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RESUMO

Objetivos:elaborar e validar um instrumento para registro de sinais e sintomas por cuidador dedoentes em
cuidados paliativos oncolégicos nodomicilio. Método: estudo metodolégico com duas etapas: 1) revisdo
integrativa da literatura para a geragdo de itens e composi¢cdo do conteido mediante sintese de evidéncias,
montando o “Registro de Sintomas do Paciente”; 2) validagédo de conteido com 11 especialistas em assisténcia
domiciliar de cuidados paliativos oncoldgicos, que responderam,nos meses de junho e julho de 2020,
guestionario contendo escala Likert.Realizamos teste preliminar do instrumento com 15 cuidadores. Na analise,
foi considerado o indice de validade de conteddo >80%, calculado em trés grupos: cabecalho; sinais e sintomas;
design— e global do instrumento. Resultados: apds trés rodadas de avaliagdo, os indices de validagdo de
contetido alcangadospara os trés grupose para o globaldo instrumento foram respectivamente: 95,5%, 95,58%,
86,5% e 92,52%. O coeficiente alfa de Cronbach foi 0,925. Concluséo: a validade de contetido do Registro de
Sintomas do Paciente foi verificada concebendo nova ferramenta para os cuidados paliativos oncolégicos.Sua
aplicacdo representa contribuicdo para a comunicagdo efetiva entre cuidadores e equipe de saulde, com
potencial para impactar diretamente a qualidade de vida dos doentes e familiares.

Palavras-chave: Assisténcia domiciliar. Cuidados paliativos. Estudos de validagdo. Enfermagem oncoldgica.

INTRODUCAO

O cancer, dentre as doencas crdnicas nao
transmissiveis, € um dos principais problemas de
salde publica no mundo, responsavel por
milhdes de mortes anualmente®. Em 2020, de
acordo com as estimativas do Global Cancer
Observatory  (Globocan), ocorreram 19,3
milhdes de casos novos de cancer no
mundo®.Diante do diagndstico dessa doenca
que ameagca a vida e gera sofrimento,é necessaria
a aplicacdo dos cuidados paliativos com o
objetivo principal de controlar os sinais e
sintomas decorrentes da propria doenca e/ou dos
seus tratamentos, de forma integral, com base

em uma abordagem multiprofissional®. Esses
cuidados devem poder ser realizados onde quer
que a pessoa precise ou deseje estar, portanto é
fundamental queos servicos de saude sejam
capazes de oferecer assisténcia domiciliar (AD).

Essa distincdo de ambiente para prestacdo
dos cuidados paliativos, ou seja, que da relevo
ao contexto domiciliar vai ao encontro dos seus
preceitos relativos & promocdo da qualidade de
vida e respeito a dignidade humana, com
destaque para os cuidados paliativos nos estagios
finais da vida. Emface das principais
necessidades derivadas das doencas graves,
como o cancer, 0s cuidados paliativossao
definidos pela Organizagdo Mundial da Saude
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(OMS) como uma abordagem que melhora a
qualidade de vida dos pacientes e seus familiares
ante os problemas relacionados as doencas que
ameacam a vida, e tal abordagem se faz
mediante a identificagdo precoce, avaliacdo e
tratamento da dor e de outras necessidades de
salde, fisicas, psicossociais e espirituais®.

Estudos evidenciam que, diante da
incurabilidade e progressdo de doengas graves,
crescente parcela da populacdo prefere receber
cuidados de qualidade em casa, sendo o
domicilio o local escolhido para a morte.
Contudo, a falta de estrutura, tanto dos servicos
de salde como das familias, incluindo recursos
humanos qualificados e presenca de um cuidador
capaz, pode inviabilizaressa préatica e direcionar
0 evento da morte para o hospital, carregado de
maior sofrimento®®. Tal situacdo enfraquece os
sistemas de salde e vem ameagando sua
sustentabilidade econdmica. Assim, mudancas
importantes na atencdo a salde tém buscado
priorizar a ampliagdo dos servigos em dire¢éo ao
domicilio do doente®, ambiente que possibilita a
reducdo do uso das emergéncias, das
hospitalizacOes, e favorece a continuidade do
cuidado®.

Existem diferentes modelos de pratica que
integram os cuidados paliativos no contexto da
comunidade, utilizando recursos da propria
Atencdo  Primaria &  Saldee  recursos
hospitalares, como aqueles dos programas de
internacdo domiciliar, que se diferenciam na
capacidade de assisténcia dos casos mais
complexosbaseando-se no modo de integracéo
dos cuidados paliativos generalistas, ou das
abordagens paliativas, com o0s cuidados
paliativos especializados®®?, Estes podem ser
acessiveis nas principais tipologias de cuidado,
ou seja, domiciliar, ambulatorial ou hospitalar,
aplicaveis em cada de caso de acordo com as
necessidades individuais dos doentes e das
familias.

Neste estudo, partindo da experiéncia das
autoras e do modelo de préatica do cenério
investigado, a AD ¢ direcionada para as pessoas
com cancer incuravel e com condicdes clinicas
que a impedem de comparecer ao ambulatério.
Assim, elas recebem consultas em casa por
equipe multiprofissional, com intervalo médio
entre as consultas de cinco dias, a depender da
necessidade de cada caso. O critério fundamental

de referenciacdo do doente para essa modalidade
é a presenca de um cuidador capaz, ou seja, que
garanta a continuidade dos cuidados em casa no
intervalo entre as consultas, com base nas
orientagdes que recebe e no apoio telefonico
para gerir, principalmente, as eventuais
alteracBes nos sinais e sintomas que comumente
acontecem no céncer avangado. Nessa
conjuntura, cuidador é a pessoa que presta
diretamente os cuidados ao doente em casa de
forma continua ou regular, seja ele familiar ou
ndo®.

Destacamos, apoiando nessa experiéncia das
autoras e em evidéncias cientificas, que o
controle dos sinais e sintomas do doente com
cancer avancado no domicilio é um desafio®?.
Para superéa-lo, ¢ fundamental a aplicacdo de
estratégias que facilitem a gestdo do cuidado,
dentre as quais estd o treinamento do cuidador
para reconhecer e saber comunicar as alteracoes
desses sinais e sintomas. A agilidade e a
sensibilidade com que essa comunicagado
acontece® direcionam a resposta do médico
e/ou do enfermeiro atempadamente,
determinamo bom resultado da conduta
terapéutica de forma singular®? e favorecem a
confianga e seguranga do cuidador e do proprio
doente para permanecer em casa.

A comunicacdo das alteracfes dos sinais e
sintomas, principalmente profissional-
profissional, conta atualmente com atributos de
diferentes ferramentas e escalas que auxiliam
oprogndstico e a tomada de decisdo em cuidados
paliativos, como a Edmonton Symptom
Assessment  System (ESAS), que avalia e
monitora nove sintomas fisicos e psicol6gicos do
doente®,

Contudo, acreditamos que a comunicacdo
profissional-cuidador na AD pode ser facilitada
com a proposta de um instrumentoanalogopara
registro dos sinais e sintomas do doente no
intervalo entre as consultas, com o diferencial de
ter como publico-alvo o cuidador. Assim, a
elaboracdo do instrumento com base nessa
hip6tese deu-se em resposta a seguinte questdo
norteadora: “Quais informac¢des devem compor
um instrumento para registro diério, pelo
cuidador, dos sinais e sintomas manifestados
pelo doente com céncer avangado em casa?”
Objetivamos, entdo, elaborar e validar um
instrumento para registro de sinais e sintomas
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por cuidador de doentes em cuidados paliativos
oncoldgicos no domicilio.

METODO

Estudo metodolégico desenvolvido em duas
etapas®¥, a saber:1) elaboracdo do instrumento;
e 2) avaliacdo do conteido por profissionais de
salde especialistas e por cuidadores.Na primeira
etapa, foram levantados os itens para compor o
contetido do instrumento por meio da sintese de
evidéncias darevisdo integrativa da literatura
(RIL),publicadaem“Sinais e sintomas
manifestados por pacientes em cuidados
paliativos oncoldgicos na assisténcia domiciliar:
uma revisao integrativa”®?, e fez-se amontagem
do primeiro prot6tipo do instrumento intitulado
“Registro de Sintomas do Paciente” (RSP).

Para a montagem do protétipo do
instrumento, optou-se pela organizagdo em
secOes. A primeira secdo, do cabecalho, foi
estruturada utilizando-se informagles gerais
consideradas necessarias para identificacdo do
doente. A segunda secdo foi composta por
colunas contendo ©0s sinais e sintomas
identificados nas evidéncias da RIL"?, com
adicdo de imagens representativas para cada um
deles, elaboradas pela primeira autora.Por fim, a
terceira secdo consistiu na area de captacdo de
respostas,“sim” ou “ndo”, de forma objetiva,
visando tornar o preenchimento factivel e pouco
influenciado pelas caracteristicas
sociodemograficas dos cuidadores.

Na sequéncia, foi criado um questionario
semiestruturado dividido em duas partes. A
primeira, para a caracterizagdo do perfil dos
especialistas,  considerando:  sexo, idade,
formagdo e atuagdo profissional, tempo de
graduado, maior titulacdo académica, producdo
cientifica, area da producéo cientifica, tempo de
atuacdo na oncologia, nos cuidados paliativos e
na AD. A segunda parte continhaos itens do
instrumento para a avaliacdo dos especialistas
quanto a relevancia, concisdo, precisao,
pertinéncia e clareza, com uso de escala Likert
de quatro pontoscom as opg¢Bes: Concordo
totalmente, Concordo, Discordo e Discordo
parcialmente. Para a participacdo dos cuidadores
nessa etapa de avaliagdo do contetdo do
instrumento, foram realizados testes preliminares
com pequena amostra, que representava cerca de

10% dos doentes em acompanhamento na AD no
periodo de coleta de dados.

Na segunda etapa do estudo, a coleta de
dados ocorreu nos meses entre junho e julho de
2020, no servigo de AD de um hospital publico
federal, especializado em cuidados paliativos
oncoldgicos, localizado no Rio de Janeiro,
Brasil. A escolha desse cenario deveu-se ao fato
de ser considerado referéncia nacional em
cuidados paliativos oncologicos, possuir servico
de AD estruturado e organizado, com
infraestrutura necesséria a sua operacionalizagdo
€ quantitativo expressivo de  consultas
domiciliares. Em 2019, esse servico de AD
realizou em média 777 consultas por més,
perfazendo 9.327 consultas no ano. Ademais, 0
hospital possui um ambiente de estimulo ao
ensino e pesquisa, dedicado especificamente aos
cuidados  paliativos, bem como tem
compromisso com a formagdo de novos
profissionais paliativistas e com a promogéo de
articulacdo em rede para expansdo dos cuidados
paliativos em nivel nacional.

Foram considerados para compor o grupo de
especialistas, profissionais de saude com vinculo
nocenario de estudo que alcangaram o minimo
de 5 pontos com base nos critérios de Fehring®®),
adaptados ao contexto do estudo, dentre eles: ter
prética clinica na temética abordada (1 ponto por
ano/com maximo de 3 pontos); ser mestre em
qualquer &rea da salde (2 pontos); ser mestre
com dissertacdo na area oncoldgica e/ou em
cuidados paliativos (3 pontos); ter publicacéo de
artigo cientifico, livro ou capitulo de livro na
area oncoldgica e/ou em cuidados paliativos e/ou
em assisténcia domiciliar (2 pontos); ter
capacitacdo (especializacdo) na &rea oncoldgica
e/ou em cuidados paliativos (2 pontos). Foram
excluidos os profissionais que ndo atuavam na
AD héa mais de dois anos a contar do inicio do
periodo de coleta de dados.

Os cuidadores selecionados para realizacdo
dos testes preliminares foram aqueles em que a
AD estava instituida ha no minimo 15 dias,
considerando dados disponiveis no servico sobre
o0 tempo médio de permanéncia dos doentes de47
dias na AD; com idade igual ou superior a 18
anos; com nivel de educacdo basica que lhes
dessem condicGes para ler e compreender o
instrumento e as orientacbes para Seu
preenchimento. Foram excluidos os cuidadores
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de doentes com iminéncia de morte nas
proximas 24 horas ou que estavam
sobrecarregados e emocionalmente  muito
abalados.

Para definir a amostra minima necessaria dos
especialistas, adotou-se a formula estatistica
aplicavel a estudos de validacdo,
n=Za2=Px*(1—P)/e2, em que“Za” refere-se
ao nivel de confianca adotado, “P” representa a
proporcdo esperada de especialistas indicando a
adequagdo de cada item, e “e” simbolizaa
diferenca de proporcdo aceitavel em relacdo ao
que seria esperado®®.

Os especialistas e o0s cuidadores foram
convidados de forma intencional pela primeira
autora, por meio de contato pessoal individual,
no cenario de estudo ou na consulta domiciliar,
respectivamente. Para os especialistas, o prazo
para a devolucéo da avaliacéo do conteudo foi de
14 dias. O documentopodia ser devolvido em
mé&os para a primeira autora ou deixado em pasta
identificada no setor de AD, permitindo maior
comodidade ao participante.

Para os cuidadores, o instrumento, na sua
versdo apo6s as rodadas de validagdo dos
especialistas, foi apresentadoao final da consulta
domiciliar pelo enfermeiro da AD previamente
treinado; na consulta subsequente, este
instrumentopreenchido foi recolhido e entregue
aos autores para analise e elaboragdo da versao
final do instrumento apresentado neste estudo.
Na mesma ocasido desta consulta subsequente, o
enfermeiro da AD estabeleceu uma conversa
informal com o cuidador para buscar perceber
facilidades ou dificuldades no preenchimento,
bem como sobre o potencial de aceitacdo para
sua inclusdo na rotina de cuidados diarios do
cuidador.

O tratamento estatistico dos dados ocorreu
por meio do programa Microsoft Excel® e da
plataforma de software estatistico IBM SPSS®—
esta Ultima, especificamente para calcular o
coeficiente alfa de Cronbach. Destaca-se que 0s
dados qualitativos oriundos das justificativas dos
especialistas foram agrupados por comparagéo e
quantificagdo dos temas, confirmados pelos
dados da observacdo dos instrumentos
preenchidos pelos cuidadores e dos relatos
transmitidos pelos enfermeiros da AD.

Aos dados de caracterizacdo do perfil dos
especialistas, aplicou-se a estatistica descritiva

com frequéncia simples e percentual. Para
andlise da proporgdo de  especialistas
concordantesquanto aos elementos do protétipo
do instrumento, foi utilizado o Indice de
Validade de Conteudo (IVC), considerando 1VC
> 80% para cada item ser considerado
validado®”. O célculo do IVC dos itens baseou-
se na soma do numero de especialistas que
avaliaram o item como “3” (Concordo) ou “4”
(Concordo  totalmente),  dividindo-se o
resultadopelo nimero total de especialistas. O
IVC global do instrumento foi obtido pela soma
do IVC dos trés grupos (cabecalho, sinais e
sintomas e design) dividida por trés.

Os itens avaliados como 1 (Discordo) ou 2
(Discordo  parcialmente) foram  revisados,
substituidos ou excluidos. Os dados obtidosdas
justificativas desses escores, bem como da
observacédo do preenchimento pelos cuidadores e
dos seus relatos sobre essa experiéncia, foram
agrupados pelo critério seméantico e analisados
em contraponto com a literatura, para deciséo
sobrea manutencgdo, exclusdo ou revisdo de cada
item.

Calculou-se, ainda, o coeficiente alfa de
Cronbach para avaliar a consisténcia interna do
instrumento e, com isso, a sua confiabilidade,
considerando satisfatéria quando o> 0,70, sendo
classificados como alta confiabilidade 0,75 <o<
0,90 e muito alta o> 0,909,

Este estudo respeitou 0s preceitos das
ResolucBes n® 466/12e n° 580/18do Conselho
Nacional de Salde; foi submetido a apreciacdo
do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem Anna Nery/Instituto de Atencédo a
Saude Sao Francisco de Assis, da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (CEP-
EEAN/HESFA/UFRJ) e do Comité de Etica em
Pesquisa do Instituto Nacional de Cancer José
Alencar Gomes da Silva (CEP-INCA), com
aprovacao sob respectivos CAAE
23266719.4.0000.5238 e 23266719.4.3001.5274.
Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
sendo-lhes garantido o anonimato.

RESULTADOS
Com os resultados da RILA9, concluiu-se a

primeira etapa do estudo. Na segunda etapa,
inicialmente participaram 12 profissionais de
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salde. Contudo, um deles devolveu o
questiondrio  com  varios  itens  sem
preenchimento na primeira rodada da coleta de
dados, caracterizando possivel prejuizo na
andlise, sendo excluido do estudo. Quinze
cuidadores realizaram o teste preliminar do
instrumento.

Quanto a caracterizagdo dos 1lespecialistas,
9eram do sexo feminino e 3do sexo masculino.
A idade predominante foi entre 36 e 45 anos
(45%). Em relagdo a categoria profissional, o
grupo foi composto por seis enfermeiros (55%),
dois fisioterapeutas (18%), duas médicas (18%)
e uma psicologa (9%). No tocanteao tempo de
formacdo, houve predominio de especialistas
com mais de dezanos de formacdo académica
(91%); oito profissionais tinham especializacdo
lato sensu (73%) e trés especializagdo stricto
sensu (27%).

Sobre a atuacdo  profissional, nove
especialistas trabalhavam na area da oncologia e
atuavam nos cuidados paliativos por um periodo
igual ou maior que dezanos (82%). Quanto ao
tempo de atuagdo na AD, um tinha periodo igual

ou maior que 10 anos (9%), quatro entre 7 ¢ 9
anos (36%), cinco entre 4 e 6 anos (45%) e um
entre 1 e 3 anos (9%).Dez dos especialistas
afirmaram ter producdo cientifica (publicacdo de
artigo cientifico e/ou livros), cujas principais
tematicas foram: oncologia (4); cuidados
paliativos (8) e/ou AD (3).

Para a validacdo de contetdo do instrumento
RSP, foram necessérias trés rodadas de avaliacdo
pelos especialistas. Ressalta-se que, desde a
primeira rodada de avaliacdo, apesar do alcance
do IVC acima de 80%, mediante sugestdo para
alteracdo de qualquer item mesmo que por
apenas um especialista, optou-se por realizar
andlise criteriosa e ajustes quando considerados
pertinentes para aprimoramento. Sobre a
observacdo dos instrumentos, identificamos
preenchimento de todas as secBes pelos
cuidadores, sem dificuldade aparente e, dentre 0s
relatos, observamos potencial para aceitagcdo do
instrumento na rotina de cuidado diario pelo
cuidador. As avaliacbes desses cuidadores nao
indicaram ajustes adicionais no instrumento
RSP.

Tabela 1. indice de Validade de Contetido por grupo do RSP nas trés rodadas de avaliagio— Rio de

Janeiro, Brasil, 2020

AVALIACAO DO DESIGN

Rodada de Clareza e concisdo Loai N . Tamanho do , .
o P Ogica da organizacéo dos itens Numero de itens
avaliacdo do titulo texto
18 64% 91% 27% 64%
28 82% 91% 91% 64%
3 100% 91% 91% 64%
1VC* total do grupo 86,5%
AVALIACAO DO CABECALHO
Rodada de Clareza e concisdo Relevanci . Conciséo do s x .
L . elevancia do item . Precisdo do item
avaliacéo do titulo item
18 94% 97% 97% 91%
28 97% 97% 97% 91%
3 97% 97% 97% 91%
1\VC total do grupo 95,5%
AVALIACAO DOS ITENS QUE CONTEMPLAM OS SINAIS E SINTOMAS
Rodada de Clareza e conciséo Relevancia do Conciséo do Preciséo do Representatividade da
avaliacéo do titulo item item item imagem
18 91,81% 99,18% 95,9% 91,81% 7%
28 95,09% 99,18% 97,54% 91,81% 82,81%
3 95,09% 99,18% 97,54% 91,81% 94,27%
1\VC total do grupo 95,58%
IVC total do RSP** 92,52%

* |VC - Indice de Validacio de Contetido; **RSP - Registro de Sintomas do Paciente.

Na primeira rodada, nove itens alcangaram
consenso de validagéo entre os especialistas com
IVC acima de 80%, compreendendo: na
avaliacdo do design —“logica da organizac¢do dos

itens”; na avaliacdo do cabecalho —“clareza e
concisdo do titulo”, “relevancia do item”,
“concisdo do item” e “precisdo do item”; na
avaliacdo dos itens que contemplam os sinais e
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sintomas —“clareza e concisdo do titulo”,
“relevancia do item”, ‘“concisdo do item” e
“precisdo do item”.

A sintese das sugestdes dos especialistas
abarcou: alteragdo do titulo, aumento do
tamanho da letra, acréscimo de itens, acréscimo
de secdo descritiva “Outros”, revisao das
estruturas/design grafico  das imagens
representativas dos sinais e sintomas e alteracao
do item referente a localizacdo do domicilio do
doente no cabegalho. Apo6s anédlise, todas as
alteracfes foram consideradas pertinentes e
atendidas, de modo que se caminhoupara a
segunda rodada de avaliagéo.

Na segunda rodada de avaliagdo, 12 itens
alcangaram consenso de validacdo entre o0s
especialistas com IVC acima de 80%,
compreendendo: na avaliagdo do design —
“clareza e concisdo do titulo”, “logica da
organizagdo dos itens” e “tamanho do texto”; na
avaliagcdo do cabegalho —“clareza e concisdo do
titulo”, “relevancia do item”, “concisdo do item”
e “precisao do item”; na avaliacdo dos itens que
contemplam o0s sinais e sintomas —“clareza e
concisdo do titulo”, “relevancia do item”,
“concisdo do item”, “precisdo do item” e
“representatividade da imagem”.

A sintese das sugestdes dos especialistas
abarcou na segunda rodada: nova alteracdo do

titulo, reducdo do tamanho da letra do cabecalho
e revisdo das estruturas/design grafico das
imagens representativas dos sinais e sintomas.
Apbs analise, todas as alteracBes foram
consideradas pertinentes e atendidas,
seguindopara a terceirarodada de avaliacao.

Na terceira rodada de avaliacdo, os resultados
do IVC mantiveram-se iguais, com excecdo do
item“representatividade = da  imagem”, na
avaliacdo que contempla os sinais e sintomas,
que aumentou de 82,81% para 94,27% ap0os
alteractes de acordo com as sugestdes.

Ressalta-se que o item “ntimero de itens”, do
grupo de avaliacdo do design, manteve-se com
IVC de 64% em todas as rodadas de avaliacdo.
Tal fato deve-se a discordancia entre acréscimo
ou reducdo da quantidade de sinais e sintomas
abarcados no instrumento. Ap6s andlise
criteriosa, optou-se pela manutencdo da

guantidade de acordo com a maioria dos
especialistas, o que ndo prejudicou o IVC global
do instrumento RSP, que alcangou 92,52%.
Sobre o teste alfa de Cronbach, o resultado
ocorreu apos aplicagdo dos dados gerados
no programa Microsoft Excel® e na plataforma
IBM

de  software estatistico SPSS®,

resultando em o = 0,925.

REGISTRO DE SINTOMAS DO PACIENTE

ASWETINCADOM BAS

o & 8 O/
LIEE LI

Outros

Figura 1. Vers&o final do instrumento para registro diario de cuidadores.
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Da versdo final do RSP constituida, cabe
descrever que, na se¢do intitulada “cabegalho”,
consta o titulo do instrumento seguido de area
para registro do més vigente. Logo apds, segue a
parte de identificacdo do doente, onde consta
local para preenchimento do nome, nimero da
matricula e regido/bairro de moradia. Esse Ultimo
item refere-se a uma divis&o de grupos de doentes
por areas geogréficas de acordo com o endereco
do domicilio, necessaria para o planejamento
logistico.

Destaca-se que a delimitagdo dos bairros
orienta a agenda de consultas conforme itinerario
a ser percorrido, poupando tempo de
deslocamento do profissional, ja que o tempo para
cuidado aos doentes somado ao tempo de
deslocamento na AD pode impactar o servigo.

A segunda secdo contempla 11 sinais e
sintomas distribuidos em colunas nas quais cada
um esta associado a uma imagem representativa.
J4 a terceira secdo contém linhas para
preenchimento dos dias de forma sequencial. A
marcacdo das respostas éde forma objetiva (“sim”
ou “ndo”), referentes a apresenta¢do ou ndo dos
sinais e sintomas na data correspondente.

No final do instrumento, ap6s a tabela
principal, hd um espago para registro livre pelo
cuidador com o titulo “Outros”, que, na
observacdo dos instrumentos  preenchidos,
percebemos a expressdo de outros sintomas, como
0 odor na ferida e a presenca de lesGes por
pressdo. Dos sinais e sintomas mais relatados, em
ordem decrescente, destacamos: dor, sonoléncia,
falta de ar, falta de apetite e vémito.

DISCUSSAO

A primeira etapa do estudo, na qual foi
realizada a RILYY, permitiu identificar os
principais sinais e sintomas apresentados pelos
doentes em cuidados paliativos oncolégicos na
AD, gerando informac6es para compor contetdo
do protétipo do instrumento para este estudo.
Cabe ressaltar que a proposta de elaboracdo deste
instrumento vem ao encontro da premissa de que
0s cuidadores precisam de assisténcia e orientagéo
tanto acerca da evolugdo da doenca quanto sobre
os cuidados necessarios a serem ofertados®.
Nesse sentido, os profissionais de salidedevem ser
capazes de se comunicar efetivamente com 0s
cuidadores para alcance das metas de cuidado.

No que tange a segunda etapa do estudo, a
validagdo do instrumento pelos especialistas
obteve IVC global de 92,52% e coeficiente alfa
de Cronbach de 0,925, confirmando a validacdo
de seu contetdo e nivel de confiabilidade muito
alta, em comparacdo com estudos envolvendo
elaboracdo e validagdode instrumentos®7-1820-21),
Destacamos a importancia do espaco denominado
“Outros”, visto que, Mesmo em pequena amostra
de cuidadores para o teste preliminar, a
complexidade do perfil clinico dos doentes e suas
individualidades requerem ateng&o singular para a
gestdo dos casos e controle dos sinais e sintomas.

Nos servigos domiciliares com disponibilidade
de contato telefénico para orientagdes, como no
cenario de estudo, é possivel apontar necessidades
com base na identificacdo da presenca e
frequéncia de sinais e sintomas que geram
desconforto e dificultam a permanéncia do doente
no domicilio. O teleatendimento permite a adocéo
de medidas de forma precoce, pois facilita a
avaliacdo e manejo dos sinais e sintomas no
domicilio, configurando-se como uma estratégia
gue beneficia doentes com cancer em cuidados
paliativos por reduzir a procura pelos servicos de
emergéncia e hospitalizacdes®?.

Sob tal 6tica, o RSP propde auxiliar cuidador e
profissionais de salde no acompanhamento do
estado clinico do doente em cuidados paliativos
no domicilio, permitindo obter informagfes mais
completas para identificar reais necessidades. A
comunicacdo é primordial para o cuidado em
salde, especialmente com o doente que ndo mais
se beneficia com tratamentos modificadores da
doenca. Nos cuidados paliativos, é fundamental a
boa comunicacdo para prevencdo e alivio de
sinais e sintomas, 0 que requer eficiéncia na
coordenacéo do processo de cuidado®.

Sabe-se que, dentre 0s motivos que podem
levar doentes com cancer em cuidados paliativos
domiciliares a necessitar de atendimento em setor
de emergéncia,estd o controle inadequado de
sintomas®. Nesse sentido, a utilizacdo do RSP
objetiva facilitar a comunicacdo entre cuidador e
profissional de salde; assim, reduz o volume de
informacBes desestruturadas e desarticuladas em
relacio ao cuidado e oportuniza o0 manejo
adequado dos sinais e sintomas no domicilio.

Ademais, deve-se considerar que muitos
doentes com cancer em paises de baixa e média
renda recebem diagndstico tardio da doenca,
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ampliando a possibilidade de sofrimento intenso
associado a dor, problemas respiratérios e
gastrointestinais, perda de consciéncia, dentre
outros®, Com aprogressdo da doenca e
proximidade da morte, deve-se tentar o controle
adequado dos sintomas dos doentes no local de
sua preferéncia, que geralmente é o domicilio;
portanto, evitar atendimentos nos servigos de
emergéncia é a vontade de muitos doentes pelo
fato de fazerem a relacdo entresofrimento e
frequente necessidade de hospitalizagéo®@?.

No ambito da AD, é imprescindivel a parceria
entre profissionais de salde e cuidadores,
possibilitando a gestdo do cuidado de forma
compartilhada, por meio de dialogos claros e
respeito as decisGes. A comunicagao centrada no
doente e a tomada de decisdo compartilhada no
final da vida sdo uma parte critica da prestacéo de
cuidados; com isso em mente, a avaliacdo da
pratica em relacdo aos padrdes pode informar as
iniciativas de melhoria da qualidade®®.

No entendimento de que melhorar a saude
evitando o sofrimento é um componente essencial
guando tratamos de sistemas de salde de alta
qualidade®), enfatiza-se a importancia que deve
ser dada a comunicacdo, considerada um
elemento essencial no cuidado, mas, a0 mesmo
tempo, um grande desafio®.

Cabe pontuar que achados da RIL®9destacam
a aplicagdo do instrumento Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS) como ferramenta para
nortear os profissionais da satde no planejamento
assistencial, inicialmente composto por oito
escalas analégicas visuaisde 0 a 100 mm a fim de
indicar intensidadede dor, atividade, n&usea,
depressdo, ansiedade, sonoléncia, apetite e
sensacdo de bem-estar®® Ressalta-se que, desde
sua elaboracdo em 1991, o ESAS ja foi validado e
traduzido em mais de 20 idiomas, dentre eles o
portugués do Brasil, assim como evoluiu com
novas edi¢des. Contudo, algumas limitacGes
apontadas foram: sua aplicacdo fazavaliagdo com
foco na intensidade dos sintomas; alguns itens
ndo estdo bem  definidos®): endo ha
favorecimento direto da comunicagdo
profissional-cuidador.

O RSP proposto se diferenciapor dar destaque
ao cuidador como publico-alvo para o seu
preenchimento, contemplando a marcacdo de
respostas objetivas, a escolha de uma linguagem
escrita de facil entendimento, bem como o uso de

imagens representativas associadas a cada um dos
sinais e sintomas. Tal configuracédo visa facilitar o
entendimento/preenchimento por cuidadores de
diferentes niveis educacionais e por aqueles com
dificuldade  visual, contribuindo para o
preenchimento adequado e consequentemente
para a comunicagdo efetiva entre cuidadores e
profissionais da AD. Issopermiteidentificar a
frequéncia dos principais sinais e sintomas
apresentados pelos doentes em cuidados
paliativos oncoldgicos. As imagens podem ser
utilizadas  para  demonstrar e  explicar
procedimentos, elucidar ideias e,assim, facilitar a
fluidez natural das informagdes,permitindo
orientar a leitura do instrumento como um
todo®@",

A orientacdo da préatica dos profissionais de
saude responséveis pelas consultas em programas
de AD em cuidados paliativos oncoldgicos ocorre
com base na identificacdo dos principais sinais e
sintomas manifestados pelos doentes no
domicilio®, Diante do exposto, o RSP
possibilitara o aprimoramento da gestdo do
cuidado em salde, visto que as informagdes
sistematizadas dos sinais e sintomas manifestados
pelo doente podem servir de base para definir
intervalos das  consultas, indicacdo de
atendimento  por  determinada  categoria
profissional e intervengBes prioritarias. Por
consequéncia, permitira adequar o processo de
trabalho multiprofissional na AD, mormente da
equipe de enfermagem.

As limitacbes do estudo envolvem a realizagéo
da validacdo em apenas uma instituicdo hospitalar
que atende doentes em cuidados paliativos, bem
como do teste preliminar com uma pequena
amostra, 0 que pode prejudicar a generalizagao
dos resultados para outras instituigdes.

CONCLUSAO

O desenvolvimento do estudo seguiu
recomendacbes rigorosas de acordo com a
literatura cientifica, trilhando as etapas para
verificagdo da validade de contetdo. A avaliagdo
das propriedades psicométricas ocorreu por meio
do célculo do IVC, com trés rodadas de coleta de
dados. Além disso, contamos com a participacdo
dos cuidadores no teste preliminar, o que nao
indicou ajustes adicionais no instrumento e
apontou para sua boa aceitacdo nas rotinas de
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cuidado diario com os doentes em casa, em
alinhamento com a atuagdo da equipe
multidisciplinar ~ de  cuidados  paliativos
especializados.

A validade de conteldo do instrumento foi
verificada de forma clara, precisa, concisa,
pertinente e relevante nos seus itens, em
consonéncia com objetivo do estudo. Nesse
entendimento, a aplicagio do “Registro de
Sintomas do Paciente” na pratica deassisténcia
domiciliar em cuidados paliativos oncoldgicostem
potencial de contribuirpara a comunicacdo efetiva
entre cuidadores e profissionais de salde.
Servepara 0 acompanhamento do estado clinico

do doente, possibilitando maior agilidade nas
acbes que se fizerem necessarias e,
conseguentemente, para 0 manejo adequado dos
sinais e sintomas no domicilio,visandocontribuir
para a qualidade de vida dos doentes e familiares.

Contudo, deve-se ressaltar a necessidade de
uma proxima fase do estudo para a aplicacdo real
do instrumento em amostra representativa. Para
1SS0, consideramos fundamental 0
desenvolvimento de estudo experimental com
randomizacdo da amostra de modo que seja
possivel avaliar os efeitos da intervencdo de
introduzir na prética o uso do instrumento para
“Registro de Sintomas do Paciente”.

VALIDATION OF INSTRUMENT FOR REGISTRATION OF SIGNS AND SYMPTOMS BY THE
CAREGIVER IN HOME PALLIATIVE CARE

ABSTRACT

Objectives: to develop and validate an instrument for recording signs and symptoms by caregivers of patients in
palliative cancer care at home. Method:methodological study with two stages: 1) integrative review of the
literature for the generation of items and content composition through synthesis of evidence, setting up the
“Patient Symptoms Record”; 2) content validation with 11 specialists in home palliative cancer care, who
answered a questionnaire containing the Likert scale in the months of June and July 2020. We performed a
preliminary test of the instrument with 15 caregivers. In the analysis, the content validity index > 80% was
considered, calculated in three groups: header; signs and symptoms; design — and overall instrument. Results:
after three rounds of evaluation, the content validation rates achieved for the three groups and for the overall
instrument were respectively: 95.5%, 95.58%, 86.5% and 92.52%. Cronbach's alpha coefficient was 0.925.
Conclusion: the content validity of the Patient Symptoms Record was verified by designing a new tool for
palliative cancer care. Its application represents a contribution to effective communication between caregivers and
the health team, with the potential to directly impact the quality of life of patients and families/caregivers.

Keywords: Home care. Palliative care. Validation study. Oncology nursing.

VALIDACION DE INSTRUMENTOS PARA EL REGISTRO DE SENALES Y SINTOMAS POR
PARTE DEL CUIDADOR EN CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS

RESUMEN

Objetivos: elaborar y validar un instrumento para registro de sefiales y sintomas por cuidador de pacientes en
cuidados paliativos oncol6gicos en el domicilio. Método: estudio metodoldgico con dos etapas: 1) revision
integradora de la literatura para la generacion de items y composicion del contenido mediante sintesis de
evidencias, elaborando el "Registro de Sintomas del Paciente"; 2) validacion de contenido con 11 especialistas
en asistencia domiciliaria de cuidados paliativos oncolégicos, que respondieron, en los meses de junio y julio de
2020, cuestionario que contenia escala Likert. Realizamos pruebas preliminares del instrumento con 15
cuidadores. En el andlisis, fue considerado el indice de validez de contenido > 80%, calculado en tres grupos:
encabezamiento; sefiales y sintomas; disefio - y global del instrumento. Resultados: después de tres rondas de
evaluacion, los indices de validacion de contenido alcanzados para los tres grupos y para el global del
instrumento fueron respectivamente: 95,5%; 95,58%; 86,5% y 92,52%. El coeficiente alfa de Cronbach fue 0,925.
Conclusién: la validez del contenido del Registro de Sintomas del Paciente fue verificada disefiando una nueva
herramienta para los cuidados paliativos oncologicos. Su aplicacion contribuye a la comunicacién efectiva entre
cuidadores y equipo de salud, con potencial para impactar directamente la calidad de vida de los pacientes y
familiares.

Palabras clave: Atencién domiciliaria. Cuidados paliativos. Estudios de validacion. Enfermeria oncolégica.
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