esperanca de vida dos doantes.

& dor consegue ser aliviada em casa, da mesma forma que no hospital.

Os tratamentos em casa s30 menos eficazes do que os tratamentos no hospital.

. Uma pessoa com deméncia pode receber cuidados paliativos.

U dos objetivos dos cuidados paliativos € o controlo da dor e de outros sintomas.
As equipas de cuidados paliativos s3o formadas apenas por medicos e enfermeiros.

0z cuidados paliativos podem diminuir o soffimento dos doentes.

. 05 doentes podem receber cuidados paliativos em qualgquer momento da doenca.

0Os cuidados paliativos podemn ajudar @ controlar os efeitos secundarios dos
tratamentos médicos.

Ouando os doentes recebem cuidados palistivos, tém de desistir do
acompanhamento pelos outros medicos.

Um dos objetives dos cuidados paliativos € ajudar as pessoas a compreender as
opgdes de tratamento.

Um dos objetivos dos cuidades paliativos € melhorar a capacidade das pessoas
desempenharem as suas atividades de vida diarias.

05 cuidados paliatives ajudam a familia a lidar com uma doenga grave.

. Os cuidados paliativos podem ser prestados 0 mesmo tempo que os cuidados

Curativos.
Os cuidados paliativos oferecem apoio 3 familia durante o processo de luto.

o principal objetivo dos cuidados paliatives & melhorar a qualidade de vida do
dosnte
0 alivio do sofrimento em final de vida obriga ao internamento do doente.

. Os aspatos psicologicos, sociais e espirituais fazem parte dos cuidados paliativos.

As equipas de cuidados paliativos terminam a sua atuacdo quando o doente morre.

. Os cuidados paliativos destinam-se apenas a adultos e idosos.
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