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Resumo:

Introducéo e objectivos: O presente estudo teve como objectivos traduzalidar para a
cultura portuguesa o “Herth Hope Index”; determioamivel de esperanca dos doentes em
Cuidados Paliativos e identificar as suas caratiess socio-demograficas e clinicas.
Metodologia Partindo do “Herth Hope Index” (Kaye Herth, 1992pcedeu-se a um estudo
de investigagdo metodoldgic® instrumento foi validado numa amostra de 117 tisen
maioritariamente do sexo feminino (56, 4%) com un&@lia de idades de 67,3 anos (D.P.=
12, 2). Na validacao seguiu-se a mesma metodottagi@utora da escala original a quem foi
solicitada a autorizacdo assim como as direccogsndétuicoes onde foram recolhidos os
dados (Equipas de Cuidados Paliativos). Obtiveraodbém o consentimento informado dos
doentes.

Resultados:Apés a andlise da homogeneidade dos itens, supnse 3 da escala original,
ficando a Escala de Esperanca de Herth — HHI-PBtitoida por 9 itens que permite a
obtencdo de uma pontuacdo global (pontuacdes neiadas maior nivel de esperanca)
organizados apenas numa dimensao que explica Sg3%riancia explicada. O coeficiente
de alfa de Cronbach (0,873) permite igualmentenaiirque o instrumento apresenta uma boa
consisténcia interna. Os doentes apresentam indiécesperanca bons (meédia de 3,2; D.P.=
0,52).

Concluséo: Os resultados indiciaram estarmos perante umdaefiaael e valida para a
avaliacdo da esperanca em cuidados paliativos, rang® sugira a necessidade de novos

estudos de revalidacao.
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Abstract:

Introduction and objectives: The purpose of this study was to translate anddatdi the
“Herth Hope Index” for the Portuguese culture, egedmine the level of hope of patients in
palliative care, and to identify their socio-demeggnic and clinical characteristics.
Methodology: Based on the “Herth Hope Index” (Kaye Herth, 1982)proceeded to a study
of methodological research. The instrument wasla#tid on a sample of 117 patients, mostly
females (56, 4%) with an average age of 67, 3 y&Ds-12, 2). This validation followed the
same methodology of the original author to whomahtthorization was requested, as well as
to the management of the institutions where tha detre collected (Palliative Care Teams).
We also had the informed consent of the patients.

Results: After analysing the homogeneity of the items, 3avegmoved from the original
scale, remaining the Herth Hope Index - PT withiednis, which allows to obtain an overall
score (highest scores equals higher level of hoggnized in only 1 dimension that explains
50,3% of variance explained. The Cronbach's algedficient (0.873) can also say that the
instrument has a good internal consistency. Patieave good hope indices (mean 3.2, SD =
0.52).

Conclusion: The results pointed this is a reliable and vatiae for the assessment of hope in

palliative care, although it suggests the needuidher studies of revalidation.

Keywords: Hope, palliative care, scale, assessment, nursing



1. INTRODUCAO

A prevencdo e o alivio do sofrimento nas suas plaii dimensdes (fisica,
psicolégica, relacional e espiritual) representamm componente essencial da pratica de
cuidados paliativos, encontrando-se contempladosPragrama Nacional de Cuidados
Paliativos (Portugal, 2008).

A esperanca € um conceito multidimensiofiaffault & Martocchio, 1985; Farran,
Herth & Popovich, 1995; Sachse, 200%®m sido considerada como um dos elementos
fundamentais na vivéncia das pessoas e familismesuédados paliativos e é vista como um
instrumento eficaz na intervencao face ao sofriméatson, 2002; DugglebyVilliams,
Popkin & Holtslander2007).

Em fim de vida, a manutencdo da esperanca € inmperfgorque permite que 0sS
doentes vivam o0s seus Ultimos dias da forma maisappossivel (Holtslander,Duggleby,
Williams &Wright., 2005). A nivel nacional, existe um estudo de neat qualitativa sobre a
esperanca no contexto dos cuidados paliativos quaifg@ a compreensao mais aprofundada
do fendmeno (Querido, 2005), no entanto, surgeroutlifades praticas na sua abordagem.

Como avaliar a esperanca? Como avaliar a eficdeiantbrvencbes dirigidas a
promocao da esperanca? A sua natureza subjeatinglexa e multidimensional, contribui
para uma maior dificuldade na avaliagdo e conseguetervencéo, monitorizagcao e registo
sistematicos. A observacao e experiéncia clinigereum que a abordagem da esperanca tem
sido confiada a intuicdo e a sensibilidade dosigsinais em relacdo ao tema. Este facto
pode constituir, em certas situacdes, um verdaadistaculo na resposta as necessidades do
doente. Sendo assim, um instrumento para medirparas;a no contexto de cuidados
paliativos revela-se pertinente, quer para comphanee sistematizar a abordagem da
esperanca, quer pela possibilidade de permititidagio futura de intervencdes especificas.

A finalidade do presente estudo € disponibilizar umstrumento validado, em
portugués, para medir a esperanca dos doentes mlados paliativos e, apds revisao
bibliografica, o “Herth Hope Index” (HHI) foi o ilmmento escolhido. Neste sentido, 0s
objectivos do trabalho sdo traduzir e validar o Hiidia a cultura portuguesa; determinar o
nivel de esperanca dos doentes em Cuidados Padiagivdentificar as suas caracteristicas

sécio-demograficas e clinicas.



2. METODO

2.1Tipo de estudo
O estudo, quanto ao objectivo, classifica-se cometodolégico e quanto ao tipo de

andlise de dados é quantitativo (Almeida & Fre2(98).

2.2Populacdo e amostra

A populacdo deste estudo é constituida por todoslaemtes alvo de cuidados
paliativos em Portugal. A amostra é ndo probalwdist intencional — amostra sequencial
(Ribeiro, 2008), sendo composta por doentes camese e orientados recrutados
preferencialmente em Equipas de Cuidados Paliatireonhecidas pela Associacéo
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) apenarsegaro como critérios de exclusao:

* Apresentar descontrolo de sintomas significatiteanomento da recolha de dados;

* Encontrar-se em estado de deterioracdo neur@ogic cognitiva impeditivas do

preenchimento do questionario ou aplicacéo do farmw

2.3 Instrumento

O “Herth Hope Index” (HHI) € um instrumento paradinex esperanca especialmente
desenvolvido no contexto de final de vida e espmgifente concebido para a utilizacdo na
pratica clinica (Herth, 1992)lém de ter fortes bases teodricas (Dufault & Martoo, 1985;
Farran, Salloway & Clarckl990), apresenta boas propriedades psicométagasando 0s
investigadores na avaliacdo da esperanca entreesgéed e na avaliacdo da efectividade de
estratégias de aumento da esperanca. O HHI faladdi para a populacédo sueca (Benzein &
Berg, 2003), norueguesa (Wahl, Rustoen, Lerdal,estad, Knudsen & Moum, 2004) e
brasileira (Sartore & Grossi, 2008), sendo de dasta aplicacdo da escala a doentes em
cuidados paliativos (Benzein & Berg, 20@ygglebyet al, 2007;Sanatani, 2008).

O instrumento em estudo é de origem americana ena& escala do tipo Likert,
unidimensional, que contém no total 12 itens. Aaksesta organizada por uma pontuacéo de
1 a 4, onde “1” significa “discordo totalmente” 4" “significa “concordo totalmente”. Se
tivermos presente o instrumento original, a pordoagsultante pode ir desde 12 até 48 e,
quanto maior a pontuacao obtida, maior o nivelgpenca. Antes do inicio do processo da

validacdo transcultural foi obtida autorizacdo pagticipacdo da autora do instrumento em



todo o processo. Apos revisdo da literatura, dediiai a populagcdo em estudo, bem como a
amostra a estudar, sucederam-se os procedimentinaddedo e adaptacdo transcultural do
“Herth Hope Index” (HHI) — Escala de Esperanca @ethl versao portuguesa (HHI-PT).

O processo de validacdo de um instrumento agrup@amunto de procedimentos:
equivaléncia linguistica; equivaléncia conceptwjuivaléncia psicométrica (SAC, 1995
citado por Ribeiro 2008). A equivaléncia linguiatie conceptual corresponde a adaptacao
transcultural do instrumento, tendo sido realizadaforme o método preconizado pela
literatura. A figura seguinte resume 0s passos togigicos efectuados neste processo. Em
todo o processo tivemos presentes as recomenddedRibeiro (2008); Beaton, Bombardier
Guillemin & Ferraz (2002) e Guillemin (1995).

Figura 1 — Processo de adaptacao transcultural da HHI-PT

Tradugéo
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2.4. Procedimentos formais e éticos e tratamentiades

ApoOs a autorizacdo das instituicbes e antes daoimia colheita de dados, foram
contactados os profissionais responsaveis de ocad#&s e, com cada um, negociado o
momento propicio de colheita de dados consoantarasteristicas e disponibilidade de cada
local. Os dados foram colhidos pelo investigadobsap apresentacdo, esclarecimento e
consentimento informado do doente. A recolha desléol efectuada nos meses de Julho de
2009 a Janeiro de 2010.

Para o estudo das propriedades psicométricas darmento foram calculadas as
medidas descritivas de resumo, as correlacbes da itam com o total (excluindo o
respectivo item) e o Alfa de Cronbach utilizado comedida de fidelidade interna dos
instrumentos. A validade de construto foi efectevéal como no original através da analise

factorial em componentes principais com rotacaogomal pelo método de varimax.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

De seguida apresentam-se e discutem-se os resuteautn presente 0s objectivos.
a) Caracteristicas sécio-demograficas e clinicas deatds em Cuidados Paliativos

Tal como ilustra o quadro 2, predomina o hospital dla como contexto de
intervencdo com 43,6% (51) das respostas. Podea aiaterir-se que nesta amostra

predomina o sexo feminino com 66 inquiridos (56,4).

Tabela 1- Distribuicdo da amostra quanto ao contexto tvancao e sexo

Variaveis Ne° %
Internamento
Contexto de intervencéo 42 359
Domicilio 24 205
Hospital de dia 51 43,6
Total 117 100.0
Masculino 51 436
Sexo Feminino 66 56.4 R
Total 117 1000




elativamente a idade (Tabela 2), constatou-se quédia de idades € de 67,3 anos, com um
desvio padrdo (D.P.) de 12,2 anos. Considerou-istiresma pequena dispersédo de idades,

dado que o valor do coeficiente de variacao (GwujeFior a 25%.

Tabela 2— Distribuicdo da amostra relativamente a idade

Média D. P. Min Méax Cv
Idade 67,3 12,2 29 96 18,1

Pela analise da tabela 3 pode verificar-se que?@4i8s inquiridos sdo casados ou
vivem em unido de facto. A grande maioria (86,4%¥\acompanhado, com 1 ou 2 ou 3
familiares. Apenas 10,3% dos inquiridos vivem g6 relacdo as habilitagdes literarias,
pode constatar-se que a maioria (57,3%) completbuaiclo. Apenas 7,7% completou o 2°
ciclo, 10,3% o 3°ciclo, 6,8% 0 ensino secundam@penas 9,4% completou o ensino superior.
Relativamente a situacdo profissional, a maiorepaots inquiridos (77,8%) estdo reformados,
seguindo-se 0s que se encontram com baixa por @oéht5%). E uma amostra

predominantemente catdlica (82,9%), da qual 10,3foépraticante.

Tabela 3 -Caracterizacdo da amostra quanto aos dados sauiogdéficos

Caracteristicas sdcio-demograficas N° %
Solteiro 8 6,8
Estado civil Casado 83 70,9
Divorciado 4 3,4
Viavo 18 15,4
Unido de facto 4 3.4
Vive s6 12 10,3
Vive com um familiar 56 47,9
Contexto familiar Vive com dois familiares 34 29,1
Vive com 3 ou mais familiares 11 9,4
Vive em lar 3 2,6
Vive em residéncia assistida 1 0,9
1° ciclo 67 57,3
2°ciclo 9 7,7
3° ciclo 12 10,3
Habilitagdes literarias Secundério 8 6,8
Ensino Superior 11 9,4
Analfabeto 9 7,7
Sabe ler e escrever 1 0,9




Tabela 3 — Caracterizacdo da amostra quanto aos dados -dggmiograficos

(continuacéo)

Caracteristicas socio-demograficas N° %
Activo 2 1,7
Reformado 91 77,8
Situacgédo profissional Baixa por doenca 17 14,5
Sem reforma 5 4,3
Desempregado 2 1,7
Catoélico 85 72,6
Catolico néo praticante 12 10,3
Crengas religiosas / Protestante 1 0,9
espirituais Ateista 8 6,8
Crente sem religido especifica 9 7,7
Evangélico 1 0,9
Sem resposta 1 0,9

No sentido de caracterizar de um ponto de vista@cdia amostra, apresenta-se na
tabela 4 os diagnosticos abrangidos. Pode consatgue a patologia mais frequente € a

neoplasia, tendo-se registado 97 doentes (82,9%b)esse diagnostico.

Tabela 4— Distribuicdo da amostra relativamente ao diafitwslinico

Diagnostico clinico Ne %
Neoplasia Nao 20 17,1
Sim 97 82,9
Insuficiéncia de orgao Nao 82 70,1
Sim 32 27,4
Sem resposta 3 2,6
Doencga neuroldgica N&o 112 95,7
degenerativa Sim 4 3,4
Sem resposta 1 0,9

Como se pode observar pela tabela 5, a média deotdecorrido desde o inicio do

apoio de Cuidados Paliativos é de 131,0 dias eanfio-se um desvio padréo (D.P.) elevado,



de 251, 1. Relativamente ao tempo decorrido destiagméstico, a média é de 45,4 meses,
equivalente a cerca de 4 anos com um desvio paér&3,3. Em relacado ao tempo decorrido
desde o inicio da actual intervencdo em Cuidadbatias, constata-se uma média de 118,3

dias (cerca de 4 meses) e um desvio padrao de.240,6

Tabela 5- Distribuigcdo da amostra relativamente aos terdpastervencgao de

Cuidados Paliativos e de diagnéstico clinico.

Variavel N Min. Max Média D. P.

Tempo decorrido desde o inicio do apoio de Cuidadd
Paliativos (em dias) 115 1 1825 131,0 275,1

2]

Tempo decorrido desde o diagndstico (em meses)
115 2 324 454 63,3

Tempo desde o inicio da actual intervencao de Caglad
Paliativos 115 1 1460 118,3 240,6

(em dias)

b) Caracteristicas psicométricas da Escala de Esgedanderth (HHI-PT)

a) Fidelidade

O coeficiente alfa de Cronbach foi calculado pak#d-PT com a totalidade dos 12
itens, resultando o alfa total em 0,676, um vadmeitavel” segundo Ribeiro (2008, p. 93).

No entanto, aguando da analise da homogeneidadstataram-se valores de alfg (
de Cronbach sem o item superioresaaglobal, motivos que explicaram a necessidade de
suprimir alguns itens da escala até atingir valestatisticamente aceitaveis. No total, houve
necessidade de suprimir 3 itens com o objectivalcencar homogeneidade na escala: o item
3 (“Sinto-me completamente s@”), o item 6 (“Tenhe@dn do meu futuro”) e o item 7
(“Consigo recordar tempos felizes e agradaveis”).

Com a necessidade de exclusdo dos itens, a Esc&#lapgranca de Herth — HHI-PT
ficou composta por 9 itens, organizados apenas miinmensao, que preenchiam os requisitos
referidos pelos autores. Constatou-se que todiierssapresentavam correlacdes superiores a

0,20. Averiguou-se que todos os itens apresentavamlfa de Cronbach entre 0,80 e 0,90.



O a de Cronbach com 9 itens da HHI-PT apresenta uor da& 0,873, que caracteriza
uma “boa” consisténcia interna (Ribeiro, 2008, p.%B estudo de Herth (1992) o alfa de
Cronbach para o HHI foi de 0,94

b) Validade de construto

Para analisar a validade de construto da HHIrBdorreu-se a analise factori®ela

analise factorial realizada, constatou-se que aPIHE uma escala unifactorial — os 9 itens
reagrupam-se em torno de um so factor (tabela 6).

Com o teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e Bartlgitpcurou medir-se a adequacao
ao modelo factorial. O teste de KMO com um valaraiga 0,883, indica que ha uma
correlacéo boa entre as variaveis da HHI-PT. @ wstesfericidade de Bartlett com um valor
igual a 0,000, indica que ha uma probabilidade,d8éMde que os resultados sejam devido ao
acaso, o que revela um nivel de significanciaisstatmente significativo.

Através da andlise dos componentes principais,rotegdo varimax e utilizando-se o
critério de Kaiser (valores superiores a 1), ob®yassim um componente principal, que

explica 50,30 da variancia.

Tabela 6— Andlise factorial da Escala de Esperanca denHeHHI-PT

N° Item Contelido do item Loading
1: Tenho uma atitude positiva perante a vida 0,768
2: Tenho objectivos a curto, médio e /ou a longo prazo 0,698
4 Consigo ver possibilidades no meio das dificuldades 0,716
5 Tenho uma fé que me da conforto 0,550
8 Tenho uma profunda forga interior” 0,724
9 Sou capaz de dar e receber carinho/amor 0,675
10 A minha vida tem um rumo” 0,730
11 Acredito que cada dia tem potencial 0,716
12 Sinto que a minha vida tem valor e mérito 0,783

Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) 0,883
Teste de esfericidade de Bartlett 411,573: p<0,000
% Variancia explicada — 50,30%

10



As caracteristicas da amostra da versdo origirddseversfes sueca, norueguesa e
brasileira sdo diferentes da amostra seleccionaga @ presente estudo, que contempla
apenas os doentes alvo de Cuidados Paliativosp sgmodavelmente uma das razbes que
determinaram que esta versao da escala apreseattecsticas psicométricas diferentes da

original.

c) Nivel de esperanca dos doentes em Cuidados Padiativ

Constatou-se através da tabela 7 que a média deagp dos inquiridos foi de 29,03
(DP= 0,52) ou seja, um score médio de 3,2 (1-4uerevela um elevado grau de esperanca
na amostra dos doentes a receber cuidados pasigioioEquipas de Cuidados Paliativos. O
desvio padrédo de 0,52 revela que néo existiu gramfgersao em relagcdo aos valores de

esperanca dos inquiridos, ja que o coeficienteagiagéo foi de 16,5%.

Tabela 7— Caracterizacdo da amostra quanto ao nivel aggasm (n = 117)

Total Média Score médio D.P. Min Max Mediana Moda Cv
esperanga
(9-36) 29,03 3,2 0,52 1,44 4 3 3 16,2

No estudo original, constata-se uma média de espeide 32,39 (12-48) equivalente
a 2,699 (score médio) de nivel de esperanca, ays®j valor significativamente inferior em
relacdo a esperanca total da amostra da versagpesa.

Dada a escassez de estudos publicados na literprtaguesa com 0 mesmo
instrumento de colheita de dados, nao foi possfedtuar analogias diversificadas com os
resultados obtidos. Considera-se pertinente azeg@lo de mais estudos, com um numero
superior de participantes e, eventualmente, emtds@&m fim de vida independentemente de

estarem acompanhados por Equipas de Cuidadosi\Reliat
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4. CONCLUSOES

A metodologia adoptada e os dados obtidos na aamdssBte estudo sdo bons, pelo
que se pode afirmar que a Escala de Esperanca db HeHHI-PT reflecte boas
caracteristicas psicométricas. Tal permite suggue a escala pode ser utilizada com
confianca em futuros estudos. Pode concluir-se @gans destes resultados foram de
encontro aos obtidos por Herth (1992) e que asgdalsiades encontradas podem estar
relacionadas com as diferentes caracteristicamdatea. A andalise da consisténcia interna da
escala e dos seus itens foi confirmada pelos \aldos coeficientes Alfa de Cronbach. A
HHI-PT é um instrumento fidvel, preciso e utilizhwpie pode ser utilizado por outros
pesquisadores, além de avaliar com sucesso nacaldanobjectivo a que se propde: medir a
esperanca em cuidados paliativos.

A amostra populacional portuguesa inquirida, derdc@om os resultados obtidos,
reflectiu um elevado nivel de esperanca. No entantamanho da amostra ndo permite a
generalizagdo dos resultados pois dizem respeiemagp a esta amostra, no contexto
especifico dos cuidados paliativos. Assim, serge@wel que o estudo fosse replicado a uma
amostra aleatdria, com maior representatividade.

ApoOs a validacdo de um instrumento de avaliacdoesl@eranca em cuidados
paliativos, espera-se que outros investigadorgsnsem a vontade de continuar a explorar o
gue este construto prediz, com a mesma precisde @ossivel, ir refinando a HHI-PT.
Nomeadamente, para a area dos cuidados paliateos, importante que se alargasse a
pesquisa a doentes em fim de vida que ainda ndmsadyo de cuidados paliativos, de forma
a se poder triangular e obter uma maior consisiédos dados do ponto de vista da sua
validade. Espera-se que este trabalho possa seincentivo para que se explore a
importancia da Esperanca em Cuidados Paliativgmzcde suportar o desenvolvimento da
profissdo e a qualidade dos cuidados de enfermalgelistica cuja melhoria temos
responsabilidade de promover.

Um bom nivel de esperanca apoia significativamemteprocesso de adaptacdo a
doenga, bem como no crescimento espiritual fundeahem fim de vida. Este tema, ainda

tdo pouco desenvolvido no nosso pais e deverasdgiEelo no estrangeiro, merece uma

12



atencao especial pois s6 assim poderemos integsresanca na concepcao global que temos
da pessoa e prestar cuidados holisticos.
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