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RESUMO

O objetivo desta pesquisa foi avaliar a qualidade de vida de pacientes adultos com
cancer avangado em terapéutica paliativa ou cuidado paliativo. Pesquisa quantitativa,
observacional, transversal e analitica, conduzida em hospital publico universitario
localizado na regido sul do Brasil. A amostra ndo probabilistica foi de 126 pacientes
divididos em dois grupos, 107 em terapéutica paliativa e 19 no cuidado paliativo
exclusivo. A coleta de dados ocorreu no periodo de janeiro a junho de 2018 em
unidade ambulatorial e internamento, com dados sociodemograficos, clinicos,
terapéuticos, espiritual/religioso, apoio social, sintomas e qualidade de vida. Para as
variaveis relacionadas a qualidade de vida e sintomas foram utilizados os
questionarios: Quality of Life Questionnaire-Core 15-Palliative, Functional Assessment
of Chronic lliness Therapy-Palliative Care 14 e Edmonton Symptom Assessment
System, ambos traduzidos e validados no Brasil. A andlise dos dados observou a
orientacdo da European Organization for Research and Treatment of Cancer e
Functional Assessment of Chronic lliness Terapy, associado aos célculos de média,
minimo, maximo, desvio padrao e do coeficiente ndo paramétrico de Spearman. Os
resultados mostraram que o perfil sociodemogréfico é semelhante entre os grupos,
houve predominio de mulheres, idosas, casadas ou em unido estavel, com filhos,
baixa escolaridade e renda entre 1 a 3 salarios minimos. No tangente a
espiritualidade/religiosidade e suporte social no enfrentamento da doenga, estratégias
como: crenga, pratica, comunidade religiosa, cuidador familiar, apoio familiar, de
amigos e profissionais de saude, foram relevantes em ambos 0s grupos. Nas variaveis
clinicas o destaque € para o cancer de mama com diagnéstico metastatico. Quanto
aos escores do Quality of Life Questionnaire-Core 15-Palliative dos grupos em
terapéutica paliativa e cuidado paliativo os resultados respectivamente foram:
qualidade de vida global (71,54/59,65), fungao fisica (17,95/53,67; p=0,000), fungéo
emocional (28,83/43,87), nauseas/vomitos (73,84/38,58; p=0,005) e fadiga
(63,45/48,25; p=0,021). Quando analisados 0s dados do Functional Assessment of
Chronic lliness Therapy-Palliative Care 14, o grupo em terapéutica paliativa
apresentou melhor QV (p= 0,002). Na avaliagdo dos sintomas utilizando a Edmonton
Symptom Assessment System, 0s pacientes que estavam em cuidados paliativos
tiveram moderada perda de apetite (5,95; p=0,004) e bem-estar comprometido (5,58
p=0,014), com indicativo de escore total (39,3; p=0,014) mais elevado quando
comparado aos que estavam recebendo a terapéutica paliativa. Quando
correlacionado a qualidade de vida global do Quality of Life Questionnaire-Core 15-
Palliative com o escore total do Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-
Palliative Care 14 (p=0,001) e a Edmonton Symptom Assessment System (p=0,001)
confirma a diferencga significativa de melhor qualidade de vida na terapéutica paliativa.
Esses resultados expressam o comprometimento em diferentes dominios na
qualidade de vida dos pacientes nos grupos terapéutica paliativa ou cuidado paliativo,
além da variabilidade de sintomas fisicos. O conhecimento destes dados auxilia os
profissionais para realizagao de intervengdes com enfoque transdisciplinar para o
paciente e sua familia.

Palavras-chaves: Qualidade de vida. Céancer avangado. Cuidados paliativos.
Enfermagem oncoldgica.



ABSTRACT

The purpose of this research was to evaluate the quality of life of adult patients with
advanced cancer in palliative therapy care or palliative care. Quantitative,
observational, transversal and analytical research conducted in a university public
hospital located in the southern region of Brazil. The non-probabilistic sample
consisted of 126 patients divided into two groups, 107 in palliative therapy care and 19
exclusive palliative care. Data were collected from January to June 2018 in outpatient
and inpatient units, with sociodemographic, clinical, therapeutic, religious/spiritual,
social support, symptoms and quality of life data. For the variables related to quality of
life and symptoms, the following questionnaires were used: Quality of Life
Questionnaire-Core 15-Palliative, Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-
Palliative Care 14 and Edmonton Symptom Assessment System, both translated and
validated in Brazil. The analysis of the data observed the orientation of the European
Organization for Research and Treatment of Cancer and Functional Assessment of
Chronic lliness Therapy, associated with the mean, minimum, maximum, standard
deviation calculations and nonparametric Spearman coefficients. The results showed
that the socio-demographic profile is similar among the groups, there was a
predominance of elderly, married or in stable union women, with children, low
education and income between 1 and 3 minimum wages. Regarding the
spirituality/religiosity and social support in coping with the disease, strategies such as:
belief, practice, religious community, family caregiver, family support, of friends and
health professionals, were relevant in both groups. In the clinical variables the highlight
is for breast cancer with metastatic diagnosis. Regarding the Quality of Life
Questionnaire-Core 15-Palliative scores of the groups in palliative therapy and
palliative care the results respectively were: overall quality of life (71.54/59.65),
physical function (17.95/53.67; p=0.000), emotional function (28.83/43.87),
nausea/vomiting (73.84/38.58; p=0.005) and fatigue (63.45/48.25; p=0.021). When the
data from the Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-Palliative Care 14
report were analyzed, the group on palliative therapy presented better QV (p= 0.002).
In the evaluation of symptoms using the Edmonton Symptom Assessment System,
patients who were in palliative care had moderate loss of appetite (5.95; p=0.004) and
compromised well-being (5.58 p=0.014), with indicative of total score (39.3; p=0.014)
higher when compared to those receiving palliative therapy. When related to the global
quality of life of the Quality of Life Questionnaire-Core 15-Palliative with total score of
Functional Assessment of Chronic Illiness Therapy-Palliative Care 14 (p=0.001) and
Edmonton Symptom Assessment System (p=0.001) confirms significant difference in
the better quality of life in palliative therapy. These results express the commitment in
different domains in the patients' quality of life in the palliative therapy or palliative care
groups, in addition to the variability of physical symptoms. The knowledge of these
data helps the professionals to carry out interventions with a transdisciplinary approach
for the patient and his family.

Keywords: Quality of life. Advanced cancer. Palliative care. Oncology nursing.
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1 INTRODUCAO

Tanto o aumento populacional quanto a crescente expectativa de vida reflete
de maneira preponderante nas formas de adoecer da sociedade. Apesar das
diferengas geogréficas, o cancer afeta a humanidade e representa uma pandemia na
saude publica global, sobretudo nos paises em desenvolvimento. O relatério da World
Cancer Report 2014 e da Agéncia Internacional para Pesquisa do Cancer
(International Agency for Research on Cancer - IARC) da Organizagdo Mundial da
Saude (OMS) estimam mais de 27 milhdes de casos incidentes até 2030 e destacam
que, destes, 30 a 50% poderiam ser prevenidos (STEWART; WILD, 2014; WORLD
HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2017).

Em 2018 s&o estimados 18,1 milhdes de novos casos de cancer em todo o
mundo, 0 que corresponde a uma taxa padronizada por idade cerca de 20% maior em
homens (218,6 por 100.000 hab.) do que em mulheres (182,6 por 100.000 hab.), com
variagbes regionais. Desta casuistica, 52,5% incidiram em homens, nas seguintes
topografias: pulmao (14,5% do total), prostata (13,5%), colorretal (10,9%), estébmago
(7,2%) e figado (6,3%). Entre as mulheres, os locais de diagnéstico de maior
incidéncia serdo mama (24,2%), colorretal (9,5%), pulmao (8,4%), colo do utero
(6,6%) e tireoide (5,1%). Em ambos 0s sexos, 0s cinco locais de maior incidéncia
constituem a metade dos casos globais: pulmao (11,6% do total), mama (11,6%),
colorretal (10,2%), préstata (7,1%), estémago (5,7%) e figado (4,7%) (BRAY et al.,
2018).

Nos paises da América Latina e Caribe, a maior incidéncia de casos € de
prostata e de mama, diferente dos dados de regides economicamente desenvolvidas.
O céncer de colo do utero (21,2 por 100.000 hab.) é o segundo mais comum,
representa uma carga significativa da doenga em mulheres e substancialmente maior
do que na Europa ou América do Norte (11,4 e 6,6 por 100.000, respectivamente)
(STEWART; WILD, 2014).

Dada a incidéncia e extens@o da sobrevida que representa a prevaléncia da
doenca em 2012, 8,7 milhdes de pessoas foram diagnosticadas e 32,6 milhdes
tiveram diagnostico nos ultimos 5 anos, com destaque para o numero de
sobreviventes no quinquénio: mama (6,3 milhdes), prostata (3,9 milhdes), colorretal
(1,9 de homens e 1,6 milhao de mulheres) e pulmao (1,3 de homens e 0,6 milh&do de
mulheres) (STEWART; WILD, 2014).
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Segundo o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA),
no Brasil, sao estimados cerca de 600 mil casos novos (excetuando-se pele nao
melanoma) para o biénio 2018-2019, se considerado o célculo corrigido sdo 640 mil
casos, 51% em homens e 49% em mulheres (BRASIL, 2017b).

Para o estado do Parang, em 2018 foram estimados 43.580 novos casos,
sendo 16% na capital. A taxa bruta de incidéncia no estado esté calculada em 441,49
na populagao masculina e 324,83 na populagao feminina, por 100.000 habitantes
(BRASIL, 2017b).

A incidéncia e mortalidade por céancer apresentam uma variabilidade
substancial entre e dentro dos paises, que é atribuida ao grau de desenvolvimento
econdmico, fatores sociais, associados ao estilo de vida e as politicas publicas de
saude. A qualidade e rigor metodolégico dos registros de cancer torna-se essencial
no planejamento e nas medidas de controle baseados em alto grau de evidéncia, os
quais nao estao disponiveis na maioria dos paises em desenvolvimento (BRAY et al.,
2018).

No contexto da magnitude que representam os casos de cancer no mundo e
no Brasil, dados apresentados pela OMS apontam-nos como uma das principais
causas de morbimortalidade. Em 2015, ocorreram 8,8 milhdes de mortes relacionadas
a doenga, ou seja, uma em cada seis das mortes globais sdo decorrentes do cancer,
€ a segunda principal causa de morte em todo 0 mundo com impacto financeiro
estimado de 1,16 trilhdes de dblares em 2010. Entre 30 e 50% dos 6bitos poderiam
ser evitados com a modificagéo de fatores de risco (WHO, 2017).

Globalmente, das 9,6 milhdes de mortes estimadas em 2018, 56,25% serao
na populagdo masculina, distribuidos entre as principais causas o cancer de pulméo
(22%), figado (10,2%), estdmago (9,5%), colorretal (9%) e préstata (6,7%). Nas
mulheres, 0 cancer de mama representa a principal mortalidade (15%), pulmé&o
(13,8%), colorretal (9,5%), colo do utero (7,5%) e estdmago (6,5%). Em ambos os
sexos, as cinco topografias de mortalidade constituem a metade dos casos globais:
pulmao (18,4% do total), colorretal (9,2%), estdbmago (8,2%), figado (8,2%) e mama
(6,6%) (BRAY et al., 2018).

No Brasil, a mortalidade proporcional nao ajustada em 2014 foi de 199.167
casos (homens: 105.879 e mulheres: 93.257), isso representa 16,23% do total de
Obitos no pais. Com base na populagdo mundial e brasileira de 2010, a taxa bruta de
mortalidade entre 1979 e 2014 foi calculada em 71,2/100.000 hab., a taxa ajustada
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para 0 mesmo periodo e censo populacional do Brasil e mundial ficaram,
respectivamente, 95,66 e 85,36 (BRASIL, ©1996-2014).

Dados do Ministério da Saude no Brasil apontam que em 2016 ocorreram a
totalidade de 1.309.774 ébitos. As decorrentes de cancer foram 215.217, destas 84%
(174.874) foram registradas em hospitais e outros estabelecimentos de saude, 15%
(31.315) ocorreram no domicilio. Estes dados revelam que 84% dos pacientes que
evoluiram para 6bito receberam algum tipo de assisténcia institucional realizada por
profissionais de saude (BRASIL, 2017a).

No mesmo periodo anteriormente citado, no estado do Parana ocorreram
13.877 decorrentes de cancer, destes 81% (10.858) foram registradas em hospitais e
outros estabelecimentos de saude, possivelmente assistida por profissionais de saude
e 18% (2.539) ocorreram no domicilio (BRASIL, 2017a).

A elevada mortalidade esta relacionada com o diagnéstico tardio da doenga e
atrasos no inicio do tratamento. Na América Latina, baixas taxas de rastreamento,
busca por atendimento e insuficiéncias de recursos diagnésticos resultam em
barreiras para o estadiamento preciso e tratamento subsequente da doenga
metastatica, com progressao dos sintomas e das condi¢ées clinicas (GOSS et al.,
2013). Em 90% das mortes por cancer, 0s pacientes apresentavam metéstases a
distancia do tumor originario. As demais estavam relacionadas com o0s tumores
primarios, que mesmo localizados em algum lugar do corpo, o crescimento substancial
comprometeu a funcionalidade dos 6rgaos (WEINBERG, 2014).

O cancer no estagio avangado pode ser compreendido como um conjunto de
doengas que podem evoluir de forma progressiva, incuravel e com recidiva local ou
metastatica. Ademais, 0 aumento da carga e intensidade de sintomas leva a
deteriora¢ao da qualidade de vida global (QVG) (GILBERTSON-WHITE et al., 2011).

A disseminagédo das células malignas representam uma piora nas fungdes
vitais, aumenta a carga de sintomas com necessidades de tratamento e
consequentemente um declinio na qualidade de vida (QV) (WEINBERG, 2014). Estes
sintomas podem se apresentar de forma isolada ou em diferentes agrupamentos
(clusters), alguns clusters podem estar presentes baseados na localizagdo do tumor
ou relacionados as especificidades do tratamento, enquanto outros aparecem na fase
final de vida com a progresséo do cancer (DONG et al., 2016).

Na investigagao de Dong et al. (2016), a composi¢céo de clusters de sintomas

em pacientes com cancer avangado com impacto na QV elucidou os seguintes
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agrupamentos: emocional (tensao, preocupagao, irritabilidade e depressao), cognitivo
(concentragdo e memdria), nauseas/vomitos, dor e fadiga. Para os sintomas de
insénia, dispneia e diarreia ndo houve aglomeragdes. Neste estagio da doenga, foram
casualmente relacionados os sintomas de fadiga, inapeténcia e perda de peso. O
estudo também destacou a necessidade do gerenciamento de aspectos psicossociais
para minimizar o grupo de sintomas emocionais e melhorar a QV.

Na revisdo sistematica realizada por Ferrel et al. (2017), cujo objetivo foi
recomendar praticas baseadas em evidéncias, mostrou como € importante que os
pacientes com cancer precoce ou avangado na assisténcia hospitalar e/ou
ambulatorial sejam encaminhados para equipes interdisciplinares de cuidado paliativo
(CP). Esta acéo deve ocorrer desde o0 momento do diagndstico e ser concomitante
com o tratamento ativo, juntamente com os familiares, amigos e cuidadores.

No paciente com cancer avangado, podera ser recomendada a terapéutica
paliativa (TP) ou a indicagdo de CP. A TP consiste nas medidas para alivio dos
sintomas da doenga, controle de efeitos colaterais visando a melhora da QV do
paciente fora de possiblidades de cura (CANCER RESEARCH, 2018). O CP ou
assisténcia paliativa pode ser definida como:

... uma abordagem que promove a QV de pacientes e seus familiares, que
enfrentam doencgas que ameacem a continuidade da vida, por meio da
prevencao e do alivio do sofrimento. Requer identificacdo precoce, avaliacao
e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE (WPCA), 2014, p.
5).

O céancer é permeado por inumeras desigualdades na América Latina, que
reflete de maneira preponderante na assisténcia da TP ou do CP. As disparidades vao
desde o planejamento deficiente, legislacdo e politicas publicas inadequadas,
infraestrutura e treinamentos insuficientes, consumo inadequado de analgesia opioide
que esta diretamente relacionado ao numero de servigos de CP. Portanto, séo
necessarios esforgos para melhorar a educagéo, fomentar pesquisas, ampliar acesso
a medicamentos e promover uma abordagem culturalmente apropriada para 0s
pacientes sem possibilidades de cura (SOTO-PEREZ-DE-CELIS et al., 2017).
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1.1 TERAPEUTICA PALIATIVA E CUIDADO PALIATIVO

No processo de tratamento e reabilitagado, varias limitagdes apresentadas estéo
relacionadas a progressao da doenga e até mesmo ao tratamento. No entanto, estas
devem ser minimizadas com a finalidade de maximizar e restabelecer as capacidades
funcionais dos individuos (SAWADA et al., 2016).

A terapéutica proposta no cancer avangado € frequentemente incompreendida
quanto a intengéo do tratamento. Tal discrepancia entre as expectativas de pacientes
e médicos foi associada a relutancia do profissional em comunicar prognésticos
terminais e a capacidade do paciente para entender ou aceitar essas informagoes,
além de outros fatores como: de comunicagao, culturais, psicoldgicos e relacionados
a doenca (GHANDOURH, 2016).

Frente aos desafios de questdes sensiveis da doenga fora das possibilidades
de cura, é importante que os profissionais estabele¢gam uma comunicagéo adequada
para possibilitar 0 entendimento do paciente quando ao prognéstico e as limitagbes
da TP ou CP. Assim, 0s pacientes poderdo ser capacitados a tomar decisdes
consistentes de acordo com suas necessidades, evitando terapias de longa duragao
que diminuem a QV (GHANDOURH, 2016).

Entre as propostas de TP para o paciente com cancer avang¢ado, o destaque
€ para a quimioterapia, radiacdo e a cirurgia. Todas s&o indicadas com objetivo
principal do gerenciamento sintomatico e ndo de prolongar a sobrevida sem qualidade
(LEE; MEROPOL, 2016). Dos pacientes que receberam radiagdo ou quimioterapia
paliativa, 92% apresentam crengas imprecisas e esperangas irreais de cura da doenga
avangada para multiplas modalidades de tratamento (GHANDOURH, 2016).

A quimioterapia paliativa € uma TP que se configura como tratamento n&o
curativo, visa a controlar e minimizar os sintomas, melhorar a QV e sobrevivéncia do
paciente com cancer avangado (ROELAND; LEBLANC, 2016). Nestas condigdes,
recomenda-se 0 termo “prolongada”, também conhecido como Life-Extending
Chemotherapy, cujo objetivo € a extensdo da sobrevida sem a prevengdo da
recorréncia ou cura da doenga., tendo em vista a melhora dos desfechos com a
modalidade paliativa para alguns tipos de tumores metastaticos incuraveis como
colorretal e mama (NEUGUT; PRIGERSON, 2017).

As modalidades terapéuticas com agentes quimioterapicos afetam a fase

proliferativa de células cancerigenas e normais com potenciais efeitos adversos e
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mecanismo de agao diferenciado. S&o modalidades comuns no tratamento paliativo

sistémico:

o Terapia direcionada: drogas utilizadas isoladamente ou combinadas, que
atuam especificamente no crescimento de células tumorais (AMERICAN
CANCER SOCIETY (ACS), ©2018, ndo p.).

e Hormonioterapia: bloqueio nas ag¢des e reducéo da produgéo hormonal,
podem impedir o crescimento e/ou reduzir o tamanho dos tumores,
frequentemente utilizada para cancer de mama e préstata (ACS, ©2018, ndo
p.).

e Imunoterapia: estimula ou reforca algumas proteinas do sistema
imunolégico a combater células cancerigenas, com énfase na fase avancada
(ACS, ©2018, ndo p.).

Pacientes com cancer avangado na TP podem se beneficiar da radioterapia,
considerada como uma medida reconhecida pelo custo-efetividade e adequada
tolerabilidade dos pacientes. Sua indicagdo considera fatores relacionados ao
paciente, doenga e tratamento. Ao paciente (performance status, idade avangada,
perda de peso consideravel, gravidade das comorbidades), ao cancer (agressividade
e metastases) e tratamento (resposta inadequada a terapia sistémica e uso prévio de
radioterapia). Para isso, faz-se necessaria maior integragdo entre as equipes da
radioterapia e cuidados paliativos (LUTZ; JONES; CHOW, 2014).

A radioterapia paliativa tem como objetivo amenizar os sintomas causados
pelo cancer primario (alivio da dor e sintomas focais de progressao tumoral) ou por
metéstases dsseas e cerebrais. Porém, especialistas recomendam o uso de modelos
progndsticos na previsibilidade da sobrevida, podendo este ser um indicador de
qualidade (JONES et al., 2014).

Apesar das consideragOes de risco em termos de toxicidade com elevada
morbimortalidade no tratamento do cancer avangado, a intervengao cirdrgica é uma
modalidade que requer adequado planejamento na TP. A tomada de decisao deve
considerar a probabilidade de resolugéo sintomatica, o impacto na QV, controle da
dor, custo-efetividade, status de desempenho do paciente e expectativa de vida
(MINER, 2005).

As intervengdes cirurgicas paliativas sdo categorizadas de acordo com a
indicagao, conforme as complicagdes relacionadas ao tumor (sangramento, obstrugao
ou perfuragéo). No entanto, € improvavel que tais medidas apresentem impacto na
melhora da sobrevivéncia, particularmente quando a doenga se encontra avangada e
metastatica (FOLKERT; ROSES, 2016).
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Dentre as diversas formas apresentadas de TP, € importante destacar que
qualquer uma delas deve abranger as necessidades dos envolvidos para promover a
sobrevida com qualidade e aliviar o sofrimento do individuo e seus familiares. E neste
contexto que emerge a ac¢ao paliativa CP, cuja proposta é a terapéutica sem intengao
curativa visando a diminuir as repercussdes negativas das doengas, em diferentes
niveis de atengdo e ambientes de cuidados ou domicilio, independente da doenga,
estagio e condic¢éo clinica (MACIEL et al., 2006).

Diretamente proporcional a pandemia das doencas cronicas esta a
necessidade de cuidados especializados. No mundo, sao estimados mais de 20
milhdes de paciente em CP (69% com mais de 60 anos), até 78% destes vivem em
paises em desenvolvimento e 90% das necessidades de cuidados s&o relacionadas
a doengas ndo-transmissiveis: cardiovasculares, cancer e pulmonares (WORLDWIDE
PALLIATIVE CARE ALLIANCE (WPCA), 2014; SOTO-PEREZ-DE-CELIS et al.,
2017).

No intuito de estabelecer agbes que norteiam o CP, a WPCA (2014)

recomendou alguns principios:

e Controlar a dor e promover alivio de outros sintomas desagradaveis
(WPCA, 2014, p.5, tradugao nossa);

o Afirmar a vida e considerar o processo natural da morte (WPCA, 2014,
p.5, tradugdo nossa);

¢ NAao antecipar e nem adiar a morte (WPCA, 2014, p.5, traducao nossa);

e Integrar os aspectos psicolégicos e espirituais no cuidado ao paciente
(WPCA, 2014, p.5, tradugao nossa);

e Proporcionar ao paciente viver tao ativamente quanto possivel, até o
momento da sua morte (WPCA, 2014, p.5, tradugao nossa);

o Oferecer suporte multiprofissional as necessidades dos pacientes e seus
familiares durante a doenca, incluindo acompanhamento ao luto (WPCA,
2014, p.5, tradugdo nossa);

e Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca (WPCA, 2014, p.5, traducdo nossa);

¢ Iniciar de forma precoce os cuidados paliativos, juntamente com outras
medidas para prolongar a vida, como quimioterapia e radioterapia, e incluir
todas as investigacBes necessarias para melhor compreender e controlar
situacdes clinicas estressantes (WPCA, 2014, p.5, traducdo nossa).

Em 2016, 31 especialistas multidisciplinares da American Society of Clinical
Oncology (ASCO) elencaram as melhores préticas paliativistas em oncologia. Estas
foram apresentadas por Bickel et al. (2016) em um painel com nove dominios de
cuidados para pacientes com cancer avangado:
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1. Avaliagdo e gestdo de sintomas de forma periddica com uso de instrumento
quantitativo validado e encaminhamento para servigos especializados dos pacientes
com sintomas descontrolados (Bickel et al.,2016, tradu¢c&o nossa).

2. Avaliagdo e gestdo psicossocial de forma sistematica e quantitativa com
instrumentos especificos, aliadas as decisées de encaminhar os pacientes com
maiores necessidades de suporte (Bickel et al.,2016, tradu¢ao nossa).

3. Avaliacao e gestao espiritual/cultural, bem como a oferta de elementos de suporte
das condigOes afetadas (Bickel et al.,2016, tradugao nossa).

4. Comunicagdo e tomada de decisdao compartilhada com os pacientes e familiares
relacionados com a doenga, o progndstico e os objetivos do cuidado (Bickel et
al.,2016, traducéo nossa).

5. Planejamento avang¢ado de cuidados que deve iniciar no momento do diagndstico
do céncer avangado (Bickel et al.,2016, tradugéo nossa).

6. Continuidade dos cuidados nos diferentes ambientes e niveis de atencéo,
complementados com hospices, lares, entre outros (Bickel et al.,2016, tradugao
nossa).

7. Cuidados paliativos apropriados com a decisdo compartiihada com familiares e
pacientes com Performance Status classificado pelo Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOG) 3 e 4 serem referenciados para 0 hospice (Bickel et al.,2016, traducao
nossay.

8. Suporte aos familiares e cuidadores do paciente, devem ser prestados pelos
profissionais do servigo (Bickel et al.,2016, tradug&o nossa).

9. Cuidados no fim de vida realizados no escopo da pratica da equipe assistencial de
forma continua (Bickel et al.,2016, tradug¢édo nossa).

A elaboragéo de recomendagdes e/ou critérios para assistir 0s pacientes que
necessitam de CP se fazem importantes frente ao avango dos recursos terapéuticos
que impactam na redug&o da morbimortalidade do céncer. No entanto, devem ser
acompanhados se realmente estdao melhorando e aumentando a sobrevida, o status
funcional e QV, ou se estédo prolongando a vida com sofrimento. Porém, mesmo com
politicas estabelecidas, recomendacdes e definigdes especificas sobre o tema, as
dificuldades na compreenséo e identificagdo do paciente que necessita de TP ou CP,

ainda persistem.
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Num estudo conduzido na Inglaterra por Gott et al. (2013) de métodos mistos,
cujo objetivo foi explorar as transi¢des para a abordagem paliativa (n=514), seus
resultados mostraram que 36% dos pacientes apresentavam um ou mais dos critérios’
para necessidades de CP; no grupo focal, emergiu a categoria desconhecimento
quanto ao progndstico. Quanto aos profissionais médicos e enfermeiros, os resultados
mostraram fragilidades na concordancia quanto a identificagdo dos pacientes com
necessidades de CP e dificuldades em reconhecer que o paciente havia entrado nos
ultimos 12 meses de vida. O estudo conclui que existe uma proporgao significativa da
populagdo com necessidades de CP e lacunas nas politicas de saude e nas praticas
de cuidados atuais.

Num estudo realizado no INCA, cujo objetivo era identificar a percepgédo de
enfermeiros e médicos de uma unidade de CP, foram evidenciadas insuficiéncias
relacionadas ao: conhecimento sobre o tema, falta de recursos financeiros e materiais.
Os profissionais também destacaram algumas conjunturas como: inicio tardio do CP
no céncer, discrepancias entre as recomendagbes da OMS e as praticas atuais
(SILVA; BUSCHER; MOREIRA, 2017).

A enfermagem como integrante da equipe terapéutica € uma das categorias
mais envolvidas nos estudos sobre a tematica, visto as limitagdes impostas e o intenso
desgaste emocional na assisténcia humanizada no processo de morte e morrer
(HERMES; LAMARCA, 2013). A profissdao incentiva a importante inser¢do e
valorizagdo dos familiares no cuidado do paciente com céancer, oferece suporte
emocional, contribuem na identificagdo das intercorréncias e situagbes adversas
relacionadas ao tratamento. Para atender as demandas de cuidado com vistas a
integralidade da atenc¢ao, o enfermeiro articula os saberes assistenciais da equipe
multiprofissional em prol do paciente e dos familiares (VICENZI et al., 2013).

Nos pacientes com céancer, independente do estagio e condicionantes
sociodemogréficos, as limitagbes impostas pela doenga e tratamentos resultam em

impacto negativo na QV. E de fundamental relevancia os procedimentos de

' Indicadores gerais e especificos no cancer: declinio fisico geral e do desempenho funcional (mais de
50% do tempo na cama e expectativa estimada de 6 meses de vida); mdltiplos internamentos; doenga
metastatica ou multiplas comorbidades sem indicagao de tratamento com elevada carga de sintomas;
diminuicao da resposta aos tratamentos propostos ou sintomas persistentes na vigéncia de TP, decisédo
do paciente em recusar um tratamento ativo e optar por melhor QV; perda progressiva de peso (> 10%)
no Gltimo semestre; evento sentinela e albumina sérica <25¢/L (THOMAS; WILSON, 2016)



24

mensuragao para identificar a multidimensionalidade dos aspectos biopsicossociais e
espirituais alterados para propor intervengdes terapéuticas de cuidado colaborativo

que amenizem os preditores alterados na QV (FREIRE et al., 2014).
1.2 QUALIDADE DE VIDA

O adoecimento por cancer pode resultar em alteragdes fisicas e psicoldgicas
a longo prazo, que representam impactos significativos na vida do individuo e suas
relagbes com as dimensOes familiares, sociais e laborais, mesmo quando sao
alcangados resultados positivos com tratamento. Se considerar os avang¢os nas
modalidades terapéuticas ou quando o progndstico esta fora dos recursos
terapéuticos de cura, € imprescindivel a assisténcia que vise a melhoria da QV
(UNITED STATES, 2018; EUROPEAN ORGANIZATION FOR RESEARCH AND
TREATMENT OF CANCER (EORTC), ©2017).

Ha indicios de estudos na literatura médica sobre avaliagdo do constructo de
QV registrados na década de 1930. No Brasil, o termo comegou a ser utilizado de
maneira incipiente na década de 70 e consolidado em 1990, com a concepgao de que
a avaliacdo deve ser realizada pela propria pessoa. O termo apresenta duas
tendéncias conceituais: QV como uma acepg¢éao genérica sem referéncia a disfungdes
e/ou agravos influenciado por estudos sociolégicos (SEIDL; ZANNON, 2004).

Nessa pesquisa utiliza-se a definicdo conceitual de QV proposta pela OMS,
entendida como “a percep¢ao do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da
cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes” (WHO, 1997, p. 3). E um conceito abrangente
que considera a complexidade humana em seus aspectos de saude, independéncia,
psicologico, crengas, relagées sociais e com 0 meio ambiente (WHO, 1997) e néo
somente relacionada a saude. No que tange a ampla exposi¢ao conceitual de QV, é
possivel observar o aspecto multidimensional uma vez que engloba a subjetividade
(AVELAR, 2018).

No mundo ocidental, as pessoas estao familiarizadas com as diferentes
definicbes de “saude” e “qualidade de vida”. A declaragéo da OMS para saude é “um
estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de
doencga”. Apesar das varias defini¢gdes, os termos estdo vinculados e enfatizam a
felicidade e satisfagdo com a vida. Ao considerar a QV no contexto dos estudos
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clinicos, foca-se nos aspectos afetados pela doenga e tratamento, porém é importante
analisar outros fatores indiretos que podem estar relacionados e impactar na vida
diaria dos pacientes, como por exemplo: escolaridade, emprego, renda (FAYERS et
al., 2001), assim como a espiritualidade, religiosidade e apoio social recebido por
familiares, amigos e sociedade.

Num estudo de revisdo de Pinto et al.,, 2017, com métodos de analises
conceitual, procurou-se identificar as diferengas entre conforto, bem-estar e QV. Os
dois primeiros sdo comumente intercambidveis e relacionados a QV. De maneira
sintética, o conforto esta ligado a pratica do cuidado de enfermagem e 0 bem-estar a
uma perspectiva holistica com enfoque psicolégico e espiritual. Enquanto a QV (12
estudos dentre os 18 analisados) foi reafirmada pela satisfagédo com a vida em geral,
consiste na autopercep¢ao individual nas diferentes dimensdes da vida humana,
incluindo a saude.

Na segunda metade do século XX deu-se inicio ao uso da Qualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS) como medida das interferéncias na vida diaria de
individuos, relacionados com aspectos multidimensionais: estado de saude percebido,
doengas ou estado crbnico, sintomas resultantes do tratamento, funcionamento fisico,
psicoldgico e social. Avaliar a QVRS pode complementar as medidas tradicionais de
morbimortalidade e predizer aspectos da saude publica no que tange as doengas
crbnicas, seus fatores de risco e monitoramento global (ROMERO; VIVAS-
CONSUELO; ALVIS-GUZMAN, 2013; UNITED STATES, 2018; EORTC, ©2017).

A QVRS néo considera aspectos da vida que séo frequentemente associados
ao conceito mais amplo de QV, como recursos financeiros, condi¢des ambientais,
geopolitica e seguranga publica. Alguns estudos estdo engajados em analisar a
interferéncia desses dominios e sua relagdo com a QVRS (PETERMAN; ROTHROCK;
CELLA, 2017).

Dada a intersecgdo da QV com a saude (apenas um de seus dominios),
diferente do conceito de QVRS (influenciada pela doenga, tratamentos ou agravos),
tal distingdo pode ser esclarecida quando OMS (1958) define a saude como: “um
estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo simplesmente a auséncia
de doencgas e enfermidades” (WHO, 1958).

As ciéncias da saude associadas a discussao conceitual de QV, avangam na
possibilidade de controlar os sintomas, retardar 0 avango das doengas cronicas e
prolongar a vida com qualidade (FLECK, 2008). Na iminente necessidade de ofertar
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servigos de saude de qualidade, os beneficios das patient reported outcomes (PROs)
vao além da melhoria dos processos de cuidar e sobrevivéncia, um crescente enfoque
nas capacidades funcionais, sintomas e QV. Para os pacientes, representa uma
melhor compreensao dos sintomas e recuperagdo. Para os profissionais, possibilita a
tomada de decisdo compartilhada e agilidade nos fluxos de trabalho (ROTENSTEIN;
HUCKMAN; WAGLE, 2017).

Apesar das divergéncias acerca do constructo de QV, trés aspectos
fundamentais s&o consensuais por especialistas de diferentes culturas: (1)
subjetividade, valoragdo da autopercepgdo das condigdes de saude; (2)
multidimensionalidade, compreende as diversas caracteristicas ou categorias da vida
humana e (3) bipolaridade, percep¢ao da QV em dimensdes satisfatdrias positivas e
negativas (FLECK, 2008; ROMERO; VIVAS-CONSUELO; ALVIS-GUZMAN, 2013).

A subjetividade significa que a QV estd ancorada na individualidade das
percepgdes e experiéncias pessoais, ou seja, a autopercepgao € fonte mais fidedigna
do julgamento para avaliagdao desse aspecto. O aspecto multidimensional resulta da
compreensdao da vida em suas multiplas dimensbes: a fisica/funcional, a
psicolégica/emocional, a socioecondmica e a espiritual/religiosa (FLECK, 2008).

Tal complexidade pode ser influenciada pelos constructos de espiritualidade
e religiosidade (E/R), sdo crengas que podem intervir no processo decisério do
paciente em relagdo a continuidade das modalidades terapéuticas e medidas
invasivas no final de vida, além de contribuir no bem-estar espiritual, minimizar o
sofrimento, promover a esperanga € melhorar a QV (PETEET; BALBONI, 20183).

Embora a religiosidade seja uma expressao da espiritualidade, os termos sao
usados de maneira intercambiaveis, porém sao conceitos distintos. A espiritualidade
denota uma transcendéncia com Deus ou quaisquer crengas e valores significativos
no propdsito de vida, é um processo dinamico de autodescoberta que pode estar
conectado com as relagdes interpessoais, interculturais, interface com a natureza e
universo. A religiosidade resulta da expressao da espiritualidade por meio das
praticas, crengas, doutrinas, visdo compartilhada da realidade ou mundo, exerce
influéncia nos fatores psicolégicos e comportamentais (RICHARDSON, 2014; PARK
et al., 2017).

A literatura reconhece a potencial interferéncia da E/R na saude, da
prevengdo ao manejo de sintomas e QV. Destaca o aspecto multidimensional das
defini¢gdes dos constructos, com diferentes dimensdes e variaveis. A E/R compreende
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varios elementos, pode influenciar e ser influenciada por diferentes resultados em
saude (PARK et al., 2017).

Dame Cicely Saunders, reconhecida por sua precursdo e notoriedade na
produgédo de conhecimento em CP, recomenda que as ag¢des confortantes devem
perpassar o fisico, emocional, social e abarcar o sofrimento na dimensao espiritual. A
dor representa um dos sintomas mais angustiantes experimentados pelos pacientes
com cancer avangado, no entanto, questdes espirituais ndo abordadas podem resultar
em intervencgdes frustradas na tentativa de controle sintomatico e impacto negativo na
QV (RICHARDSON, 2014).

A revisdo sistematica de Bradley; Lloyd-Williams; Dowrick (2018) sumarizou
16 estudos com 1.668 pacientes ambulatoriais portadores de cancer avangado em
CP. Dentre os achados do estudo destaca o bem-estar psicolégico com melhora do
humor, depressé@o e da QV. Tais necessidades de cuidado, estdo as relacionadas ao
bem-estar social, que compreende a percepg¢ao de apoio social recebido por meio das
relagbes interpessoais, que podem compreender 0 suporte emocional, ser
acompanhado, informacional e assistencial, os quais, possivelmente resultam em
beneficios fisicos e psicologicos.

No Brasil, uma investigagéo realizada com 115 pacientes elegiveis para CP
decorrente de multiplas morbidades (12,5% com cancer) apontou que o elevado apoio
social resultou em melhor QV global e funcional, a maior presenga de sintomas fisicos
foi relacionada ao decréscimo do apoio social, bem como a depressao foi associada
a pior QV global. Tais desfechos foram prevalentes em mulheres idosas, com baixo
nivel educacional e econdmico; ja nos pacientes masculinos, casados € com presenga
de cuidador, mostrou maiores niveis de apoio social (AZEVEDO et al., 2017).

A complexidade dos aspectos multidimensionais acerca do constructo de QV,
refletem nas dificuldades de sua mensuragédo devido a interferéncia de diversas
variaveis clinicas, portanto, os instrumentos de avaliagdo globais sao ferramentas
balizadoras para que os profissionais de saude possam identificar e intervir na
melhora da qualidade frente a terminalidade, uma das metas da TP e do CP (WHO,
1997; MATOS; PULSCHEN, 2015).

A avaliagdo da QV, em especial dos pacientes oncoldgicos, € realizada por
meio de instrumentos (genéricos ou especificos), desenvolvidos por organizagbes
internacionais engajadas em pesquisas relacionadas ao cancer e demais doencgas

cronicas. A European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTQC),
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fundada em 1982 na Bélgica, e a Functional Assessment of Chronic lliness Terapy
(FACIT), fundada em 1993 nos Estados Unidos, sdo exemplos destas organiza¢oes
(FREIRE et al., 2015; EORTC, ©2017; FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC
ILLNESS TERAPY (FACIT), 2010).

Neste contexto, os instrumentos utilizados para avaliagdo da QV devem estar
amparados nos trés aspectos fundamentais relatados acima. O Quality of Life
Questionnaire Core (QLQ-C30) foi desenvolvido pela EORTC, ¢é utilizado na avaliagao
da QV de pacientes em terapéutica oncoldgica, € o0 mais sensivel e mais utilizado em
diversos estudos no mundo. Consiste na avaliagdo funcional (fisica, cognitiva,
emocional e desempenho de papéis), sintomatica (fadiga, dor, nauseas e vomitos),
QV e saude global e demais sintomas frequentemente apresentados pelos doentes
(dispneia, falta de apetite-anorexia, insénia, constipagdo e diarreia) e impacto
financeiro (GROENVOLD et al., 2006; GOMES et al., 2011).

A EORTC recomenda o uso de instrumentos especificos para cada tipo de
cancer e as adaptagdes para atender determinadas fases da doenga. O Quality of Life
Questionnaire Core 15 Palliative (QLQ-C15-PAL) é abreviado para avaliar os
elementos de maior relevancia em pacientes com cancer avang¢ado no CP no aspecto:
fisico, emocional, sintomatico, sono e QV global, 0 que permite avaliagdes focadas,
precisas e fidedignas (GOMES et al., 2011; GROENVOLD et al., 2006).

No Brasil, a validag&o do questionario QLQ-C15-PAL foi objetivada no estudo
de Nunes (2014), desenvolvido com 104 pacientes com cancer metastatico em CP no
centro oncolégico de um hospital de clinicas entre fevereiro de 2004 a julho de 2007,
que trouxe resultados conclusivos de que a ferramenta apresenta utilidade e
confiabilidade para avaliar a QV das populagées com este perfil clinico, bem como
balizar as intervengdes e avaliagdes de sua eficacia.

Apl6s a validagao psicométrica da versao japonesa do QLQ-C15-PAL, um
estudo transversal objetivou avaliar a validade e a confiabilidade do instrumento,
participaram 312 pacientes com céancer avangado metastatico ou recidivado, em
acompanhamento em ambulatérios e unidades de internagao paliativa. Destaque para
a brevidade do questionério, abrangéncia de sintomas importantes em pacientes
paliativos ou condicOes correlatas e utilidade na avaliagdo das intervengdes
terapéuticas (MIYASHITA et al., 2015).

O instrumento desenvolvido pela FACIT é o Functional Assessment of Chronic
Therapy—General (FACT-G), consiste numa escala genérica e multidimensional para
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avaliagdo da QV de pacientes com doengas crbnicas, inclusive qualquer tipo de
cancer. Sao 27 variaveis psicométricas divididas em 4 dominios: bem-estar fisico,
bem-estar social/familiar, bem-estar emocional e bem-estar funcional. Os
questionarios podem ser autoaplicados pelo paciente ou entrevistados  por
profissionais (CELLA et al., 1993; WEBSTER; CELLA; YOST, 2003).

O Functional Assessment of Chronic lliness Therapy — Palliative Care (FACIT—
PAL) é um questionario com 46 itens e foi direcionado para avaliagdo de pacientes
em CP, com diferencial em abordagem na percepgédo do apoio social e familiar
(LYONS et al., 2010).

No empenho em adequar as mensurag¢des das necessidades de pacientes e
profissionais de saude, a proposta dos 14 itens do instrumento FACIT-PAL-14 inclui
itens sobre o bem-estar fisico, emocional, social/familiar e funcional e os sintomas
declarados importantes por esta populacdo (ZENG et al, 2013). Em estudo
comparativo que analisou os instrumentos QLQ-C15-PAL, FACT-G7 (apenas 7 itens)
e FACIT-PAL-14, ambos permitem brevidade das avalia¢gdes. Este ultimo engloba
todos os itens do FACT-G7 e outras 7 mensuragbes; mostrou-se uma ferramenta
efetiva por contemplar os dominios de suporte emocional e familiar, que foram menos
enfatizadas nos outros 2 questionarios (CHIU et al., 2014).

Instrumentos validados e reduzidos para uso na configuragdo de CP podem
permitir uma avaliagdo adequada sem comprometer a validade do seu conteudo
central (ZENG et al., 2013).

A Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), desenvolvida por Bruera
et al., (1991), € uma ferramenta de avaliagdo que consiste no autorrelato do paciente
com cancer em CP para intensidade dos seguintes sintomas: dor, cansago, nausea,
depressdo, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar, falta de ar e um sintoma
especifico presenta nas ultimas 24 horas. Os sintomas sé&o graduados pelo paciente
em uma escala visual numérica com 11 pontos (0 a 10) e quanto maior o escore, pior
a intensidade dos sintomas.

Desde a sua concepgéo, a escala ESAS foi traduzida e validada em mais de
20 idiomas (HUI; BRUERA, 2017). No estudo metodolégico de tradugéo e validagao
da escala no Brasil destacou a facilidade de preenchimento pelo paciente e
funcionalidade do instrumento para nortear profissionais de saude na tomada de
deciséo e julgamento clinico no manejo assistencial (MONTEIRO; ALMEIDA; KRUSE,
2013). Quando rotineiramente utilizada, além de melhorar a QV, pode contribuir no
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desenvolvimento de planos de tratamento, cuidados e estimar a sobrevida global
(MCGEE et al., 2017).

Na meta-andlise realizada por Kavalieratos et al., (2016) com 43 ensaios
clinicos (30 estudos de pacientes com cancer), que reuniu 12.731 pacientes adultos
com doencgas que limitam a vida e 2.479 cuidadores, as comparagoes realizadas com
os questionarios FACIT-PAL e ESAS evidenciaram que as intervengdes de TP e CP
foram associadas com melhora significativa na QV e na carga de sintomas, no
entanto, sem significancia para aumento da sobrevida. E importante considerar de
forma consistente os aspectos relacionados com melhorias no planejamento de
cuidados, satisfagao de pacientes e cuidadores e menor utilizagdao dos servigcos de
saude, em ambientes ambulatoriais, domiciliares e hospitalares.

O uso de instrumentos abreviados e adaptados para populagdes especificas
viabiliza uma avaliagdo mais acurada das limitagdes fisicas e emocionais capazes de
afetar a QV. E consenso nos estudos a utilizagio de questionarios abreviados para
pacientes com indicacdo de CP por considerar suas condi¢gbes clinicas. O numero
reduzido de questdes evita o desgaste fisico e labilidade emocional dos participantes
(HERMES; LAMARCA, 2013; CHIU et al., 2014; FREIRE et al., 2015).

Instrumentos direcionados de avaliagdo evidenciam dados que indicam
necessidades especificas de uma assisténcia integral, individualizada e humanizada.
Tal evidéncia das demandas do paciente oncoldgico possibilitard a prestagédo de
cuidados que englobam a multidimensionalidade biopsicossocial do individuo (PAULA
et al., 2017).

Identificar dominios alterados € uma importante estratégia de avaliagéo para
nortear as praticas assistenciais em saude, assim como contribuir na formulagéo de
politicas publicas de saude voltadas a tematica (MATOS et al., 2017). Neste sentido,
avaliar a QV em oncologia evidencia a necessidade de identificar, compreender e
intervir para manter a capacidade funcional, bem como o controle de sintomas do
paciente que estdao na modalidade de TP e CP.

Assim surge a questado norteadora desta pesquisa: Como é a qualidade de
vida de pacientes com cancer avangado que estdo recebendo a terapéutica paliativa
ou cuidado paliativo?
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2 OBJETIVO DA PESQUISA

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida geral de pacientes com cancer avangado em
terapéutica paliativa ou no cuidado paliativo.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Caracterizar o0 perfil sociodemografico e clinico dos pacientes com cancer
avangado na TP e no CP.

o Conhecer perfil espiritual/religioso e 0 suporte social recebido pelos pacientes na
TP e CP.

o Comparar a QV entre os grupos de tratamento na TP e no CP.

e Correlacionar a QV global mensurada com o instrumento QLQ-C15- PAL com o0s
dominios do FACIT-PAL- 14 e escore total da ESAS.

¢ Verificar a intensidade de sintomas com a escala ESAS e correlacionar entre 0s
grupos de tratamento (TP e CP).

e Correlacionar o escore total da ESAS com os dominios do FACIT-PAL-14.
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3 METODO E MATERIAIS

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa quantitativa, observacional, transversal e analitica.

Métodos quantitativos e de andlises psicométricas sdo amplamente utilizados
para avaliar as propriedades de medigdo da QV relatada pelo paciente, bem como
compreender suas relagdes com aspectos fisiologicos e clinicos. A associagdo destes
métodos com diferentes testes estatisticos pode evidenciar a relagéo entre desfechos
e outros preditores envolvidos na QV de diferentes doengas, condigdes clinicas e
localizagao geografica, com importante contribuicdo nas pesquisas de resultados em
saude (REVICKI; SCHWARTZ, 2015).

A pesquisa quantitativa expressa fend6menos mensuraveis da experiéncia
humana sob a forma de variaveis numéricas e o crivo das multivariadas técnicas
estatisticas para classificagcdo e analise. S0 pesquisas que evidenciam informagdes
precisas e interpretaveis por meio das a¢des do pesquisador em observar, descrever
e classificar os fendmenos evidenciados. A coleta das informagdes é realizada por
intermédio de investigagdes e instrumentos estruturados (POLIT; BECK; HUNGLER,
2011).

Estudos observacionais pretendem avaliar a existéncia de associagbes entre
um determinado desfecho, relacionar caracteristicas dos participantes e discutir as
variaveis de confundimento. Neste tipo de estudo, o pesquisador n&o realiza
intervengdes sobre os participantes, embora possa observar relagées naturais entre
fatores e resultados, realizar medi¢des e analises com base nos dados coletados. Sao
estudos que podem gerar hipéteses, questionamentos e identificagdo de fatores
(THIESE, 2014; VIEIRA; HOSSNE, 2015).

A pesquisa analitica envolve o estudo aprofundado das informagbes
coletadas, é um tipo de pesquisa que explora e testa as correlagdes entre variaveis
apresentadas na tentativa de explicar o contexto de um fenémeno, fazer predi¢cbes
para a populagédo estudada e fazer inferéncias estatisticas (MARCONI; LAKATOS,
2018).
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3.2 LOCAL

A pesquisa foi realizada num hospital universitario, publico e federal,
considerado o maior do estado do Parana. A instituigdo realiza uma média mensal de
1.300 internamentos, 840 procedimentos cirargicos e 30.000 consultas ambulatoriais,
com uma capacidade total de 562 leitos, sendo 375 ativos e fornece a populagdo uma
assisténcia a saude estratificada em 59 especialidades médicas. No dia 30 de outubro
de 2014 a instituicdo integrou a rede de hospitais com gerenciamento compartilhado
pela Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares (EBSERH) (UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA (UFPR), 2017).

As unidades elencadas para desenvolvimento desta pesquisa realizam
atendimentos das diversas modalidades terapéuticas curativas e paliativas, sob
regime ambulatorial, internagédo e abrangeu participantes nos seguintes servi¢os:

Ambulatério de Hematologia e Oncologia, destinada ao atendimento de
paciente em tratamento quimioterapico, hormonioterapia, imunoterapia e radioterapia,
esta ultima modalidade terapéutica os pacientes sdo encaminhados para outro
servigo, dado a indisponibilidade na instituicdo. O ambulatério possui equipe: médica
(cinco oncologistas, trés hematologistas e quatro paliativistas), enfermagem (sete
enfermeiros, sendo uma exclusiva do cuidado paliativo e quatro técnicos em
enfermagem) e duas assistentes sociais.

Neste ambulatério, apds avaliagdo inicial pelo profissional médico para
definicdo de diagndstico, estadiamento e protocolos de tratamento, s&o
encaminhados para equipe de enfermagem para o planejamento assistencial da
terapéutica. Sao realizados mensalmente aproximadamente 550 atendimentos.
Recentemente houve ampliagdo da equipe de atendimentos em CP com suporte dos
demais profissionais e residentes que integram o servigo.

A Unidade de Clinica Médica, dispde ao todo de 32 leitos de internamento, se
divide em: Clinica Médica Feminina (CMF) e Clinica Médica Masculina (CMM). A
unidade presta atendimentos de baixa e média complexidade para pacientes oriundos
de Unidades de Pronto Atendimento, de transferéncias internas ou de outros
municipios para internamento eletivo. Na unidade, dentre as diversas especialidades
atendidas, s@o admitidos os pacientes oncolégicos em TP com necessidades de
internamentos para elucidagao diagnostica ou manejo de intercorréncias clinicas. No

segundo semestre de 2015, foram destinados seis leitos exclusivos para o
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atendimento de pacientes em CP, destinados as internagbes de pacientes
oncolégicos e das variadas especialidades clinicas.

A unidade de Quimioterapia de Alto-Risco dispde de 13 leitos ativos e equipe
multiprofissional que assiste 0s pacientes nas especialidades de hematologia e
oncologia, com necessidades de internamento para tratamento quimioterapico de
maior complexidade, otimizag&o clinica, exames diagnésticos e procedimentos.
Frequentemente sdao admitidos pacientes em TP e CP, os quais podem ser manejados
na unidade ou posteriormente transferidos para o setor de Clinica Médica devido a
existéncia de leitos reservados para a modalidade terapéutica.

O servigo recentemente denominado Leito de Retaguarda, com 20 leitos e
profissionais assistenciais de diversas especialidades, admitem pacientes de variadas
especialidades clinicas, inclusive os pacientes oncoldgicos em TP com necessidades
de internamento ou em CP, que podem ser manejados na unidade ou posteriormente
transferidos para os respectivos servigos de Clinica Médica ou Quimioterapia de Alto
Risco, devido a especificidade de atendimentos destas unidades.

Todas as unidades acima descritas estao contempladas com equipes
assisténcias e servigos de residéncia multiprofissional (medicina, enfermagem,
farmacia, fisioterapia, psicologia e terapia ocupacional) que fomentam a formagéo de
recursos humanos com experiéncias no atendimento de pacientes em cuidados

clinicos, oncoldgicos e paliativos.

3.3 PARTICIPANTES

Foram convidados a participar do estudo os pacientes internados ou em
atendimento ambulatorial com indicagéo de TP ou CP.

3.3.1 Critérios de Inclusao

o Estar previamente informado com registro no prontuério sobre o tipo de tratamento
que esté realizando (TP = quimioterapia, radioterapia, cirurgia, hormonioterapia e
imunoterapia), ou em CP.

¢ Idade = a 18 anos, alfabetizados ou nao.

¢ Diagnéstico comprovado com histologia de qualquer tipo de cancer.

¢ Diagnéstico de cancer avangado estadio IV.
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e ECOG:O0, 1, 2 ou 3 caracterizado como: 0 (totalmente ativo); 1 (restrito de atividade
fisica extenuante e capaz de realizar trabalho de natureza leve ou sedentaria); 2
(capacidade de autocuidado sem condigdes de atividades laborativas, permanece
50% do tempo fora do leito) e 3 (limitada capacidade de autocuidado, permanece 50%
do tempo em repouso no leito ou cadeira), classificado pelo pesquisador no momento
da coleta de dados (OKEN et al., 1982).

3.3.2 Critérios de Exclusao

e Pacientes impossibilitados de manter comunicagdo verbal no momento da
abordagem.

e Jater participado do estudo durante a internagdo ou no ambulatério.

3.4 AMOSTRA

A amostra nédo probabilistica envolve a sele¢do dos participantes que estéo
disponiveis e podem ser estudados, serdo selecionados por métodos néo aleatérios,
uma vez que o pesquisador desconhece a probabilidade de qualquer um dos
respondentes ser selecionado (POLIT; BECK; HUNGLER, 2011).

Foram convidados a participar do estudo todos 0s pacientes que cumpriram
os critérios de elegibilidade no periodo de janeiro a julho de 2018, atendidos no
Ambulatério de Hematologia e Oncologia e nas unidades de internagéo: Clinica
Médica, Quimioterapia de Alto Risco e Leito de Retaguarda.

A captagao dos participantes para composi¢gao da amostra foi realizada por
convite direto ap6s comunicagdo prévia, confirmagdo das condigdes clinicas
registradas no prontuario e enquadramento nos critérios de inclusdo. O profissional
da equipe médica foi 0 responsavel pela indicagdo e comunicagdo da modalidade de
TP ou CP.

3.5 COLETA DE DADOS
A captacao dos pacientes ambulatoriais e unidades de internagéo foi realizada

no momento do atendimento/internamento, apds confirmagao dos critérios de incluséo

constantes na Autorizagédo para Procedimentos de Alta Complexidade (APAC) de
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quimioterapia e radioterapia no prontuario eletrbnico; também foram
confirmados/coletadas dados no prontudrio fisico anterior a entrevista. Ap6s esta
etapa, os pacientes foram convidados a participar do estudo e na concordancia, a
leitura e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE 1) foram realizadas.

Para a coleta de dados foram aplicados quatro questionarios distintos para
cada participante:
1. Questionario Sociodemografico e Clinico (DSC) (APENDICE 2): composto por
informagdes sociodemograficas e clinicas, aspectos de espiritualidade/religiosidade e
apoio social recebido durante o tratamento. Informagdes clinicas foram coletadas nos
prontuarios fisico e eletrénico da instituicdo, anteriormente a entrevista.
2. Questionario QLQ-C15-PAL (ANEXO 1): traduzido e validado para o portugués —
Brasil, utilizado para avaliagdo da QV especifica para pacientes em CP. Ele é
composto por 15 questbes (Quadro 1) correspondentes aos ultimos sete dias,
quantificada de acordo com uma escala numérica (Likert) com as atribuigdes sendo
grausde 1 a4 (1 = néo, 2 = pouco, 3 = moderadamente, 4 = muito) e uma questao de
qualidade de vida global que utiliza valores de 1 (péssima) a 7 (6tima) (GROENVOLD
et al., 2006; NUNES, 2013).
3. Questionéario FACIT-PAL-14 (ANEXO 2): traduzido e validado para o portugués,
mddulo especifico para avaliagdo do suporte social e emocional para pacientes em
CP. E composto por 14 questdes (Quadro 2) correspondentes aos Ultimos sete dias
do paciente quantificada de acordo com uma escala numérica (Likerfy com as
atribuicoes sendo graus de 0 a 4 (0 = nem um pouco, 1 = um pouco, 2 = mais ou
menos, 3 = muito, 4 = muitissimo) (WEBSTER; CELLA; YOST, 2003; LYONS et al,,
2010; PEREIRA; SANTOS, 2011; ZENG et al., 2013; CHIU et al., 2014).
4. Questionéario ESAS (ANEXO 3): avalia sintomas (dor, cansago, nausea, depressao,
ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar, falta de ar e um sintoma especifico)
recorrentes de pacientes com cancer e em CP nas ultimas 24 horas. Os sintomas s&o
quantificados em uma escala visual numérica de 0 (auséncia) a 10 (pior possivel)
pontos, quanto maior a pontuag¢ao, maior a intensidade e o sofrimento (BRUERA et
al., 1991; MONTEIRO; ALMEIDA; KRUSE, 2013).

Os instrumentos para avaliagdo de sintomas e QV acima descritos foram

construidos para serem auto aplicados ou com entrevistas; dada sua validade e
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sensibilidade, sao projetados para uma popula¢ao com escolaridade correspondente
ao quarto ano da escola primaria (WEBSTER; CELLA; YOST, 2003).

Quadro 1 - Distribuicdo dos dominios e itens do QLQ-C15-PAL

Escalas/Dominios _QLQ-C15-PAL_ _
N° de questoes Posicao da questao
Estado Global de Saude/QV 1 152
Escala Funcional
Funcao Fisica (PF) 3 12232
Funcdo Emocional (EF) 2 132 e 148
Escala de Sintomas
Fadiga (FA) 2 7te11®
Nauseas e Vémitos (NV) 1 98
Dor (PA) 2 5%e 12°
Dispneia (DY) 1 42
Insdnia (SL) 1 62
Perda de apetite (AP) 1 8¢
Constipacao (CO) 1 108
FONTE: Adaptado de Groenvold et al. (2006) e Nunes (2013).
Quadro 2 - Distribuicdo dos dominios e itens do FACIT-PAL-14
FACIT-PAL-14
Escalas/Dominios Escala' N° de Posicdo da
afirmacoes afirmacéo
Bem-estar Fisico
Energia GP1 18
Enjoo GP2 3 28
Dores GP4 3¢
Bem-estar Funcional
Prazer em viver GF3 58
Padrao de sono GF5 3 62
Qualidade de Vida GF7 78
Bem-estar Social/Familiar
Apoio da familia | GS2 | 1 | 8?
Bem-estar Emocional
Preocupacdo com piora do estado GE6 > 42
Tristeza GE1 108
Preocupacodes Adicionais
Esperanca Sp21 9?
Peso para familia Pal4 112
Prisdo de ventre Pal5 5 128
Comunicacdo Pal14 132
Falta de ar B1 142

FONTE: Adaptado de Zeng et al. (2013).
NOTA: ' Cada item da escala do FACIT é atribuido a um cédigo que faz referéncia a outros
questionarios.

O tempo médio de resposta dos quatro questionarios foi de 20 minutos,
embora os pacientes com limitagbées da capacidade funcional foram respeitados as
limitagdes e necessidades pequenas pausas. Na unidade ambulatorial a coleta foi
realizada em diferentes momentos: antes da realizagdo da consulta

médica/enfermagem, predominantemente durante a infusdo de medicamentos e
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poucos pacientes participaram ap6s consulta. Nas unidades de internagédo os
pacientes eram convidados em momentos que estavam acomodados no leito ou
cadeira, na presenga de familiares (0os quais foram previamente informados a
respeitaram a subjetividade e ndo interferir nas respostas).

Para alguns pacientes a aplicagdo dos questionarios foi realizada na
modalidade de entrevista, o pesquisador se limitou a leitura das questdes/afirmagoes,
sem proferir explicagdes e/ou expressdes, para evitar interferir nas respostas e
assegurar a imparcialidade. Tal estratégia foi importante para contemplar a
participagdo de pacientes declarados analfabetos, porém com conhecimento de
numeros/intensidade, assim como para os pacientes inseridos no CP que aceitaram
participar mesmo com as limitagdes da capacidade funcional reduzida impostas pela
doenga e tratamentos.

3.6 ANALISE DOS DADOS

Em relagdo aos dados obtidos com os questionarios sociodemogréficos e
clinicos, estes foram tabulados no Microsoft Excel® 2016 e analisados com estatistica
descritiva expressa em frequéncia relativa e absoluta (%) para a caracterizagao dos
participantes do estudo.

Para analise do QLQ-C15-PAL, inicialmente foi estabelecido o escore bruto
(EB) que consiste no somatorio de cada item que compde a escala e dividido pelo
numero de respostas. Os escores variam de 0 a 100, pontuagédo mais alta representa
melhor nivel de funcionamento ou pior para 0s sintomas: maiores pontuagdes na
escala funcional indicam condi¢gées saudaveis, enquanto que um escore elevado na
escala de sintomas, significa alto nivel de problemas e/ou sintomas. A exce¢do do
item 15 que compde o Estado Global de Saude/QV, cujo escore variam de 1 a 7,
quanto maior melhor a QV (FAYERS et al., 2001; GROENVOLD et al., 2006).

Na analise da escala FACIT-PAL-14 foram estabelecidos indices distintos
com suas respectivas somatérias dos escores para avaliagdo: indice de resultado do
teste (somatério dos dominios de bem-estar fisico, funcional e preocupagdes
adicionais); indice geral (somatério dos dominios de bem-estar fisico, social/familiar,
emocional e funcional) e o escore total (somatério de todos os dominios). Subescala
especifica com 14 itens distribuidos nas respectivas escalas e pontuagdes para bem-
estar fisico e funcional (0-16), bem-estar social/familiar (0-4), bem-estar emocional (0-
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8) e preocupagdes adicionais (0-20), que resulta no escore total (0-56 pontos?). E
importante considerar que as maiores pontuagdes nos escores representam melhor
percepgao da pessoa sobre sua QV (WEBSTER; CELLA; YOST, 2003; LYONS et al.,
2010; SIEGERT et al., 2014).

Ap6s processamento dos escores, conforme instru¢gdes dos respectivos
manuais (WEBSTER; CELLA; YOST, 2003; GROENVOLD et al., 2006), os itens dos
instrumentos e dominios foram sumarizados por meio do calculo de medidas
descritivas: média, minimo, maximo e desvio padrédo. Em seguida, as correla¢des
foram avaliadas por meio do coeficiente n&o paramétrico de Spearman. Considerou-
se as pontuagdes nos escores de QV ruim (0-25), regular (26-50), boa (51 a 75) e
6tima (76-100).

A utilizagdo combinada dos questionarios ESAS, QLQ-C15-PAL e FACIT-
PAL-14 se justifica devido a disponibilidade de muitas ferramentas psicométricas de
mensuragdo da QV em pacientes com doengas que limitam a vida, no entanto,
nenhum instrumento Unico considera todos os dominios possivelmente alterados:
cognitivo, fisico, emocional, social, espiritual, autonomia, cuidados de saude e
preparagao para a morte digna (MCCAFFREY et al., 2016).

No Quadro 3 sdo comparados os dominios avaliados pelos instrumentos com
suas respectivas correlagdes, QLQ-C15-PAL representa a posi¢ado no questionario e

no FACIT-PAL-14 o codigo de referéncia da afirmag¢éo nos questionarios.

Quadro 3 - Correlacéo entre os dominios do QLQ-C15-PAL e FACIT-PAL-14

Escalas/Dominios ltens do QLQ-C15-PAL ltens do FACIT-PAL-14
, GP1,2,4; GF3, 5,7, GS2,

Estado Global de Saude/QV 15 SP21, GE{, PAL4.5.14 e B

Funcionamento Fisico 1a3 GP1, GP2, GP4

Funcionamento Emocional 13e 14 GES6; GE1

Escala de Sintomas

Fadiga/sem energia 7el1 GP1

Nauseas e Vémitos/enjoo 9 GP2

Dor 5e12 GP4

Dispneia/falta de ar 4 B1

Insénia/dorme bem 6 GF5

Constipacao 10 Pal5

FONTE: O autor (2018).

2 Com a finalidade de melhor comparag&o dos dominios e escores total de QV com o instrumento QLQ
C15-PAL (0-100 pontos), os dados do FACIT PAL-14 (0-56 pontos no escore total e suas respectivas
variagdes individuais dos itens e dominios) foram transportados para uma escala de 100.
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Para andlise do ESAS, foram considerados clinicamente significativos os
limites numéricos dos estudos que demonstraram que a intensidade de mensuragao
séo classificados como ausentes (0), leves (1-3), moderados (4-6) ou intensos (27),
com significancia clinica para a linha de corte (4) (SELBY et al., 2010;
OLDENMENGER et al., 2013; JOHNSTONE et al., 2017; MCGEE et al., 2017; TANCO
et al., 2018).

3.7 ASPECTOS ETICOS

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
de Clinicas da Universidade Federal do Parand, analisado e aprovado sob emenda
do CAAE n° 78653517.9.0000.0096 e parecer n° 2.461.307 (Anexo 4). Para seu
desenvolvimento, todos os procedimentos foram respeitados em concordancia com
0s preceitos éticos estabelecidos na resolugédo 466/2012 do Ministério da Saude.

A utilizagao dos questionarios foi autorizada pelos desenvolvedores mediante
solicitagdo a EORTC, FACIT e ESAS que disponibilizaram os questionarios por meio
de download (ANEXO 5, 6 e 7). Foram utilizados apenas os instrumentos ja traduzidos

e validados no Brasil.
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4 RESULTADOS

Inicialmente serdo apresentados o0s resultados das caracterizagoes
sociodemogréficas, clinicas, de tratamentos, perfil espiritual/religioso e apoio social
dos pacientes com cancer avangado inseridos na TP e CP. Posteriormente seréo
abordados os resultados referentes a QV nos respectivos grupos.

Participaram do estudo 126 pacientes que estavam recebendo tratamento
ambulatorial e/ou internados. Estes foram classificados conforme a intengao

terapéutica descrita em prontuario, sendo 107 na TP e 19 no CP exclusivo.

4.1 DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS PACIENTES EM TERAPEUTICA
PALIATIVA E CUIDADO PALIATIVO

Com relagéo aos pacientes em TP (n=107), no que se refere ao sexo, 66
(61,7%) eram mulheres quase igual porcentagem no CP com 11 (57,9%). A faixa
etaria foi de 58,3 anos no TP e no CP com 62,6 anos. Quanto ao estado civil, 63
(58,9%) no TP e 10 (52,6%) no CP declararam estado conjugal casado/unido estavel,
numa composigcdo familiar média de 2,8 filhos no TP e 3,5 filhos no CP. No tocante a
ocupagao, na TP 55 (51,9%) eram aposentados € no CP 11 (57,8%), j& 0s que
exerciam atividade remunerada como emprego/autdnomo, na TP eram 34 (32,1%) e
dois no CP (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficos dos pacientes com cancer avancado em terapéutica
paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018

(continua)
Variavel Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo
n (%) n (%)

Idade em anos (média) 58,3 62,6

Desvio Padrdo (intervalo) +12 (18-81) +11,9 (35-82)

De 18 a 49 24 22,4 2 10,5

De 50 a 59 29 27,1 5 26,3

De 60 a 69 38 35,5 7 36,9

De 70 a 82 16 15 5 26,3
Sexo

Feminino 66 61,7 11 57,9

Masculino 41 38,3 8 42 1
Raca

Branca 78 72,9 18 94,7

Parda 20 18,7 - -

Negra 8 7,5 1 5,3

Amarela 1 0,9
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Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficos dos pacientes com cancer avancado em terapéutica
paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018
(conclusdo)
Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo

Variavel n (%) n (%)

Estado Conjugal

Casado/unido estavel 63 58,9 10 52,7

Separado/divorciado 20 18,7 5 26,3

Solteiro 19 17,7 2 10,5

Viavo 5 47 2 10,5
Ne de filhos (média) 2,8 35
Escolaridade

Analfabeto 5 4,7 - -

Ensino fundamental 64 59,8 15 79

Ensino médio 27 25,2 2 10,5

Ensino superior 11 10,3 2 10,5
Ocupacéo

Aposentado 56 52,3 11 57.8

Empregado 16 15 1 5,3

Autbnomo 18 16,8 1 53

Do lar 10 9,3 3 15,8

Outras/Afastados 7 6,5 3 15,8
Renda ' em salario minimo 2

Até 1 salario minimo 23 21,9 3 15,8

1 a 3 salarios minimos 63 60 13 68,4

4 a 10 salarios minimos 19 18,1 3 15,8
Pessoas sustentadas (média) 3 3,4

FONTE: O autor (2018)
NOTA: ' Variavel com auséncia de resposta de algum participante
2 Salario minimo vigente no pais no periodo do estudo R$ 954,00

4.2 DADOS CLINICOS DOS PACIENTES EM TERAPEUTICA PALIATIVA E
CUIDADO PALIATIVO

Dentre os pacientes em TP com habitos tabagicos, 44 (41,1%) cessaram, 14
(13,1%) continuam o vicio e 26 (45,6%) mantém o consumo de 10 a 20 cigarros
diarios. Caracteristicas semelhantes para os participantes em CP, sete (36,8%)
suspenderam o habito e um (5,3%) deu continuidade. As comorbidades relacionadas
as multiplas Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) estéo presentes em 70
(65,4%) dos pacientes em TP e 13 (68,4%) no CP. Dos 107 participantes na TP, 81
(75,7%) foram classificados na escala de desempenho funcional ECOG 0 e 1 (ativo e
restricdo de atividade fisica extenuante), ja para o CP 17 (89,5%) foram classificados
com ECOG 2 e 3 (incapacidade laborativa e limitagdo de autocuidado). (Tabela 2)
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Tabela 2 - Caracteristicas clinicas dos pacientes com cancer avangado em terapéutica paliativa e
cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018

Terapéutica

Variavel Paliativa Cuidado Paliativo
n (%) n (%)

Tabagismo

Sim 14 13,1 1 53

Nao 49 45,8 11 57,9

Cessou 44 41,1 7 36,8
Tempo

1 a5 anos 2 3,5 1 12,5

6 — 10 anos 0 0,0 1 12,5

> 10 anos 55 96,5 6 75
Cigarros diarios

<10 11 19,3 2 25

10a 20 26 45,6 1 12,5

21a30 12 21,1 2 25

> 31 8 14 3 37,5
Etilismo

Sim 4 3,7 - -

Nao 88 82,3 16 84,2

Cessou 15 14 3 15,8
Tempo

<1anoabanos 2 11,1 - -

> 10 anos 16 88,9 3 100
Doses diarios

0 doses 5 27,8 2 66,7

1 a2 doses 8 44 4 - 0

3 ou + doses 5 27,8 1 33,3
Comorbidades (Doencas Cronicas Nao Transmissiveis)

Presente 70 65,4 13 68,4

Ausente 37 34,6 6 31,6
Performance Status (Eastern Cooperative Oncology Group)

ECOG 0 22 20,6 - -

ECOG 1 59 55,1 2 10,5

ECOG 2 22 20,6 6 31,6

ECOG 3 4 3,7 11 57,9

FONTE: O autor (2018).

4.3 TRATAMENTOS UTILIZADOS PELOS PACIENTES EM TERAPEUTICA
PALIATIVA E CUIDADO PALIATIVO

A modalidade de tratamento ambulatorial foi predominante em 93 (86,9%) dos
pacientes inseridos na TP, ja para o CP houve uma inverséo, 12 (63,2%) estavam
internados (Tabela 3).

Quanto ao tipo de cancer, o de mama foi prevalente na TP com 31 (29%),
seguido por colorretal 16 (14,9%) e pulméao 11 (10,3%), diagnosticados 68 (63,6%)
em estadio metastatico. Também com maior prevaléncia trés (17,6%) participantes
com cancer de mama no CP, casuistica igualmente proporcional de dois (11,8%) para
pulmao, prostata, ovario, estomago/eséfago, pancreas e vias biliares, dos quais o
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diagnéstico de 14 (73,7%) ocorreu com a presencga de metastases. As metastases em
linfonodos com 59 (26,7%) e ossos com 38 (17,2%), consecutivamente. Perfil
diferenciado no CP com 10 (22,7%) hepéticas e oito (18,2%) em linfonodos (Tabela
3).

As medidas terapéuticas do grupo TP na vigéncia do estudo mais utilizadas
foram 81 (56,3%) em quimioterapia, 30 (20,8%) em hormonioterapia e 14 (13,1%)
estavam concomitantemente acompanhados pela equipe de CP. Para os 19
participantes inseridos no CP estavam exclusivamente nesta modalidade terapéutica
no momento da coleta de dados (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracteristicas dos tratamentos utilizados pelos pacientes com cancer avancado em
terapéutica paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018

(continua)
Variavel Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo
n (%) n (%)
Modalidade de tratamento
Ambulatorial 93 86,9 7 36,8
Internagao 14 13,1 12 63,2
Histopatolégico
Adenocarcinoma 51 47,7 8 421
Carcinoma 23 21,5 7 36,8
Carcinoma Ductal Infiltrante 18 16,8 3 15,8
Outros! 15 14 1 53
Sitio primario
Mama 31 29 3 15,8
Colorretal 16 15 1 5,3
Pulméo 11 10,3 2 10,5
Préstata 9 8,4 2 10,5
QOvario 8 7,5 2 10,5
Pancreas e vias biliares 8 7.5 2 10,5
Utero/Endométrio 8 7,5 1 5,3
Estbmago/Estdmago 7 6,5 2 10,5
Outros? 9 8,4 4 21,1
Metastases
Linfonodos 59 26,7 8 18,2
Ossea 38 17,2 5 11,4
Hepética 31 14 10 22,7
Pulmonar/Pleura 28 12,7 6 13,6
Peritdnio/Abdome 19 8,6 4 9,1
Gastrointestinal 11 5 2 4,5
Outras?® 35 15,8 9 20,5
Diagnéstico do cancer em estadio metastatico
Sim 68 63,6 14 73,7
Nao 39 36,4 5 26,3
Terapéutica anterior
Quimioterapia 89 35,9 14 35,9
Cirurgia 76 30,7 13 33,3
Radioterapia 36 14,5 5 12,8
Hormonioterapia 36 14,5 4 10,3
Imunoterapia 6 2,4 1 2,6
Braquiterapia 2 0,8 - -
Nenhum 3 1,2 2 5,1
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Tabela 3 - Caracteristicas dos tratamentos utilizados pelos pacientes com cancer avancado em
terapéutica paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018
(conclusdo)

Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo

Variavel n (%) n (%)

Terapéutica atual

Quimioterapia 81 56,2 - -

Hormonioterapia 30 20,8 - -

Cuidados Paliativos 14 9,7 19 100

Radioterapia 8 5,6 - -

Acompanhamento 8 5,6 - -

Imunoterapia (n=2)/Braquiterapia (n=1) 3 2,1 - -
Acompanhamento pela equipe de CP

Sim 14 13,1 19 100

Nao 93 86,9 - -

FONTE: O autor (2018).
NOTA: 'TP: carcinoma de células escamosas (n=5); osteossarcoma (n=2); neuroenddcrino (n=2) e
(n=1) leiomiossarcoma, tumor filoide maligno, papiloma de células escamosas, neoplasia maligna nao
especificada, lipossarcoma mixoide, tumor de células lipidicas. CP: tumor maligno de células da
granulosa (n=1).

2TP: cabeca e pescoco (n=3); (n=2) ossos e rim; (n=1) figado e tecido conjuntivo. CP: (n=1)
peritbnio e rim.

STP: adrenal/renal (n=9); pele (n=8); geniturinaria (n=5); sistema nervoso central (n=4); local
avancgado (n=4); (n=1) respectivamente em pancreas, baco, infiltracdo na veia porta, mama e pelve.
CP: adrenal/renal (n=3); (n=1) respectivamente em geniturinaria e sistema nervoso central.

4.4 PERFIL ESPIRITUAL/RELIGIOSO DOS PACIENTES EM TERAPEUTICA
PALIATIVA E CUIDADO PALIATIVO

Participantes inseridos na TP e no CP apresentaram semelhangas quanto as
variaveis analisadas, consecutivamente: presenca de uma crenga 104 (97,2%) e 18
(94,7%); pratica religiosa 75 (70,1%) e 18 (84,2%); autodeclarados catblicos 66
(61,7%) e nove (47,4%).

As estratégias de apoio de cunho espiritual/religioso no enfrentamento da
doencga foram identificadas nos dois grupos, na TP 101 (96,2%) e no CP 17 (89,5%).
O suporte de visitas e/ou orag¢des da comunidade religiosa também foi evidenciada
como ferramenta de apoio para enfrentar as doencas por ambos 0s grupos,
respectivamente 66 (62,3%) e 12 (63,2%). (Tabela 4)
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Tabela 4 - Caracteristicas espirituais/religiosas de pacientes com cancer avangado em terapéutica
paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018

Variavel Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo
n (%) n (%)

Crenca Religiosa

Sim 104 97,2 18 94,7

Nao 3 2.8 1 53
Pratica Religiosa

Sim 75 70,1 16 84,2

Nao 15 14,0 2 10,5

Eventual 17 15,9 1 53
Religido

Catélica 66 61,7 9 47 4

Evangélica 28 26,2 7 36,8

Espirita 4 3,7 1 5,3

Luterana 3 2,8 - -

Qutras/Nao informado 6 5,6 2 10,5
Espiritualidade/Religido no enfrentamento do cancer’

Sim 101 96,2 17 89,5

Nao 4 3.8 2 10,5
Apoio (visitas e oracoes) da comunidade religiosa*

Sim 66 62,3 12 63,2

N&o/Eventual 40 37,7 7 36,8

FONTE: O autor (2018).
NOTA: ' Variavel com auséncia de resposta de algum participante

4.5 APOIO SOCIAL RECEBIDO PELOS PACIENTES EM TERAPEUTICA PALIATIVA
E CUIDADO PALIATIVO

Em relagédo aos pacientes em acompanhamento na TP e CP identificou-se
que 96 (89,7%) e 17 (89,5%) tem algum membro da familia que participa como
cuidador principal, consecutivamente. Quanto as estratégias de apoio no
enfrentamento da doenga, foi observado que na TP e CP a familia esteve prevalente
em ambos 0s grupos, seguido pelos amigos 86 (80,4%) na TP e 15 (78,9%) no CP.

Os participantes do estudo reconhecem o apoio assistencial recebido dos
profissionais de saude. Nao foi evidenciada a participagdo em grupos de apoio em
106 (99,1%) dos pacientes em TP e nem nos 19 participantes inseridos no CP. (Tabela
5)
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Tabela 5 - Apoio social pacientes com cancer avangado em terapéutica paliativa e cuidado paliativo.
Curitiba, PR, Brasil, 2018

Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo

Variavel n (%) n %)

Familia participa como cuidador principal

Sim 96 89,7 17 89,5

N&o/Eventual 11 10,3 2 10,5
Apoio da familia no enfrentamento do cancer

Sim 98 91,6 17 89,5

N&o/Eventual 9 8,4 2 10,5
Apoio dos amigos no enfrentamento cancer

Sim 86 80,4 15 789

Nao/Eventual 21 19,6 3 21,1
Apoio assistencial dos profissionais de saude

Sim 100 93,5 18 94,7

N&o/Eventual 7 6,5 1 5,3
Participacdo em grupos de apoio

Sim 1 0,9 - -

Nao 106 99,1 19 100

FONTE: O autor (2018).

4.6 QUALIDADE DE VIDA COM O QLQ-C15-PAL

Na andlise relacionada a QV como o QLQ-C15-PAL apresentado na Tabela
6, observa-se que o estado de saude global/QV dos pacientes em TP foi de 71,54/100
(QV boa) e para os pacientes em CP 59,65/100 (QV regular), porém sem significancia
para nenhum dos grupos. Nas escalas de fungao fisica e emocional os pacientes na
TP apresentam escores 17,95/100 e 28,83/100. Para os pacientes em CP, a média
das respectivas escalas funcionais foi de 53,67/100 e 43,87/100, o que indica
melhores escores de QV para o grupo de pacientes em CP. Com relagédo a escala de
sintomas, o grupo TP apresenta maior sofrimento com nauseas/vémitos (73,84/100)
e fadiga (63,45/100) quando comparado com o grupo CP, respectivas médias de
escores, 38,58/100 e 48,25/100.

Quando realizada a comparagao entre 0s grupos, no grupo TP observou-se
piora da QV na fungéo fisica (p=0,000), na escala de sintomas, fadiga (p=0,005) e
nauseas/vomitos (p=0,021). Para o grupo CP, a constipac¢éo (p=0,001) e a perda de

apetite (p=0,014) evidenciaram declinio na QV (Tabela 6).
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Tabela 6 - Medidas descritivas dos escores de qualidade de vida e comparag¢do de grupos com o
gquestionario QLQ-C15-PAL dos pacientes com cancer avangado na em terapéutica

paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018

Terapéutica Paliativa

Cuidado Paliativo

Escalas/Dominios Médias DP Médias DP p valor
Estado global de saude/QV 71,54 25,61 59,65 30,59 0,093
Escalas funcionais

Funcéo Fisica (PF) 17,95 17,91 53,67 31,92 0,000~
Funcédo Emocional (EF) 28,83 32,57 43,87 32,25 0,063
Escala de Sintomas
Fadiga (FA) 63,45 34,58 38,58 36,09 0,005~
Nauseas e vdmitos (NV) 73,84 37,41 48,25 43,7 0,021*
Dor (PA) 4,29 2,3 5,42 25 0,083
Dispneia (DY) 1,46 0,84 1,79 1,03 0,251
Insénia (SL) 1,85 1,09 2,26 1,24 0,201
Perda de apetite (AP) 1,86 1,13 2,63 1,21 0,014*
Constipacao (CO) 1,76 1,12 2,89 1,29 0,001~

FONTE: O autor (2018)
NOTA: * Significancia (p<0,05)

Ao realizar a correlagao entre a qualidade de vida global (QVG) do QLQ-C15-
PAL, com os dominios do FACIT-PAL-14 e com o escore total da ESAS na TP,
observou-se uma correlagédo significativa da QVG com os dominios do FACIT-PAL-

14, exceto para as preocupagoes adicionais.

No CP, a correlagéo ocorreu nos dominios funcionais (p=0,008 e p=0,046),

social/familiar (p=0,001) e emocional para a piora do estado (p=0,008) (Tabela 7).
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Tabela 7 - Correlacao de Spearman entre QVG (QLQ-C15-PAL) e dominios (FACIT-PAL-14) e ESAS dos pacientes com cancer avangado na terapéutica
paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018

. Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo Total
QV/Escalas/Dominios
Spearman p Spearman p Spearman p
Bem-estar Fisico FACIT-PAL-14
Energia 0,252 0,009* -0,012 0,961 0,238 0,007*
Enjoo 0,225 0,020* 0,058 0,812 0,226 0,011*
Dores 0,333 0,000* 0,001 0,997 0,307 0,000*
Bem-estar Funcional FACIT-PAL-14
Prazer em viver -0,393 0,000* -0,586 0,008* -0,430 0,000*
Padr&do de sono 0,273 0,005* 0,463 0,046* 0,315 0,000*
Apoio da familia 0,570 0,000* 0,709 0,001* 0,604 0,000*
Bem-estar Emocional FACIT-PAL-14
Piora do estado 0,393 0,000* 0,586 0,008* 0,430 0,000*
Tristeza 0,378 0,000* 0,368 0,121 0,379 0,000*
Preocupacoes Adicionais FACIT-PAL-14
Esperanca (Sp21) 0,097 0,322 0,400 0,090 0,138 0,125
Peso para familia (Pal4) 0,183 0,063 0,409 0,082 0,231 0,010*
Prisdo de ventre (Pal5) 0,188 0,054 -0,289 0,230 0,150 0,095
Comunicacéo (Pal14) 0,062 0,525 0,283 0,255 0,082 0,366
Falta de ar (B1) 0,128 0,190 0,270 0,264 0,164 0,068
QVG (QLQ-C15-PAL) e . .
FACIT-PAL-14 0,474 0,000 0,455 0,050 0,480 0,000
QVG (QLQ-C15-PAL) e ESAS -0,309 0,001* -0,270 0,263 -0,309 0,000*

FONTE: O autor (2018).
NOTA: * SignificAncia estatistica (p<0,05)



50

4.7 QUALIDADE DE VIDA COM O FACIT-PAL-14

Quando avaliada a QV com o instrumento FACIT-PAL-14, os dominios que
compreendem as escalas de bem-estar fisico, funcional, social/familiar, preocupacées
adicionais e escore total mostraram médias melhores para o grupo de pacientes que
estavam em TP, exceto para o dominio emocional no item preocupag¢ao com a piora
do seu estado. Baseados nos dominios e no escore total, é possivel inferir que 0s
pacientes inseridos na TP apresentam melhor QV. (Tabela 8)

Tabela 8 - Medidas descritivas dos escores de qualidade de vida com o questionario FACIT-PAL-14 e
comparagdo de grupos dos pacientes com cancer avancado na terapéutica paliativa e
cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018

Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo

Escalas/Dominios Médias DP Médias DP P

Bem-estar Fisico

Energia (GP1) 7757 29,13 57,89 32,33 0,014*

Enjoo (GP2) 81,78 26,28 71,05 32,56 0,183

Dores (GP4) 65,65 33,21 52,63 34,25 0,144
Bem-estar Funcional

Prazer em viver (GF3) 59,81 31,05 52,63 31,06 0,022

Padrao de sono (GF5) 55,37 35,19 38,16 36,67 0,015*

Qualidade de Vida (GF7) 74,07 28,3 72,37 29,92 0,405
Bem-estar Social/Familiar

Apoio emocional (GS2) 75,47 32,39 63,16 33,71 0,068
Bem-estar Emocional

Piora do estado (GE6) 34,35 35,77 55,26 33,93 0,022

Tristeza (GE1) 78,5 32,66 39,47 38,47 0,113
Preocupacoes Adicionais

Esperanca (Sp21) 77,34 33,74 61,84 38,52 0,782

Peso para familia (Pal4) 58,41 33,28 51,32 28,23 0,058

Prisdo de ventre (Pal5) 87,62 23,88 80,26 32,89 0,000~

Comunicacao (Pal14) 69,11 13,04 57,24 14,28 0,470

Falta de ar (B1) 87,62 23,88 80,26 32,89 0,626
Escore total 69,18 12,97 57,24 14,28 0,002

FONTE: O autor (2018).
NOTA: * Significancia estatistica (p<0,05)

Quando avaliada a relag&o entre os escores do FACIT-PAL-14 com o escore
total do ESAS, observou-se conforme o esperado que a fungao fisica total foi melhor
nos pacientes com escores abaixo de 40 pontos, ou seja, com a
multidimensionalidade de sintomas diminuida; resultados semelhantes em ambos os
grupos de pacientes. Porém, a fungdo emocional total, assim como o escore total do
FACIT-PAL-14 quando comparados com os escores do ESAS, os valores foram

semelhantes para ambos os grupos. (Tabela 9)
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Tabela 9 - Relagdo de escores dos dominios FACIT-PAL-14 com o escore total do ESAS dos pacientes
com cancer avancado na terapéutica paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR, Brasil, 2018

ESAS* Terapéutica Cuidado
FACIT-PAL-14 Escore Paliativa Paliativo Total
Escalas/Dominios Total Médias DP Médias DP Médias DP
. e <40 77,81 29,23 58,33 30,77
Fungdo fisica >40 2963 2862 2143 o273 0250 36,16
N . <40 81,25 23,36 64,58 24,91
Funcdo emocional >40 60.19 39.38 5357 3363 73,61 29,72
. <40 62,50 32,07 60,42 29,11
Prazer em viver (GF3) >40 5185 26.79 39.29 31.81 58,73 31,04
N <40 64,06 31,28 41,67 38,92
Padrao de sono (GF5) >40 2963 33.99 3214 34.50 52,78 35,81
Qualidade de Vida (GF7) ;jg 23’23 gigi ?2’2? ??22 7381 28,44
<40 83,13 29,44 72,92 34,47
Esperanca (Sp21) >40 6019 3999 4286 4009 (00 3479
Peso para familia (Pal4) ;28 gggg gg;? g;?i gg;; 57,34 32,57
L <40 73,37 10,98 61,46 14,01
Comunicacao (Pal14) 40 56.48 1028 50.00 12.46 67,32 13,85
<40 41,12 6,13 34,42 7,84
Escore total >40 3169 565 28.00 6.98 37,73 7,73

FONTE: O autor (2018)
NOTA: *ESAS Escore Total: <40, sintomas leves e 240, sintomas moderados e intensos.

4.8 AVALIACAO DE SINTOMAS COM O ESAS

No questionario ESAS, maiores pontuagdes representam uma pior
intensidade dos sintomas. Dentre o grupo de pacientes, no CP o sintoma mais intenso
foi 0 cansago (p=0,005), apetite (p=0,004), bem-estar (p=0,014) e escore total
(p=0,014); todos os sintomas foram indicativos de maior sofrimento neste grupo de

pacientes em comparagao com os inseridos na TP. (Tabela 10)

Tabela 10 - Medidas descritivas de sintomas com o questionario ESAS e comparativos dos grupos de
pacientes com cancer avangado na terapéutica paliativa e cuidado paliativo. Curitiba, PR,

Brasil, 2018
Sintomas Terapéutica Paliativa Cuidado Paliativo p valor
Médias DP Médias DP

Dor 2,68 35 3,16 4,03 0,650
Cansaco 3,89 3,47 4,84 4,02 0,227
Sonoléncia 3,22 35 5,68 3,43 0,005~
Nauseas 1,69 3,25 2,05 3,01 0,360
Apetite 3,61 3,21 5,95 2,22 0,004*
Falta de ar 1,47 2,64 1,89 3,43 0,950
Depressao 1,87 3,18 2,53 3,73 0,533
Ansiedade 3,21 3,53 3,68 3,83 0,650
Bem-estar 3,74 2,83 5,58 2,97 0,014
Escore Total 27,99 17,56 39,3 19,71 0,014

FONTE: O autor (2018).
NOTA: * Significancia estatistica (p<0,05)
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Na correlagdo entre 0 escore total de sintomas da ESAS e os dominios do
FACIT-PAL-14, observou-se significancia entre as variaveis, na TP para os dominios
de bem-estar fisico, funcional (exceto padrao de sono), social/familiar, emocional e
preocupagdes adicionais. No CP alguns itens foram correlatos, prazer em viver,
preocupagdo com a piora do seu estado e peso para familia. H4 também uma
correlagao significativa entre o escore total de sintomas do ESAS e do FACIT-PAL-14

em ambos o0s grupos. (Tabela 11)

Tabela 11 - Correlagdo de Spearman entre escore total de sintomas (ESAS) e dominios (FACIT-PAL-
14) dos pacientes com cancer avancado na terapéutica paliativa e cuidado paliativo.
Curitiba, PR, Brasil, 2018

Terapéutica

Escalas/Dominios Paliativa Cuidado Paliativo Total
Spearman p Spearman p Spearman p

Bem-estar Fisico

Energia (GP1) -0,550 0,000* -0,410 0,081 -0,558 0,000~

Enjoo (GP2) -0,459 0,000* -0,227 0,349 -0,443 0,000~

Dores (GP4) -0,383 0,000* 0,300 0,212 -0,314 0,000~
Bem-estar Funcional

Prazer em viver (GF3) 0,533 0,000~ 0,616 0,005~ 0,566 0,000~

Padrdo de sono (GF5) -0,164 0,091 -0,277 0,251 -0,221 0,013*

Qualidade de Vida (GF7) -0,285 0,003* -0,315 0,190 -0,299 0,001~
Bem-estar Social/Familiar

Apoio emocional (GS2) -0,462 0,000~ -0,232 0,340 -0,457 0,000~
Bem-estar Emocional

Piora do estado (GE6) -0,533 0,000~ -0,616 0,005~ -0,566 0,000~

Tristeza (GE1) -0,572 0,000~ -0,571 0,011 -0,574 0,000~
Preocupacoes Adicionais

Esperanca (Sp21) -0,046 0,636 -0,151 0,538 -0,067 0,457

Peso para familia (Pal4) -0,422 0,000~ -0,622 0,004* -0,468 0,000~

Priséo de ventre (Palb5) -0,099 0,309 -0,056 0,820 -0,164 0,067

Comunicacao (Pal14) -0,199 0,040~ 0,022 0,930 -0,176 0,050

Falta de ar (B1) -0,449 0,000~ -0,364 0,126 -0,438 0,000~
FACIT-PAL-14 e ESAS -0,702 0,000 -0,494 0,031 -0,699 0,000~

FONTE: O autor (2018).
NOTA: * Significancia estatistica (p<0,05)
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5 DISCUSSAO

No contexto assistencial aos doentes com cancer avangado, aspectos
multidimensionais que vao desde as caracteristicas sociodemograficas até funcdes
emocionais e sociais permeiam as diferentes etapas do diagnédstico ao tratamento e
resultam em alteragdes significativas nos diversos dominios da QV. Os Enfermeiros
amparados com o conhecimento destas alteragdes, podem proporcionar intervengdes
que irao auxiliar tanto os pacientes quanto seus familiares, que vivenciam com
insegurancga e sofrimento o percurso terapéutico.

Segundo os dados divulgados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), no estado do Parana a populagdo estimada para 2018 foi de
11.348.937 habitantes, deste total, as mulheres representam uma pequena
superioridade com 50,9% (5.313.532), considerando estratos populacionais atuais;
gradativamente, o numero de idosos tera um predominio de mulheres, de 60 a 64
anos (52,68%), de 65 a 69 anos (53,11%). No entanto, a estimativa de cancer para
2018, bem como a taxa de mortalidade no estado e na capital serdo prevalentes na
populagéo masculina (BRASIL, 2017b; ©2018).

Num estudo conduzido no Hospital do Cancer de Barretos, para validagao da
ESAS em 249 pacientes com céncer avangado (210 em TP e 39 em CP exclusivo)
63,5% dos pacientes eram mulheres, com média de idade de 55 anos e 66,2%
casadas (PAIVA et al., 2015). Numa pesquisa em bases de dados realizada em
Taiwan, de janeiro 2009 a dezembro de 2011, identificou 49.920 com céncer
metastatico, destes 8.098 foram inseridos na TP com prescri¢do de quimioterapia e
41.822 no CP. Houve predominéncia da popula¢gdo masculina com 73,7% e 61,6%,
respectivamente (WU et al., 2016).

As diferengas de sexo na percepgao de QV tem aspectos diferentes, tanto na
idade, nas atividades de vida diaria, quanto ao numero de filhos e escolaridade. As
mulheres relataram dominio fisico, psicol6gico e social significativamente menor, bem
como escores totais de QV. Nessa perspectiva, € importante que o enfermeiro
conheca os diferentes preditores no processo assistencial para avaliar, planejar e
implementar medidas individualizadas em cada grupo com objetivo de evitar
decréscimos na QV (WEST et al., 2015; TRINQUINATO et al., 2017).

Os aspectos descritos na presente pesquisa corroboram com o perfil de

mulheres, idosas, casadas e com filhos, conforme achados em outros estudos na
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realidade nacional e internacional. Presume-se que as mulheres procuram 0S servigos
de saude para diagnéstico de maneira mais frequente, no entanto, deve-se destacar
que ha um maior envolvimento de mulheres com as politicas publicas de saude
estabelecidas no pais.

Quando analisadas as variaveis relacionadas a escolarizagdo, a presente
pesquisa corrobora com o estudo de Carmo et al. (2017) realizado em S&o Paulo com
pacientes inseridos exclusivamente na TP; observou-se baixo nivel educacional
(ensino fundamental incompleto) e status profissional inativo, 50,8% e 55,6%,
respectivamente.

No estudo epidemioldgico descritivo realizado no estado de S&o Paulo que
considerou o periodo 2000-2010, analisando 407.948 casos registrados, o baixo nivel
educacional (até ensino fundamental incompleto) foi significativamente associado ao
diagnéstico em estagio avangado da doenga (estadio Il e IV), assim como as
diferencas de conscientizagado e sistema de saude (RIBEIRO et al., 2015).

Em outro estudo com 276 participantes, desenvolvido no Hospital do Cancer
de Barretos com objetivo de predizer a sobrevida de pacientes ambulatoriais com
cancer avangado que foram encaminhados ao CP, em aproximadamente 70% dos
pacientes em TP concomitante e 30% em CP exclusivo, o ensino fundamental foi
declarado por 41% deles, a renda familiar de 64% foi expressa de 1 a 5 salarios
minimos e 75,3% estavam inativos profissionalmente (PANTANO, 2016).

E possivel observar em diversas situacdes que o nivel de escolarizagéo,
ocupagdo e remuneracdo estdo imbricados no processo de diagndstico do cancer,
que muitas vezes é descoberto em estagio avangado devido ao baixo nivel de
educagdo em saude e acesso aos servigos para diagndstico precoce. Tais fatores
resultarao em posterior impacto no percurso de tratamento e consequentemente
podem piorar a QV.

Outro aspecto investigado no presente estudo foi quanto ao uso regular de
alcool e tabaco. No CP o uso regular de cigarro foi mantido por um paciente e o hébito
etilico foi descontinuado pelos participantes que faziam uso regular. No estudo quase-
experimental desenvolvido por Avelar (2018) em Ribeirao Preto, que avaliou a
influéncia do relaxamento com visualizagdo guiada na fadiga e QV durante o
tratamento radioterapico, para pacientes com cancer avangado de cabega e pescogo.
No grupo comparagao (n=60) o tabagismo foi continuado por 66,7% e no grupo
intervencao (n=42), o mesmo percentual de 66,7% dos pacientes.
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Na Alemanha, um estudo transversal investigou a continuidade do uso de
tabaco e consumo de alcool durante o tratamento oncolégico. Dentre os 165
respondentes da pesquisa, o habito tabagista foi mantido por 22,4% e o etilismo por
62,4% deles, caracteristicas que resultam em impacto negativo na resposta
terapéutica e fator de risco para canceres secundarios (SCHILLER et al., 2016).

A prevaléncia de multiplas DCNT também tem destaque em ambos os grupos
de pacientes TP e CP. A presenga de comorbidades esta associada ao
envelhecimento, mas séo frequentes em pacientes com céncer. A variabilidade delas
interfere no diagndstico e tratamento da doenga oncoldgica e resulta em redugéo na
sobrevida, piora na QV e maiores custos no tratamento (SARFATI; KOCZWARA,;
JACKSON, 2016).

Em Jodo Pessoa — Paraiba, em um estudo de corte transversal realizado por
Freire (2014) em dois hospitais filantropicos, com 127 pacientes internados com
cancer avangado em CP, a prevaléncia das comorbidades foram observadas em
81,1% dos participantes, que apresentaram variagdo de uma até quatro doengas. Nao
foi possivel identificar no estudo citado a propor¢ao de pacientes em TP ou no CP
exclusivo no momento da coleta de dados.

Pesquisadores Gurney; Sarfati e Stanley (2015) analisaram o registro de
cancer da Nova Zelandia, com objetivo de estabelecer o impacto da comorbidade no
estagio do cancer no momento do diagnéstico. Foram examinados 14.096 pacientes
com céancer de mama, célon, reto, figado, estdbmago, ovario, utero, bexiga e rim. Os
resultados do estudo elucidaram que as comorbidades contribuem negativamente
para o diagndstico precoce e aumentam a probabilidade de alguns tipos de cancer
serem diagnosticados na fase metastatica.

Um fator de impacto, tanto na modalidade de tratamento quanto na QV, é a
capacidade funcional, que neste estudo foi mensurada com o indice ECOG. Os
valores 0 e 13 foram predominantes na TP e no tratamento ambulatorial. Dados
divergentes para o CP, no qual os pacientes apresentavam incapacidade laborativa e
limitagéo de autocuidado, ECOG 2 e 3, assim como predominancia de internamentos.

Na pratica clinica, para pacientes com doenga avangada e status de
desempenho do ECOG = 2, a quimioterapia paliativa é frequentemente indicada para

3 ECOG: 0, ativo e 1, restricdo de atividade fisica extenuante (OKEN et al., 1982).
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melhora dos sintomas e QV. No entanto, em uma analise retrospectiva (CAIRES-LIMA
et al, 2018), os 142 casos e 159 controles, inseridos na TP e no CP, classificados com
ECOG entre 2 a 4%, mostrou a necessidade de cautela na prescrigdo de quimioterapia
paliativa em pacientes com EGOG maior ou igual a 2, por ndo evidenciar beneficios
na sobrevida global e na QV.

Na investiga¢ao de Camargos (2014) realizada no Hospital de Barretos — SP,
com obijetivo de identificar aspectos da espiritualidade/religiosidade na QV de (n=525)
profissionais e (n=525) pacientes. No grupo de doentes, estavam inseridos 33% na
terapia curativa, 50,1% na TP e 17% no CP exclusivo. Dentre os pacientes, 75,6%
foram classificados com a capacidade funcional ECOG 0 e 1 e 24,4% com ECOG =2.
O estudo reafirma que os diferentes escores de QV estéo associados ao desempenho
funcional e discrimina de forma mais fidedigna o decréscimo nos pacientes em CP
exclusivo e com ECOG 3/4.

A capacidade funcional de 86% dos pacientes com cancer na Coréia do Sul
era ECOG 0 e 1, no estudo para validagdo do ESAS. Dentre os 163 pacientes com
proposta de TP, 94% estavam internados com tratamento quimioterapico. O estudo
néo especificou 0 numero de participantes em CP (KWON et al., 2014). Em outro
estudo no hospital de Massachusetts, pesquisadores analisaram 350 pacientes
ambulatoriais com cancer avangado de pulméo e gastrintestinal (ndo colorretal),
destes 91,1% foram classificados com desempenho no ECOG 0 e 1 (NIPP et al,
2018).

E importante considerar que a prevaléncia de comorbidades pode resultar em
impacto negativo no rastreio precoce do cancer e posterior seguimento do tratamento,
seja na identificagdo de sinais/sintomas para inicio da investigagdo ou no aumento da
carga de sintomas associada a doenga oncoldgica e medidas terapéuticas vigentes.
A evolugdo de tais situagbes resulta em condi¢gdes clinicas modificadoras na
capacidade funcional do paciente, fator relevante na indicagao do tratamento.

Nesta perspectiva, o enfermeiro participa nos diferentes cenarios
assistenciais desde os cuidados primarios até as praticas mais avangadas, sejam elas
curativas ou para alivio da multidimensionalidade de sintomas que refletem

negativamente na QV de pacientes e familiares. Os sintomas podem alterar questdes

4 ECOG: 2, capacidade de autocuidado; 3, capacidade de autocuidado limitada e 4, restrito no leito
(OKEN et al., 1982).



57

fisicas, que podem ser minimizadas com terapéuticas medicamentosas, porém
questdes sociais, familiares, emocionais e funcionais, que igualmente alteram a QV,
poucas sdo as agdes voltadas para elas. Portanto, o Enfermeiro devera conhecer o
contexto que estes pacientes e familiares vivem, bem como as estratégias de
enfrentamento da doenca.

Em ambos os grupos de TP e CP do presente estudo, os participantes
relataram que usam a espiritualidade/religiao como uma estratégia de enfrentamento
do céancer, bem como s&o fortalecidos com o apoio de visitas e/ou oragdes da
comunidade religiosa.

Na investigacdo de Camargos (2014) conduzida no Hospital do Cancer de
Barretos - SP, com pacientes classificados em diferentes intensdes de tratamento,
33% eram curativos, 50,1% na TP e 17% no CP exclusivo, a religi&o catdlica foi
declarada por 66,9% dos pacientes. Apesar de 99,2% utlizaram a
espiritualidade/religiao do enfrentamento da doenga, 99,6% acreditam que esse
aspecto nao ajuda no tratamento. Porém 98% dos pacientes e profissionais
consideram que o doente com cancer necessita de suporte religioso.

Num estudo realizado em S&o Luiz do Maranh&o - Brasil sobre a religiosidade
de 50 mulheres em CP com céancer avangado de mama e colo de utero, identificou
que 68% eram evangélicas, 74% praticam a religi&o, 68% mudaram de religido apds
o diagndstico da doencga e 72% recebem visitas de orientadores espirituais. Pacientes
inseridos na TP n&o participaram da investigagao (SOUSA, 2016).

No estudo multicéntrico americano realizado por Balboni et al. (2013), o
objetivo foi investigar o impacto do apoio espiritual oferecido por comunidades
religiosas no CP e na QV de 343 pacientes com céancer avangado até a morte. Os
resultados mostraram que prestar cuidados espirituais pelas equipes em pacientes
altamente apoiados por comunidades religiosas esta associado a maior aceitagao das
acgoes paliativas e redugao da intensidade de procedimentos invasivos.

O apoio espiritual ofertado pelas comunidades religiosas pode promover a
esperanga encontrada no sofrimento e, juntamente com o apoio social, refletir na
melhor QV e bem-estar existencial. E importante destacar que tais medidas néo foram
significativas na melhor QV perto da morte, mas de maneira prospectiva foi associado
ao bem-estar na fase final (BALBONI et al., 2013).

Na meta-analise de Xing et al. (2018), evidenciou-se a associagao

espiritualidade (conexdo com fonte superior, sentimentos de transcendéncia) com
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melhores resultados de saude em pacientes com cancer e da religidao (afiliacdo
religiosa). Cerca de 32.000 pacientes adultos, em 293 estudos com amostras
heterogéneas em diferentes tipos e estagios da doenga, apontaram que a
espiritualidade/religiosidade apresentou melhora significativa na saude fisica, dada a
importancia de identificar e atender tais necessidades.

De maneira crescente, as pesquisas exploram o papel da espiritualidade e
religido na oncologia, dada sua importdncia como recursos e estratégias de
enfrentamento. Para muitos pacientes e suas familias, existe o desejo de apoio para
tais necessidade (PETEET; BALBONI, 2013). As interveng¢des espirituais podem
melhorar 0 bem-estar espiritual e a QV, além de reduzir 0 grau de depresséo,
ansiedade e desesperanga nesses pacientes (XING et al., 2018).

No processo de cuidar de pacientes e familiares que vivenciam a TP ou CP,
reconhecer as dimensdes e as necessidades espirituais/religiosas dos individuos é
uma forma de prestar uma assisténcia holistica. Assim, cabe ao enfermeiro respeitar
a autonomia, prover e facilitar de forma laica que a assisténcia espiritual seja prestada
pelos representantes e lideres espirituais imbuidos para tal atividade, conforme
orientagdo do paciente e da familia.

A participagdo de algum membro da familia como cuidador principal foi
destacada pelos pacientes inseridos na TP e no CP. As estratégias de suporte social
no enfrentamento do céancer avangado, predominantemente sédo providas pelos
familiares, amigos e profissionais de saude, sem evidéncia da participagdo em grupos
de apoio, dados também semelhantes na TP e no CP.

Na investigacdo de Yamashita (2014) realizada em ambulatério de CP na
cidade de S&o Paulo teve por objetivo avaliar os sintomas, a QV de pacientes (n=468)
e a sobrecarga do cuidador que, de maneira predominante, eram membros familiares
do sexo feminino, 44,4% eram filhas, 31,4% cénjuges € 11% representou a somatdria
de irmaos e pais. O estudo explicita que 70,1% dos pacientes receberam
quimioterapia. Neste estudo nao ficou especificado o percentual de pacientes em CP
exclusivo.

No estudo randomizado americano, os pesquisadores Dionne-Odom et al.
(2016) investigaram a intervengdo precoce de CP relacionado a sobrevida de
pacientes com cancer avangado na presenga de cuidadores familiares. Os achados
do estudo foram surpreendentes ao evidenciar que os 123 pacientes com cuidador
familiar (75,6% eram cdnjuges) tiveram menor sobrevida do que os 84 pacientes sem
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cuidadores. Outro resultado foi a sobrecarga desses familiares na prestagéo de
cuidados diarios e sofrimento por vivenciar a trajetéria dos pacientes com doencgas
que limitam a vida.

A relagdo entre apoio social, QV e depressao foi analisada em 115 pacientes
(12,2% com diagndéstico de cancer) da atengao primaria elegiveis para CP no interior
de Minas Gerais. O estudo mostrou melhor QV global e funcional com maiores niveis
de apoio social, bem como uma pior QV global e funcional esta relacionada a maiores
niveis de sintomas de depressao e menor apoio social, independentemente de sexo,
idade, situagado conjugal, nivel de escolaridade, renda, numero de filhos e presenga
de cuidador (AZEVEDO et al., 2017).

Com obijetivo de resumir as interveng¢des que facilitam o apoio social, em uma
revisdo sistematica de 16 estudos em 1.668 pacientes com céncer avangado em
tratamento ambulatorial de CP, a revisdo sumarizou que pacientes com intenso
desconforto tem maior probabilidade de serem beneficiados com intervengbes que
facilitam o apoio social, 0 qual possivelmente resulta em beneficios psicoldgicos e
fisicos. E importante que os profissionais considerem o bem-estar social como um
dominio importante numa proposta de cuidado holistico (BRADLEY; LLOYD-
WILLIAMS; DOWRICK, 2018).

Na Turquia, investigadores avaliaram o suporte social percebido e a QV em
364 pacientes com cancer, o0 melhor preditor significativo foi a relagdo de apoio social
com estado civil, nivel educacional, situagdo profissional, condicdo econdmica,
morando sozinho e capacidade funcional (ECOG =1). Também apresentou
significAncia positiva na QV para o bem-estar geral e funcional (YILMAZ; PIYAL;
AKDUR, 2017).

A participagao em grupos de apoio n&o foi relatada pelos participantes da
presente pesquisa inseridos na TP ou CP. Tal achado é divergente do estudo
transversal realizado por Mesquita et al. (2013) no interior de Minas Gerais com 101
pacientes em tratamento quimioterapico, cujo objetivo foi investigar o uso do
enfrentamento espiritual/religioso. A participagao em grupos de apoio foi apontada por
58% dos pacientes, corrobora que o suporte social, entre outros fatores, esta
associado a melhores progndsticos terapéuticos.

Nos pacientes em TP, pode ser destacada a importancia da participagdo em
grupos como estratégias de apoio, educativas e psicoterapéuticas. Na associagdo da
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estratégia de utilizagdo do suporte social como o fator de risco para desesperanga
(p=0,007), quanto menor o uso, maior o nivel de desesperanga (SORATO, 2013).

Um estudo controlado randomizado em 253 pacientes com cancer avangado
(sem descrigdo da intencéo terapéutica) testou duas psicoterapias (grupo centrado e
grupo de apoio) para reduzir o sofrimento psicolégico e melhorar o bem-estar
espiritual. A primeira terapia apresentou maior bem-estar espiritual e QV, menor
depresséo, desesperanga, desejo antecipado de morte e sofrimento fisico em
comparagao com aqueles que receberam a segunda terapia (BREITBART et al.,
2015).

Dentre as estratégias de apoio utilizadas pelos pacientes no enfrentamento
do cancer avangado, as relagdes sociais podem resultar na bipolaridade de
dimensdes positivas ou negativas. O suporte social pode ser ofertado pelos familiares,
amigos e profissionais que assistem o paciente, inclusive na composi¢ao de grupos
de apoio como um espago de convivéncia e troca de experiéncias entre aqueles que
compartilham situagdes correlatas. O enfermeiro pode fortalecer as relagbes de
cuidado com o suporte social a pacientes e familiares ao prestar informagdes
adequadas as necessidades vigentes. Essas agbes poderdo promover melhor QV
tanto para os pacientes em TP quanto para os em CP.

Em relagdo a QVG dos pacientes em TP e CP mensuradas pelo QLQ-C15,
h& um melhor escore total no grupo TP, porém sem significaAncia quando comparada
ao grupo CP. Na investiga¢ao de Yamashita (2014) realizada com pacientes (n=468)
ambulatoriais na cidade de S&o Paulo, apontou um escore de 64 para a QVG. Na
pesquisa de Nunes (2013) com objetivo de validar o instrumento no Brasil, também
realizada na cidade de Sao Paulo, com 106 pacientes em TP, ocorreram varia¢gdes na
média da QVG de 66,18 (ECOG 0-1) a 57,1 (ECOG =3).

Com objetivo de validar o QLQ-C15-PAL na Espanha em (n=116) pacientes
com metéstases dsseas inseridos na TP (radioterapia), a QVG apresentou média de
55,3 (ARRARAS et al., 2014). Na traduc¢éo do instrumento com pacientes em TP
realizada na China, o escore médio (46,63) apresentou variagdes significativas
(p=0,000) baseadas na capacidade funcional, médias de 50,81 (ECOG 0-2) e 37,66
(ECOG 3-4) (ZHANG et al.,, 2015). O pior desempenho funcional resulta em
decréscimo na QVG, funcdo fisica, emocional e aumenta o sofrimento pela

intensidade de sintomas.
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Os resultados da presente pesquisa para o grupo TP diferem dos estudos
acima citados. Na mensuragé&o com o instrumento QLQ-C15-PAL € possivel observar
que a QVG apresenta melhores resultados, no entanto, é importante considerar outros
fatores que interfferem no resultado do escore, tais como as caracteristicas
sociodemograficas.

Em relagédo aos pacientes em CP exclusivo a QVG, por seus escores, pode
ser considerada como regular. Melhores resultados foram encontrados na pesquisa
de Matos e Pulschen (2015) conduzida com 29 pacientes internados no Distrito
Federal, com escore de 68,45. Divergéncias sao apontadas na validagao psicométrica
do QLQ-C15-PAL realizada na Turquia, com n=150 pacientes internados e com
limitagdo da capacidade funcional (ECOG 23); o escore foi de 30 na QVG, também
associada menor fungéo fisica e emocional (p=0,026) (OZCELIK et al., 2016).

No que tange a dimensao subjetiva e multidimensional da percepgao
individual de QV, uma diversidade de fatores interfere na sua mensuragao e, dentre
0s ja anteriormente citados, a capacidade funcional, descontrole de sintomas e
tratamentos propostos podem interferir na avaliagao de forma positiva ou negativa.
Tal evidéncia permite refletir sobre a necessidade periddica de avaliagdo e
intervencédo com objetivo de melhorar a QV de ambos os grupos, visto que um deles
realiza algum tratamento ativo e no outro a meta € o controle de sintomas.

A avaliagdo dos grupos mensuradas pelo questionario FACIT-PAL-14
apontam uma melhor QV (maior pontuagéo no escore total) e significancia no grupo
TP. No entanto, devido a escassez de pesquisas que utilizam o instrumento, a
discussao da presente pesquisa sera tecida com estudos que utilizaram o FACIT-PAL®
(subescala paliativa).

Nos Estados Unidos, a validagcdo do FACIT-PAL realizado em n=256
pacientes com céancer avangado recentemente diagnosticados (n&o foi descrito no
estudo a intengéo terapéutica proposta) obteve escore total com destaque para uma
média de 132 pontos e reflete uma QV satisfatéria, préxima ao 6timo (LYONS et al.,
2010).

Na proposta do ensaio clinico randomizado conduzido por Bakitas et al. (2015)
com pacientes inseridos na TP que receberam CP precoce (n=104) versus tardio

5 Subescala especifica com 19 itens para pacientes paliativos, quanto maior a pontuagdo, melhor a QV
em cada dominio (0-28 pontos para bem-estar fisico, social/familiar e funcional, 0-24 pontos para bem-
estar emocional e 0 a 76 pontos para preocupacdes adicionais) ou escore total (0-184 pontos).
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(n=103), os escores totais obtidos com o FACIT-PAL foram (127/184) e (124/184)
pontos, respectivamente; os resultados n&o foram significativos na QV (p=0,34), no
entanto, a sobrevida foi acrescida em comparagdo com 0 grupo que iniciou o CP
tardiamente.

Em um estudo desenvolvido em Belo Horizonte, Brasil, avaliou a QV de n=70
pacientes ambulatoriais em quimioterapia paliativa, no escore total do questionario
FACIT-PAL, a QV foi considerada satisfatéria (122/184). O estudo destaca a relagéo
com o comprometimento funcional e a carga de sintomas (SOUZA, 2011). Em outra
pesquisa no interior do estado de Minas Gerais, Brasil, cujo objetivo foi de avaliar a
QV de nove pacientes inseridos no CP exclusivo e internados em unidade de
oncologia, o escore total foi de (84/184) demonstrando uma QV regular. As autoras
relacionaram o0 escore com a inexisténcia de um servigo e a incipiente quantitativo de
recursos humanos com formagéao paliativista na instituigdo pesquisada (FIGUEIREDO
et al., 2018).

Quando se compara o0 estudo de Figueiredo et al. (2018) com o CP da
presente pesquisa, verifica-se um escore total de QV semelhante, o tempo de atuagéo
da equipe paliativista (médicos e enfermeiros com especializagdo na area de atuagéo)
na instituicdo também ¢é relativamente novo e evolui gradativamente na integra¢éo dos
cuidados com a equipe de oncologia e demais especialidades.

Os pesquisadores Frazer e Mobley (2017), em sua proposta de estudo com
métodos mistos, objetivou avaliar a QV de n=156 doentes crbnicos (28,2% cancer em
estadio lll e IV) e revelar as experiéncias que influenciam os escores. Durante os 18
meses com entrevistas trimestrais, os autores identificaram que as pontuagdes dos
diferentes dominios oscilaram de maneira independente uns dos outros e 0 escore
total dispersa consideravelmente a cada avaliagao, com tendéncia ao declinio e piora
da QV.

Nos dominios de escalas de fungao fisica e emocional como o QLQ-C15-PAL,
0 grupo TP apresentou piores escores quando comparado com o grupo de pacientes
CP. O estudo de Bedard et al. (2016) expressa que a diferenga minima significativa
na pontuacdo de QV com o uso do referido instrumento em n=276 pacientes com
cancer metastatico mostraram que a fungéo fisica (20,4) e emocional (20,9) foram as
maiores responsaveis por determinar o impacto do tratamento.

A fungéo fisica esta relacionada com as atividades de vida diaria, quando
comprometida pode tornar o paciente mais dependente. Na validagdo do QLQ-C15-
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PAL no Brasil com pacientes em TP, Nunes (2013) destaca que as variagdes na
fungédo fisica foram associadas a capacidade funcional 93,27/100 (ECOG 0-1),
54,44/100 (ECOG 2) e 8,77/100 (ECOG =23), indicando que o0s pacientes
apresentaram QV 6&tima, regular e ruim. Quando comparados com a presenta
pesquisa, 0os pacientes inseridos na TP apresentaram baixa QV para o dominio,
mesmo predominantemente classificados com melhor capacidade funcional.

Na investigacédo de Yamashita (2014), realizada com pacientes em tratamento
ambulatorial inseridos na TP com o QLQ-C15-PAL, a fungéo fisica teve um escore
médio de 60/100, o que representa uma QV regular. Nao foram encontradas
significancias na correlagdo com outros dominios ou sintomas. Resultados
semelhantes foram apresentados na validagao do instrumento na Espanha, realizado
com pacientes em TP, com um escore médio de 54,3/100 (ARRARAS et al., 2014).
Em ambos os estudos anteriormente citados, 0 escore de fungao fisica divergem da
presente pesquisa quando analisadas as condigdes semelhantes de classificagdo da
capacidade funcional.

Para os pacientes inseridos no CP, os escores foram melhores na fungéo
fisica quando mensurados com o QLQ-C15-PAL. Divergente do esperado para esse
grupo por apresentarem maiores limitagdes e predominantemente por estarem
internados. A QV de pacientes internados avaliada no estudo de Matos e Pulschen
(2015) apontaram uma média de 37,16/100 para a fungao fisica que indica um declinio
na QV. Resultados semelhantes foram encontrados na Turquia, média de 38,75/100
(OZCELIK et al., 2016). Ambos os estudos foram conduzidos com pacientes em CP
exclusivo.

Na avaliagdo das escalas de bem-estar fisico e funcional mensuradas com o
FACIT-PAL-14, os pacientes inseridos na TP apresentaram melhores escores na
comparagao com o grupo CP, com significancia para alguns itens. A avaliagao da QV
de pacientes em acompanhamento ambulatorial inseridos na TP (quimioterapia),
Souza (2011) identificou pontuag¢des para o bem-estar fisico e funcional, médias de
19,87/28 e 16,01/28, respectivamente. Na validagdo do instrumento FACIT-PAL
realizada dos Estados Unidos, Lyons et al. (2010) mostraram resultados semelhantes
para o0 escore de bem-estar fisico 19,4/28 e bem-estar funcional 15,7/28.

No ensaio clinico randomizado que aplicou o FACIT-PAL para avaliar
pacientes na TP alocados em dois grupos que receberam intervengao precoce versus

tardia de CP, resultados foram semelhantes entre 0s grupos, com destaque para a
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intervencgao precoce que apresentou escores de bem-estar fisico (média 20,48/28) e
bem-estar funcional (média 16,96/28), que refletem em boa QV (BAKITAS et al.,
2015). Os estudos descritos apresentam resultados convergentes com os dados da
presente pesquisa.

Quanto aos pacientes em CP exclusivo, o estudo de Figueiredo et al. (2018)
realizado em Minas Gerais, Brasil, com o instrumento FACIT-PAL, apontou uma QV
insatisfatoria, a mediana de 16/28 e 12/28 pontos, para os respectivos dominios de
bem-estar fisico e funcional. Os resultados divergem da presente pesquisa que
apresentou escores regulares a satisfatorios para a composigcéo dos itens que avaliam
dominios, exceto para o padrao de sono.

A progressao do cancer avangado e os tratamentos indicados para pacientes
em TP ou no CP podem resultar em incapacidades fisicas e funcionais, as quais
precisam ser identificadas e controladas pela equipe assistencial. As orientagdes de
Enfermagem voltadas para o autocuidado ou para familiares que auxiliam os
pacientes devem ser direcionadas dentro das respectivas capacidades e limitagoes
de ambos (FIGUEIREDO et al., 2018).

As limitagbes decorrentes da evolugao clinica e terapéutica, bem como a
presenga de comorbidades e descontrole de sintomas, refletem negativamente no
bem-estar funcional, uma vez que limitam a realizagc&o de atividades cotidianas com
participantes e espagos do convivio social (PHILLIPS et al., 2014). Apesar do declinio
gradativo nos dominios fisico e funcional, os pacientes se apropriaram dos recursos
de enfrentamento positivo, minimas atividades laborativas/distrativas e da
compreensao das limitagbes impostas, visto que a dependéncia de cuidados
impactam na capacidade funcional, a qual obteve menor pontuagao (FRAZER;
MOBLEY, 2017).

Os dominios fisicos e funcionais quando comprometidos refletem
negativamente na QV, dada sua importancia; na atuacdo do enfermeiro, faz-se
necessario identificar as alteragbes para propor intervengdes junto a equipe
assistencial e familiares, uma vez que o paciente com tais alteragdes podera estar
internado ou em tratamento ambulatorial. As estratégias para melhorar os aspectos
alterados com os referidos dominios também podem refletir na fungéo emocional.

A funcdo emocional avaliada com o QLQ-C15-PAL apontou uma QV
insatisfatéria em ambos 0s grupos, menor escore para os pacientes em TP. Achado
correlato foi apontado por Yamashita (2014) para esse dominio (42/100). Ja no estudo
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de validagao do instrumento no Brasil, Nunes (2013) apontou melhores resultados
(64,7/100) da fungdo emocional; o declinio no dominio que resulta em pior QV esta
associado a capacidade funcional.

No estudo multicéntrico de Lam et al. (2013) que comparou o instrumento
reduzido com a verséo longa, com n=364 pacientes predominantemente com cancer
de mama e metastases 6sseas inseridos na TP, apresentou melhor fungé&o emocional
(69,9/100). Foi analisado que o questionario apresenta ampla cobertura e alcance
semelhante a versao longa (QLQ-C30).

A avaliagdo do dominio emocional com o instrumento QLQ-C15-PAL, apesar
de apresentar melhores resultados que o grupo CP, a QV foi considerada
insatisfatoria. Divergéncias foram apontadas do estudo de Matos e Pulschen (2015)
com pacientes internados em CP exclusivo, a média (63,1/100) expressa melhor QV
por englobar uma complexidade de constructos sentimentais e afetivos, reflexo do
adequado suporte psicossocial ofertado pela equipe assistencial e familiares. Outro
achado significativo do estudo foi menor fungao emocional associado aos piores
escores de dispneia (p=0,028) que necessitam de intervencéo terapéutica, fato
possivelmente explicado pela redugao das relagdes interpessoais, uma vez que 0
sintoma interfere na comunicagao do paciente.

Na Turquia, Ozcelik et al. (2016) validaram as propriedades psicométricas do
QLQ-C15-PAL com n=150 pacientes internados em CP exclusivo, a variagdo da
média da fun¢do emocional foi de (43,75/100) (ECOG 2) a (50/100) (ECOG 4),
associada ao declinio da capacidade funcional. O estudo também demonstra
moderada correlagéo entre o dominio e insénia (p=-0,53).

Na avaliagdo com o instrumento FACIT-PAL-14, o bem-estar emocional
apresentou significancia no grupo CP em relagéo a TP e no bem-estar social/familiar
0s grupos apresentaram semelhangas satisfatérios de QV. Resultados semelhantes
foram apontados na avaliagdo da QV de pacientes inseridos na TP com uso do FACIT-
PAL, a pontuacao significativa no escore de bem-estar emocional (18,24/24), o
declinio neste dominio foi correlacionado a presenga de sintomas de fadiga, insénia,
dificuldades alimentares, gastrintestinais, aparéncia e dor. No bem-estar
social/familiar (16,31/28) indicou boa QV, o que refor¢ga a necessidade de ag¢des que
fortalegam a rede de suporte social entre pacientes, familiares, amigos e profissionais
(SOUZA, 2011).
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No ensaio clinico randomizado de Bakitas et al. (2015), que aplicou o
instrumento FACIT-PAL para avaliar pacientes em TP alocados em grupos que
receberem CP precoce e tardio, no bem-estar emocional (8,99/24) e no bem-estar
social/familiar (22,18/28) demonstrou que QV esta regular. No desfecho do estudo,
n&o foi evidenciado impacto significativo na QV geral ou entre os dominios avaliados.

Num estudo descritivo que aplicou o instrumento FACIT-PAL para avaliar
pacientes inseridos no CP exclusivo, os autores Figueiredo et al. (2018) destacam QV
regular para o bem-estar emocional (11/24) e bem-estar social/familiar (15/28). As
autoras sugerem que o suporte emocional esté relacionado a rede social que declina
com a progressao das condi¢gdes de saude. Profissionais precisam desenvolver
habilidades para identificar as labilidades emocionais dos pacientes, que nem sempre
s&o expressas pela comunicag¢ao verbal.

Na investigagdo de métodos mistos proposta por Frazer e Mobley (2017), o
declinio no escore de bem-estar emocional foi observado proximo da morte dos
pacientes; nessa fase, multiplos sentimentos que denotam sensagbes negativas
estiveram presentes, 0s quais foram combatidos com estratégias de enfrentamento
positivo e a participagao em atividades recreativas. Para o bem bem-estar
social/familiar, as pontuagdes mantiveram-se elevadas e indicaram QV satisfatoria.
Os pacientes destacam a obtengdo de apoio nas interagdes sociais (familiares,
amigos e equipe de saude) e no estreitamento das relagdes conjugais na prestagao
de cuidados.

Os dominios de bem-estar emocional e social/familiar, apesar de
interdependentes, podem estar relacionados na avaliagdo dos pacientes com cancer
avancado. As emogdes e relagdes interpessoais que se alteram com a piora das
condi¢des clinicas resultam em dimensdes bipolares que impactam significativamente
na QV. O profissional que assiste o paciente em TP e CP precisa refinar as habilidades
de comunicagdo e percepgao para identificar tais alteragdes e colaborar com os
demais integrantes da equipe e familiares, visando ao melhor suporte para o paciente.

No instrumento FACIT-PAL-14 também estdo contempladas avaliagdes
denominadas de preocupagfes adicionais, sdo itens mais especificos de dominio
paliativo. De maneira geral, os grupos TP e CP apresentaram escores indicativos de
QV satisfatéria. Na validagdo do FACIT-PAL aplicada em pacientes com cancer
avangado recém ou recidivado, que possivelmente iniciariam TP ou CP (ndo ha
descricdo no estudo), o0 escore médio (56,6/76) de preocupagbes adicionais
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coadunam com indices satisfatérios de QV evidenciados na presente pesquisa para
o referido dominio (LYONS et al., 2010).

Resultados semelhantes foram destacados na avaliagdo de n=70 pacientes
ambulatoriais inseridos na TP (quimioterapia) na cidade de Belo Horizonte, Brasil com
o instrumento FACIT-PAL-14. O escore (51,69/76) para o dominio apresentou
correlagdes significativa (p=<0,05) com altera¢des alimentares, gastrintestinais, dor,
desconforto, problemas neuroldgicos, fadiga, sono, inquietagéo e eliminagéao (SOUZA,
2011). Quanto ao CP exclusivo, Figueiredo et al. (2018) aplicaram o instrumento
FACIT-PAL em nove pacientes internados no interior de Minas Gerais, Brasil, e
identificou uma mediana de (34/76) para o dominio, que representa uma QV regular.

E possivel sugerir que o declinio da doenga sem intervengdes efetivas pode
resultar em baixas pontuag¢des (pior QV) no dominio paliativo, consequentemente
representa que houve um aumento das preocupagbes adicionais relacionadas as
incertezas e sofrimento com a proximidade do fim da vida. No entanto, quando
adequadamente avaliado e amenizado, profissionais e familiares podem colaborar de
maneira preponderante para melhorar a qualidade de vida e de morte e reafirmar os
principios do CP.

Na presente pesquisa as avaliagdes com o instrumento QLQ-C15-PAL, maior
escore na escala de sintomas representa pior QV. Quando comparados no grupo TP,
nauseas/vomitos e fadiga apresentaram impacto significativamente negativo na QV.
Para os pacientes inseridos no CP, os resultados diferem ao apontar os sintomas de
dor e nduseas/vomitos como responsaveis pelo declinio na QV. No grupo TP, a fadiga
foi 0 sintoma mais intenso na avaliagdo com dois dos instrumentos (QLQ-C15-PAL e
ESAS), possivelmente relacionado ao tratamento quimioterapico. Ja no grupo CP,
sintomas associados foram relatados, maior escore de nauseas/vomitos (QLQ-C15-
PAL) e perda de apetite (ESAS).

Na validagéo do instrumento QLQ-C15-PAL no Brasil, Nunes (2013) avaliou
106 pacientes em TP, os escores para nauseas/vémitos indicaram étima QV e foram
associadas ao declinio da capacidade funcional, (8,82/100) para ECOG 0-1, 22/100
para ECOG 2 e 21,05/100 para o ECOG =3. A dor foi responsavel pelo declinio na
QV, principalmente nos pacientes mais debilitados. Dados semelhantes foram
encontrados no estudo multicéntrico que comparou o instrumento com sua versao

longa, obtendo baixo escore para nauseas/ vomitos (11,7/100) e impacto negativo na
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QV para o sintoma de dor (46,3/100) (LAM et al., 2013). Resultados divergentes para
o grupo TP da presente pesquisa, no entanto, correlatos ao grupo CP.

A percepgdo nausea/vOomito pode ser extremamente desagradavel e
debilitante, além do potencial desequilibrio hidroeletrolitico, resulta na deterioragao
significativa da QV (SMITH; SMITH; SMITH, 2012). Est4 associada aos quatro
principais clusters (emocional, nausea/vomito, fadiga/dor e cognitivo) de sintomas
preditores de funcionamento e QV, intimamente relacionado a alguns dos construtos
que foram considerados no desenvolvimento desse instrumento (DONG et al., 2016).

Na investigacdo de Nunes (2013) ao validar o QLQ-C15-PAL no Brasil com
pacientes inseridos na TP, observou-se que em todos o0s itens que integram a escala
de sintomas, o declinio da capacidade funcional foi associado ao acréscimo na carga
sintomatica e consequentemente pior QV. A dor foi responsavel por elevadas
pontuagdes, principalmente nos pacientes mais debilitados com reflexo negativo na
Qv.

O instrumento QLQ-C15-PAL foi utilizado para avaliar os sintomas, QV e
sobrecarga do cuidador no estudo de Yamashita (2014), realizada em ambulatério de
CP na cidade de S&o Paulo. A fadiga demonstrou impacto negativo na QV e foi
relacionada a fungdo emocional, dispneia, apetite e QVG. Na associagdo com 0
ESAS, evidenciou correlagbes com cansago e tristeza. Tal evidéncia é corroborada
pela presente pesquisa, e também pelo estudo de Kang et al. (2013) e Dong et al.
(2016) em que destaca que a fadiga é frequente, dada as dificuldades de manejo.

Para os pacientes inseridos no CP, os resultados diferem do grupo TP ao
apresentar os sintomas dor e nduseas/vomitos como responsaveis pelo declinio na
QV. Achado convergente foi apontado em estudo que avaliou pacientes internados
em CP exclusivo no Distrito Federal. A QV regular foi associada ao impacto
significativo na média dos sintomas de dor (55,75/100), fadiga (53,45/100) e perda de
apetite (561,72/100) (MATOS; PULSCHEN, 2015). Na Turquia, pacientes inseridos na
mesma modalidade de cuidado também foram avaliados para validagéo do QLQ-C15-
PAL, a QV ruim foi associada pelos escores elevados dos sintomas de fadiga
(75,83/100) e dor (73,33/100), o declinio da capacidade funcional resultou na piora da
fungéo fisica, emocional e QVG, consequentemente, aumenta a carga de sintomas
(OZCELIK et al., 2016).

No estudo de tradugédo de validacdo da ESAS em pacientes com céancer
avangado, realizado por Paiva et al. (2015) no Hospital do Cancer de Barretos - SP
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com 249 pacientes (210 em TP e 39 em CP exclusivo), os resultados mostraram que
os sintomas prevalentes foram sono® (3,2/10) e ansiedade (3,15/10) quanto ao escore
total de sintomas (23,45/100). Os dados divergem da presente pesquisa quanto a
prevaléncia de sintomas no grupo TP (cansago e bem-estar) e sdo semelhantes em
relagdo a intensidade (leve) e escore total.

Outro achado do estudo Paiva et al. (2015) destaca que o0s pacientes
ambulatoriais apresentaram sintomas leve e média de 12/100 no escore total,
diferente dos pacientes internados, que predominou moderada intensidade no escore
individual e média de 37/100 no total. Quando associados a capacidade funcional, 0s
pacientes com melhor performance (ECOG 0-1) relataram sintomas moderados e
média 37/100 no escore total; jA nos pacientes mais debilitados (ECOG =2), os
sintomas estavam mais controlados, tanto individualmente quanto na média de 12/100
no escore total. Dados também diferem da presenta pesquisa, uma vez que 0 grupo
TP foi majoritariamente composto por pacientes ambulatoriais e com melhor
capacidade funcional.

No Japao, estudo observacional multicéntrico para revisdo da ESAS, com n=
292 pacientes com cancer avangado inseridos no CP (51% em TP), distribuidos em
77% internados e 23% ambulatoriais, apresentaram 0 escore total de sintomas de
19/100. Quando associados a capacidade funcional no ECOG 0-1, o escore total foi
de 16/100 e no ECOG 2-4 foi 27/100, com alteragao significativa no bem-estar (3,7/10)
(YOKOMICHI et al., 2015). Ambas diferem da presente pesquisa quanto ao escore
total, agrupamento por capacidade funcional e sintomas mais prevalente.

Estudo canadense validou a modificagdo da ESAS com a inclusdo de dois
sintomas adicionais (constipagdo e sono) em n=202 pacientes ambulatoriais com
cancer avangado, o escore total foi de (39,4/100) e maior prevaléncia para cansago
(5,3/10) (HANNON et al., 2015). A média do escore total € semelhante ao grupo CP e
diverge dos achados da presente pesquisa no grupo de paciente na TP.

Com objetivo de determinar a consisténcia e a gravidade dos agrupamentos
de sintomas de (n=1.373) pacientes ambulatoriais inseridos no CP, os pesquisadores

americanos Yennurajalingam et al. (2013) analisaram retrospectivamente as

5 A escala utilizada na presente pesquisa foi ESAS-r (9 gquestdes objetivas e 1 subjetiva), o estudo
citado validou a escala ESAS-Br com 10 questdes objetivas para avaliagdo de sintomas. No caso o
sintoma sono é avaliado apenas com a versdo ESAS-Br e ndo foi contemplado na escala utilizada na
presente pesquisa, diferente do sintoma sonoléncia que esta presente em ambas as versdes da ESAS.
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respostas no ESAS. Destaque para os sintomas de fadiga (6,2/10) e dor (5,2/10)
apontados como moderada intensidade e média de 36/100 no escore total. Os
sintomas foram agrupados em componentes fisicos (fadiga, dor, ndusea, sonoléncia,
dispneia e perda de apetite) e psicologicos (ansiedade e depressido), os quais
permanecem constantes a curto prazo e a gravidade tende a diminuir. Os achados
diferem da presente pesquisa no grupo CP quanto a prevaléncia e convergem em
relacao ao escore total.

Avaliar a intensidade e persisténcia dos sintomas nos pacientes com cancer
avangado é uma forma indireta de mensuragdo da QV, os quais inicialmente
agudizados podem perdurar cronicamente e impactar negativamente no declinio da
capacidade funcional. Na prética clinica, faz-se necessario que o enfermeiro use
instrumentos validados para mensurar sintomas individualmente e seus respectivos
agrupamentos. Ap6s a identificagdo, propor intervengdes transdisciplinares e
periodicamente avaliar os resultados, os quais norteardao a eficacia dos cuidados e
das medidas terapéuticas recomendadas, bem como manter satisfatoriamente a QV
do paciente paliativo.

Pacientes e familiares/cuidadores podem ser orientados pela equipe quanto a
importancia da avaliag&do periodica e reportarem aos profissionais para corroborar tais
medidas de intensidade, as quais irao balizar as propostas de intervenc¢ao da equipe

para controle dos sintomas e amenizar o sofrimento.
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6 CONCLUSAO

A progressao do cancer avangado resulta em alteragbes significativas em
aspectos multidimensionais relacionados a qualidade de vida, ao controle de sintomas
fisicos e psicoldgicos, a espiritualidade/religiosidade e no suporte social. Neste
cenario, uma prioridade global de saude ¢ a integragéo precoce do CP concomitante
as medidas terapéuticas vigentes, com objetivo de melhorar a QV e reduzir a
pluralidade de sofrimentos vivenciados pelos pacientes e suas familias.

Com relacdo aos dados sociodemograficos e clinicos foram observadas
caracteristicas semelhantes dentre os pacientes nos grupos TP e CP, composto por
mulheres, idosas, casadas, com filhos, aposentadas, baixo nivel de instrugdo e
econdmico. Quanto as variaveis clinicas e terapéuticas, em ambos 0s grupos evidente
a presenga de comorbidades e a prevaléncia de cancer de mama diagnosticados na
fase metastatica. Na TP, as pacientes estavam em acompanhamento ambulatorial e
apresentavam melhor capacidade funcional, no CP, houve predominio pelos
internamentos e maiores limitagdes no desempenho.

Quanto aos aspectos relacionados a espiritualidade/religiosidade, ambos 0s
grupos foram un&nimes em apontar o uso de estratégias de apoio nas crengas,
oragdes, lideres e comunidade religiosa no enfrentamento da doenga. Na mesma
propor¢ao, os grupos TP e CP contaram com a presenga e apoio de um cuidador
familiar, além das medidas de suporte de amigos e profissionais de saude.

Na avaliagdo da QV com o instrumento QLQ-C15-PAL, o escore do estado de
saude global indica (QV boa) no grupo TP e (QV regular) no CP. Quando analisados
pelas escalas de fungao fisica, emocional e escala de sintomas 0s escores indicam
melhor QV no grupo CP. Ha um declinio na QV para estes dominios no grupo TP, os
escores apontam o sofrimento significativo relacionado a funcéo fisica,
nauseas/vomitos e fadiga.

Na avaliagdo com o instrumento FACIT-PAL-14, o grupo TP apresenta melhor
QV do que os pacientes em CP, com maiores escores nos diversos itens que
compdem as escalas de bem-estar fisico, funcional, social/familiar, preocupagdes
adicionais e escore total. E importante considerar que este questionario contempla
alguns aspectos nédo avaliados no QLQ-C15-PAL e que os pacientes em TP estédo na

vigéncia de tratamentos ativos e/ou sistémicos.
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Na correlagdo do escore da QVG do QLQ-C15-PAL com os dominios do
FACIT-PAL-14 e com o escore total da ESAS, o grupo TP apresentou significancia
nos dominios de escalas de bem-estar fisico, funcional e social/familiar, exceto em
relagéo as preocupagdes adicionais que abrange as avaliagbes de dominio paliativo
voltados para fase final de vida. Quando comparado a relagéo entre os escores do
FACIT-PAL-14 com o escores total do ESAS, corrobora que a funcéo fisica e
emocional € melhor no grupo TP para os pacientes com sintomas leves.

Os sintomas avaliados pelo instrumento ESAS mostram que o grupo TP
apresenta sintomas leves; jA no grupo CP maior intensidade significativa para
cansaco, apetite, bem-estar e escore total; € possivel inferir a presenga de sofrimento
nessa populagédo os quais precisam ser melhor controlados para maximizar a QV, o
que coaduna com 0s pressupostos paliativistas. Quando correlacionado ESAS com o
instrumento FACIT-PAL-14, os dominios s&o significativos no grupo TP.

Os instrumentos QLQ-C15-PAL e FACIT-PAL-14 sao usualmente aplicados
no CP; por serem direcionados e breves, evita 0 desgaste do paciente que
normalmente estd mais debilitado, no entanto, ambos apresentam limitagdes por néo
contemplarem o aspecto espiritual/religioso. Avaliar a multidimensionalidade da QV
nesta populagdo deve englobar os dominios fisicos, funcional, social/familiar,
emocional, espiritualidade/religiosidade e aspectos paliativos, 0s quais coadunam
com esta filosofia de cuidados.

Dentre as limitagbes no desenvolvimento do estudo, destaca-se reduzido
tamanho da amostra de pacientes no grupo CP, auséncia de célculo amostral que
aponte uma estimativa confiavel e no fato de ter sido conduzido em um Unico centro,
assim, os resultados nao podem ser generalizados para outras realidades. Destacam-
se também as dificuldades de acesso ao prontuario fisico, a incompletude de
informagdes constantes na Autorizagdo de Procedimentos de Alta Complexidade
(APAC) e a divergéncias de informagdes registradas pelos profissionais.

Dentre as contribuicdes do estudo, na Enfermagem colabora com o processo
de cuidar, pautado em instrumentos validados e de factiveis aplica¢des/interpretagdes
para propor intervengbes alicergadas as reais necessidades dos pacientes e
familiares. No ensino, 0 fomento do conhecimento produzido pode contribuir na
formagdo de profissionais cientes das necessidades de cuidados na intengao

paliativa.
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Futuros estudos devem ser conduzidos com a finalidade de elucidar as
necessidades multidimensionais dos pacientes, familiares e profissionais que
permeiam o cenario paliativo, recomenda-se que 0s pesquisadores analisem de forma
distinta os grupos quanto a intengao terapéutica (tratamento ou cuidado paliativo
exclusivo), principalmente com uso do FACIT-PAL-14, dada a escassez de estudos
com este instrumento.

E também, concitar pesquisas comparativas entre os instrumentos QLQ-C15-
PAL e FACIT-PAL-14 que visem apontar uma ferramenta que melhor contemple a
avalicao das necessidades paliativas na percep¢ao dos pacientes, na opiniao dos
familiares e na expertise dos profissionais da pratica clinica.
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

g COMPLEXD EBSER!/

UFPR AATEUOAE SISO (0 A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nos, Prof* Dr* Luciana Puchalski Kalinke (pesquisadora responsavel) e Mestrando
Enf. Leonel dos Santos Silva (pesquisador participante) da Universidade Federal do Parana,
estamos convidando o(a) Senhor(a), paciente com tratamento paliativo a participar de um
estudo intitulado: Avaliacao da qualidade de vida de pacientes com cancer avancado na
terapéutica paliativa. Identificar as alteracoes na qualidade de vida € uma importante
estratégia de avaliacao para direcionar as necessidades de cuidados em salde, bem como,
contribuir na formulacao de politicas pulblicas de salde voltadas ao paciente em
tratamento paliativo.

O objetivo desta pesquisa € avaliar a sua percepcao da qualidade de vida durante o
tratamento paliativo que o(a) Sr.(a) realiza. Desta forma, acredita-se que sera possivel
desenvolver acoes de enfermagem que estejam voltadas as necessidades reais dos
individuos envolvidos nesta modalidade de tratamento. Contribuindo desta forma para a
melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

Caso o(a) Sr.(a) participe da pesquisa, ira preencher trés questionarios (trés paginas
no total) com informacdes sobre como esta se sentindo na Gltima semana anterior a
consulta no ambulatorio e/ou durante o internamento. Outro questionario sera importante
para que possamos atingir o objetivo da pesquisa e este sera preenchido somente uma
Unica vez e sera necessario sua autorizacao para que o pesquisador possa copiar estas
informacoes de seu prontuario no hospital e talvez seja necessario que o(a) Sr.(a) nos conte
sobre seu tratamento e algumas caracteristicas do Sr.(a) e de sua familia. Gostaria de
informar que este nao & um procedimento de rotina do servico. O(A) Sr.(a) so preenchera
se concordar em participar da pesquisa.

Para tanto estes questionarios serao preenchidos na sala de espera do hospital
enquanto o (a) Sr.(a) estiver aguardando pela consulta no ambulatorio ou na unidade onde
estiver internado. O tempo previsto de resposta € de aproximadamente 20 minutos.

E possivel que o (a) Sr.(a) eventualmente apresente algum desconforto (cansaco,
tristeza e angustias) principalmente por expor fatos e sentimentos relacionados com o atual
momento de fragilidade decorrente da fase de tratamento da doenca e/ou internamento.
Se isto ocorrer sera respeitado a expressao de suas emocoes e encerrado a entrevista, e
transferida para outro momento se for de comum acordo. Sera oferecido apoio emocional
por meio da escuta ativa, manutencao de silencio para permitir a expressao do participante
e praticar a empatia. Caso necessario, sera solicitado suporte ao servico de Psicologia
Hospitalar presenta na unidade, e, sem custos.

A participacao no estudo nao deve apresentar nenhum risco diretor para a sua
saude, eventualmente algum desconforto (cansaco, tristeza e angustias).

Os beneficios esperados com essa pesquisa € conhecer as alteracoes na qualidade de
vida de pacientes em tratamento paliativo, embora, nem sempre o (a) Sr.(a) participante
ativo da pesquisa seja diretamente beneficiado por sua participacao neste estudo.

Rubricas

Participante da Pesquisa e/ou Responsavel Legal
Pesquisador Responséavel ou quem aplicou o TCLE
Orientadora

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital de Clinicas da UFPR | CEP/HC-UFPR
Rua General Carneiro, 181| térreo | Alto da Gloria | Curitiba/PR | CEP 80060-900 |
telefone (041) 3360-1041
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Se (o Senhor, a Senhora) tiver dividas sobre seus direitos como participante de
pesquisa, podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos -
CEP/HC/UPFR pelo Telefone 3360-1041 das 08:00 horas as 14:00 horas de segunda a sexta-
feira. O CEP trata-se de um grupo de individuos com conhecimento cientificos e nao
cientificos que realizam a revisao ética inicial e continuada do estudo de pesquisa para
manté-lo seguro e proteger seus direitos.

Os pesquisadores responsaveis por este estudo poderao ser localizados: Profa. Dra.
Luciana Puchalski Kalinke, Av. Pref. Lothario Meissner, 632, Jardim Botanico - Curitiba /
PR, CEP 80210-170, Fone/Fax: (41) 3361-3756, (41) 3361-3799 e-mail:
lucianakalinke@ufpr.br no horario das 7:30 as 17:00 de segunda a sexta-feira e Mestrando
Enf® Leonel dos Santos Silva, Rua General Carneiro, 181 - 10° andar Alto da Gléria -
Curitiba/PR, CEP 80060-900, Fone/Fax: (41) 3060-1026 / (41) 99915-4550 e-mail:
leoneldss@gmail.com, no horario das 7:00 as 19:00 de segunda a sexta-feira, para
esclarecer eventuais duvidas que (a) Sr.(a) possa ter e fornecer-lhe as informacoes que
queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo. Em situacoes de emergéncia ou
urgéncia, relacionadas a pesquisa, os mesmos poderao ser contatados pelo telefone Enf®
Leonel dos Santos Silva (41) 99915-4550 ou Profa. Dra. Luciana Puchalski Kalinke (41)
98800-0186, inclusive, sob forma de ligacao a cobrar.

A sua participagao neste estudo é voluntaria e se (o Senhor, a Senhora) nao quiser
mais fazer parte da pesquisa, podera desistir a qualquer momento e solicitar que Ihe
devolvam este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinado.

As informacoes relacionadas ao estudo poderao ser conhecidas por pessoas
autorizadas: Profa. Dra. Luciana Puchalski Kalinke e Mestrando Enf® Leonel dos Santos
Silva. No entanto, se qualquer informacao for divulgada em relatorio ou publicacao, isto
sera feito sob forma codificada, para que a sua identidade seja preservada e mantida sua
confidencialidade.

O material obtido com os questionarios sera utilizado unicamente para essa pesquisa
e sera destruido/descartado ao término do estudo, dentro de 2 anos.

As despesas necessarias para a realizacao da pesquisa nao sao de sua
responsabilidade e o(a) Sr.(a) nao recebera qualquer valor em dinheiro pela sua
participacao.

Quando os resultados forem publicados, nao aparecera seu nome, e sim um codigo.

Eu, li
esse Termo de Consentimento e compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual
concordei em participar. A explicacao que recebi menciona os riscos e beneficios. Eu
entendi que sou livre para interromper minha participacao a qualquer momento sem
justificar minha decisao e sem qualquer prejuizo para mim.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Curitiba, de de 2018

Assinatura do Participante de Pesquisa ou Responsavel Legal

Assinatura do Pesquisador Responsavel ou quem aplicou o TCLE
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APENDICE 2 - CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA

CARACTERIZACAO DO PERFIL SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO

m [ 1] Internamento/Unidade: [ 2] Ambulatério.
Iniciais Idade | Género [2]Masc. [2]Fem.
Naturalidade Procedéncia Habitagao:

[1] Capital [1]Capital [1]Casa propria [ 2] Casa alugada
[ 2] Regiao Metropolitana [ 2] Regiao Metropolitana [3]Casacedida [4) Sem informagao
[ 3] Interior do Estado [ 3] Interior do Estado Renda Familiar
[ 4] Outro Estado. [ 4] Outro Estado. [1]Sem renda
Qual? Qual? [ 2] Até 1 salario minimo
Zona de Nascimento Zona de Procedéncia [3)1 a 3 salarios minimos
[1]Rural [ 2] Urbana [1]Rural [2]Urbana |[4] 4 a 10 saldrios minimos
Ocupacao [ Profissao [ 5] Acima de 10 salarios minimos
[2]) Empregado(a) [2] Auténomo (a) [3] Aposentado(a)
[‘]Dobrg [5] Outra: Ne pessoas sustentadas:
CTPS assinada: [1]Sim[2]Nao ] Rendimento: [ 1] Beneficio [ 2] Auxilio doenga
Etnia Estado civil Escolaridade
[ 1] Branco(a). [1] Solteiro(a). [1] Analfabeto
[ 2] Pardo(a) [ 2] Casado(a). [ 2] Ensino fundamental incompleto
[ 3] Negro(a). [ 3] Unido estavel [ 3] Ensino fundamental completo
[ 4] Amarelo(a). [ 4] Separado(a) / divorciado(a) [ 4] Ensino médio incompleto
[ 5]Indigena [ 5] Vidvo(a). [ 5] Ensino médio completo
[ 6] Outro. [ 6] Outro. [ 6] Ensino superior incompleto
[ 7] Sem informagao Filhos [1)SimN°_ [2]Nao [ 7] Ensino superior completo
Crenca Religiosa [2]Sim [2]Nao | PréticaReligiosa  [1]Sim [2]Nao
[1] Catdlico(a) [3]Espirita [5]Outra
Religifo: [ 2 ] Evangélico(a) [ 4] Judaica [ 6] Sem informacao
Pritica religiosa e/ou espiritualidade no enfrentamento do cancer [(1]Sim [2]Nao

Familia participa como cuidador principal

[1]Sim [2]Nao[ 3] Eventual

Apoio (emocionalfinstrumental/informagdes) da familia

[1]Sim [2]Nao[ 3] Eventual

Apoio (emocionalfinstrumental/informagdes) dos amigos

[1])Sim [2]Nao[ 3] Eventual

Apoio (emocionalfinstrumental/informagdes) dos profissionais de salde

[1]Sim [2] Nao[ 3] Eventual

Apoio (visitas e oracoes) de lideres/comunidade religiosa

[1]Sim [2] Nao[ 3] Eventual

Participo de grupos de apoio/contato com outros pacientes com cancer

[1]Sim [2]Nao[ 3] Eventual
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DADOS CLINICOS

| Tabagismo |(1)Sim [2]Nao [3]Cessou| Etilismo [(1]Sim  [2]Ndo  [3]Cessou
[1]<1ano [z]xasanos [1]<1an0 ‘[2]1.asanos
[316-10
anos
[1]<10 [2]10a20
[3]21a30 [4)>

[4])>10an0s [3]6-10anos [4]>10ano0s

[1]odoses
[3]3a4doses

[2]1a2doses
[ 4] 50u + doses

[1]HAS [2]DM [3 ] Respiratéria [ 4] Cardiopatia
[5]Renal [ 6] Hepatica [7] Psiquiatrica [ 8] Enddcrina
[9] Outras:

[1] Adenocarcinoma [ 2] Carcinoma [ 3] Carcinoma Ductal Infiltrante
[ 4] Células germinativas [ 5] Mieloma [ 6 ] Leiomiossarcoma
[7]Melanoma [ 8 ] Neuroblastoma [ 9] Osteossarcoma

[1] Cirurgia [ 2] Quimioterapia [ 3] Radioterapia
[6]Nenhum

[ 5] Braquiterapia

[ 4 ] Hormonioterapia

[1] Cerebral [ 2 ] Gastrointestinal [ 3] Pulmonar

[ 5] Genitourinaria [6]Renal [ 7] Hepatica
[9]Pelve [10] Linfonodos [11] Adrenal
[13] Outras:

1 nenhuma queixa: auséncia de evidéncia da doenga
PSo | Atividsde normal - == — _
go | capaz de levar vida normal; sinais menores ou sintoma da doenga
- dad = e 8o |alguns sinais ou sintomas da doenga com o esforgo
mas e
OS2 | Gt e Ticeirad capaz de cuidar de si mesmo; incapaz de levar suas atividades normais ou exercer
7° | trabalho ativo
N ita de assisténci ional, mas ainda € capaz de prover a maioria de suas
PS 2 | Fora do leito mais de 50% do tempo atividades
50 | requer assisténcia ideravel e cuidados médicos freqientes
ps 4 | Noleito maiz de 503 do tempo, 40 mwmqwcuddosewuaemému
3 carente de cuidados mais intensivos 30 | muitoincapaz; indicads hospitalizagdo, apesar da morte ndo zer iminente
mwito debilitado; hospitalizacd de apoio ativo
PS 4 | Preso ao leito — ) . > -
10 | moribundo, processos letais progredindo rapidamente
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ANEXO 1 - QUESTIONARIO EORTC QLQ-C15-PAL

PORTOGUESE (REAZIL)

L p
(WS
EORTC QLQ—CIS-P.&L (version 1)

Nos estamos interessados em alguns dados sobre vocé e sua saide. Responda, por
favor, a todas as perguntas fazendo um circulo no nimero que melhor se aplica a
vocé. Nao ha respostas certas ou erradas. As informagbes que vocé formecer
permanecerio estntamente confidenciais.

Por favor, preencha suas iniciais: I
Sua data de nascimento (dia, més, ano): l
Data de hoje (dia, més, ano): 1

Nio Pouco Modera- Mouito

damente
l. Vocé tem alguma dificuldade quando faz | 2 3 4
uma curta caminhada fora de casa?
2. Vocé tem que ficar numa cama ou na cadeira | 2 3 4
durante o dia?
3. Vocé precisa de ajuda para se alimentar, se | 2 3 Bl
vestir, se lavar ou usar o banheiro?
Durante a iltima semana: Nio Pouco Modera- Muito
damente
4.  Vocé teve falta de ar? 1 2 3 4
5. Vocé tem tido dor? 1 2 3 4
6. Vocé tem tido problemas para dormur? | 2 3 4
7. Vocé tem se sentido fraco/a? 1 2 3 4
8. Vocé tem udo falta de apetite? | 2 3 -
9. Vocé tem se sentido enjoado/a? 1 2 3 4

Por favor, passe a pagina seguinte




PORTUGRUESE (HRAZTL)

Durante a dltima semana: Niao Pouco Modera- Mouito
damente
10. Vocé tem tido prisio de ventre? 1 2 3 -
11. Vocé esteve cansado/a? 1 2 -
12. A dor interferiu em suas atividades diarias? | 2 3 -
13. Vocé se sentiu nervoso/a? l 2 3 <4
14. Vocé se sentiu deprimido/a? | 2 3 -

Para a seguinte pergunta, por favor, faca um circulo em volta do
nimero entre 1 e7 que melhor se aplica a vocé.

15, Como vocé classificania a sua gualidade de vida em geral, durante a iltima
semana?

(]
Lad
..
L
=]
|

Péssima Otima

© Copymght 1995 mnad 2005 BEORTC Chuadiy of Life Group. Todes os dinetios reservado. Yenoon |
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ANEXO 2 - QUESTIONARIO FACIT-PAL-14

FACIT-Pal-14 (Version 4)

Abaixo encontrara uma lista de afirmagdes que outras pessoas com a sua doenga disseram ser
importantes. Faga um circule ou margue um nimero por linha para indlcar a sua resposta no
que se refere aos ltimos 7 dias.

Nem LUm Mais  Muite Muitis-

om  poucs  ou simo
pouc meno
ury EESHTH SR EBEIIIRL o i s b s b 0 l 2 3 4
i BB BRI e s 0 l 2 3 4
el TRATREEER oo oo immimmtiisssniionses nbinhEt et bR a l 2 3 4
e Estou preceupado’a gue o meu estado venha a piomar........ 0 | 2 3 4
my Sou capaz de sentir Prazer em VIVET ..ot 0 l 2 3 4
= DN TR cosocvcinansiimmns cecmmmieipaninippm s rismonss st 0 l 2 3 4
ot Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida neste
PTRIRRIBE o cccicnisiispunaebods e e P R 0 I 2 3 4
= Recebo apoio emocional da minha familia ..o, 0 I 2 3 4
o Sinto-ame o SRPeRIIE. .. i i i 0 l 2 3 4
S Sinto-me rste o, T 0 I 2 3 4
Falt Sinto que sou um peso para 8 minha familia. 0 | 2 3 4
Py Tenho prisdo de venbre ... i s 0 l 2 3 4
it Sou capaz de me abrr com as minhas pessoas de
confianga sobre as minhas preocupagies.. ... 0 l 2 3 4
" Sinto falta de ar w.nnimiumsiies cicricers;, O l 2 3 4

Coprg 1957, e Fagu bl b
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ANEXO 3 - ESCALA DE AVALIACAO DE SINTOMAS DE EDMONTON

Escala de Avaliagio de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Por favor, circule o niimero que melhor descreve como vocé estid se sentindo agora

Outro problema (por exemplo,prisio de ventre)

Sem Dor 012 3456782910 Pior Dor Possivel
Sem Cansaco 0123845678910 Pior Cansago Possivel
Cansaco = falta de energia

Sem Sonoléncia 012845678910 Pior Sonoléncia Possivel
Sonoléncia = sentir=-se com sono

Sem nausea 0123456788910 Pior nausea possivel
Com apetite 0123 45678 9 10 PiorFalta de Apetite Possivel
Sem Falta de Ar 012384567889 10 Pior Falta de Ar Possivel
Sem Depressio 012345678910 Pior Depressao Possivel
Depressio = sentir-se triste

Sem Ansiedade 0123456782910 Pior Ansiedade Possivel
Ansiedade = sentir-se nervoso

Com Bem-Estar 012845678910 Pior Mal-estar Possivel
Bem-Estar/Mal-Estar = como vocé se sente em geral

Sem 0123456788910 Pior possivel

Quadro 8 — ESAS-r na versio brasileira. Porto Alegre, RS, 2011.
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ANEXO 4 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA

UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE “GR@rasd o
FEDERAL DO PARANA -
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

CEP/HC/UFPR

Titulo da Pesquisa: Avaliagdo da qualidade de vida de pacientes com cancer avangado na terapéutica

paliativa
Pesquisador: Luciana Puchalski Kalinke
Area Temitica:

Versao: 2

CAAE: 78653517.9.0000.0096
Instituicao Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 2.461.307

Apresentacao do Projeto:

Projeto de pesquisa intitulado “Avaliacao da qualidade de vida de pacientes com céncer avangado na
terapéutica paliativa”, de autoria da Profa. Dra. Enfa. Luciana Puchalski Kalinke (Pesquisadora
Responsavel) e Leonel dos Santos Silva (colaborador), que sera realizado nas unidades ambulatoriais e de
internamentos do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana. Pesquisa quantitativa,
observacional, transversal e analitica.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Avaliar a qualidade de vida global de pacientes com cancer avangado na terapéutica paliativa.

Objetivos Secundarios:

- Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico dos pacientes com cancer avangado na terapéutica
paliativa.

- Identificar os sintomas dos pacientes com cancer avangado durante a terapéutica paliativa e correlacionar
com a qualidade de vida global.

- Comparar a qualidade de vida global entre os instrumentos European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality-of-Life Questionnaire Core15 (EORTC QLQ-C15- PAL) e 0

Endereco: Rua Gal. Camneiro, 181

Bairro: Aro da Giéria CEP: 80.000-900
UF: PR Municipio: CurimBea
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3300-1041 E-mail: cop@nc.utpe.br
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UFPR - HOSPITAL DE

CLINICAS DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DO PARANA -

Functional Assessment of Cancer Therapy Questionnaire 14 (FACIT-PAL- 14).

CEPHC/UFPR

Conminuago do Parecer: 2.401307

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: eventualmente podera haver algum desconforto ao paciente por expor fatos e sentimentos
relacionados com o atual momento de fragilidade decorrente da fase de tratamento da doenca e o
internamento em uma unidade de cuidados paliativos. Se isto ocorrer sera respeitada a expressao das
emogoes do paciente e encerrada a entrevista, sendo transferida para outro momento se for de comum
acordo. Caso necessario, sera solicitado suporte ao servigo de Psicologia Hospitalar presenta na unidade, e,
sem custos.

Beneficios: Os participantes ativos da pesquisa nao serao diretamente beneficiados, embora os resultados
poderao beneficiar futuros paciente em cuidados paliativos, caso seja verificada alteragdoes na Qualidade de
Vida; as despesas necessarias para a realizagcao da mesma nao sao da responsabilidade das participantes,
e estes nao receberdao qualquer valor em dinheiro, pois se trata de uma colaboragao voluntaria e
espontanea que ira contribuir para o avango cientifico.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa quantitativa, observacional, fransversal e analitica.

As unidades disponiveis para realizagao do estudo serao o Ambulatério de Hematologia e Oncologia (SAM
16), a Unidade de Clinica Médica que possui 6 leitos especificos para cuidado paliativo, destinados as
internagdes das variadas especialidades clinicas e a unidade de Quimioterapia de Alto-Risco e Leito de
Retaguarda, ambos localizadas no 10° andar com respectivamente, 13 e 20 leitos. Nessas unidades sao
frequentemente admitidos paciente em Terapia Paliativa, os quais podem ser manejados na unidade ou
posteriormente transferidos para o setor de Clinica Médica para devido a existéncia de leitos reservados
para a modalidade terapéutica.

Espera-se incluir 51 pacientes no periodo de dezembro de 2017 até maio de 2018, este numero de
participantes foi estimando baseado na quantidade de intemamentos de pacientes com o perfil esperado
durante o primeiro periodo de 01 janeiro a 30 de junho de 2017 na Unidade de Clinica Médica.

A captagao dos participantes para compor a amostra sera realizada por convite direto apés comunicagao
prévia, confirmagao das condigoes clinicas registradas no prontuario e enquadramento nos critérios de
inclusao.

Para a coleta de dados serao aplicados 4 questionarios distintos para cada participante:

Endereco: Rua Gal. Carmneiro, 181

Bairro: Ano ga Givria CEP: 80.000-900
UF: PR Municipio: CuriImBA
Telefone: (41)3300-1041 Fax: (41)3300-1041 E-mail: cep@nc.utpr.br
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UFPR - HOSPITAL DE

CLINICAS DA UNIVERSIDADE “GRGran -
FEDERAL DO PARANA -

Questionario 1 - com informagoes sociodemograficas e clinicas, cuja coleta ocorrera no inicio da abordagem

CEP/HC/UFPR

Continuagao do Parecer: 2.401.307

em entrevista com o paciente e complementado com as informacoes disponiveis no prontuario;

Questionario 2 - avaliara sintomas comuns em pacientes com cancer e em cuidados paliativos, denominado
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS); Questionario 3 - com informagdes de avaliagao da
Qualidade de Vida especifico para pacientes em cuidados paliativos, denominado EORTC- QLQ-15 versao
1.0, traduzidos e validados para o portugués — Brasil; Questionario 4 - médulo especifico para avaliagao do

suporte social e emocional para pacientes em cuidados paliativos, denominado FACIT-PAL-14 versao 4.0;

traduzidos e validados para o portugués - Brasil.

Em relagao aos dados obtidos com os questionarios sociodemograficos e clinicos serao tabulados no
Microsoft Excel® 2016 e analisados com estatistica descritiva expressa em frequéncia relativa e absoluta
(%) para a caracterizacao dos participantes do estudo, o procedimento sera realizado com auxilio de
profissional estatistico.

Em relagdo aos dados obtidos com os questionarios de QV, serao organizados em tabelas no Microsoft
Excel® 2016 e examinados conforme as recomendagoes do EORTC e FACIT.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Adequados.

Recomendacoes:

- Excluir a frase “SERA OFERECIDO APOIO EMOCIONAL POR MEIO DA ESCUTA ATIVA,

MANUTENGAO DE SILENCIO PARA PERMITIR A EXPRESSAO DO PARTICIPANTE E PRATICAR A
EMPATIA" da Plataforma Brasil, pois ja foi excluida do projeto detalhado por se tratar de uma solicitagao do
Servigo de Psicologia.

= obrigatorio trazer ao CEP/HC uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi aprovado,
para assinatura e rubrica. Apds, fazer copia fiel do TCLE aprovado e rubricado em duas vias: uma ficara
com o pesquisador e outra com o participante da pesquisa.
Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Ver item recomendagdes.

Endereco: Rua Gal. Carneiro, 181

Bairro: Ano ga Gidria CEP: 80060900
UF: PR Municipio: CurRmBA
Telefone: (41)3300-1041 Fax: (41)3300-1041 E-mail: cep@nc.utpebr
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UFPR - HOSPITAL DE

CLINICAS DA UNIVERSIDADE “GRGrasl -
FEDERAL DO PARANA -

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribuicées definidas na Resolugao CNS 466/2012 e na Norma Operacional N® 001/2013 do CNS, manifesta
-se pela aprovagao do projeto, conforme proposto, para inicio da Pesquisa. Solicitamos que sejam
apresentados a este CEP relatorios semestrais sobre o andamento da pesquisa, bem como informagoes
relativas as modificagoes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos.
Os documentos da pesquisa devem ser mantidos arquivados.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos por meio de relatérios semestrais dos
pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o risco inerente a pesquisa.

CEPHC/UFPR

Coninuagdo do Parecer: 2.401.307

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo 5oe|.n_mm ArQUIvO Postagem Autor Situacao
Informagoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_P | 21/1272017 Aceito
| do Projeto ROJETO 1007699.pdf 09:09:43
Outros Projetoalterado.doc 21/12/2017 |Leonel dos Santos Aceito
09.07:18_|Siva
Outros Carta_encaminhamento.pdf 21/12/2017 |Leonel dos Santos Aceito
09:02:05_|Siva
Outros TCLE_alterado.docx 211272017 |Leonel dos Santos Aceito
08:58:47 |Siva
Projeto Detalhado / | Projeto_alterado.doc 21/12/2017 |Leonel dos Santos Aceito
Brochura 08:45:26 |Siva
Outros Concordancia_psicologia.pdf 21/12/2017 |Leonel dos Santos Aceito
- 08:44:14 |Siva
Projeto Detalhado / | Projeto_detalhado.doc 09/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
Brochura 16:22:06 |Siva
investigador : :
Outros Check_list_documental.pdf 09/1072017 |Leonel dos Santos Aceito
= 16:11:40 _|Siva
Outros Anexo_questionario_facit_pal_14.pdf 09/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
= 16:08:46__|Siva
Outros Anexo_questionario_eortc_glq c_15 09/1072017 |Leonel dos Santos Aceito
pdf 16:08:26 | Silva
Outros Anexo_questionario_esas.pdf 09/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
16:08:03 | Silva

Endereco: Rua Gal. Camelro, 181

Bairro: Ano da Gibria CEP: 80.000-900
UF: PR Municipio: CurimBa
Telefone: (41)3300-1041 Fax: (41)3300-1041 E-mail: cop@nc.utpe.br
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CEP/HC/UFPR

UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA -

Coninuagdo do Parecer: 2.401.307

Outros Apendice_sociodemogafico_clinico.pdf 0?/61 g;?g:l, 7 ;e'snel dos Santos Aceito
07 a
Outros Declaracao_ausencia_custos_CHC.pdf | 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
= 18:47:56 | Siiva
Brochura Pesquisa |projeto.pdf 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
_ 18:45:23 |Silva
Outros Termo_responsabilidades_projeto.pdf 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
18:35:24 |Silva
Outros Termo_compromisso_utilizacao_dados. /1072017 |Leonel dos Santos Aceito
pdf 18:34:46 | Silva
Outros Qualficacao_pesquisadores.pdf 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
18:34:07 |Sia
Outros Declaracao_compromisso _pesmisador1 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
s.pdf 18:33:32__|Siva
Outros Declaracao_uso_especifico_material_da] 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
dos_coletados.pdf 18:28:54 _|Siva
Outros Declaracao_tomar_publicos_resultados.| 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
pdf 18:28:14 _|Silva
Outros Termo_confidencialidade pdf 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
18:27:30 | Siva
Outros Concordancia_dos_servicos_envolvidos| 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
pesquisa. 18:26:09 |Siva
Outros Declaracao_concordancia_orientadora.p] 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
df 18:24:39 |Siva
Outros Oficio_da_pesquisadora_encaminhando| 06/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
projeto CEP.pdf 18:23:35 |Siva
TCLE/ Termos de | TCLE.docx 06/1072017 |Leonel dos Santos Aceito
Assentimento / 18:19:32 |Siva
Justificativa de
| Auséncia
Cronograma Cronograma.pdf 05/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
18:31:07 _|Siva
Orcamento Orcamento.pdf 05/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
18:30:47 |Siva
Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 02/10/2017 |Leonel dos Santos Aceito
17:56:45 |Silva
Situacao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao
Endereco: Rua Gal. Camelro, 181
Bairro: Ano da Gidria CEP: 80.060900
UF: PR Municipio: CurimBa
Telefone: (41)3300-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cop@nc.utpe.br
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CEPHC/UFPR

Coninuagdo do Parecer: 2.401.307

CURITIBA, 07 de Janeiro de 2018

Qo ™™

Assinado por:
maria cristina sartor
(Coordenador)
Endereco: Rua Gal. Camelro, 181
Bairro: Ano da Gidria CEP: 80.060900
UF: PR Municipio: CurimBa
Telefone: (41)3300-1041 Fax: (41)3300-1041 E-mail: cop@nc.utpe.br
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ANEXO 5 - AUTORIZACAO PARA USO DO EORTC-QLQ-C15

---- Mensagem encaminhada -——-
De: "glgc30@eortc.be” < ric be>

Para: lucianakalinke@yahoo.com.br
Enviadas: Terga-feira, 29 de Janeiro de 2013 13:11

Assunto: QLQ-C15-PAL download request from Luciana kalinke
Dear SirlMadam,

Please find below the links where you can download the documents you
requested.

Best regards,
Your data:

Title: Ms

Firstname: Luciana

Lastname: kalinke

Hospital/Institution: Federal University of Parana
Address: 632, Lothario Meissener

County/State: Parana

Postal Code: 80210170

Country: Brazi

Phone: + 55 41 3361 3765

Fax: +55 41 3361 3757

Email: Jucianakalinke@yahoo.com br

Protocol: Evaluation of quality of life in palliative care in the state of
Parana

Documents requested:

QLQ-C15-PAL Core Questionnaire in Portuguese
QLQ-C15 Scoring Manual

Full reference values

Latest issue of the EORTC Quality of Life Group Newsletter

URLs:

http-//www eortc be/golfiles/C 15/QLQ-C 15-PAL %20Portuguese%20Brazilian pdf
http://www_eortc. |files/'SCManualQLQ-C15-PAL

http-//www eortc be/golfies/RV/RV complete pdf
http//www _eortc. files/QOL _newsletter.

If the links don't work, you can copy and paste the entire URL (so with
.pdf included) into your browser and that should work.If you are having
other technical difficulties please contact us by email: glgc30@eortc be

Maria de Fatima Mantovani

Coordenadora da Iniciagao Cientifica e Integragao Académica da Pro-
Reitoria de Pesquisa e Pés-Graduagao da UFPR, docente do Departamento de
Enfermagem.

fone-+554133605333/5337

Area de anexos
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ANEXO 6 - AUTORIZACAO PARA USO DO FACIT-PAL-14

*FACIT ¢ FAC[Te

PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEMENT

September 9, 2014

The Functional Assessment of Chronic lliness Therapy system of Quality of Life questionnaires
and all related subscales, translations, and adaptations (“FACIT System”) are owned and
copyrighted by David Cella, Ph.D. The ownership and copyright of the FACIT System - resides
strictly with Dr. Cella. Dr. Cella has granted FACIT.org (Licensor) the right to license usage of
the FACIT System to other parties. Licensor represents and warrants that it has the right to
grant the License contemplated by this agreement. Licensor provides to UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA the licensing agreement outlined below.

This letter serves notice that UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA and all its affiliates
(as defined below) (“UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA") are granted license to use
the Portuguese version of the FACIT-Pal-14 in one study.

“Affiliate” of (UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA) shall mean any corporation or
other business entity controlled by, controlling or under common control with
(UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA) for this purpose “control” shall mean direct or
indirect beneficial ownership of fifty percent (50%) or more of the voting or income interest in
such corporation or other business entity.

This current license extends to (UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA) subject to the
following terms:

1) (UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA) agrees to provide Licensor with copies of any
publications which come about as the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

2) Due to the ongoing nature of cross-cultural linguistic research, Licensor reserves the right to
make adaptations or revisions to wording in the FACIT, and/or related translations as
necessary. If such changes occur, (UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA) will have
the option of using either previous or updated versions according to its own research
objectives.

3) (UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA) and associated vendors may not change the
wording or phrasing of any FACIT document without previous permission from Licensor. If
any changes are made to the wording or phrasing of any FACIT item without permission, the
document cannot be considered the FACIT, and subsequent analyses and/or comparisons to
other FACIT data will not be considered appropriate. Permission to use the name “FACIT”
will not be granted for any unauthorized translations of the FACIT items. Any analyses or
publications of unauthorized changes or translated versions may not use the FACIT name.
Any unauthorized translation will be considered a violation of copyright protection.

waw.FACIT.org ® 381 Scuth Cottage Hill, Elmburst, IL, USA 60126 & FAX: + 1.630.279.9465 & informaticnd@ FACIT.org
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4)

5)

6)

7

8)

103

*FACIT ¢ FAC(Te

PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

In all publications and on every page of the FACIT used in data collection, Licensor requires
the copyright information be listed precisely as it is listed on the questionnaire itself.

This license is not extended to electronic data capture vendors of (UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA). Electronic versions of the FACIT questionnaires are considered
derivative works and are not covered under this license. Permission for use of an electronic
version of the FACIT must be covered under separate agreement between the electronic data
capture vendor and FACIT.org

This license is only extended for use on the internet on servers internal to (UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA). This FACIT license may not be used with online data capture
unless specifically agreed to by Licensor in writing. Such agreement will only be provided in
cases where access is password protected.

Licensor reserves the right to withdraw this license if (UNIVERSIDADE FEDERAL DO
PARANA) engages in scientific or copyright misuse of the FACIT system of questionnaires.

There are no fees associated with this license.

waw.FACIT.org ® 381 Scuth Cottage Hill, Elmburst, IL, USA 60126 & FAX: + 1.630.279.9465 & informationda@ FACIT.org



ANEXO 7 - AUTORIZACAO PARA USO DO ESAS

30/10/2018 Gmall - ESAS for

M Gmall Leonel do Santos <leoneldss@gmail.com>

ESAS autorizarion for Brazilin research

Bruera,Eduardo <ebruera@mdanderson.org> 29 de outubro de 2018 15:09
Para: Leonel do Santos <leoneldss@gmail.com>

Thanks very much. You have my authorization to use ESAS in all research as well as dlinical activities by your
University and Hospital.

| wish you and your team great luck with this important project. Best regards

Sent from my iPhone

On Oct 29, 2018, at 12:16 PM, Leonel do Santos <leoneldss@gmail.com> wrote:

Dear Dr. Bruera

My supervisor and | vinculated to master's and doctoral program of the nursing course of the Federal
University of Parana (UFPR) duly authorized by the Ministry of Education.

We have written a research project named "Assessment of the quality of life of patients with advanced
cancer under palliative care” and we intend to use the ESAS questionnaire once it is essential to
evaluate patients' symptoms. This is a project approved by the ethics committee of the public school-
hospital of the state of Parana. The institution performs 1,300 hospitalizations, 840 surgical procedures,
in addition to assisting 30,000 outpatients per month on average and offering 375 beds, by rendering
oncology and hematology services.

We would like to request authorization to use the ESAS version, which has already been translated into
Portuguese and validated in Brazil.

Thank you very much.
Best regards,

Leonel dos Santos Silva, RN

Student of the Master’s Degree program
Prof. Luciana Puchalski Kalinke, PhD
Nursing Department Associate Professor
Federal University of Parana

The information contained in this e-mail message may be privileged, confidential, and/or protected from disclosure.
This e-mail message may contain protected health information (PHI); dissemination of PHI should comply with
applicable federal and state laws. If you are not the intended recipient, or an authorized representative of the intended
recipient, any further review, disclosure, use, dissemination, distribution, or copying of this message or any
attachment (or the information contained therein) is strictly prohibited. If you think that you have received this e-mail
message in error, please notify the sender by return e-mail and delete all references to it and its contents from your
systems.

hitps://mall googie. com/mal/AWD 7k=27a3031701b Y Meg-MA3A101500420479330702380sqt= 18simpl=msg-63A... 11
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