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RESUMO

O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida (QV) e sobrevida de
pacientes com cancer avancado na terapéutia paliativa. Pesquisa longitudinal e
analitica com 124 pacientes adultos que iniciaram a terapéutica paliativa para o
cancer avancado em uma Instituicdo de Referéncia no Atendimento Oncologico em
Curitiba/Parané. A coleta de dados ocorreu entre os dias 02 de janeiro de 2015 e 30
de junho de 2016 utilizando quatro instrumentos: caracterizacdo socioecondémica;
avaliacdo de dor por faces; e questionarios European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality-of-Life Questionnaire Corel5 PAL (EORTC QLQ-C15-
PAL) e o Functional Assessment of Cancer Therapy Questionnaire Core 14 (FACIT-
PAL-14) a cada 3 meses até um ano apoés a inclusdo do dltimo paciente. A andlise
dos dados ocorreu por métodos estatisticos. No perfil socioeconémico e clinico a
populacao feminina foi de 60,5%, 68,5% branca, 48,4% casada, 72,6% de religido
catllica e com renda entre 1 a 2 salarios minimos. Outrossim, 45,2% ndao tabagistas,
75% nao etilistas e 92% apresenta Performance Status 1 e 2. O diagnostico do
cancer primario prevalente foi o de mama, com tratamento prévio de quimioterapia e
radioterapia e o0s locais de metastase foram pulmé&o/mediastino/bréonquios e
linfonodos. Na andlise do questionario EORTC QLQ-C15-PAL para todos os
pacientes, observa-se que o escore de saude global foi maior nas avaliagcdes quatro
(68,6), cinco (63,9) e seis (61,7). No questionario FACIT-PAL-14, o dominio social e
familiar apresentou diferenca estatistica entre as avaliacdes para todos os pacientes.
Os maiores escores foram apresentados na primeira avaliacdo para todos os
dominios: fisico (6,48), social e familiar (2,50), emocional e espiritual (12,15) e
paliativo (9,08). O questionario de Dor por Faces apresentou a maior média na
terceira avaliacdo para os dois grupos comparados. No que tange ao comparativo
entre 6bitos e ndo-6bitos observa-se significancias para o questionario EORTC QLQ-
C15-PAL nos dominios saude global (p=0,032), funcionamento fisico (p=0,016),
fadiga (p=0,014) e dor (p=0,013) para a primeira avaliacdo e todos os dominios
avaliados na sexta avaliacdo foram significantes. Para o mesmo comparativo para o
questionario FACIT-PAL-14, o dominio fisico e o0 emocional e espiritual
apresentaram-se significativos na primeira avaliacdo sendo p=0,038 e p=0,025
respectivamente. Em relacdo a sexta avaliacdo, todos os dominios apresentaram
significancia estatistica. Na avaliacdo do questionario de Dor por Faces, houve
diferenca significativa (p=0,004) entre os 37 pacientes que concluiram as seis
avaliagcbes. Os dados deste estudo demonstraram que os pacientes que tém melhor
percepcdo de QV, ao iniciar a terapéutica paliativa, tiveram maior sobrevida. Na
dltima avaliagdo, os escores para saude global foram de 67,7 para os pacientes
vivos e 23,3 para os pacientes que foram a Obito no estudo. A utilizacdo de
instrumentos para avaliar a QV de pacientes na terapéutica paliativa permite
identificar os dominios afetados e direcionar o processo de enfermagem as
necessidades individuais de saude.

Palavras-chave: Neoplasias. Qualidade de vida. Cuidados paliativos. Enfermagem
oncoldgica. Questionarios. Sobrevida.



ABSTRACT

The objective this study was evaluate the quality of life and survival of patients with
advanced cancer in the palliative therapy. Analytic,longitudinal and quantative
research with 124 adult patients that initiated the palliative therapy to an advanced
cancer in an Referral Institution on the Oncology Attendance in Curitiba. The data
collect happened between January 2nd of 2015 and June 30th of 2016 using four
isntruments: Socioeconomic caracterization;pain evaluation by faces;and the
guestionaries of the European Organization fo Research and Treatment of Cancer
Quality —of-life Questionnaire Core 15 PAL (EO RTC QLQ-C15-PAL) and the
Functional Assessment of Cancer Therapy Questionnaire Core 14(FACIT-PAL14)
every three months for one year after inclusion of the last patient. The data analysis
was done by statistical methods. At The clinical and socioeconomic profile were the
female population 60,5%, 68,5% White,48,4% married,72,6% Catholic with an
income of 1 or 2 minimum wages. Furthermore 45%2 non smoking, 75% non-
alcoholic and 92% shows Performance Status 1 and 2. The diagnosis of the
prevalent primary cancer was breast with a previous chemotherapy and radiotherapy
and the metastasis place were lung/mediastinum/bronchi and lymph nodes.In the
analysis of the questionary EORTC QLQ-C15PAL to all the patients it is observed
that the global health escore was higher in the evaluations four (68,6%) five (63,9)
and six (61,7). In the questionary FACIT-PAL-14,the family and social domain
showed statistic difference amongst the evaluation for all the patients.The highest
escores were presented in the first evaluation for the physical domain (6,48), social
and Family domain (2,50) spiritual and emotional domain (12,15) and palliative
domain (9,08). The Questionary of Pain by Faces presented the highest average in
the thrid evaluation for the two compared groups. In reference of the comparison
between deaths and non deaths it is observed the meaningfulness for the
guestionary EORTCQLQ-C15-PAL in the global health domain (p=0,032), physical
functioning (p=0,016) fatigue (p=0,014) and pain (p=0,013) for the first evaluation and
all the evaluated domain in the sixth evaluation were meaningful. For the comparative
between deaths and non deaths, for the questionary FACIT-PAL 14 the physical
domain and the spiritual and emotional appeared significant in the first evaluation
being p=0,038 and p=0,025 respectively. In relation to the sixth evaluation all the
domain presented statistical significance. In the evaluation of the Pain by Faces there
was a significant difference (P=0,004) amongst the 37 patients that concluded the
evaluations. The data in this study showed that patients that have better QV
perception, when starting palliative therapy, had a longer survival.In the last
evaluation the escores for global health were 67,7 for the alive patients and 23,3 for
the patients that died during the study. The use of instruments to evaluate the QoL of
patients in palliative therapy allows to identify the affected domains and direct the
nursing process to individual health needs.

Key Words: Neoplasms. Quality of life. Palliative Care. Oncology Nursing.
Questionnaires. Survivorship (Public Health).
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1 APRESENTACAO

Neste breve relato, ressalto a trajetéria académica que me permitiu
aproximar-me ao tema de estudo. Iniciei a graduagdo em uma Instituicdo Privada,
Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS, em 1997. Nessa universidade,
pude embasar solidamente a formacéo do enfermeiro e verifiquei o papel no cuidado
prestado nas mais diversas areas. Desde o inicio, 0o exercicio da enfermagem aos
pacientes com cancer ja perfazia minhas escolhas no periodo de internato.

Em janeiro de 2002, mudei-me para Curitiba para iniciar a Residéncia de
Enfermagem no Hospital Erasto Gaertner, referéncia no atendimento a pacientes
com cancer no Parana. E, o que antes era minha opc¢éo de trabalho- atuar com o
paciente com cancer — consolidou-se como a escolha certa para minha trajetoria
profissional. L&, pude conhecer, estudar, trabalhar e ter contato com pacientes,
familiares e com profissionais de referéncia nas areas multiprofissionais. A atuacéo
do enfermeiro espelhada em profissionais que, muito além da competéncia, da
seriedade do trabalho e do exemplo na area, incentivaram-me a estudar e a me
aperfeicoar.

A Especializacdo em Enfermagem Oncoldgica findou em 2004 e permaneci
trabalhando no Hospital Erasto Gaertner. Passei a cursar MBA de Gestdo em
Oncologia em parceria firmada entre esse centro hospitalar e, ainda, o Hospital
Pequeno Principe, também sediado na cidade de Curitiba. Essa foi uma etapa
importante, pois permitiu a visualizacdo de outra esfera que permeia o cuidado que
nao o direto ao paciente com cancer.

No periodo de 2006 a 2008, fui discente no Programa de Pds-Graduacdo,
realizando um Mestrado em Enfermagem na Universidade Federal do Parana
(UFPR), no Grupo de Pesquisa GMPI — Grupo Multiprofissional de Pesquisas sobre
Idosos, o qual contava com a orientacdo da Dra. Maria Helena Lenardt, enfermeira
expoente na area. Nesse periodo, pude conhecer e descrever o itinerario terapéutico
do idoso com cancer, em atendimento ambulatorial hospedado nas Casas de Apoio,
localizadas na capital paranaense.

Ao finalizar tal etapa, em 2009, iniciei minha atividade académica como
docente de uma Instituicdo Privada de Curitiba, Faculdades Integradas do Brasil —

UNIBRASIL. Em 2010, assumi a Coordenacdo do curso de Graduacdo de



Enfermagem dessa instituicdo, fungcdo na qual permaneco até a conclusdo deste
trabalho.

Em 2012, iniciei minha participacdo como membro do GEMSA — Grupo de
Estudos Multiprofissional em Saude do Adulto e, em marco de 2013, ingressei na
trajetéria do Programa de Po6s-Graduacdo Doutorado em Enfermagem na
Universidade Federal do Parand (UFPR), sob orientacdo da Dra. Maria de Fatima
Mantovani e co-orientacdo da Dra. Luciana Puchalski Kalinke. Iniciei a participacao
no Projeto de Pesquisa: Andlise da Qualidade de Vida de pacientes oncoldgicos
submetidos a quimioterapia; e sub-projeto 6: QV e sobrevivéncia de pacientes com
cancer avancado na terapéutica paliativa. Trata-se de estudos quantitativos,
objetivando avaliar a QV de pacientes submetidos a tratamentos oncologicos. Neste,
h&a uma busca de aspectos relacionados a QV em todos os tipos de cancer e seus
tratamentos incluindo a terapéutica paliativa. A abordagem direcionada a essa
populacdo partiu da visualizacdo, na pratica profissional e em dados
epidemioldgicos, do crescente aumento no numero de adultos que iniciam a

terapéutica paliativa e seu impacto na qualidade de vida.



2 INTRODUCAO

A crescente demanda nos casos de cancer e a preocupacdao com a
qualidade de vida (QV) na terapéutica paliativa tornam-se um cenario desafiador
para os profissionais que atuam com o0S pacientes com cancer avancado, em
especial para a enfermagem, ganhando, portanto, destaque nas suas acdes de
atencéo e cuidado. Novos medicamentos e os estudos cientificos que alavancam as
terapéuticas em saude tém mudado o perfil de tratamento e a sobrevida dos
pacientes. Tem-se sobrevivido mais tempo com a doenca e durante o seu
tratamento. Juntamente com o prolongamento da vida, h& o reconhecimento de que,
mesmo ndo havendo cura, ha possibilidade de atendimento, com énfase nos
cuidados que propiciem a QV. A assisténcia interdisciplinar ao paciente e aos
familiares que compartilham desse processo, e do momento final da vida, s&o
aliados para melhoria da QV (HERMES; LAMARCA, 2013).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2005), em conceito
definido em 1990 e atualizado em 2002, a terapéutica paliativa’ consiste na
assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da
QV do paciente e de seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida.
Acrescenta-se ser o0 cuidado total e ativo a pessoas cuja doenca ndo é mais
responsiva a tratamento curativo, por meio da prevencéo e alivio do sofrimento e da
identificagdo precoce, avaliacdo impecavel e tratamento dos sintomas fisicos,
sociais, psicolégicos e espirituais.

A terapéutica paliativa é requerida nas ultimas semanas ou nos ultimos seis
meses de vida, no momento em que se torna claro que o paciente se encontra em
estado progressivo da doenca e/ou de declinio clinico. Esta deve ser eminentemente
ativa, principalmente em portadores de cancer em fase avancada (INCA, 2016). A
terapéutica paliativa conceituada pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos

alude a acgéo paliativa como

gualquer medida terapéutica, sem intencao curativa, que visa diminuir, em
ambiente hospitalar ou domiciliar, as repercussées negativas da doenca
sobre o bem-estar do paciente. E parte integrante da pratica do profissional

! Terapéutica paliativa sera considerada neste estudo como sindnimo de acédo paliativa, tratamento
paliativo e/ou cuidado paliativo e cuidado de final de vida.



de salde, independente da doenga ou de seu estagio de evolucédo. Pode
ser prestada j4 a partir do nivel de atencdo basica, em situagdes de
condicdo clinica irreversivel ou de doenca crdnica progressiva. (ANCP,
2009, p.11-12).

Outras doencas foram incorporadas a partir de 2002 nessa filosofia de
cuidado pela OMS (2005), tais como HIV/AIDS, deméncias, casos de faléncia
organica (insuficiéncia cardiaca, renal, hepatica), doenca pulmonar obstrutiva
cronica, doencas congénitas e doencas degenerativas do sistema nervoso central
(como, por exemplo, esclerose multipla, esclerose lateral amiotrofica, entre outras).
A importancia em se consolidar a terapéutica paliativa como uma estratégia de
cuidado justifica-se por ser um direito do paciente e, como consequéncia, um dever
da equipe de saude oferece-la, visto que os portadores de cancer representam a
maior parcela dos pacientes sob essa modalidade de atencéo.

O céancer tornou-se uma pandemia global e com taxas de mortalidade
desproporcionalmente superiores em paises de baixa e média renda, onde uma
grande fracdo dos pacientes apresentam-se em estagios avancados. Globalmente, o
namero de adultos que necessitam de cuidados de fim de vida é superior a 19
milhdes, e até 78% desses pacientes estdo vivendo em paises de baixa e média
renda. Nas Américas, mais de um milhdo de pessoas precisardo de terapéutica
paliativa, colocando um enorme fardo para os sistemas de saude locais, que sao
muitas vezes despreparados para enfrentar o desafio apresentado por essa
populacdo (SOTO-PEREZ-DECELIS et al., 2016).

Conforme citam 0s mesmos autores, na América Latina, o tratamento do
cancer é caracterizado pela presenca de grandes desigualdades entre os paises e,
inclusive, dentro de cada um deles. As disparidades no acesso ao planejamento e
ao cuidado avancado, com a falta de prestacdo de cuidados paliativos adequados e
a medicacdo para a dor, sdo comuns nas regides. Tais deficiéncias estdo
relacionadas, em grande parte, a legislacdes insuficientes ou inadequadas, a falta de
planos globais nacionais para terapéuticas paliativas, a infraestrutura insuficiente, a
falta de oportunidades de formagéo clinica, a relatdrios com dados n&do confiaveis,
ainda, as barreiras culturais.

No Brasil, o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
(INCA, 2016) estima 600 mil casos novos de cancer para o biénio 2016-2017, em

decorréncia de fatores como o diagnostico e o rastreamento precoces. Dos



pacientes diagnosticados com cancer no mundo, 50% morrerda em virtude da
progressdo da doenca. Em 2011, mais de 29 milhdes de pessoas morreram de
doencas exigindo cuidados paliativos e 25% esta entre 15 e 59 anos. O namero
global estimado para adultos que necessitardo de cuidados paliativos no fim da vida
representard mais de 19 milhdes nos proximos anos. A grande maioria dos adultos
que necessitam de cuidados paliativos morrera de cancer, cerca de 34%, seguido
por outras doencgas cronicas (WHPCA, 2014).

A OMS (2005) estima que, no minimo, 80% das mortes por cancer e outras
enfermidades ameacadoras da vida corresponde a pacientes em fase de
terminalidade, que se beneficiariam, por sua vez, da terapéutica paliativa. A cada
grupo de 1 milhdo de habitantes, cerca de mil pacientes/ano necessitam dessa
modalidade de tratamento. Embora esse calculo possa estar subestimado, por
refletir apenas a necessidade de cuidado na terminalidade, ainda assim é uma boa
referéncia sobre a necessidade da terapéutica paliativa no Brasil. Em Curitiba, no
Parand, no periodo de 2005 a 2010, o Hospital Erasto Gaertner diagnosticou 10.441
tumores no Registro Hospitalar de Cancer (RHC) (2011) no periodo; desses, 7,7%
em Estadio IV. Do total de casos novos, 3,9% estiveram em progressao de doenca
ou paciente fora de possibilidade terapéutica ao final do primeiro tratamento para o
cancer.

Diante esse cenario, sinaliza-se para a necessidade da atencdo para os
fatores que levam a influéncias diretas no paciente com cancer avancado e nas
potencialidades da terapéutica paliativa, em especial, a QV. Independentemente da
modalidade de atendimento, a avaliacdo deve conter elementos fundamentais que
possibilitem a compreensdo de quem é a pessoa doente. Dessa forma, facilita-se a
identificacdo de preferéncias e das dificuldades, a cronologia da evolugcédo da doenca
e os tratamentos realizados, além de ser possivel delimitar as necessidades atuais e
0s sintomas, o exame fisico, os medicamentos propostos, as demais decisdes
clinicas e a impressao a respeito da evolucdo e progndéstico, além de determinar as
expectativas com relacao ao tratamento proposto (MACIEL, 2012).

Pontua-se que as politicas em saude e a prépria formacao dos profissionais
almejaram como prioridade o controle da morbidade e da mortalidade. Apenas
recentemente passou a haver uma crescente preocupacdo ndo s6 com a frequéncia

e a severidade das doencas, mas também com a avaliacdo de medidas de impacto



da doenca e o seu comprometimento amplo, como € o caso da repercussédo na QV
dos pacientes.

Qualidade de vida é a percepcao do individuo de sua posicédo na vida e no
contexto da cultura e de sistemas de valores nos quais a pessoa vive em relacéo
aos seus objetivos, expectativas, padrbes e preocupacdes. O conceito € amplo e
abrange a complexidade do construto; inter-relaciona 0 meio ambiente com aspectos
fisicos, psicoldgicos, nivel de independéncia, relacfes sociais e crencas pessoais
(OMS,2005). A definicho do Grupo World Health Organisation Quality of Life
Assessment (WHOQOL), que estuda a qualidade de vida, reflete a natureza
subjetiva da avaliagcdo que esta imersa no contexto cultural, social e de meio
ambiente, ressaltando, por isso, a percep¢ao do respondente/paciente. Parte-se da
inclusdo do entorno e do ndo comumente quantificAvel e do seu significado para
cada um (OMS, 2005).

Diante do contexto apresentado, reitera-se a importancia de identificar os
dominios que mais afetam a qualidade de vida dos pacientes com cancer avancado,
para que, assim, o cuidado e o tratamento possam ser direcionados as
necessidades individuais, acompanhando a constituicdo e percep¢éao do conceito de
qualidade de vida. Sendo assim, a questdo que norteou este estudo propos
identificar: qual a qualidade de vida e sobrevida dos pacientes com céncer avangado

na terapéutica paliativa?

1.1 QUALIDADE DE VIDA (QV) DO PACIENTE COM CANCER AVANCADO

A QV dos pacientes com cancer na terapéutica paliativa permanece sendo
uma tarefa dificil aos que tentam desvendar os reflexos desse momento na vida,
bem como o seu impacto para o paciente e para a familia desde o inicio de um dado
tratamento. A crescente ansiedade com a expectativa de vida, hoje tem sido
agucada por diversos fatores, como a auséncia de uma boa QV associada ao
aumento da prevaléncia das doencas cronicas nao transmissiveis, como o cancer
(FONSECA et al., 2015). A concepcédo de QV é distinta entre os individuos, locais e
tempos (MACHADO,; BERGMANN 2012), € um constructo multidimensional que

engloba as percepcdes de ambos 0s aspectos positivos e negativos de dimensoes,



como fungbes fisicas, emocionais, sociais e cognitivas, bem como o0s aspectos
negativos de desconforto e outros sintomas soméaticos produzidos por uma doenca
ou em virtude de seu tratamento (BUZGOROVA; SIKOROVA, 2014). A realizacdo de
pesquisas sobre QV em pacientes com cancer avancado € fundamental para
identificar os dominios afetados e planejar as intervencdes necessérias. O termo QV
apresenta-se em duas vertentes: uma de cunho popular; e outra relacionada ao
contexto de pesquisa cientifica, que propde, nessa dimensdo, mensurar aspectos
afetados pela patologia. (ZANDONAI et al., 2010).

As teorias médicas de QV historicamente tém por base a cura e a
sobrevivéncia das pessoas. Entretanto, muitas intervengbes causam efeitos
colaterais desagradaveis e considerar a QV durante o tratamento torna-se uma
importante ferramenta de gestdo da terapéutica proposta. Esse resultado provém da
consciéncia da equipe de salude de que os tratamentos — ainda que possam
estender a vida, ndo necessariamente garantirdo o que se imagina como qualidade,
sobretudo como decorréncia dos efeitos indesejados e limitantes que os tratamentos
proporcionam. Concorda-se com o ideal de que os beneficios do tratamento devem
ser maiores do que o sofrimento que pode estar envolvido na intervencdo de
qualquer doenca (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

Assim, trés aspectos sdo comuns em todas as definicbes em QV:
subjetividade, dimensionalidade e bipolaridade (SAWADA et al., 2016). Ha cada vez
mais consenso de que o constructo é subjetivo. Nao se trata de uma subijetividade
total, pois existem condicfes externas as pessoas, presentes nas condi¢des de vida
e trabalho e, ainda, relacionadas ao meio, que influenciam a avaliagdo que fazem da
sua qualidade de vida. Vale lembrar que, devido a subjetividade que o conceito
carrega em si, a OMS nado determinou um valor de QV aceitavel ou recomendavel
(FREITAS; PY, 2011).

Os pesquisadores concordam que a QV inclui os aspectos fisicos,
psicolégicos, sociais e espirituais (SILVA et al., 2013). No que diz respeito a
subjetividade, tal aspecto considera a percep¢do da pessoa sobre ela mesma,
quando se trata das condicbes de saude ou ndo. Em outras palavras, de que
maneira o individuo avalia sua situacdo pessoal em cada uma das dimensbes
relacionadas a QV. A dimensionalidade compreende as diversas areas da vida
humana e a bipolaridade, por sua vez, significa que essa percep¢ao pode variar de

uma dimensao negativa (insatisfatorio) para uma positiva (satisfatorio).



Em relacdo a bipolaridade, considera-se que o constructo tem dimensdes
positivas e negativas, que podem ser aplicadas a condi¢des tdo dispares como o
desempenho de papéis sociais, autonomia, mobilidade, fadiga e dependéncia
(FREITAS; PY, 2011). A QV, muitas vezes, é utilizada como estado de saude
percebido e refere-se a quanto a doenca ou o estado crbnico, além de seus
sintomas, passam a interferir na vida diaria (ROMERO; VIVAS-CONSUELO; ALVIS-
GUZMAN, 2013).

Embora existam diversos conceitos e opinides variadas sobre a definicdo da
QV, n&o ha consenso para tal. E notavel que tais temas voltem-se para a percepgao
do paciente sobre a doenca, sobre o tratamento e seus efeitos. Essa pode abranger
significados variados, que refletem conhecimentos, experiéncias, valores individuais
e coletivos que a ele se reportam em diferentes épocas e espacos da historia
(MACHADO; BERGMANN, 2012).

As pesquisas sobre QV em pacientes com cancer surgiram associadas as
pesquisas clinicas na area. Entre 1956 e 1976, sua avaliacdo estava presente em
menos de 5% dos ensaios clinicos. A partir desse periodo, varias contribuicbes
integram este contexto em pesquisas, grupos como o European Organization for
Research and Treatment of Cancer (EORTC) e o International Breast Cancer Study
Group incorporaram medidas de qualidade de vida em seus estudos clinicos apo6s
1980. A problemética cresceu de forma exponencial a partir de 1985, quando o Food
and Drug Administration (U.S-FDA) promoveu a avaliagdo da QV como um resultado
necessario para a aprovacao de novas drogas antineoplasicas (PAULISTA, 2015).

Para muitos pesquisadores, a QV esta relacionada a saude e é considerada,
na atualidade, juntamente com a sobrevida livre de doencas e a auséncia de
recorréncia de cancer, um dos parametros mais importantes para avaliar o impacto
na vida dos pacientes durante o tratamento de cancer (FONSECA et al., 2015;
DORCARATTO et al., 2011; EBERHARDT et al., 2015).

A avaliacdo da QV dos pacientes na terapéutica paliativa € um procedimento
importante para a identificacdo da condi¢éo global e o0 seu uso é de grande valia na
identificacdo de demandas e na implementacdo de uma atencdo mais adequada
nesse campo de tratamento (CORREIA; CARLO, 2012). Sua identificacdo em um
cenario no qual ndo ha mais possibilidades de cura é ferramenta preditiva valiosa e
que pode auxiliar na implementacéo e na melhoria dos protocolos do Sistema Unico

de Saude (SUS), protagonizando mudancas nos cuidados ja desenvolvidos pelos



servicos de atendimento ao paciente com cancer. E, portanto, um importante
indicador da resposta do paciente a doencga e ao tratamento. Trata-se da avaliacao
do impacto fisico, emocional e psicossocial que o cancer reflete nos pacientes, bem
como disfunc¢des ou incapacidades que podem impactar diretamente nas pessoas
acometidas, permitindo um melhor conhecimento do paciente e de sua adaptagéo ao
cotidiano (FONSECA et al., 2015; SAWADA et al., 2016).

Sabe-se que alguns tratamentos para o cancer tém repercussfées negativas
na vida do paciente, ha descrices que vao desde leves a graves efeitos colaterais
sofridos. As linhas tematicas dos estudos realizados em oncologia objetivam verificar
a QV do paciente frente aos tratamentos que remetem impactos na imagem
corporal, traumas emocionais, depressdo, problemas familiares, dor, dificuldades
para dormir, irritabilidade, nduseas e vomitos, dificuldades para realizar atividades da
vida diaria (AVD), anorexia e mucosites; envolvendo, dessa maneira, os dominios
fisicos, sociais e ambientais (FONSECA et al., 2015).

A maioria dos pacientes com céancer teve ou tera declinio na QV durante o
curso de sua doenca e de seus tratamentos. Assim, sua avaliacdo periddica € uma
importante ferramenta para o controle precoce dos sintomas, tornando-se
fundamental para identificar os dominios afetados e para planejar intervencdes
(NUNES, 2014). O diagnostico tardio diminui as chances de cura e, nesses casos,
h& a necessidade de um cuidado centrado no alivio dos sinais e sintomas desses
pacientes, bem como apoio dos familiares e da comunidade para promover bem-
estar fisico, psiquico e espiritual (LENHANI, 2015).

Em um estudo de revisao bibliografica (GOMES et al., 2011), com o objetivo
de identificar, na literatura cientifica brasileira, as metodologias e 0s instrumentos
utilizados em estudos empiricos para avaliagdo da QV em pacientes com cancer,
evidenciou-se que as publicacfes nessa area iniciaram em 2002 e parecem ocupar
importante espagco nas pesquisas em oncologia. O avanco tecnolégico na area da
saude tem proporcionado otimismo no tratamento das doencgas oncoldgicas e no
aumento da taxa de sobrevivéncia dos pacientes; dessa forma, torna-se pertinente
avaliar a QV, como importante indicador do bem-estar daqueles que recebem
tratamentos para o cancer.

Para outros autores (CALEF et al., 2014), o conceito de QV esta centrado na
percepcao do significado que as pessoas atribuem as suas experiéncias de vida, ao

apoio incondicional da familia e dos amigos, dos profissionais da saude, ao bom
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atedimento e ao acesso gratuito aos medicamentos de que necessitam. Desde que
a QV passou a ser considerada e estudada no campo da oncologia, levando em
conta aspectos da prépria doenca, do seu tratamento especifico e medidas
auxiliares na abordagem clinica (FRIPP, 2015; MICKEVICIUS et al., 2014), houve
progressivo aumento do ndmero de pesquisas que visam a quantificacdo desse
constructo (CESARETTI et al., 2009) com instrumentos de medidas de QV aplicaveis a
diferentes culturas.

Conforme descrevem Péus; Newcomb e Hofer (2013), o primeiro
instrumento de avaliacdo de Performance Status (PS) de doentes com céancer, para
além do exame clinico, foi a Escala de Karnofsky (KPS), proposta em 1948 por
David A. Karnofsky e Joseph H. Burchenal, com a finalidade de avaliar o
desempenho fisico do paciente em tratamento quimioterapico. A pontuacéo
associada a essa escala variava de 0 a 100, e o0s extremos representam,
respectivamente, a morte e a capacidade de realizar todas as atividades normais
sem quaisquer queixas nem evidéncia de doenca.

A escala de PS, intitulada ECOG? foi elaborada por Oken et al.
(1982), juntamente ao Eastern Cooperative Oncology Group. A partir dela, avalia-se
como a doenca afeta as habilidades de vida diaria do paciente, com escore que
varia de zero a cinco pontos. E possivel classificar o paciente com o indice 0
(totalmente ativo, capaz de continuar todo o desempenho de pré-doenca, sem
restricdo); 1 (restritos para atividade fisica extenuante, porém, capazes de realizar
um trabalho de natureza leve ou sedentaria); 2 (completamente capaz para o
autocuidado, mas incapaz de realizar quaisquer atividades de trabalho, fora do leito
por mais de 50% do tempo); 3 (capacidade de autocuidado limitada, restrito ao leito
ou a cadeira mais de 50% do tempo de vigilia); 4 (completamente limitado, ndo pode
exercer qualquer autocuidado, restrito ao leito ou a cadeira); e 5 (morto).

A medida da QV dos portadores de cancer € um indicador fundamental que
permite, ao longo das varias fases da doenca, identificar e hierarquizar problemas,
intervindo na reducdo de agravos a saude, além de contribuir para a comunicacao
da equipe com pacientes e rede familiar. Sua mensuragdo contempla os varios

dominios humanos e essa é uma tarefa dificil. Muitos componentes da QV né&o

2 A tabela de conversdo entre as escalas ECOG e KPS encontra-se descerita no ANEXO | deste
estudo.
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podem ser observados de forma simples, mas, sim, por meio de perguntas que
convergem em um sistema de pontuacao sistémico (FRIPP, 2015).

Os instrumentos usados para avaliar a QV podem ser divididos em
genéricos e especificos. Os instrumentos genéricos visam avaliar itens e dominios
dos individuos, independente da doenca, uma avaliacao global do estado funcional e
bem-estar do paciente. Esse tipo de questionario permite a comparacdo entre as
doencas, porém, possui efeitos limitados. Nos instrumentos doenca-especifica, o
objetivo é avaliar a QV relacionada aos principais aspectos que podem estar
alterados especificamente por uma determinada doenca e pelo seu tratamento. Tais
guestdes sado consideradas mais importantes, pois sdo menos influenciadas por
comorbidades e por serem mais sensiveis a mudancas clinicas ao longo do tempo
(PAULISTA, 2015).

Escalas padronizadas e validadas para diferentes culturas sdo necessérias
na identificacdo de demandas e na implementacdo de atencdo mais adequada no
campo da terapéutica paliativa em varias partes do mundo. Ndo ha, atualmente,
instrumento considerado como padréo ouro para medir QV em populacdes nessa
modalidade de tratamento (CORREIA; CARLO, 2012; MINTON et al.,, 2012).
Constata-se crescimento na utilizacdo de instrumentos autoaplicaveis, justificada
pela possibilidade do paciente relatar, sob sua perspectiva, o que de fato |he
acontece e o que ele sente. Porém, a impossibilidade de o paciente responder ao
instrumento, em decorréncia da evolucdo de suas condicfes clinicas, exige o
desenvolvimento de novos questionarios que abordem sintomas especificos
(CORREIA; CARLO, 2012).

Cada vez mais, questionarios para essa funcdo sdo utilizados no meio
académico e verifica-se que 0s que abarcam a tematica de forma geral vém sendo
substituidos por aqueles que englobam situacdes especificas. Dentre esses, pode-
se citar 0 EORTC QLQ-C15-PAL, da European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life, e o FACIT — PAL — 14 (Functional Assessment
of Chronic lliness Therapy-Palliative Care), ambos utilizados entre pacientes em
terapéutica paliativa. Aquele deriva do EORTC QLQ-C30, desenvolvido pela
Organizacao Europeia para Pesquisa e Tratamento de Cancer.

A European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC)
reconhece a necessidade de se conciliar os instrumentos gerais de avaliacdo de QV

com o0s especificos e, para isso, tem elaborado mdédulos préprios para cada
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patologia oncolégica. O EORTC QLQ-C15-PAL é um instrumento recomendado
para o uso em pacientes com cancer avangado e incuravel, sintomético e com uma
mediana expectativa de vida de alguns meses. O EORTC-QLQ cumpre critérios
minimos para a avaliacdo da QV em oncologia, ou seja, “poder de quantificar,
carater multidimensional, base cientifica e exequibilidade.” (GOMES et al., 2011, p.
470).

O EORTC QLQ-C15-PAL € um instrumento composto por 14 questdes
relacionadas a QV durante a ultima semana do respondente, com perguntas sobre
atividades, autonomia, falta de ar, dificuldade para dormir, fraqueza, cansaco,
apetite, enjoos, constipagao intestinal, dor, depresséao, QV global e o quanto a dor
interfere na realizacdo das atividades diarias. O questionario é especifico para
avaliar a QV de pacientes com cancer em cuidados paliativos (CHOW, 2009).

Ha também itens especificos que abordam sintomas (nauseas/vomitos,
dispnéia, insbnia, perda de apetite, prisdo de ventre) e uma Ultima pergunta
referindo-se a QV em geral. H4 também a abordagem definida como funcionamento
fisico, embasada em trés questdes que perguntam sobre caminhadas, atividades da
vida diaria (AVD) e tempo gasto na cama ou cadeira. Ademais, a escala de
funcionamento emocional citada em duas questbes sobre sentir-se tenso ou
deprimido: “Os pacientes classificam cada questao/item em uma escala numérica de
1 (nada) a 4 (muito), com excec¢ao de QV (QV) gue foi classificado de 1 (muito ruim)
a 7 (excelente).” (CASSIE et al., 2011, p. 167-168).

O Functional Assessment of Chronic lliness Terapy (FACIT) coniste em um
conjunto abrangente de questionarios de QV relacionadas a saude e no qual essa é
definida como a medida em que o bem-estar fisico ou esperado habitual, emocional
e social é sdo afetado por uma doenga ou pelo seu tratamento. O sistema FACIT
inclui uma medida geral com 27 itens, entretanto, as sub-escalas, como o FACIT—
PAL-14, sdo mais curtas e direcionadas aos pacientes em terapéutica paliativa
(LYONS; ORT, 2009). Esss € uma das poucas ferramentas desenvolvidas
especificamente para avaliar a QV para as pessoas com doenca avancada ou
limitante da vida, destacando-se das demais pela presenca de itens que permitem a
avaliacdo da percepcado de apoio social. Segundo Lyons e Ort (2009), esse
instrumento constitui-se como uma subescala de cuidados paliativos, desenvolvida a
partir do Functional Assessment of Chronic lliness Therapy—G (FACT-G), o qual &

genérico e multidimencional.
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Para a verificacdo das propriedades psicométricas desses instrumentos para
os Estados Unidos, 256 pessoas com diagnéstico de cancer avangado completaram
0s 46 itens do instrumento, sendo 27 do FACT-G e 19 do FACIT-PAL. Os autores do
estudo concluiram que é um instrumento valido e confiavel para a avaliacdo da QV
de pacientes em cuidados paliativos. O FACIT-PAL-14 é semelhante ao EORTC
QLQ-C15-PAL. Em ambos ha verificacdo de itens que medem sintomas fisicos,
estado funcional e estado emocional (LYONS; ORT, 2009).

O FACIT-PAL-14 é mais longo do que outras medidas de QV para essa
populacdo, mas a escala oferece as vantagens de se concentrar no bem-estar social
e, ainda, permite a comparagdo com outros estudos (LYONS; ORT, 2009). Para
Chiu (2014), conceitualmente, o FACIT-PAL-14 é uma promessa para atender
guestdes de suporte social e emocional que ndo sao completamente abordados
pelos outros questiondrios, tais como 0 EORTC QLQ-C15 — PAL.

A inclusdo de modulos como um avango na pesquisa de QV é justificada,
uma vez que varios tipos de cancer tém repercussdes diferentes na vida das
pessoas, dependendo do 6rgéo atingido e da relagdo que o paciente tem com o seu
corpo. As pesquisas que incluem os modulos especificos parecem trazer resultados
peculiares sobre esses pacientes e sobre sua QV antes, durante e ap6s o
tratamento da doenca (GOMES et al., 2011). As analises oriundas da aplicacédo de
tais instrumentos sao feitas por comparacdo dos valores de cada dominio e
determinacdo dos fatores passiveis de modificacdo dos escores (OLIVARES;
BONITO; SILVA, 2015).

O EORTC QLQ-C15-PAL é um instrumento especifico para avaliar a QV de
pacientes com cancer em cuidados paliativos, elaborado na lingua inglesa, validado
e traduzido para o portugués do Brasil pelo préprio grupo EORTC. Suas
propriedades psicométricas foram validadas no Brasil em 2013, a partir do
desenvolvimento da dissertacdo intitulada The quality of life of Brazilian patients in
palliative care: validation of the European Organization for Research and Treatment
of Cancer Quality of Life Questionnaire Core 15 PAL (EORTC QLQ-C15-PAL)
(FREIRE et al., 2014; NUNES, 2014).

A evolucdo do cancer, concretiza na terapéutica oncologica, além de uma
opcédo de tratamento, uma estratégia de manutencdo da autonomia, da assisténcia,
do planejamento e do alivio do sofrimento. HA um cenario pessimista no que se

refere a QV de pacientes com cancer, apesar dos avan¢os no tratamento, no
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aumento do tempo de sobrevida e da gratuidade do tratamento oferecido pelo SUS.
Muitos aspectos da QV aparecem prejudicados em consequéncia da doenca
avancada ou do seu tratamento (FERREIRA et al., 2015).

Dessa forma, a mensuracdo da QV do paciente com cancer na terapéutica
paliativa, nos dias atuais, € importante recurso para avaliar os resultados do
tratamento, devendo ser considerados aspectos que envolvam a melhora, a
estabilizacdo ou a piora da doenca, incluindo o bem-estar fisico, psicolégico e social
(FANGEL et al., 2013).

Com relacdo aos pacientes inseridos na terapéutica paliativa e a avaliacao
dos aspectos biopsicossociais problematicos que lhes sdo impostos, a QV vem se
revestindo de grande importancia, sobretudo no momento de se planejar o
tratamento e os cuidados para cada paciente. Pesquisas acerca da QV de pacientes
na terapéutica paliativa sdo fundamentais para que sejam identificadas as possiveis
alteracbes que comumente acometem os individuos, permitindo, assim, a
elaboracao de intervencdes multiprofissionais que possibilitem uma melhoria da QV
de todos os envolvidos (CARVALHO; PARSONS, 2012).

1.2 TERAPEUTICA PALIATIVA

Ressalta-se que os grandes avancos no tratamento oncolégico (cirurgia,
quimioterapia e radioterapia) nem sempre possibilitardo o tratamento e a cura
esperada. A terapéutica paliativa é, entdo, destinada a pacientes com doenca em
estagio avancado e que ndo possuam qualquer possibilidade de cura ou reversédo da
condicéo de satde (BURLA; AZEVEDO, 2011).

Quanto ao diagnoéstico avancado da doenca, em geral, seus potenciais
fatores de risco estéo relacionados ao acesso aos servigos de saude (o que inclui a
distancia ou o tempo de deslocamento até o servico de salude e o0 ingresso nesses
servicos); a fatores socioecondmicos e demogréaficos (destacando-se a renda,
disponibilidade de plano de saude e tipo de meio de transporte utilizado); além da
raca e das disparidades culturais (WANG; LUO; MCLAFFERTY, 2010).

Quanto maior a demora para a confirmacao diagnostica e o estabelecimento

do tratamento, mais avancado é o estadio, sendo a terapéutica necessaria mais
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agressiva e 0 prognostico pior. Se o periodo de tempo entre a consulta inicial e o
tratamento € prolongado, os pacientes podem apresentar progressao tumoral e do
estadiamento clinico, o que afeta a programacéo terapéutica, com possivel influéncia
negativa no prognostico (FELIPPU et al., 2016).

A localizacdo da lesédo e as diferentes formas de apresentacdo e de
sintomas podem contribuir para o retardo na busca por ajuda médica. Tumores
silenciosos, de dificil acesso, que demoram mais para causar sintomas evidentes,
dificultam a percepcdo do paciente, atrasando o processo de diagnostico. Assim,
muitas vezes, dependendo dos sintomas, o préprio paciente demora em procurar
atendimento médico (FELIPPU et al., 2016).

No ambito da assisténcia aos pacientes com cancer, a definicdo do tempo
de atraso pode compreender trés momentos distintos, que vao desde a identificacédo
dos primeiros sintomas até a primeira consulta médica; “o segundo compreende o
periodo entre a primeira consulta até o primeiro acesso ao servico de referéncia
especializado” (MEDEIROS et al.,, 2015, p. 1270); e o terceiro, corresponde ao
tempo transcorrido entre a primeira avaliacdo no servico especializado até o
tratamento especifico para o cancer. Em 2012, o Ministério da Saude do Brasil
determinou, por meio de portaria, que o tempo entre o registro do diagndéstico de
cancer no prontuario meédico e o inicio do tratamento ndo deve ultrapassar 60 dias. A
demora no tratamento se deve a fatores relacionados ao atendimento profissional e
de cuidado a saude bem como de infraestrutura institucional (BRASIL, 2013).

Conforme descrevem Souza, Simdo e Lima (2011), a medida que o0s
tumores crescem, comecam a comprometer o funcionamento dos Orgdos e a
provocar sintomas que acabam por prejudicar a QV do individuo. A maior parte das
mortes relacionadas ao cancer esta associada as metastases, as quais sao
responsaveis por, aproximadamente, 90% dos oObitos. Quando o cancer se torna
metastatico, entende-se que a pessoa acometida ndo mais se beneficiara dos
tratamentos modificadores da doencga, cujo objetivo € exclusivamente a cura,
estando essas pessoas fora de possibilidade terapéutica de cura.

O modelo assistencial proposto a essas pessoas na terapéutica paliativa tem
como principal objetivo permitir sua sobrevivéncia por maior tempo possivel e com a
mesma QV que teriam se ndo fossem portadores de cancer avancado. Esse modelo
€ descrito na literatura como tratamento paliativo, assisténcia paliativa, cuidados

paliativos ou terapéutica paliativa e, como descrito na Biblioteca Virtual de Saude,
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também usa-se o termo “Tratamento para aliviar sintomas sem curar a doenca.”
(BVS, 2016).

Para Carvalho, Araujo e Nobrega (2009), para atender as demandas de
cuidados advindas da pessoa com doenca em fase avancada, com metastases
regionais ou a distancia, intervencdes especificas podem ser implementadas. Além
dos tratamentos sintométicos, podem ser empregadas cirurgia, radioterapia,
hormonioterapia e quimioterapia, todas com finalidade paliativa.

A estratégia da terapéutica paliativa € relativamente nova. Apenas nhas
Ultimas décadas o alivio dos sintomas se tornou um importante componente das
pesquisas clinicas em oncologia. Apesar de determinado que a doenca esteja fora
da possibilidade de cura, a terapéutica paliativa é usada para aliviar sintomas e
retardar o progresso da doenca, prolongando a vida com melhor qualidade, o que
dependera intimamente do protocolo terapéutico adotado, da dose e da via de
administracdo, mas também das condicbes do paciente. Contudo, 0 uso dessa
modalidade de tratamento para o cancer com o foco em medidas de conforto ainda
permanece controverso. Os riscos que advem dos tratamentos podem sobrepujar 0s
potenciais beneficios e afetar, drasticamente, a QV do paciente, conceito central na
terapéutica paliativa para o cancer (SOUZA; SIMAO; LIMA, 2011).

O diagnodstico de céancer avancado, sem nenhuma perspectiva de cura,
impde grande impacto emocional ao paciente e aos seus familiares. E importante
realcar que, quando o paciente atinge tal estagio, o cuidado deixa de ter como
premissa a preservacao da vida, e tornam-se imperativas a maximizacao do conforto
e a preservacdo da dignidade do paciente (FREIRE et al., 2014). A terapéutica
paliativa utiliza a abordagem multidisciplinar para diminuir a dor e o sofrimento dos
doentes com doenca avancada, seu objetivo € conseguir a melhor QV possivel,
incluindo fisico, psicolégico, social e espiritual, para os pacientes e familias. Importa-
se com a trajetoria do doente de cancer, e ndo somente com os cuidados de final de
vida, proporcionando simultaneamente ao prolongamento da vida. Tem-se
demonstrado melhora significativa para a QV do paciente e da familia, com o
emprego desta modalidade de cuidado além de reduzir sintomas angustiantes, tais
como a dor e a dispneia. (KANDARIAN et al., 2014).

Para Wittmann-Vieira e Goldim (2012), os desconfortos fisicos,
psicossociais e espirituais vivenciados pelo paciente com cancer avancado ocorrem

paralelamente a outros enfrentamentos e a luta incessante no curso da doenca,



17

diminuindo a QV. Portanto, merecendo a atencdo dos profissionais da area de
saude. Complementam Nieder et al. (2015) em relacdo a importancia da equipe
multiprofissional na atuacdo diante da complexidade dos sintomas e das
possibilidades para as intervencdes farmacoldgicas e ndo-farmacologicas e na unido
dos conhecimentos adicionais de diferentes profissbes de saude. Como reflexo de
tal sistemética, pode-se citar a melhoria do beneficio global em termos de controle

dos sintomas e gestao de efeitos colaterais e QV.

1.3 A ENFERMAGEM NA TERAPEUTICA PALIATIVA ONCOLOGICA

O cancer exige dos profissionais que atuam com pacientes portadores dessa
patologia um manejo e um planejamento direcionado para as necessidades
advindas da propria doenca ou dos tratamentos utilizados. Diante dessa realidade, o
enfermeiro, parte da equipe multiprofissional, deve atentar-se para 0 seu processo
de trabalho, de maneira que suas ac¢bes correspondam as necessidades do
paciente, da familia e das particularidades dessa doenca. Para Souza et al. (2013),
0S pacientes com cancer avancado apresentam sintomas devido ao tratamento e/ou
a doenca. Ha a necessidade dos profissionais de salde — em especial o0s
enfermeiros — perceberem esses sintomas no intuito de auxiliar os individuos para o
enfrentamento, bem como para utilizar alternativas para amenizar o quadro clinico,
melhorando, a QV. Diante da complexidade do paciente na terapéutica paliativa, o
enfermeiro € o profissional que atua diretamente nos cuidados a ele prestados.

O enfermeiro possui formacdo e capacidade técnico-cientifica, além do
embasamento em disciplinas durante sua graduacdo ou pos-graduacdo, que
fundamentam o cuidado humano e as relagbes com o individuo e a familia nas
vérias fases da vida. Ao cuidar do paciente, estreita a relagdo e aproxima-se desse,
gerando o sentimento de seguranca por parte do paciente e da familia, prestando
auxilio no alivio dos sintomas e no enfrentamento da doenca (LAGES; LOPES,
2011).

Cada paciente requer uma abordagem diferenciada, exigindo do enfermeiro
a habilidade para identificar quais sdo as necessidades demandadas em cada

situacdo. Em consonancia com a afirmacdo acima, reitera-se que o cuidado na
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terapéutica paliativa ao paciente adulto traz muitos desafios. Esses pacientes
considerados em fase de vitalidade, que passam a requerer do enfermeiro um
esforco maior na atuacao direta com ele e com a familia, ambos inseridos em um
contexto social que demanda atencdo em saude.

Os enfermeiros sé@o capacitados para viabilizar o cuidado com o objetivo da
cura, o que pode justificar a dificuldade de assimilar os principios da terapéutica
paliativa. Desse modo, € esperado que um dos seus maiores desafios seja o
trabalho com pacientes com progndstico de morte. O enfermeiro proporciona 0s
cuidados assistenciais concernentes a profissdo, corroborando também com o
objetivo maior da manutencéo ou melhora da QV do paciente ou com a qualidade do
processo de morrer do individuo. Ressalta-se que ha a necessidade de
reconhecimento da profissdo como promotora do processo de enfermagem na
terapéutica paliativa desde o inicio do tratamento oncolégico.

Para que tal interveng&o ocorra, o enfermeiro deve, constantemente, buscar
estratégias positivas na tentativa de melhorar a QV dos pacientes na terapéutica
paliativa. Citam-se, nessa esfera, aumento das atividades sociais e a diminuicdo da
incidéncia de sentimentos de abandono e de isolamento (ALEGRANCE; SOUZA,
MAZZEI, 2010). Contudo, orientacdes realizadas pelo enfermeiro acerca de acodes
profilaticas e cuidados necessarios durante o tratamento, possivelmente, facilitarao
as adaptacdes desses pacientes a nova condicdo de vida. Evidentemente, esse
processo requer tempo, é dependente e pode persistir por meses, sendo passivel de
oscilagoes.

E fundamental que o enfermeiro oriente os pacientes nas diversas etapas do
tratamento, melhorando o impacto que o diagndstico e a terapia podem causar na
sua vida e de sua familia. Cunha et al. (2011) relatam em seu estudo que o0s
enfermeiros identificam na terapéutica paliativa os cuidados de final de vida para
amenizar o sofrimento do paciente, citando as condi¢cdes de internacdo e decisdes
médicas com critérios para identificar os pacientes que necessitam dessa
modalidade de tratamento.

Esses resultados trazem critérios distintos para a adocdo da terapéutica
paliativa na visdo do enfermeiro. Ao considerar que os pacientes internados ou em
sofrimento aparente necessitam de controle de sinais e sintomas, tem-se a
possibilidade de implantacdo precoce nessa terapéutica. Entretanto, duas categorias

preocupam pela possibilidade de adocdo dessa abordagem tardiamente: no paciente
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em final de vida e naquele em que apenas uma categoria profissional € reconhecida
como capaz de identificar a necessidade de sua inser¢cao (CUNHA et al. 2011).

Para Gomes et al. (2011), os profissionais de saude precisam conhecer as
formas de avaliar/medir a QV, pois realizam a assisténcia direta ao paciente. QV,
oncologia e terapéutica paliativa configuram-se em temas amplos de discusséo, que
se fundem ao pensar e almejar um tratamento que esteja alicercado no cuidado
integral e humanizado, buscando, para além da cura, a melhora nos indicadores de
QV do paciente oncoldgico.

Ao abordar o alivio dos sintomas que comprometem a QV do paciente na
terapéutica paliativa, integram-se acdes médicas, de enfermagem, psicoldgicas,
nutricionais, sociais e espirituais. Esse contexto influencia, ndo somente o
transcorrer da trajetéria do paciente que veio permeada desde o diagndstico, mas
também no tipo de morte que o paciente terd. O enfermeiro, por atuar diretamente
junto ao paciente, tem uma funcéo crucial nesse contexto. As intercorréncias clinicas
sdo recebidas pela equipe de enfermagem e a mesma percebe os sintomas da
doenca e os efeitos colaterais da terapéutica, além de proporcionar atendimentos
multiprofissionais que minimizem a ocorréncia de eventos que influenciam a QV dos
sobreviventes do cancer (MACHADO; BERGMANN, 2012).

O emprego adequado da comunicacdo, o controle efetivo da dor e dos
sintomas e a adaptacdo do organismo, visando a manutencdo da QV, séo
contribuicbes da equipe de enfermagem, visto ser o cuidado a esséncia da
profissdo: “A presenca do cuidado é facilmente reconhecida como uma necessidade
nos momentos criticos da existéncia do ser humano, isto €, o nascimento, a doenca
e a morte. Deste modo torna-se um desafio para a equipe de enfermagem a
construgcdo de seu fazer, considerando as dimensdes éticas, subjetivas, técnicas e
institucionais do cuidado e os valores, sentimentos e limites de quem é cuidado
(SOUZA, SIMAO, LIMA; 2012, p. 40).

O processo e os cuidados de enfermagem contribuem para melhorar as
experiéncias dos pacientes com cancer. Assim, a interacdo entre enfermeiro e
paciente auxilia na melhoria do bem-estar do mesmo e essa interacao € fundamental
para a QV dos pacientes na terapéutica paliativa. A utilizacdo de instrumentos como
0S questionarios para analise da QV é uma importante ferramenta para compreender
guais os dominios estdo sendo afetadas na visdo do paciente e em que area eles

tem um impacto maior na sua vida. Entende-se, dessa forma, que a atuacdo da
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enfermagem como prética relacional vai ao encontro dos consensos internacionais
que a descrevem como um processo “participativo que transcende as fronteiras
entre o paciente e o enfermeiro e pode ser aprendida e conscientemente implantado
para facilitar e melhorar a qualidade de vida.” (HAUGAN, 2014, p.176).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida de pacientes com céancer avancado na

terapéutica paliativa.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1) Caracterizar o perfil socioecondbmico e clinico dos pacientes com
cancer avancado inseridos na terapéutica paliativa,

2) Analisar a qualidade de vida entre as diferentes etapas da terapéutica
paliativa para pacientes com cancer avancado utilizando-se trés instrumentos
distintos, os questionarios EORTC QLQ-C15-PAL e FACIT-PAL-14 e a Escala de
Faces para Avaliagéo da Dor;

3) Identificar a sobrevida dos pacientes com cancer avancado em
terapéutica paliativa de um hospital de referéncia no atendimento oncolégico em

Curitiba, Parana.
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa quantitativa, longitudinal e analitica. A pesquisa
guantitativa trabalha com variaveis expressas sob a forma de dados numéricos e
emprega rigidos recursos e técnicas estatisticas para classifica-los e analisa-los, tais
como a porcentagem, a média, o desvio padrdo, o coeficiente de correlacdo e as
regressdes, entre outros. Em razdo de sua maior precisdo e confiabilidade, os
estudos quantitativos sdo mais indicados para o planejamento de acdes coletivas,
pois 0s seus resultados sdo passiveis de generalizacéo, principalmente quando as
amostras pesquisadas representam com fidelidade a populacdo de onde foram
retiradas (SILVA et al., 2013).

Os estudos quantitativos enfatizam os atributos mensuraveis da experiéncia
humana e a objetividade na coleta e a andlise das informacdes, além de utilizar
procedimentos estruturados e instrumentos formais para a coleta de informacdes
(POLIT; BECK; HUNGLER, 2011).

A pesquisa longitudinal refere-se a um grupo que possui entre si uma
caracteristica comum, nesse estudo, a terapéutica paliativa oncoldgica. O grupo
estudado constitui-se uma determinada amostra de um universo de pesquisa, que
deve ser acompanhado por um determinado periodo de tempo para se investigar,
por observacdo e andlise comparativa, 0 que acontece a esse grupo. Tal tipo de
pesquisa é muito utilizado na area da saude e pode, algumas vezes, representar um
caso particular de uma pesquisa experimental (estudo prospectivo), conforme atesta
Gil (2008). O investigador seleciona a amostra e mede variaveis preditoras antes do
periodo de seguimento no qual observara os desfechos. E uma estratégia para
definir a incidéncia de uma condicdo clinica, assim como investigar suas possiveis
causas (HULLEY et al., 2008).

A pesquisa analitica € o tipo de pesquisa quantitativa que envolve uma
avaliacdo mais aprofundada das informagdes coletadas em um determinado estudo.
Neste caso, observacional para explicar o contexto de um fendmeno no ambito de

um grupo, grupos ou populacdo (MARCONI, 2005).
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4.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada em um Hospital de referéncia no Parana, atrelado
exclusivamente ao tratamento de pacientes com céncer. Atende proporcionalmente
a populagdo do SUS bem como pacientes provenientes de outros convénios
privados de salude e de tratamentos particulares (HEG, 2016).

A referida instituicio estd em funcionamento desde 1972. E um hospital
especializado em oncologia, localizado na regido Sul, em Curitiba, capital do Parana,
sendo classificado pelo Ministério da Saude como Centro de Alta Complexidade em
Oncologia — CACON (BRASIL, 2009a; 2009b). A alta complexidade na Rede de
Atencdo Oncoldgica esta composta por estabelecimentos habilitados como Unidade
de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) ou Centro de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON). Os estabelecimentos
habilitados oferecem assisténcia especializada e integral ao paciente com cancer,
atuando no diagnéstico e tratamento do paciente. Essa assisténcia abrange sete
modalidades integradas: diagnéstico; cirurgia oncolégica; radioterapia; quimioterapia
(oncologia clinica, hematologia e oncologia pediatrica); medidas de suporte;
reabilitacéo; e cuidados paliativos (BRASIL, 2009a; 2009b).

Em 2015, esse hospital realizou, conforme o Registro Hospital de Cancer,
30.595 atendimentos, sendo que, dentre eles, 86,6% dos pacientes provinham do
Sistema Unico de Sautide. No mesmo periodo assinalado, o centro de referéncia
totalizou 1.364.532 de procedimentos nos atendimentos, englobando as diversas
modalidades supracitadas (HEG, 2016).

O local da pesquisa compreendeu os ambulatérios de oncologia clinica e de
radioterapia da InstituicAio bem como o0 espaco das salas de consultas de

enfermagem.

4.3 AMOSTRA E PARTICIPANTES DA PESQUISA

Trata-se de um recrutamento por conveniéncia, censo e amostra por

adesao. Foram convidados a participar do estudo todos os pacientes que iniciaram a
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terapéutica paliativa oncolégica, de dois de janeiro 2015 a trinta de junho de 2015,
tendo sido esses acompanhados até seis meses da ultima inclusdo, perfazendo um
total de 124 (cento e vinte e quatro) pacientes. O calculo amostral foi realizado
considerando 0s pacientes que realizaram terapéutica paliativa (quimioterapia,
radioterapia ou a combinagdo das duas modalidades de tratamento concomitantes
para doenca avancada) nos seis primeiros meses do ano de 2014.

4.3.1 Critérios de Inclusao

- Adultos (entre 19 e 59 anos) com diagndstico de cancer confirmado por
bidépsia e que foram inseridos e comunicados sobre a terapéutica paliativa
oncoldgica. Foram considerados os que apresentaram doenca metastatica (Estadio
clinico IV) registrada em prontuario disponivel na instituicdo hospitalar;

- Com diagnéstico de qualquer tipo histolégico de cancer;

- ECOG: 1, 2 ou 3 caracterizado como: 1 (restritos para atividade fisica
extenuante, porém, capazes de realizar um trabalho de natureza leve ou sedentaria);
2 (completamente capaz para o autocuidado, mas incapaz de realizar quaisquer
atividades de trabalho, fora do leito por mais de 50% do tempo); 3 (capacidade de
autocuidado limitada, restrito ao leito ou a cadeira mais de 50% do tempo de vigilia)
(OKEN et al, 1982).

4.3.2 Critérios de Excluséo

- Impossibilitados de manter comunicacao verbal e/ou escrita pela avaliagao
do ECOG 4 e ECOG 5 caracterizado por: 4 (completamente limitado, ndo pode
exercer qualquer autocuidado, restrito ao leito ou a cadeira); e 5 (morto) (OKEN et al,
1982).

4 .3.3 Critérios de descontinuidade

- O acompanhamento do participante foi descontinuado quando o [acomete

evoluiu para 6bito no periodo de coleta de dados.
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4.3.4 Captacao da amostra e coleta de dados

A divulgacao da pesquisa aconteceu de forma direta com a equipe médica e
de enfermagem. A indicacdo da modalidade de tratamento a qual o paciente foi
inserido ocorreu exclusivamente pela equipe médica, sendo somente a ela a
competéncia para tal. Apés os procedimentos que determinam indicagdo do paciente
para o tratamento paliativo e de seus registros em prontuario, a captacao da amostra
ocorreu conforme descricdo abaixo e demonstrada na FIGURA 1: fluxograma de
inclusédo de participantes.

No primeiro dia da semana, a pesquisadora verificava no sistema de
prontuario eletrébnico de agendamento disponivel na instituicAo hospitalar os
pacientes que estavam registrados no setor de quimioterapia e/ou radioterapia para
terapéutica paliativa. Ao selecionar um possivel participante do estudo foi verificado
os critérios de inclusdo (idade, insercdo e comunicacdo do médico ao paciente da
terapéutica paliativa), o contato e a proposta se dava no dia do agendamento para
inicio da terapéutica paliativa, antes de qualquer consulta ou procedimento. Apés a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE 1) lia-se o
prontuario do mesmo em busca das informacgdes pertinentes e o paciente preencheu
0s questionarios do estudo posteriormente. O tempo de preenchimento dos
instrumentos pelos pacientes foi entre 20 a 40 minutos, viabilizando o preenchimento
das 4 paginas dos questionarios propostos pelo estudo.

A coleta de dados dos patrticipantes do estudo ocorreu entre 02 de janeiro de
2014 e 30 de junho de 2016, conforme as seguintes etapas:

- Na primeira fase do estudo (avaliagdo 1 - basal), foram incluidos 124
pacientes que atenderam aos critérios de inclusdo e responderam aos questionarios;

- Na segunda etapa (avaliacdo 2 — 3 meses), participaram 109 pacientes,
gue responderam aos questionarios, 15 pacientes foram a 6bito entre a primeira e a
segunda avaliacao;

- Na terceira etapa (avaliacdo 3 — 6 meses), 92 pacientes responderam aos
guestionarios do estudo, 17 pacientes evoluiram para 6bito entre a segunda e a
terceira avaliacao;

- Na quarta etapa (avaliacdo 4 — 9 meses), 76 pacientes responderam 0s
questionarios e, entre a terceira e a quarta avaliacdo 16 pacientes foram a 06bito;
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- Na captacdo da amostra na quinta etapa (avaliagdo 5 — 12 meses), 0s
questionarios do estudo foram preenchidos por 60 pacientes sendo que 16 pacientes
evoluiram para o Obito entre a quarta e a quinta avaliacdo.

- A sexta avaliacdo (avaliacdo 6 — 15 meses) foi preenchida por 37 pacientes
que finalizaram a coleta de dados do estudo. Entre a quinta e a Ultima avaliacdo do
estudo, 23 pacientes foram a 6bito.

Nos casos em que nao havia acompanhamento previsto para o paciente no
més organizado para a coleta ou, por alguma razdo, quando o paciente ndo podia
comparecer ao hospital, o pesquisador imediatamente entrava em contato telefénico
para verificar outra data para o preenchimento dos questionarios. Considerou-se um
periodo de janela de 10 dias para mais ou para menos da data programada.
Utilizaram-se os seguintes instrumentos: (1) Questionarios: socioeconémico e clinico
(APENDICE 1I); (2) KPS (ANEXO 1); (3) Escala de Avaliagdo de Dor (WONG;
BAKER, 1988) (ANEXO II); (4) Questionario QLQ-C15-PAL versdo 1.0 portugués
(autorizagdo da European Organization for Research and Treatment of Cancer —
ANEXO III); e (5) FACIT-PAL-14 versao 4.0 portugués (autorizagdo da Functional
Assessment of Chronic lliness Terapy — ANEXO 1V).

As escalas sdo concebidas para a autoadministragcdo pelo paciente, mas
também podem ser administradas no formato de entrevista. Para a
autoadministracdo, os pacientes foram ser instruidos a ler as breves instrucées no
topo da pagina. Depois de que a compreensao correta do paciente tenha sido
confirmada, ele/ela deve ser incentivado(a) a completar todos os itens em ordem,
sem deixar de responder nenhum dos elementos. A administracdo pela entrevista é
considerada coerente, dada a formacgédo adequada dos entrevistadores, de modo a
obter respostas nao-tendenciosas dos pacientes (FACIT, 2013).

Para o preenchimento dos questionarios socioeconémico e clinico do
estudo, foram considerados a entrevista com o paciente, conforme quadro 1, além
das informagBes compreendidas no prontuario do paciente. A Escala de Avaliacédo
da Dor e os Questionarios QLQ—-C15-PAL e FACIT— PAL — 14 foram aplicados em
um intervalo de trés meses: nos meses um (inclusdo do paciente no estudo), trés,
seis, nove, doze e até completar dezoito meses (12 meses apos a inclusdo do ultimo
paciente no estudo). Justitica-se o periodo de acompanhamento dos pacientes
devido ao tempo disponibilizado para finalizagdo da pesquisa.
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Etapa 1: Avaliagéo 1 - basal

Pacientes que preencheram os critérios de inclusdo: n = 124
Aceitaram participar da pesquisa: n = 124 (basal)

Descontinuidade
n=15

Etapa 2: Avaliacdo 2 — 3 meses

Participantes da pesquisa: n = 109 (3 meses)

Descontinuidade
n=17
B

Etapa 3: Avaliagdo 3 — 6 meses

Participantes da pesquisa: n = 92 (6 meses)

Descontinuidade
n=16

Etapa 4: Avaliacéo 4 — 9 meses

Participantes da pesquisa: n = 76 (9 meses)

Descontinuidade
n=16

Etapa 5: Avaliacdo 5 — 12 meses

Participantes da pesquisa: n = 60 (12 meses)

Descontinuidade
n=23

Etapa 6: Avaliagdo 6 — 15 meses

Participantes da pesquisa: n = 37 (15 meses)

FIGURA 1 — FLUXOGRAMA DA INCLUSAO DE PARTICIPANTES
FONTE: O autor (2016)
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Questionarios

Etapas Questionario KPS Escalade QLQ-C15-PAL FACIT-PAL-14
socioecondmico ou Avaliacao versédo 1 versédo 4
e clinico ECOG de Dor
Avaliacdo 1 - X X X X X
basal
Avaliacdo 2 — 3 X X X
meses
Avaliacdo 3 — 6 X X X
meses
Avaliacdo 4 — 9 X X X
meses
Avaliagdo 5 - X X X
12 meses
Avaliagdo 6 - X X X
15 meses

QUADRO 1- ETAPAS DA PESQUISA E QUESTIONARIOS UTILIZADOS EM CADA ETAPA
FONTE: O autor (2016)

4.4 VARIAVEIS DA PESQUISA

a) Variaveis socioecondmicas: (idade, sexo, peso, altura, cor, escolaridade,
estado civil, religido, classe econémica, condicbes de habitacdo, nimero de pessoas
moradoras no domicilio, tabagismo, etilismo);

b) Varidveis de desfechos: escore dos resultados da aplicacdo dos
Questionarios de QV EORTC QLQ-C15-PAL e FACIT-PAL-14 e Escala de
Avaliacéo da Dor;

c) Variaveis de interferéncia: KPS ou ECOG; Tipo de cancer (Carcinoma
Ductal Infiltrante, melanoma, adenocarcinoma, carcinoma, linfoma, osteossarcoma,
neuroblastoma, células germinativas, mieloma e leiomiossarcoma); diagnéstico do
cancer primario, data do cancer primario, tratamentos anteriores (quimioterapia,
radioterapia, hormonioterapia, braquiterapia, cirurgia, nenhum tratamento anterior);
data do diagndéstico da metastase; local(is) de metastase conforme classificagdo do
questionario de caracterizacdo socioecondmica e clinica® (cerebral/SNC,
gastrointestinal, pulmonar/derrame pleural, O0sseal/espinhal, mamas, genitais,

urinaria, hepatica/ascite/pancreas, tireoide, linfonodos, abdémen, pelve, adrenal e

3 . ;. . ~ . A . ;. . . ,
O questiondrio de caracterizagdo socioecondmica e clinica foi elaborado e posteriormente pré-testado sendo
subdividido em locais de metdastases conforme classificacdo.
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Sindrome da Veia Cava Superior); tempo transcorrido entre diagnostico do cancer
primério e o diagndstico para a terapéutica paliativa; tempo entre o diagnéstico de

cancer avancado e a data do 6bito do paciente.

4.4.1 Categorizacdo das variaveis do estudo

Idade: avaliado em prontuario e/ou autodeclarada, em anos completos;

. Sexo: avaliado em prontuério; categorizado em masculino ou feminino;

o Peso: avaliado em prontuario e verificado em quilogramas;

. Altura: avaliado em prontuario em centrimetros;

. Cor: avaliado em prontuario e/ou autodeclarada, caracterizada em
branco(a), mulato(a), negro(a), amarelo(a), indigeno(a);

o Escolaridade: autodeclarada em Ensino Fundamental incompleto,
Ensino Fundamental completo, Ensino Médio incompleto, Ensino Médio completo,
Ensino Superior incompleto, Ensino Superior completo;

o Estado civil: autodeclarado, categorizado em solteiro(a), casado(a),
divorciado(a)/separado(a), viavo(a), concubinato;

o Religido: autodeclarada em catdlico(a), protestante, espirita, judaico,
evangélico(a);

o Classe econdmica: autodeclarada, caracterizada em sem renda, menos
de 1 salario minimo, de 1 a 2 salarios minimos, de 2 a 4 salarios minimos, de 4 a 6
salarios minimos, mais de 6 salarios minimos;

o Condicoes de habitacdo 1. autodeclarada, nomeada como casa
propria, casa alugada, casa cedida;

o Condicoes de habitacdo 2: autodeclarada, nomeada como casa de
alvenaria, casa de madeira, outra;

o Condic¢des de habitacdo 3: autodeclarada, nomeada como com luz e
com agua, com luz e sem agua, sem luz e com agua, sem luz e sem agua,

o Quantas pessoas moram no domicilio: autodeclarada, caracterizada
por zero, um, dois, trés, quatro, cinco, seis, sete ou mais pessoas;

o Tabagismo: autodeclarada, categorizado por sim, ndo, anteriormente;

o Tempo de tabagismo: autodeclarado, dividido em menos de 1 ano, de 1

a 5 anos, de 6 a 10 anos, mais de 10 anos, nao se aplica;
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o Quantos cigarros/dia: autodeclarado, dividido em menos de 5/dia, de 5
a 10/dia, de 10 a 20/dia, mais de 20/dia, ndo se aplica;

o Etilismo: autodeclarado, dividido em sim, ndo, anteriormente;

o Tempo de etilismo: autodeclarado, dividido em menos de 1 ano, de 1 a
5 anos, de 6 a 10 anos, mais de 10 anos, ndo se aplica;

o Quantas doses/dia: menos de 5/dia, de 5 a 10/dia, del0 a 20/dia, mais

de 20/dia, nao se aplica.

. ECOG: dado avaliado em prontuario, caracterizado em: 1, 2, 3, 4, 5;

o Tipo de Céncer: dado avaliado em prontuario, caracterizacdo nominal
em: carcinoma ductal infiltrante, melanoma, adenocarcinoma, carcinoma,
linfoma, osteossarcoma, neuroblastoma, células germinativas, mieloma,
leiomiossarcoma, outro;

. Diagnostico do cancer primario: dado avaliado em prontuario e descrito
nominalmente;

. Data do cancer primario: més e ano;

o Tratamentos anteriores: dado avaliado em prontuério, caracterizacéo
nominal em: quimioterapia, radioterapia, hormonioterapia, braquiterapia,
cirurgia ou nenhum tratamento anterior;

. Data do diagndstico da metastase: més e ano;

. Local(is) de metastase: dado avaliado em prontuéario, caracterizacéo
nominal em cerebral/SNC, gastrointestinal, pulmonar/derrame pleural,
Ossealespinhal, mamas, genitais, urinaria, hepatica/ascite, tiredide,

linfonodos, abdémen, pelve, adrenal, sindrome da veia cava superior;

4.5 ANALISE DOS DADOS

Nessa analise estatistica, foram utilizados os softwares SPSS V17, Minitab
16 e Excel Office 2010 e, para a descricdo dos testes abaixo, foram utilizadas as
seguintes referéncias: Fonseca; Martins (1996), Murray (1993), Vieira (2004), Vieira
(1991) e Maroco (2003).
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4.5.1Teste de ANOVA

A ANOVA - Analysis of variance é um teste paramétrico usual e faz uma

comparacao de médias utilizando a variancia e, a priori, algumas suposi¢cées devem

ser satisfeitas. Por tratar-se de um teste paramétrico, supde-se que &; ~ N(0,0%) os

erros para cada observagdo tém que ter uma distribuicdo normal com média zero e

variancia constante.

4.5.2 Teste de lgualdade de Duas Propor¢des

O Teste de Igualdade de duas Propor¢cfes € um teste que compara se a
proporcdo de respostas de duas determinadas variaveis e/ou seus niveis é

estatisticamente significantes.
4.5.3 Teste de Qui-Quadrado

O Teste Qui-Quadrado para Independéncia € um teste utilizado para se
verificar se duas variaveis e seus niveis possuem ou ndo uma dependéncia

(associacao) estatistica.

4.5.4 Intervalo de Confianca para Média

O Intervalo de Confianca para a Média € uma técnica utilizada quando se

busca o quanto a média pode variar numa determinada probabilidade de confianca.

4.5.5 Valor de p

O resultado de cada comparagdo possui uma estatistica chamada de p-
valor. Esta estatistica refere-se a concluséo sobre o teste realizado. Caso esse valor
seja maior que o nivel de significancia adotado (erro ou « ), conclui-se, portanto, que

a H, (a hipotese nula) é a hipotese verdadeira; caso contrario, reforca-se a H,, a

hipotese alternativa.
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4.5.6 Nivel de significancia

Define-se para este trabalho um nivel de significancia de 0,05 (5%) e os
intervalos de confianca descritos no estudo foram construidos com 95% de

confianca estatistica.

4.6 METODOLOGIA DE ANALISE DE DADOS

Nas variaveis com apenas dois niveis de resposta, o p-valor é direto a
comparacao dos mesmos, como na distribuicdo de sexo. Por exemplo, onde 60,5%
de mulheres e 39,5% de homens, sendo essa uma diferenca estatisticamente
significante (p-valor <0,001). Para as variaveis com 3 ou mais niveis de resposta,
segue a analise da ultima coluna com os p-valores da comparacéo de cada nivel de
resposta sempre em relacdo ao mais prevalente que esta indicado como Referéncia
(Ref.). Como, por exemplo, na distribuicdo do item “tratamentos anteriores”, onde a
resposta mais recorrente foi Quimioterapia com 62,9%, sendo estatisticamente
diferente dos demais percentuais.

Na sequéncia da andlise, utiliza-se o teste de Qui-Quadrado para medir o
grau de relacdo entre as variaveis. Vale ressaltar que somente sédo considerados os
niveis de respostas com N25 casos. As andlises dos escores dos questionarios
seguiram as orientacdes do EORTC e do FACIT Guideline (Anexos Il e IV
respectivamente).

Os dados foram analisados considerando dois grupos de pacientes: todos os
pacientes que reponderam aos questionarios do estudo, 124 pacientes e, em outro

grupo os 37 pacientes que concluiram da primeira a sexta avaliagcdes.

4.7 QUESTOES ETICAS

Por se tratar de uma pesquisa que envolve seres humanos, no que concerne

aos aspectos éticos, 0 projeto seguiu a Resolucdo 466 de 12 de dezembro de 2012

do Ministério da Salde e foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa do
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Hospital Erasto Gaertner para a avaliacdo e o consequente parecer. O estudo iniciou
apos a aprovacdo desse, que ocorreu no dia 24 de novembro de 2014, com o
parecer n°® 885590 e CAAE: 36670314.2.0000.0098 (ANEXO 1V).

A utilizacdo dos questionarios foi autorizada por meio de download
diretamente para o pesquisador responsavel pelo projeto inicial (ANEXO I, ANEXO
IV), detalhado no item 4.3.4.
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5 RESULTADOS

5.1 CARACTERIZACAO DO PERFIL SOCIOECONOMICO E CLINICO DOS
PACIENTES COM CANCER AVANGADO INSERIDOS NA TERAPEUTICA
PALIATIVA

Os dados socioecondmicos dos 124 pacientes incluidos no estudo estdo
demonstrados na TABELA 1. A média da idade foi de 48,0 + 1,8 anos. A populacdo
foi caracterizada como: feminina (60,5%), branca (68,5%), casada (48,4%), de
religido catolica (72,6%) e sem renda ou com renda de 1 a 2 salarios minimos
(55,7%). A média de pessoas que moram no mesmo domicilio foi de 3,2. Quanto aos
habitos de vida, 56 participantes declararam-se como nao tabagistas (45,2%) e 94
(75,8%) como ndao etilistas. Dos pacientes que responderam afirmativo para
tabagismo, 55,1% afirmaram ter tal habito h4 mais de 10 anos e mais de 20 cigarros
ao dia. Quanto a ingestao de alcool, os que responderam que possuiam esse habito
o faziam por um periodo que variou entre 1 e menos de 10 anos, sendo significativa
a resposta de 5 a 10 doses por dia.

A caracterizagéo clinica encontra-se descrita na TABELA 2. A maioria dos
pacientes, 92% (n=114), apresentou Performance Status 1 e 2. O diagndstico da
neoplasia primaria prevalente foi mama, com tratamento prévio de quimioterapia e
radioterapia e 0S locais de metastase evidenciados foram
pulmao/mediastino/brénquios e linfonodos.

Além dos diagnosticos primarios citados na TABELA 1 abaixo, outros locais
foram identificados, entretanto, em menor percentual. Podem-se citar: figado (2,4%),
laringe (1,6%), medula 6ssea (1,6%), préstata (1,6%), quadril (1,6%), pele
(melanoma) (1,6%), retroperiténio (1,6%), ceco/apéndice (0,8%), endométrio (0,8%),
nasofaringe (0,8%) e SNC (0,8%).
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TABELA 1 - CARACTERIZACAO SOCIOECONOMICA DOS PACIENTES COM CANCER
AVANCADO EM TERAPEUTICA PALIATIVA DE UM HOSPITAL DE REFERENCIA EM
CURITIBA/PR, 2015

Faixa Etaria N % P-valor
De 40 a 59 102 82,3 <0,001
De 19a 39 22 17,7
Sexo N % P-valor
Feminino 75 60,5 <0,001
Masculino 49 39,5
Cor N % P-valor
Branco 85 68,5 Ref.
Mulato 19 15,3 <0,001
Negro 20 16,1 <0,001
Estado Conjugal N % P-valor
Casado 60 48,4 Ref.
Divorciado 11 08,9 <0,001
Concubinato 17 13,7 <0,001
Solteiro 33 26,6 <0,001
Vidvo 3 02,4 <0,001
Religido N % P-valor
Catoélico 90 72,6 Ref.
Espirita 9 07,3 <0,001
Outra 3 02,4 <0,001
Protestante 3 02,4 <0,001
Evangélica 19 15,3 <0,001
Classe Econ6mica N % P-valor
Sem Renda 8 06,5 <0,001
Menos de 1 SM 18 14,5 <0,001
Dela2SM 43 34,7 Ref.
De2 a4 SM 33 26,6 0,168
De 4 a6 SM 16 12,9 <0,001
Mais de 6 SM 5 04,0 <0,001
N&o sabia informar 1 00,8 <0,001
Escolaridade N % P-valor
Fund. Incompleto 38 30,6 Ref.
Fund. Completo 36 29,0 0,781
Médio Incompleto 5 04,0 <0,001
Médio Completo 31 25,0 0,321
Superior Incompleto 6 04,8 <0,001
Superior Completo 8 06,5 <0,001
Condic¢des de habitacdo 1 N % P-valor
Casa Alugada 26 21,0 <0,001
Casa Cedida 28 22,6 <0,001
Casa Propria 70 56,5 Ref.
Condic¢des de habitacéo 2 N % P-valor
Casa de alvenaria 92 74,2 Ref.
Casa de madeira 31 25,0 <0,001
Outra 1 00,8 <0,001
Condic¢des de habitagéo 3 N % P-valor
Com luz e agua 121 97,6 <0,001
Sem luz e sem agua 3 02,4

FONTE: AUTORAS (2016)
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TABELA 2 — CARACTERIZAGAO CLINICA DOS PACIENTES COM CANCER AVANGADO EM
TERAPEUTICA PALIATIVA ONCOLOGICA DE UM HOSPITAL DE REFERENCIA EM CURITIBA/PR,
2015

ECOG N % P-valor
ECOG 1 58 46,8 Ref.
ECOG 2 56 45,2 0,799
ECOG 3 10 08,1 <0,001
Tipo de Cancer N % P-valor
Adenocarcinoma 35 28,2 Ref.
Carcinoma 33 26,6 0,776
Carcinoma Ductal Infiltrante 28 22,6 0,307
Melanoma 10 08,1 <0,001
Linfoma 5 04,0 <0,001
Osteossarcoma 5 04,0 <0,001
Células Germinativas 3 02,4 <0,001
Leiomiossarcoma 2 01,6 <0,001
Mieloma 2 01,6 <0,001
Neuroblastoma 1 00,8 <0,001
Diagndstico da neoplasia priméria N % P-valor
Mama 32 25,8 Ref.
Colo de Utero 9 07,3 <0,001
Estdbmago 9 07,3 <0,001
Célon 8 06,5 <0,001
Pulméao 8 06,5 <0,001
Reto 7 05,6 <0,001
Esbfago 4 03,2 <0,001
Linfoma 4 03,2 <0,001
Ovario 4 03,2 <0,001
Testiculo 4 03,2 <0,001
Local de metastase N % P-valor
Linfonodos 60 48,4 Ref.
Pulmonar/mediastino/brénquios 57 46,0 0,703
Ossealespinhal 51 41,1 0,250
Cerebral/SNC 33 26,6 <0,001
Hepaticas/ascite/pancreas 33 26,6 <0,001
Gastrointestinal 16 12,9 <0,001
Genitais 15 12,1 <0,001
Urinarias 8 06,5 <0,001
Adrenal 5 04,0 <0,001
Mamas 4 03,2 <0,001
QOutros (abdémen, pelve, tiredide e sindrome da veia cava superior) 9 07,2 <0,001
Tratamentos anteriores N % P-valor
Quimioterapia 78 62,9 Ref.
Cirurgia 57 46,0 0,007
Radioterapia 42 33,9 <0,001
Nenhum 30 24,2 <0,001
Hormonioterapia 12 09,7 <0,001
Braquiterapia 1 00,8 <0,001

FONTE: AUTORAS (2016)
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5.2 ANALISE DA QV ENTRE AS DIFERENTES ETAPAS DA TERAPEUTICA
PALIATIVA AO PACIENTE COM CANCER AVANCADO COM OS
QUESTIONARIOS EORTC QLQ-C15-PAL E FACIT-PAL-14

5.2.1Andlise do Questionario EORTC QLQ-C15-PAL

Observa-se que, na TABELA 3, h4 a descri¢do de todos os participantes que
tiveram resposta em cada avaliacédo isoladamente. Percebe-se que alguns escores
gue diferem nas avaliagbes possuem alta variabilidade, o que demonstra que os
dados sdo heterogéneos na amostra estudada.

Em relacdo aos dados abaixo, considera-se em relacdo a andlise da saude
global que os escores foram maiores nas avaliacées quatro, cinco e seis, seguidas
pela primeira, segunda e terceira. A avaliacdo cinco teve os mais altos escores no
funcionamento fisico e emocial bem como em todas as avaliagdes de sintomas

(fadiga, nauseas, dor, dispneia, insdnia, apetite e constipacao).
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TABELA 3 — DESCRIGAO DOS VALORES PARA O QUESTIONARIO EORTC QLQ-C15-PAL, CONSIDERANDO TODOS OS PARTICIPANTES DE CADA
AVALICAO DA QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES NA TERAPEUTICA PALIATIVA ONCOLOGICA EM UM HOSPITAL DE REFERENCIA EM

CURITIBA/PR
Média da Média da Média da Média da Média da Média da
12 DP* | IC* 22 DP* | IC* 3 DP* | IC* 42 DP* | IC* 52 DP* | IC* 62 DP* | IC*
Avaliagéo Avaliagdo Avaliagdo Avaliagdo Avaliagéo Avaliagéo
Salde global 60,6 24,4 | 4,3 57,5 220 | 41 56,1 218 | 45 68,6 26,2 | 5,9 63,9 240 | 6,1 61,7 27,7 | 8,9
Funcionamento 42,4 28,2 | 5,3 42,6 26,3 | 54 39,9 30,0 | 6,7 55,0 258 | 6,5 45,9 31,0 | 10,0
Fisico 35,8 28,2 | 5,0
Funcionamento 61,9 324 | 6,1 69,6 28,7 | 5,9 56,6 36,0 | 8,1 71,1 284 | 7,2 50,5 33,0 | 10,6
X 57,8 355 | 6,3
Emocional
Fadiga 53,2 295 | 5,2 61,2 274 | 51 61,9 275 | 5,7 57,2 325| 7,3 69,7 26,5 | 6,7 57,7 26,2 | 8,5
Nausea 41,7 37,4 | 6,6 53,8 36,5 | 6,9 48,5 36,8 | 7,6 43,0 36,8 | 8,3 63,9 31,5| 8,0 54,1 34,6 | 11,1
Dor 50,5 30,2 | 5,3 53,8 24,6 | 4,6 58,0 26,9 | 5,6 52,6 31,4 | 71 58,9 2751 7,0 49,5 25,6 | 8,3
Dispneia 36,3 315| 55 39,4 25,7 | 4,8 44 4 27,8 | 5,7 40,4 328 | 7,4 54,4 26,0 | 6,6 45,0 28,6 | 9,2
Insonia 457 34,1 | 6,0 51,1 31,6 | 59 55,2 32,4 | 6,7 48,7 37,1 | 8,3 58,9 27,7 | 7,0 47,7 28,9 | 9,3
Apetite 48,4 354 | 6,2 62,1 32,2 | 6,0 58,5 30,1 | 6,2 48,7 375 | 8,4 67,2 29,7 | 7,5 54,1 354 | 11,4
Constipacgéo 41,9 31,8 | 5,6 49,5 30,6 | 5,8 45,6 293 | 6,1 40,4 346 | 7,8 58,3 27,2 | 6,9 55,0 275 | 8,8
NITETD B2 124 109 90 76 60 37

participantes

* DP: Desvio Padrdo

** |C: Intervalo de Confianca

FONTE: AUTORAS (2016)
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Na TABELA 4, ha a apresentacdo dos resultados dos pacientes que

concluiram as seis avaliacoes.

TABELA 4 — DESCRICAO DOS VALORES PARA O QUESTIONARIO EORTC QLQ-C15-PAL DOS
37 PACIENTES QUE CONCLUIRAM DA PRIMEIRA A SEXTA AVALIACAO DA QUALIDADE DE
VIDA DOS PACIENTES NA TERAPEUTICA PALIATIVA ONCOLOGICA EM UM HOSPITAL DE
REFERENCIA EM CURITIBA/PR, 2015

Saude global Avaliagdo 1  Avaliagdo 2 Avaliagdo 3 Avaliagcdo 4 Avaliacdo 5 Avaliacédo 6

Média 72,5 67,6 57,2 76,1 67,6 61,7
DP* 21,2 21,5 21,4 22,1 21,1 27,7
|C** 6,8 6,9 6,9 7,1 6,8 8,9

P-valor 0,001

Func. Fisico  Avaliagdo 1  Avaliacdo 2 Avaliacdo 3 Avaliacdo 4 Avaliagdo 5 Avaliacédo 6

Média 31,2 36,9 42,6 29,1 57,4 45,9
DP* 29,0 30,4 24,9 27,8 23,2 31,0
IC** 9,4 9,8 8,0 8,9 7,5 10,0

P-valor <0,001

EmF()chr]igﬁal Avaliacdo 1  Avaliacdo 2 Avaliacdo 3 Avaliagdo 4 Avaliacéo 5 Avaliacdo 6

Média 47,7 48,2 68,5 45,9 74,8 50,5
DP* 37,3 32,8 28,5 36,5 25,9 33,0
|C** 12,0 10,6 9,2 11,8 8,4 10,6

P-valor <0,001

Fadiga Avaliacdo 1  Avaliagdo 2 Avaliacdo 3 Avaliagdo4  Avaliacdo 5 Avaliacédo 6

Média 41,4 49,1 61,7 50,9 75,2 57,7
DP* 31,1 29,4 29,6 34,2 23,1 26,2
|C** 10,0 9,5 9,5 11,0 7,4 8,5

P-valor <0,001

Nausea Avaliacdo 1 Avaliagdo 2 Avaliacdo 3 Avaliagdo 4  Avaliacédo 5 Avaliacéo 6

Média 39,6 45,0 51,4 29,7 71,2 54,1
DP* 39,9 37,0 34,8 33,1 23,8 34,6
|C** 12,9 11,9 11,2 10,7 7,7 11,1

P-valor <0,001
Dor Avaliacdo 1  Avaliagdo 2 Avaliacdo 3 Avaliagdo 4 Avaliacéo 5 Avaliacéo 6

Média 37,4 47,3 59,0 45,0 58,1 49,5
DP* 29,8 23,1 26,5 34,0 28,5 25,6
|C** 9,6 7,4 8,5 11,0 9,2 8,3

P-valor 0,003

Dispneia Avaliacdo 1 Avaliacdo 2 Avaliacdo 3 Avaliacdo 4  Avaliacdo 5 Avaliacéo 6

Média 27,9 34,2 45,9 31,5 57,7 45,0
DP* 30,9 25,4 24,0 30,4 21,7 28,6
|C** 10,0 8,2 7,7 9,8 7,0 9,2

P-valor <0,001

Insénia Avaliacdo 1  Avaliacdo 2 Avaliacdo 3 Avaliagdo 4  Avaliacdo 5 Avaliacéo 6

Média 32,4 39,6 61,3 43,2 60,4 47,7
DP* 32,9 31,3 30,9 35,9 24,6 28,9
|C** 10,6 10,1 10,0 11,6 7,9 9,3

P-valor <0,001

Apetite Avaliacdo 1 Avaliacdo 2 Avaliacdo 3 Avaliacdo 4  Avaliacdo 5 Avaliacédo 6

Média 42,3 50,5 63,1 39,6 73,9 54,1

DP~* 39,0 37,4 28,1 35,0 22,4 35,4
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CONTINUA

IC** 12,6 12,0 09,1 11,3 07,2 11,4

P-valor <0,001

Constipacdo  Avaliacdo 1 Avaliacdo 2 Avaliacdo 3 Avaliacdo 4  Avaliacdo 5 Avaliacdo 6

Média 37,8 45,0 44,1 29,7 56,8 55,0
DP* 33,5 33,5 28,4 37,5 28,2 27,5
|C** 10,8 10,8 9,1 12,1 9,1 8,8

P-valor <0,001

* DP: Desvio Padrdo
** |C: Intervalo de Confianca
FONTE: AUTORAS, 2016

Os dados correspondem aos pacientes que concluiram as seis avaliacdes e
apresentam significancia em todos os escores, ou seja, em todos ha uma diferenca
meédia estatisticamente significante entre as avaliacfes. A partir das informacoes,
utilizou-se a Comparacdo Mdltipla de Bonferroni (Post Hoc) para comparar as
avaliacdes aos pares e determinar com precisdo entre quais ocorreu a diferenca.
Essas informacdes estdo demonstradas na TABELA 4.

Os resultados demonstram que, para a avaliagdo do EORTC QLQ-C15-PAL
quanto ao dominio Saude Global, houve diferenca significativa entre a primeira
avaliacdo, com média de 72,5, e a terceira (p <0,001) e a sexta (p=0,019),
avaliacbes com médias respectivamente de 57,2 e 61,7. Nessa andlise, nao foi
demonstrada significancia estatistica entre a quinta e a sexta avaliacdes. Para o
escore de Funcionamento Fisico, no qual a média da primeira avaliacao foi de 31,2 e
subiu até a terceira avaliagdo, atingindo 42,6, sendo sempre significante, mas, na
quarta avaliacdo, caiu para 29,1 e nao significante em comparacdo a 12 avaliacao
(p=0,591). O mesmo dominio, na quinta e sexta avaliacbes, a média volta a subir,
sendo estatisticamente diferente da primeira avaliagdo (respectivamente p<0,001 e
p=0,019).

Ao comparar as avaliagfes do EORTC QLQ-C15-PAL para o dominio fungéo
emocional, observa-se uma diferenca significativa entre a primeira avaliagdo, com
meédia de 47,7, e a terceira (média de 68,5) e a quinta (média de 74,8) avaliacdes. A
segunda, a quarta e a sexta avaliacbes ndo foram significativas e tiveram como
resultado p-valores de 0,926; 0,790 e 0,691, respectivamente. Para o dominio
fadiga, a quinta avaliacdo demonstrou p-valores significativos se comparada esta
com as demais cinco avaliagfes (p <0,001). A média da quinta avaliacdo foi 75,2



40

estatisticamente significante, se comparada a média da primeira avaliacdo que foi
41,4, por exemplo.

O dominio nausea analisado no questionario supracitado somente
apresentou diferenca significativa entre a primeira avaliagdo com média 39,6 com a
quinta avaliagdo com média 71,2 (p <0,001). A partir da terceira avaliacdo, ha
significancia nas médias de avaliacdo com sua posterior. Entre a terceira avaliacdo e
a quarta p <0,002 (médias respectivamente de 51,4 e 29,7), entre a quarta avaliacdo
e a quinta o p <0,001 (com médias de 29,7 e 71,2 respectivamente) e para a relacéao
entre a quinta e a sexta avalia¢des, o p-valor € de 0,018 com médias de 71,2 para a
primeira e 54,1 para a segunda.

As comparacfes para o dominio dor demonstraram significancia progressiva
entre a primeira, a segunda e a terceira avaliagdes, com médias de 37,4; 47,3 e 59,0
(p= 0,003 entre a primeira e a segunda e p<0,001 entre a primeira e a terceira
avaliacdes) e retorna a ser significante na quinta e na sexta avaliacbes. Ha valores
significativos entre a segunda avaliacdo (média de 47,3) e a terceira (média 59,0)
com p-valor de 0,009 e entre a terceira com a média anteriormente referida e a
quarta (média 45,0) com p-valor de 0,007.

Na avaliagdo do dominio dispneia do EORTC QLQ-C15-PAL, os resultados
demonstram significancia estatistica na quinta avaliagdo em comparacdo as demais
anteriores e também em relacdo a sexta com valores entre p=0,021 e p <0,001.
Observa-se que a média dos escores de dispneia vem ascendente entre a primeira e
a segunda e a terceira, obtendo uma queda na média na quarta avaliacao, voltando
a subir na quinta e a descer na sexta avaliacdo. Ha significancia entre todas as
comparacdes de uma avaliagao em relacdo a sua avaliacéo posterior.

No que tange a analise do dominio insbnia, as médias apresentaram-se com
a mesma trajetoria descrita no dominio dispneia. Sendo que, para a insbnia, ha
diferenca significativa entre a primeira avaliacdo, a terceira, a quinta e a sexta, com
valores respectivamente de p<0,001 para as duas primeiras comparagdes e p=
0,022 para a comparacao entre a primeira e a sexta avaliagoes.

Os dados demonstram que, para o dominio apetite, ha crescimento entre a
primeira, a segunda e a terceira avaliacdes, com médias respectivamente de 42,3,
50,5 e 63,1, havendo um p= 0,004 e p<0,001 na comparagcdo entre a primeira

avaliacdo e a terceira e entre a primeira e a quinta avaliagdes respectivamente.
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Entre a quinta e sexta avaliacdes h4 um declinio na média passando de 73,9 a 54,1
(p= 0,011).
Quanto ao Ultimo dominio estudado no EORTC QLQ-C15-PAL, a

constipacdo apresentou diferenca significativa ente a primeira e a quinta e sexta
avaliacdes (p= 0,007 para ambas). Na segunda avaliacdo, houve diferenca entre
esta e a quarta avaliagdo (p= 0,025) e entre a terceira e a quarta avaliagcdes (p=
0,006). Nao houve relacdo entre a quinta e a sexta avaliacbes, com médias

respectivas de 56,8 e 55,0 (p=0,782).

5.2.2 Analise do Questionario FACIT-PAL-14

Os dominios apresentados abaixo foram avaliados conforme FACIT
Administration and Scoring Guidelines (2013). Na TABELA 5, ha a demonstracdo de
significancia entre as avaliagdes (p<0,001) para todos o0s pacientes que
responderam o questionario FACIT-PAL-14. Observa-se que somente para o
dominio Social do FACIT é que nao foi encontrada diferenca média entre as
avaliacoes.

TABELA 5 — COMPARAGAO SIMULTANEA ENTRE TODOS OS PACIENTES QUE

RESPONDERAM O QUESTIONARIO FACIT-PAL-14 DOS PACIENTES NA TERAPEUTICA
PALIATIVA ONCOLOGICA DE UM HOSPITAL DE REFERENCIA DE CURITIBA/PR

FACIT Média DSSVIO N c
Padréo

Avaliagio 1 6,48 330 124 058
Avaliagao 2 5,64 287 109 0,54
Dominio Avaliaco 3 5,09 292 092 0,60
Fisico Avaliagéo 4 5,97 3,87 076 0,87
Avaliagdo 5 4,48 299 060 0,76
Avaliagédo 6 5,49 2,50 037 0,81
Avaliagdo 1 2,50 1,21 124 0,21
N Avaliagio 2 2,26 1,16 109 0,22
gggi‘gl"g Avaliaco 3 1,99 1,09 092 0,22
Familiar Avaliago 4 2,43 1,10 076 0,25
Avaliacio 5 2,12 1,11 060 0,28

Avaliagdo 6 2,49 1,28 037 0,41
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CONTINUA

Avaliacéo 1 12,15 4,90 124 0,86
- Avalliag&o 2 11,41 446 109 0,84
Dominio Avaliagao 3 971 418 092 085

Emocional ——
e Avaliagéo 4 11,24 5,31 076 1,19
Espiritual Avaliacdo 5 9,95 441 060 1,12
Avaliacdo 6 11,89 3,57 037 1,15
Avaliagdo 1 9,08 2,74 124 0,48
Avaliagédo 2 8,48 2,41 109 0,45
Dominio Avaliacéo 3 7,78 2,62 092 0,54
Paliativo Avaliacéo 4 8,79 339 076 0,76
Avaliagdo 5 6,53 2,55 060 0,65
Avaliacdo 6 6,65 2,87 037 0,92

FONTE: AUTORAS (2016)

Na descricdo dos resultados do FACIT-PAL-14, h4 a apresentacdo de
escores mais altos na primeira avaliacdo em todos os dominios. Posterior a essa,
nao ha predominancia de alguma avaliacdo especifica. O segundo maior escore doi
na segunda a aliacdo do dominio fisico, a quarta avaliacdo ao dominio paliativo e
para os dominios social e familiar e emocional e espiritual, a sexta avaliacdo
apresentou 0 maior escore. A segunda avaliacdo apresentou 0s maiores escores
nos dominios fisico, emocional e espiritual e paliativo.

Na TABELA 6, h4 a comparacdo simultinea para os pacientes que

concluiram as seis avaliagdes:

TABELA 6 — DESCRIGCAO DOS VALORES PARA O QUESTIONARIO FACIT-PAL-14 DOS 37
PACIENTES QUE CONCLUIRAM DA PRIMEIRA A SEXTA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA
DOS PACIENTES NA TERAPEUTICA PALIATIVA ONCOLOGICA EM UM HOSPITAL DE
REFERENCIA EM CURITIBA/PR, 2015

Dominio Eisico Avaliacdo Avaliacdo Avaliagdo Avaliacdo Avaliagdo Avaliacao

1 2 3 4 5 6
Média 7,46 6,95 5,14 7,30 4,43 5,49
Desvio Padrao 3,83 2,82 2,79 3,99 2,79 2,50
IC 1,23 0,91 0,90 1,28 0,90 0,81
P-valor <0,001
Dominio Social e Avaliacdo Avaliacdo Avaliagdo Avaliacdo Avaliagdo Avaliacao
Familiar 1 2 3 4 5 6
Média 2,46 2,51 2,19 2,62 1,95 2,49
Desvio Padrao 1,28 1,10 0,97 1,04 1,13 1,28
IC 0,41 0,35 0,31 0,33 0,36 0,41
P-valor 0,262
Dominio Emocional e Avaliagdo Avaliacdo Avaliacdo Avaliacdo Avaliacdo Avaliacao
Espiritual 1 2 3 4 5 6
Média 13,84 13,41 9,81 12,54 8,81 11,89
Desvio Padréo 4,96 3,62 3,27 5,15 4,14 3,57

IC 1,60 1,17 1,05 1,66 1,33 1,15
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P-valor <0,001
Dominio Paliativo Avaliacdo Avaliacdo Avaliacdo Avaliacdo Avaliacdo  Avaliacéo
1 2 3 4 5 6
Média 9,95 9,46 8,16 9,89 6,57 6,65
Desvio Padrédo 3,21 2,78 2,03 3,61 2,61 2,87
IC 1,03 0,90 0,66 1,16 0,84 0,92
P-valor <0,001

FONTE: AUTORAS (2016)

Conforme orientacdo do FACIT Administration and Scoring Guidelines
(2013), quanto maior o escore de pontuacédo, melhor € a QV; sendo assim, entende-
se que os maiores escores apresentados foram no dominio emocional e espiritual
seguidos por dominio paliativo, fisico e social e familiar consecutivamente nas
médias apresentadas.

Em relacdo ao dominio fisico, houve diferenca significativa da primeira para
a terceira e da segunda para a terceira avaliacdes. O p valor também revelou-se
significativo nos resultados da quinta e da sexta avaliacdes em relacdo a primeira, a
segunda e a quarta. Quanto ao dominio social, houve variacdo para os resultados da
quinta avaliagdo, que ficaram com uma média mais baixa do que as demais.

Na analise do dominio emocional do FACIT-PAL-14 para os pacientes que
preencheram todas as seis avaliacdes, observa-se que as médias foram diminuindo
até a terceira avaliacdo, aumentando na quarta, decaindo na quinta e aumentando
mais uma vez na sexta avaliagcdo. Os valores de p foram significativos se comparada
a sexta avaliacdo em todas as demais, exceto na quarta avaliacdo, a qual néo
demonstrou significancia.

Para o dominio paliativo, as médias mantiveram-se proximas e mais baixas
na quinta e sexta avaliacoes. Nessas, houve diferenca significativa, se comparadas
a todas as demais, exceto entre a quinta e a sexta analises.

Quanto ao dominio fisico, considerando a média da primeira avaliagdo de
7,46, houve diferenca significativa dessa com a terceira e a quinta (<0,001) e com a
sexta (p=0,006). A segunda avaliacdo apresentou diferencas significativas iguais a
primeira em relagéo a terceira e a quinta, diferindo-se, no entanto, em relagdo a
sexta avaliagdo (p=0,020). A terceira avaliacdo foi significativa somente com a
quarta (p=0,001). A quarta avaliacdo foi estatisticamente significante com a quinta
(p=0,001) e com a sexta (p=0,024).
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Na apresentacdo dos resultados, no dominio social e familiar, ndo houve
diferenca significativa entre as avaliagcbes. Ao comparar as avaliagbes para o0
dominio emocional e espiritual, ha a correlacdo significativa para as avaliagdes trés
(p<0,001), cinco (p<0,001) e seis (p=0,031). Os mesmos resultados significativos
apresentados, caso observada a segunda avaliacdo com a diferenga para a sexta
(p=0,042). A terceira avaliacdo apresenta relacdo significativa com a quarta
(p=0,005) e com a sexta (p=0,013). A quarta mostra relacdo estatistica significante
com a quinta (0,003) e a quinta com a sexta avaliacédo (p=0,001).

Na relacédo das avaliaces para o dominio paliativo, ha diferenca significativa
entre a primeira com a terceira, com a quinta e com a sexta (p=0,001 para a primeira
e p<0,001 para as posteriores). A segunda apresentou diferenca com a terceira
(p=0,011) e com a quinta e a sexta avaliacdes (p<0,001 para ambas). A terceira
avaliacao teve relacéo significativa com a quarta (p=0,003), com a quinta (p=0,005) e
com a sexta (p=0,022). A quarta avaliacdo apresentou significancia com as duas

posteriores (p<0,001 para ambas).

5.2.3 Avaliacdo do Questionério de dor por faces

TABELA 7: DESCRICAO DOS VALORES DO QUESTIONARIO DOR POR FACES DOS PACIENTES
NA TERAPEUTICA PALIATIVA ONCOLOGICA EM UM HOSPITAL DE REFERENCIA EM
CURITIBA/PR, 2015

Avallljgoa:o ei3 Avaliacdo 1 Avaliacdo 2  Avaliacdo 3 Avaliagdo 4 Avaliagdo5 Avaliacdo 6
Média 3,19 3,23 3,41 2,66 2,80 3,08
Desvio 1,36 1,24 1,18 1,38 1,46 1,34
Padréo

IC 0,24 0,23 0,24 0,31 0,37 0,43

FONTE: AUTORAS (2016)

Observa-se que as meédias de avaliagdo da dor por Escala de Faces de
todos os pacientes apresentam um valor crescente da primeira para a segunda e
para a terceira, apontando ainda um valor menor na quarta avaliacdo e voltando a
subir nas posteriores. Comportamento apresentado também na TABELA 8, na
descricéo dos pacientes que completaram as seis avaliacoes.
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TABELA 8 - DESCRIGAO DOS VALORES DO QUESTIONARIO DE DOR POR FACES DOS 37
PACIENTES QUE CONCLUIRAM DA PRIMEIRA A SEXTA AVALIACAO DOS PACIENTES NA
TERAPEUTICA PALIATIVA ONCOLOGICA EM UM HOSPITAL DE REFERENCIA EM CURITIBA/PR,
2015

AvaIE)goaro iz Avaliacdo 1  Avaliacdo 2 Avaliacdo 3 Avaliagdo 4 Avaliagdo5 Avaliacdo 6
Média 2,84 2,97 3,46 2,41 2,70 3,08
Desvio 1,40 1,30 1,10 1,30 1,31 1,34
Padréo

IC 0,45 0,42 0,35 0,42 0,42 0,43
P-valor 0,004

FONTE: AUTORAS (2016)

Ao analisar os resultados dos pacientes que concluiram as seis avaliacoes,
no que tange a Escala de Faces, observa-se que houve diferenca significativa da
primeira avaliacdo somente com a terceira (p<0,001) e a segunda avaliacdo
apresenta-se significativa na relacdo com a terceira (p=0,003) e com a quarta
avaliacdes (0,049). Ao observar a terceira avaliagao em relagéo a quarta e a quinta,
ambas apresentam-se significativas (p<0,001 e p=0,013, respectivamente). A quarta
avaliacao foi significativa se comparada a sexta (p=0,036), e a quinta avaliacdo ndo

foi estatisticamente significante.

5.3 IDENTIFICACAO DA SOBREVIDA DOS PACIENTES COM CANCER
AVANCADO EM TERAPEUTICA PALIATIVA DE UM HOSPITAL DE REFERENCIA
NO ATENDIMENTO ONCOLOGICO EM CURITIBA/PARANA

O GRAFICO 1 a seguir traz a avaliacdo da distribuicdo dos Obitos no
decorrer do estudo. Observa-se que na quinta avaliacdo (12 meses), 0 niumero de
pacientes vivos e 0s que haviam evoluido para o Obito se aproximaram. No
GRAFICO 2, ha a configuracéo da curva de sobrevida dos pacientes na terapéutica

paliativa oncolégica acompanhados no estudo.
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GRAFICO 1 — DISTRIBUICAO DOS OBITOS DOS PACIENTES ONCOLOGICOS NA
TERAPEUTICA PALIATIVA DE UM HOSPITAL DE REFERENCIA EM CURITIBA/PR, 2015
FONTE: AUTORAS (2016)

Os dados do estudo demonstraram que o tempo médio entre o diagnostico
do tumor priméario e da(s) metastase(s) foi de 19,5 meses e o tempo entre o
diagndstico primario e o 6bito dos pacientes foi de 48,2 meses. O GRAFICO 2

apresenta a curva de sobrevida dos pacientes:
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GRAFIQO 2 — CURVA DE SOBREVIDA DOS PACIENTES ONCOLOGICOS NA
TERAPEUTICA PALIATIVA DE UM HOSPITAL DE REFERENCIA EM CURITIBA/PR
FONTE: AUTORAS (2016)

Na TABELA 9, hd a comparacdo dos escores entre 0s pacientes que
evoluiram a 6bito e 0os que permaneceram vivos na 12 Avaliacdo do Questionario de
QV EORTC QLQ-C15-PAL. Os resultados do estudo demonstraram que ha uma
diferenca na média entre os pacientes que foram e os que nado foram a 6bito apds a
primeira avaliacdo para os escores de: Saude global, Funcionamento Fisico, Fadiga
e Dor. Para o resultado de Saude Global, para os pacientes que evoluiram a 6bito, a
meédia € de 56,4, quando comparada com 65,8 de média dos que nao foram a 6bito
(p=0,032). Dessa forma, entende-se que os pacientes que foram a oObito tinham uma

menor avaliagdo da sua QV global.
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TABELA 9 - COMPARAGCAO ENTRE AS MEDIAS DOS ESCORES DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA EORTC QLQ-C15-PAL PARA TODAS
AS AVALIAQ(N)ES ENTRE OBITOS E NAO-OBITOS DOS PACIENTES ONCOLOGICOS NA TERAPEUTICA PALIATIVA DE UM HOSPITAL DE
REFERENCIA EM CURITIBA/PR

Média Média Média Média Média Média
da N \c/jaélor da N \éaélor da N \éaelor da N \éaelor da N \éaélor da N \éaelor
12 Aval. Pl 2aaval P | 3aaval Pl 4aaval P | 5aaval P | 62Aval P
(!)\';f’o zﬁ)‘ﬁ 658 |56 |0032| 610 |53|0106| 591 |53|0118| 702 |52|0451| 640 |50]|0937| 67,7 |32/ <0001
Obito 56,4 | 68 542 | 56 51,8 | 37 653 | 24 63,3 | 10 233 5
N0 Funciona-
Ohito mento 202 |56|0016| 367 |53|0039| 41,7 |53|0710| 380 |52|0426| 549 |50]|0942| 385 |32 <0001
Fisico
Obito 413 | 68 478 | 56 438 | 37 440 | 24 556 | 10 933 5
NZo Funciona-
Sbito mento 548 |56|0390| 528 |53|0004| 67,6 |53|0426| 542 |52]0393| 700 |50]|0503| 438 |32 0001
Emocional
Obito 60,3 | 68 705 | 56 725 | 37 61,8 | 24 76,7 | 10 933 5
ggfo Fadiga 46,1 |56|0014| 553 |53/0030 | 588 |53|0211| 551 |52|0408| 687 |50|0494| 51,0 |32 <0001
Obito 59.1 | 68 66,7 | 56 66,2 | 37 61,8 | 24 750 | 10 1000 | 5
ggfo Nausea 357 |56|0108| 503 |53|0332| 465 |53|0545| 410 |52]0499| 633 |50]|0763| 469 |32 0001
Obito 466 | 68 571 |56 514 |37 472 | 24 66,7 | 10 1000 | 5
(!)\'gfo Dor 432 |56|0013| 484 |53|0025| 572 |53|0761| 516 |52|0678| 563 |50|0108| 438 |32 |<0,001
Obito 56,6 | 68 58,9 | 56 59,0 | 37 549 | 24 717 | 10 86,7 5
é\';fo Dispneia 339 |56|0451| 346 |53|0055| 447 |53/0933| 391 |52|0628| 527 |50]|0240| 3755 |32/ <0001
Obito 382 |68 440 |56 441 | 37 431 | 24 63,3 | 10 933 5
gg?o Insonia 393 |56|0057| 472 |53|0211| 553 |53|0955| 513 |52|0373| 580 |50|0583| 41,7 |32 0001
Obito 51,0 | 68 548 | 56 550 | 37 431 | 24 63,3 | 10 86,7 5
é\';fo Apetite 440 |56]0217| 579 |[53|0185| 56,0 |53|0340| 462 |52]0390 | 673 |50]|0950]| 469 |32 0001
Obito 520 | 68 66,1 | 56 622 | 37 542 | 24 66,7 | 10 1000 | 5
(!)\lki?o Constipacdo | 39,9 |56 |0516| 440 |53|0067| 465 |53|0706| 391 |52|0647| 580 |50|0834| 500 |32] 0,004
Obito 436 | 68 548 | 56 441 | 37 431 | 24 60,0 | 10 86,7 5

FONTE: AUTORAS (2016)
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Em um comparativo quanto as médias dos escores dos pacientes que
evoluiram a O6bito entre as avaliagbes do questionario EORTC QLQ-C15-PAL,
observa-se um padréo similar quando comparado com as meédias dos escores do
questionario FACIT-PAL-14, demonstrados na Tabela 11.

Na segunda avaliagdo do questionario EORTC QLQ-C15-PAL, houve
diferenca estatistica para os dominios funcionamento fisico, funcionamento
emocional, fadiga e dor. Na terceira, quarta e quinta avaliacdes, que se seguiram
nesse questionario, nenhum dominio apresentou significancia; e, na sexta avaliacao,
houve diferenca estatistica em todos os dominios quando comparados 0s pacientes
que evoluiram a Obito e os que permaneceram vivos até o final do estudo. Nas
respostas desse questionario, observa-se que os pacientes que foram a ébito tinham
menor QV demonstrada em todos os dominios avaliados.

Quanto ao questionario FACIT-PAL-14, na primeira avaliagdo, houve
diferenga significativa nas médias dos escores do dominio fisico e dominio
emocional e espiritual e na segunda avaliagdo para o ultimo dominio, o dominio
paliativo. Ndo houve diferenca estatisticamente significante em todos os dominios
nas visitas posteriores trés, quatro e cinco. Quanto a visita seis, houve significancia

em todos os dominios: fisico, social e familiar, emocional e espiritual e paliativo.
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TABELA 10 — COMPARAGCAO ENTRE AS MEDIAS DOS ESCORES DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA FACIT-PAL-14 PARA TODAS AS
AVALIAGOES ENTRE OBITOS E NAO-OBITOS DOS PACIENTES ONCOLOGICOS NA TERAPEUTICA PALIATIVA DE UM HOSPITAL DE REFERENCIA
EM CURITIBA/PR

Mg‘;‘a Valor | Meédia Valor | Média Valor | Média | N | valor | Média| N | Valor | Média | N | Valor
a N da N da N da dep da dep da dep
1 de p 28 de p 3a de p 4a 53 63
Aval. Aval. Aval. Aval. Aval. Aval.
O'\';?O Dg{;gg" 72 | 56| 0,038 62 | 53| 0,053 55 | 53| 0106 | 62 |52 | 0472 | 46 | 50 | 0369 | 62 | 32 | <0,001
Obito 59 | 68 51 |56 45 | 39 55 | 24 37 | 10 1,2 5
Nio Dominio
Sbito | Sociale 27 |56 0,179 24 | 53| 0,166 20 |53| 0763 | 25 |52| 0752 | 21 | 50 | 0570 | 2,7 | 32 | 0,040
Familiar
Obito 2,4 | 68 21 |56 1,9 | 39 24 | 24 23 | 10 1,4 5
Dominio
ggfo Emog'ona' 13,2 | 56 | 0,025 125 |53]| 0,012 104 | 53| 0081 | 11,4 |52 | 0656 | 100 | 50 | 0,727 | 12,6 | 32 | 0,001
Espiritual
Obito 11,3 | 68 10,4 | 56 88 | 39 10,8 | 24 95 | 10 7.2 5
Nao Dominio
NE 1l 94 | 56| 0,252 9,0 | 53| 0,033 81 |53| 0214 | 90 |52| 0472 | 65 | 50 | 0623 | 72 | 32 | 0,001
Obito Paliativo
Obito 88 |68 80 |56 7.4 | 39 8,4 | 24 6,9 | 10 3,0 5

FONTE: AUTORAS (2016)
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6 DISCUSSAO

6.1 CARACTERIZACAO DO PERFIL SOCIOECONOMICO E CLINICO DOS
PACIENTES COM CANCER INSERIDO NA TERAPEUTICA PALIATIVA

Neste estudo, a populacao foi caracterizada como sendo de idade média de
48 anos, 60,5% (n=75) feminina, 68,5% (n=85) branca, 48,4% (n=60) casada, 72,6%
(n=90) de religido catdlica, 55,7% (n=69) sem renda ou com renda de 1 a 2 salarios
minimos. ldentificou-se também que, quanto a escolaridade, 30,6% (n=38) detinha
Ensino Fundamental incompleto, 29% (n=36) Fundamental completo e 25% (n=31)
Ensino Médio completo. A média de pessoas que moram no mesmo domicilio com o
paciente foi de 3,2. Ao considerar o tipo de cancer, o predominio do carcinoma
ductal infiltrante de mama ocorreu em 22,6% (n=28), carcinoma e adenocarcinoma
com 28,2% e 26,6% dos pacientes, respectivamente (n=35 e n=33), e melanoma
com 8,1% dos casos (n=10). Quando relacionado o diagnostico primario ao ECOG,
foi possivel observar que o ECOG 3 esteve mais presente nos canceres de mama e
estbmago.

Dentre a caracterizacdo clinica quanto aos tratamentos prévios para o
cancer realizados antes do inicio da terapéutica paliativa, a quimioterapia esteve
presente em 62,7% (n=78) e a cirurgia representou 46% (n=57), sendo que outros
24,2% (n=30) dos pacientes nao fizeram nenhum tratamento prévio. Os locais de
metastase mais acometidos na amostra foram: linfonodos com 48,4% (n=60),
pulmédo/mediastino/bréonquios 45,2% (n=56), figado/pancreas 26,6% (n=33), 0SsS0S
41,1% (n=51) e cérebro/sistema nervoso central 25,8% (n=32); destaca-se ainda que
alguns pacientes apresentavam mais de uma de metastase. Os dados apresentados
neste estudo sdo similares aos estudos publicados por Wang et al. (2010), Temel et
al. (2011), Cassie et al. (2012a, 2012b) e Dionne-Odom et al. (2016).

O estudo que teve por objetivo elaborar o questionario de QV QLQ-C15-PAL
(GROENVOLD et al., 2006), foi realizado com 41 pacientes e 66 profissionais de 6
paises: Dinamarca, Paises Baixos, Noruega, Espanha,Suécia e Reino Unido. A
pesquisa teve como caracterizacao participantes com idade entre 41 e 86 anos e 0s

diagndsticos prevalentes foram cancer de estbmago, mama, prostata e colorretal. A
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idade média dos pacientes nesse estudo aproximou-se. Entretanto, salienta-se que
foram envolvidos somente pacientes adultos com limitacado de idade em 59 anos.

Os dados apresentados neste estudo quanto a caracterizacao dos pacientes
na terapéutica paliativa oncologica corroboram com os estudos de Nunes (2014),
que avaliaram as propriedades psicométricas da versao traduzida para o portugués
do EORTC QLQ-C15-PAL para pacientes brasileiros com cancer avancado. O
estudo incluiu 104 pacientes e apresentou dados predominantes de mulheres
54,81%, com idade média de 57,55 anos e 56,73% com idade inferior a 60 anos.
Quanto a escolaridade, 52,88% tinha Ensino Médio completo e a média de pessoas
gue moravam com o paciente foi de 3,71. Os tipos mais comuns de cancer foram de
pulmdo e mama (50,96%); os tratamentos mais utilizados foram quimioterapia e
radioterapia e as metasteses foram encontradas com mais frequéncia no sistema
linfatico (65,38%) e ossos (47,12%).

No estudo desenvolvido por Yamashita (2014) com pacientes com cancer
avancado, houve predominio do sexo masculino com 238 (50,9%), seguidos por 230
(49,1%) mulheres. Em relacéo a raca, 284 (60,7%) se autorrelataram como brancos
e 184 (39,3%) possuiam o ensino fundamental incompleto. Neste estudo, embora
haja discrepancia em relacdo ao sexo demonstrado no estudo supracitado, ha
proximidade quanto ao Ensino Fundamental incompleto (30,6%) e a raca
autodeclarada branca (82,3%).

No estudo de Koo et al. (2013) com 30 pacientes com metastases cerebrais,
divididos em dois grupos de tratamento, o perfil identificado foi de 17 participantes
do sexo feminino e 13 do sexo masculino, sendo a maioria de casados. A media de
idade encontrada foi de 59 anos para um grupo e 57 anos para outro. A média de
KPS foi de 80 e 85, respectivamente. Os dados deste estudo corroboram com os
apresentados acima no qual, embora a média apresentada seja inferior, mantem-se
dentro da populacdo caracterizada como adulta e a média de KPS corresponde ao
ECOG 1, apresentado por 58 (46,8%) dos pacientes que iniciaram a terapéutica
paliativa oncoldgica.

Em relacdo ao suporte financeiro familiar, 275 (58,7%) ndo sédo os Unicos
arrimos da familia, 277 (59,2%) sdo casados ou possuem unido estavel e 277
(59,2%) referiram ser catolicos. Em relagdo a profissdo, 163 (34,7%) trabalham em
servigos gerais e similares (YAMASHITA, 2014). Neste estudo, 62,1% dos pacientes

sdo casados ou em concumbinato (unido estavel) e 72,6% declararam-se de religido
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catllica. As atividades laborais ndo foram abordadas nesta pesquisa, entretanto,
sem renda ou com renda familiar de menos de dois salarios minimos foi prevalente,
com 55,7%.

O estudo de Safaee et al. (2008) teve como objetivo avaliar e reconhecer 0s
fatores que afetam a QV de 119 mulheres com cancer de mama. As caracteristicas
demograficas e clinicas citadas mostram que a idade média foi de 48,27 (+ 11,42)
anos, a maioria das mulheres eram casadas (73,9%), com baixo nivel educacional e,
no que diz respeito a situacdo de empregabilidade, a maioria das mulheres
desenvolvia atividades domésticas ou era aposentadas e somente 17,6% delas
estavam empregadas quando o cancer de mama foi diagnosticado. Os dados deste
estudo também se assemelham no que se refere a idade média, sendo que a
maioria das pacientes era casada e com baixo nivel educacional.

Ao abordar a caracterizacdo dos participantes deste estudo, a religido
manifestada foi a catdlica, entretanto, outras se fizeram presentes como a
protestante, espirita, judaica, evangélica e o estado civil de casado(a)/concubinato
perfez um total de 62,1%. Em uma pesquisa, observou-se que 50% dos pacientes
vivia com o cOnjuge ou filhos e que os mesmos interferem na aceitagdo dos
tratamentos propostos e na QV, bem como demonstram nos resultados a
importancia do apoio social e da religiosidade (SILVA et al., 2014).

Os dados deste estudo também corroboram com a caracterizacao
socioeconémica descrita por Sorato (2013). A amostra apresentou uma média de
idade de 49,78 anos; pouco mais da metade da amostra (59,1%) era do sexo
feminino; 71,2% era casado ou possuia uma unido estavel; 77,3% possuia filhos;
56,1% sabia ler e escrever ou tinha o Ensino Fundamental; cerca de % dos
participantes (77,3%) ndo estava trabalhando no momento de coleta de dados; e
guase metade deles, 43,9%, vivia com uma renda familiar compreendida entre
R$683 e R$2488 reais. Mais de 85% da amostra frequentava alguma religido, sendo
gue 69,7% era catdlica e pouco mais da metade dos pacientes nunca fez uso de
tabaco ou de alcool.

Os dados de caracterizagcdo socioecondmica e clinica deste estudo
demonstram consonancia com o estudo publicado por Yennurajalingam et al. (2011).
A idade média foi de 59 anos e 53% era do sexo feminino. No estudo de Zhang,
Matthew e Prigerson (2012), a caracterizacdo dos 396 pacientes revelaram-se

brancos (65,0%), cristdos (71,3%), com média de idade de 58,7 anos e o nivel de
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escolaridade predominante foi o do Ensino Médio (52,4%). Um total de 4658
pacientes receberam consulta durante a terapéutica paliativa para dor entre 2005 e
2009 no estudo de Bell, Kuriya e Fischeberg (2011). Mais de 60% dos pacientes
tinham idade inferior a 65 anos e 51% eram do sexo masculino.

Ha uma maior incidéncia e mortalidade por cancer de mama e a mortalidade
por cancer de co6lon, nas mulheres, positivamente associados com o nivel
socioeconémico e com as areas de moradia (RIBEIRO; NARDOCCI, 2013). Revela-
se no estudo de Nieder et al. (2015) um perfil de pacientes atendidos com doenca
avancada sendo mais pobres, com maior PS e maior carga de sintomas e, em geral,
que iniciaram sua trajetoria de tratamento para o cancer tardiamente. Para a grande
maioria das doencas, nas quais o cancer se inclui, é evidente a influéncia das
desigualdades sociais, econémicas e culturais. Dentre elas, as questdes raciais.

Neste estudo, ao analisar a racga relatada pelos participantes, 31,4% (n=39)
sdo negros ou mulatos. Conforme citam Barbosa et al. (2015), as etnias também
afetam a incidéncia e mortalidade por cancer e, muitas vezes, as disparidades
raciais sdo marcantes e podem resultar de questbes biologicas/genéticas ou
advindas do meio. As taxas de mortalidade de varios tipos de cancer mais comuns
sd0 maiores entre 0s negros em comparagao com qualquer outro grupo étnico/racial.

Acrescenta-se as questdes vinculadas a etnia, além das pertinentes ao sexo
dos pacientes. Quanto as questbes de género, observa-se que, no Brasil, as
politicas publicas sdo mais direcionadas para a saude da mulher em detrimento a
saude do homem. Citam-se como exemplo as politicas para a reducdo da
mortalidade materna, a prevencdo de cancer de mama, a campanha contra HPV
(Papiloma Virus Humano), dentre outras. Entretanto, mesmo diante dessa realidade,
segundo Sadovsky et al. (2015), os casos de cancer entre homens e mulheres
encontram no sexo feminino um ndamero exponencial de casos. Tal informacgéo
corrobora com os dados encontrados neste estudo, 0s quais apontam que iniciaram
a terapéutica paliativa para o cancer 60,5% (n=75) mulheres e 39,5% (n=49)
homens.

A mulher com baixa renda per capita, com baixa escolaridade, sem plano de
saude privado, sem companheiro, residente em zona rural ou de maior distancia do
local para a realizacdo dos exames tem menores chances de buscar atendimento
preventivo para doencas como o cancer (SADOVSKY et al., 2015). Os dados deste

estudo assentem com a descricdo acima e acrescenta-se que o hospital onde o



55

estudo foi realizado atende pacientes oncoldgicos advindos de varias cidades do
Parana, incluindo moradores de locais distantes e rurais, o que pode ter colaborado
com a apresentacdo dos resultados. Os dados desta investigacdo mostram ainda
gue a maioria dos pacientes em terapéutica paliativa € do sexo feminino na faixa
etéria de 40 a 59 anos de idade. Resultados semelhantes foram encontrados em um
estudo conduzido em um servigo ambulatorial de quimioterapia paliativa em Belo
Horizonte, Minas Gerais, liderado por Souza, Siméo e Lima (2012).

Nas mulheres, a associacéo entre a incidéncia de cancer de mama e o nivel
socioecondmico elevado tem sido explicada principalmente pela maior prevaléncia
de fatores reprodutivos nas classes mais ricas, como menor idade na menarca,
menor paridade, idade maior no nascimento do primeiro filho e na menopausa, entre
outros fatores. Ademais, também € expressiva a questdo do baixo nivel
socioecon6mico, principalmente quando atrelado a aspectos do comportamento
sexual, justificando a maior chance de a mulher adquirir ou de se tornar portadora
cronica do HPV com idade precoce, resultado da primeira relacdo sexual e/ou de
multiplos parceiros sexuais, assim como 0 menor acesso a exames preventivos de
rastreamento (RIBEIRO; NADOCCI, 2013).

As estimativas do INCA (2016) para o biénio 2016-2017 sdo de 384.430
casos novos de cancer para o sexo feminino em todo o territorio brasileiro e, no
estado do Parana, sao esperados 23.590 novos casos. Estd estabelecido na
literatura que o sexo feminino esta associado a maior procura pelos servicos
médicos, seja porque as mulheres percebem facilmente os riscos para a sua saude
ou ainda entendendo que os cuidados séo intrinsecos ao ambito feminino (LEITE et
al., 2016; BRASIL, 2009b; RODRIGUES; CRUZ; PAIXAO, 2015).

Neste estudo, os homens representaram 39,5% dos participantes do corpus
investigado. No que se refere a esse sexo, quanto maior o nivel socioecondémico da
area de residéncia, maior a mortalidade por cancer de colon e de pulméo e maior a
incidéncia de céancer de préstata. Ha a associacdo entre menor nivel
socioeconémico de area de residéncia e maior incidéncia e mortalidade por cancer
de esbfago e estbmago, incidéncia de cancer de colon e pulméo e mortalidade por
cancer de laringe e de cavidade oral (RIBEIRO; NADOCCI, 2013).

As informagdes concernentes ao perfil socioecondémico e clinico dos
pacientes na terapéutica paliativa ressaltam a importancia das relagées observadas

entre as variaveis individuais e coletivas e sua interferéncia nos processos de
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diagnostico e tratamento do cancer avancado. Dentre os pontos relevantes para a
realizagdo dos exames preventivos para céncer, citam-se: idade, escolaridade,
renda, cor da pele, situacdo conjugal, tipo de sistema de saude utilizado e distancia
a percorrer para a sua realizacdo (SADOWSKY et al., 2015).

Os aspectos descritos caracterizam o0s pacientes deste estudo como sendo
de baixa renda e de baixa escolaridade. Tais caracteristicas, somadas as
dificuldades que emergem desse perfil, como a falta de condi¢cbes financeiras e
estruturais para os exames de prevencdo e diagndstico para o cancer, podem ter
refletido na busca tardia pelo atendimento e pelo diagnéstico de cancer avancado.

Presume-se que as pessoas com baixo nivel de escolaridade tenham mais
dificuldades em entender as informacdes relacionadas a saude e a prevencao de
doencas e, portanto, a equipe que atua na terapéutica paliativa encontra nesse perfil
uma possibilidade de orientacédo para suprir essa necessidade de aprendizado em
relacdo a doenca e/ou aos tratamentos. Em contrapartida, espera-se que pessoas
com uma maior renda e escolaridade procurem o0s servicos de saude com maior
antecedéncia, antes que o cancer evolua.

Fatores socioecon6micos e de estruturacdo dos servicos de saude incluem
aspectos relacionados aos diferentes niveis de exposi¢cao, a condi¢cdes de risco e de
acesso a diagna@stico, tratamento e prevencdo. Esses fatores podem explicar, por
exemplo, as diferencas na mortalidade por cancer entre 0s grupos socioeconémicos
e étnicos, bem como a diferenca nas taxas de sobrevida para a maioria dos tumores
em homens e mulheres. Eles também s&o condicionantes de desigualdades no
cancer, ndo somente observadas entre 0s paises, como também dentro de um
mesmo pais e podem apresentar-se de formas diferentes (BARBOSA et al., 2015).

A literatura tem sugerido que as caracteristicas socioeconbmicas e da
comunidade ou vizinhanca podem afetar de modo importante a salde das pessoas,
independentemente de seus tracos individuais. Esse efeito € mediado por fatores de
risco relacionados ao acesso a servicos de saude e de tratamento, a
estabelecimentos educacionais, de assisténcia social e aparelhos culturais, a
qualidade da habitacdo, as condicbes do ambiente fisico local e de seguranca
publica, a habitos culturais e sociais, entre outros. (RIBEIRO; NARDOCCI, 2013).

As limitacbes de acesso aos servicos de saude podem se expressar de
diversas maneiras, dentre as quais, por condi¢des financeiras/econdmicas, situacao

conjugal (ndo ter conjuge — ser solteira, separada ou vilva — esta relacionado as
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dificuldades de se deslocar e as responsabilidades que circundam deixar o local de
moradia ou de trabalho), ndo possuir plano de saude privado, limitacdes no
transporte, além de barreiras culturais e geograficas (BARBOSA et al., 2015).

Um exemplo de limitacdo aos servicos de saude, dentre tantos pontos, é o
critério idade, que, em decorréncia do envelhecimento populacional, faz das pessoas
idosas prioridade no atendimento e na disponibilizacdo de recursos. Este estudo
demonstrou que a populacdo adulta requer dispéndio de recursos, demandando
atencdo a campanhas, a exames de prevencao e a tratamentos adequados, gestado
de servicos e melhoria na qualidade de atencdo a saude.

Frente ao cancer, ha a necessidade de uma redefinicdo dos padrbes de vida
(condicdes socioeconbmicas), muitas vezes, alicercados pela populacdo adulta,
provedora de renda e inserida no mercado de trabalho. Destaca-se ainda que 0s
adultos estdo propensos a uma variedade de fatores causais relacionados ao
cancer, tais como o estresse, a ma alimentacdo, o comportamento sexual de risco e
outros habitos de vida ndo saudaveis, como o fumo e a ingestdo de bebidas
alcodlicas e drogas ilegais. Estes dois ultimos aspectos, em especial, estdo
vinculados a varios locais de céncer, dentre eles, os canceres de estbmago, cabeca
€ pescogo.

Os céanceres da cavidade oral, faringe, eséfago e laringe também
demonstraram-se significativos nos diagnosticos primarios e de metastases neste
estudo. Segundo Ribeiro e Nardocci (2013), esses tumores tém sido relacionados
principalmente aos habitos de tabagismo, consumo de alcool e a dieta pobre em
frutas e vegetais, mais prevalentes nas classes mais pobres. Habitos alimentares
como o alto consumo de carne vermelha e gorduras, além do baixo consumo de
frutas e de vegetais, o sedentarismo, a obesidade e o consumo de alcool tém sido
apontados como principais fatores de risco para o desenvolvimento de varios tipos
de cancer.

O consumo de alcool e o tabaco tornaram-se tematicas constantes nas
campanhas e ac¢des que visam a prevenc¢do de cancer e, devido a sua importancia e
as suas relacdes, essa questdo foi abordada nesta pesquisa. Dos 24 participantes
que confirmaram ser etilistas, 13 eram homens (10,48%) e 11 eram mulheres
(8,87%). Entende-se serem ndmeros muito préximos, pois, historicamente, 0s
homens declaram-se consumidores de alcool com maior frequéncia do que as

mulheres e essa € uma realidade que tem mudado gradativamente.
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O percentual da populagdo com 18 anos ou mais de idade que costumava
consumir bebida alcodlica uma vez ou mais por semana, no Brasil, foi de 24,0%,
variando de 18,8% na Regido Norte e 28,4% na Regido Sul. Ao analisar esse habito
por sexo, entre os homens, a proporcéo foi de 36,3%, enquanto, entre as mulheres,
foi de 13,0%. Entre adultos com maior nivel de escolaridade, especialmente os com
nivel superior completo, esse percentual foi de 30,5%, enquanto dentre os adultos
sem instrucdo e com o fundamental incompleto foi de 19,0% (IBGE, 2016).

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE,2016)
a Pesquisa Nacional de Saude (PNS), que ocorreu no segundo semestre de 2013,
constatou em relagdo ao tabaco que 14,5% dos adultos fumava cigarros
industrializados e 12,7% era fumante diario de algum produto de tabaco, sendo
16,2% dos homens e 9,7% das mulheres. Neste estudo, dos 52 participantes que
nomearam ser fumantes, 24 sdo homens e 28 s&o mulheres.

As mudangas sociais tém um impacto consideravel sobre os fatores de risco
para o desenvolvimento do cancer. As mulheres estdo galgando exponenciais tanto
de insercdo social quanto no que tange ao uso de alcool e tabaco. As
transformacdes entre os servicos culturalmente destinados a mulher e, agora,
assumidos pelos homens e vice-versa, colocam as mulheres frente a realidades nao
vivenciadas. A exposicdo ao estresse, a ma alimentacdo, ao baixo potencial
reprodutivo e as demandas econdmicas podem ser exemplos disso. H& menos
tempo e disponibilidade e, por vezes, da-se menor importancia as acfes de
prevencdo e autocuidado. Embora historicamente as mulheres procurem mais 0S
servicos de saude do que os homens, como evidenciou a pesquisa, 0 cancer ja se
encontrava em estadio avangado.

Um estudo realizado por Harding et al. (2011) em dois paises africanos,
Africa do Sul e Uganda, teve como objetivo determinar a prevaléncia dos sintomas e
as preocupacdes entre 112 pacientes com cancer avancado, sendo que 22 (19,6%)
tinham diagnéstico de HIV subjacente. Os locais de tumores primarios mais comuns
foram mama (n=24), colo do atero (n=21) e pulméo (n=14).

No estudo de Cheung, Le e Zimmermann (2009), os locais de cancer
primarios mais comuns foram gastrointestinal (27%), pulméo (14%) e de mama
(11%). Vale lembrar que, neste presente estudo, o diagndstico primario de mama
significou 25,8% (n=32) dos casos e o diagnostico de metastases em mama foi de
3,2% (n=4).
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As metastases 6sseas sdo uma complicacdo comum do cancer avancgado,
que ocorre em cerca de 50% dos pacientes com cancer metastatico (CHEON et al.,
2015). Neste estudo, as metastases 6sseas/espinhais representaram 41,1% (n=51)
dos 124 pacientes participantes, apresentando numeros proximos dos citados na
literatura. As metastases 0sseas e espinhais repercutem em mudancas na QV dos
pacientes em virtude das limitacdbes que podem vir acompanhadas de dor,
comumente relatadas pelos pacientes.

Para Cheon et al. (2015), em seu estudo sobre as mudangas nos escores de
fadiga em pacientes que receberam radioterapia para metastases 0sseas e seu
impacto sobre a QV, os locais de cancer primario mais comuns foram de mama
(59%), de prostata (17%) e de pulméao (10%), sendo que 57% dos pacientes recebeu
tratamento sistémico. Embora os dados deste estudo ndo se apresentem igual ao
supracitado, os locais de metdstases mais prevalentes foram linfonodos (48,4%),
pulmao/mediastino/brénquios (46,0%) e 6sseas/espinhais (41,1%).

De fevereiro de 2009 a maio de 2010, os pacientes que receberam
tratamento para cancer avancado com metastases 6sseas ou cerebrais de cinco
centros em todo o mundo completaram o EORTC QLQ-C15-PAL no estudo de
Giovanni et tal. (2013). Um total de 109 pacientes com metéstases cerebrais e 233
pacientes com metastases 6sseas. Como esperado, o local do cancer pimario e os
tratamentos sistémicos anteriores eram diferentes entre os grupos: havia um namero
significativamente maior de pacientes com cancer de préstata e da célula renais e
menos pacientes com cancer de pulmé&o ou gastrointestinal no grupo dos pacientes
com metastases 0sseas, em comparacdo com pacientes com metastases cerebrais
(p<0,005).

Neste estudo, um paciente (0,8%) foi diagnosticado com tumor primario de
Cérebro/Sistema Nervoso Central (SNC), entretanto, 26,6% (n=33) foi diagnosticado
guanto a presenca de metastases nesse local. Os tumores cerebrais metastaticos
sdo uma complicacdo comum em pacientes com cancer avancado, ocorrendo em
cerca de 20-40% de todos o0s pacientes com cancer e 0s tumores primarios mais
comuns que metastizam para o cérebro incluem pulmdo, mama e pele (melanoma)
(KOO et al., 2013; MULLER-RIEMENSCHNEIDER et al., 2009).

Os locais mais comuns do cancer primario relatados no estudo de Koo et al.
(2013) incluiram pulméo (53,3%), de células renais/rim (20,0%), melanoma (13,3%),

colon (6,7%), mama (6,7%) e, dos pacientes incluidos no grupo recebendo
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radiocirugia exteriotaxica, sem nenhuma radioterapia cerebral anterior, havia um
(53,3%), 2 ou 3 (33,3%) mais do que 3 locais de metastases cerebrais (13,3%). Para
0 grupo que recebeu radioterapia cerebral anterior a radiocirurgia exteriotaxica, os
locais de cancer primarios mais comuns incluiram pulméo (73,3%), mama (13,3%),
melanoma (6,7%) e ovério (6,7%). Quanto ao numero de mestdstases cerebrais,
26,7% tinha uma, 35,3% tinha 2-3 metastases e 20% dos pacientes tinha mais do
gue 3 metastases cerebrais.

Esse estudo internacional publicado por Cassie et al. (2012b) incluiu
pacientes com metastase cerebral encaminhados para a radiacdo a partir de trés
centros canadenses e um centro na Espanha, entre outubro de 2009 e julho de
2010, em um total de 108 pacientes. Os sitios primarios mais prevalentes foram
pulmdo e mama com 58% e 17%, respectivamente, com metastases cerebrais,
variando entre uma (27%) e mais do que trés (38%); e apresentaram como
tratamento radioterapia cerebral total em 55% dos casos, enquanto 41% realizou
radiocirurgia e havia recebido terapia sistémica prévia 63% dos pacientes.

Neste estudo, o nimero de diagndsticos de cancer de pulm&o como sendo
primario foi de 6,5% (n=8), entretanto, quando observado o nimero de metastases
diagnosticadas nesse local, significam 46% dos casos de
pulmao/mediastino/brénquios (n=57) dos 124 pacientes incluidos na pesquisa. Na
publicacdo de Nieder et al. (2015) com pacientes que faziam tratamento de
radioterapia paliativa com 148 pacientes, apontou-se 0 maior niumero de casos
sendo de cancer de pulmdo, ECOG 2 e pacientes com metastases a distancia.
Neste estudo, ECOG 2 foi avaliado para 45,2% (n=56) pacientes.

Wang et al. (2010), cujo estudo teve como objetivo identificar os preditores
de sobrevida global em pacientes com cancer de pulmdo ndo-pequenas células
avancado, obtiveram como caracterizacdo dos 94 pacientes, 92,6% em estadio
clinico IV e com tratamento prévio de quimioterapia e radioterapia. Neste estudo,
100% dos pacientes incluidos possuiam estadio clinico IV para todos os tipos de
tumores.

Os tumores colorretais neste estudo significaram, no diagndstico inicial,
12,1% (n=15). O estudo de Miyasaki et al. (2012) com pacientes recém-
diagnosticados com cancer avangado de pulmé&o ou colorretal teve na amostra 18
homens e 14 mulheres, com ECOG 3 entre os mais prevalentes. Neste estudo,

ECOG 3 foi avaliado para 8,1% (n=10) pacientes.
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O estudo de Dionne-Odom et al. (2016), que objetivou identificar se a
presenca de um cuidador familiar interfere na sobrevida de pacientes com céancer
avancado, caracterizou os 207 pacientes com diagnodstico de doenca avancada de
pulmédo e tumores gastrointestinais. No que se refere aos tumores gastrointestinais,
representaram neste estudo no diagndstico primario 19,4% (n=24) e, ao considerar o
diagnostico de metéstases, esse local representa 12,9% (n=16). Quanto a
caracterizacao clinica, em relacdo ao diagndstico, o estudo de Yamashita (2014)
identificou que 127 (27,1%) eram portadores de neoplasias gastrintestinais, seguidos
de neoplasias de cabeca e pescoco com 68 (14,5%) pacientes. Em relacéo ao indice
de Karnofsky, 78 (30,6%) pacientes apresentavam KPS 50. Quanto aos tratamentos
recebidos, 328 (70,1%) pacientes realizaram quimioterapia, 161 (34,4%) pacientes
realizaram radioterapia, 185 (39,5%) fizeram algum tipo de cirurgia, 25 (5,3%)
receberam outros tipos de tratamento, tais como hormonioterapia ou braquiterapia e
64 (13,7%) nao receberam nenhum tipo de tratamento curativo/paliativo.

Dados similares aos apresentados acima foram identificados neste estudo
guanto ao diagndstico primario e metastases gastrointestinais. Neoplasias de cabeca
e pescoco também destacaram-se como prevalentes. Quanto ao indice de
Karnofsky, 45,2% dos pacientes (n=56) apresentou ECOG 2 (correspondente ao
KPS 50). Os dados deste estudo também corroboram com o de Yamashita (2014),
pois 62,9% dos pacientes (n=78) ja realizou quimioterapia, 33,9% (n=42) havia feito
tratamento de radioterapia, 46,0% (n=57) havia feito algum tipo de cirurgia e 10,5%
(n=13) havia recebido outro tipo de tratamento, tal como hormonioterapia ou
braquiterapia. Ressalta-se, ainda, que, neste estudo, 24,2% (n=30) dos pacientes
nao havia recebido nenhum tipo de tratamento prévio para o cancer. Esse ultimo
dado indica que o diagnéstico da doenga avancada estd sendo o primeiro
diagnoéstico recebido pelo paciente, ndo oportunizando tratamentos curativos
anteriores, havendo a necessidade da terapéutica paliativa como primeira op¢ao
para o tratamento da doenca onocoldgica avancada.

Ao finalizar a analise dos fatores socioeconébmicos dos pacientes na
terapéutica paliativa, acrescenta-se um estudo de revisédo integrativa da literatura
realizado por Montazeri (2009). Tal investigacao identificou nos atigos publicados no
periodo de 1992 a 2008 que a QV pode ser influenciada por escores de avaliagdo de
critérios socioecondmicos de pacientes com cancer. H4 a relacdo entre o status

sécio-economico e o0 tempo de sobrevida para muitos tipos de céancer. Nesse
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contexto, na analise de sobrevida de um paciente com cancer, deve-se considerar o
status socio-econdmico também como um dos fatores de influéncia. Por exemplo,
pacientes com cancer e com melhores resultados no item classe social teriam uma
melhor QV e, consequentemente, 0s que relatam uma melhor QV na avaliacdo basal

podem viver mais tempo.

6.2 ANALISE DA QV ENTRE AS DIFERENTES ETAPAS DA TERPEUTICA
PALIATIVA PARA PACIENTES COM CANCER AVANCADO COM OS
QUESTIONAEIOS EORTC QLQ-C15-PAL E FACIT-PAL-14 E A ESCALA DE
FACES PARA AVALIACAO DA DOR

Mostra-se que a percepcao dos pacientes de seu préprio estado de saude,
como medidas multidimensionais relacionadas a QV, podem fornecer informacdes
prognésticas independentes para além dos dados biomédicos tradicionais. O valor
potencial dos questionarios estabelecidos para avaliar a QV e aliar o progndstico dos
pacientes surgiu recentemente em mais de 50 estudos. Os mesmos foram
mostrados em publicacdes em varias populagbes de cancer avancado, incluindo
bexiga, mama, colorretal, esofagogastrica, cabeca e pescoco, hepatocelular,
melanoma, mieloma e cancer de pulméao (EFFICACE et al., 2008).

Ao analisar a QV entre as diferentes etapas da terapéutica paliativa para
pacientes com cancer avancado com os questionarios EORTC QLQ-C15-PAL e
FACIT-PAL-14, ha de se considerar que a terapéutica paliativa comeca a partir do
momento que a cura ndo € mais possivel e perdura até o0 momento da morte. Pode-
se distinguir trés etapas dentro dessa modalidade de tratamento do céancer
avancado: em um primeiro estagio dos tratamentos paliativos, direciona-se para
prolongar vida e melhorar ou manter a QV. A segunda fase, também denominada
tratamento paliativo orientado para os sintomas, comec¢a quando o tratamento para o
cancer é descontinuado por causa da falta do efeito e/ou efeitos colaterais graves. O
foco nessa fase é a QV e a estabilizacdo e prevencao dos sintomas (TRAJKOVIC-
VIDAKOVIC et al., 2012).

Os autores referidos acima continuam a definicdo citando a terceira fase

conhecida como terminalidade. Essa refere-se ao ponto em que se torna claro que o
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paciente estd em um estado progressivo de declinio e que a morte é iminente.
Nessa Uultima fase, a énfase é definida na melhoria da qualidade de morrer,
restringindo sintomas para minimizar o sofrimento com a aceitacdo de uma perda
potencial da funcdo cognitiva, fungcdo emocional e social. Em termos de QV, a fase
dois tem um maior impacto durante a progressdo da doenca (TRAJKOVIC-
VIDAKOVIC et al., 2012).

Apoés analisar as respostas de todos os pacientes que responderam ao
guestionario de QV EORTC QLQ-C15-PAL, observa-se que 0 maior escore quanto a
saude global foi atingido na quarta (68,6) e 0 menor na terceira (56,1) avaliacdes.
Resultado semelhante apresentado para os pacientes que responderam as seis
avaliacbes com maior média de 76,1 e menor de 57,2. Contudo, apesar dos
cuidados em promover e melhorar a QV dos doentes com cancer e dos tratamentos
disponiveis para os estadios mais avancados da doenca, a propria progressao
favorece a ocorréncia de sintomas que podem contribuir com o aumento do estresse
e prejuizo na QV do individuo (SORATO, 2013; OERLEMANS et al., 2012)

No contexto de cancer avancado, ha a necessidade de considerar de forma
mais ampla um tratamento personalizado para as diversas consequéncias nas
esferas individuais fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais. E preciso avancar em
direcdo ao desenvolvimento de um plano de tratamento que seja consistente com
opcOes baseadas em evidéncias e as preferéncias informadas do paciente para
equilibrar essas opcdes durante todo o curso da doenca (PEPPERCORN et al.,
2011).

Atualmente, pesquisas em QV e oncologia vem galgando destaque nas
publicacdes, pois o cancer, em especial, quando diagnosticado em estadios
avancgados, provoca alteragdes signficativas na QV, decorrentes da propria doenca
ou do tratamento ao qual o paciente esta submetido. Conforme escrevem Kandarian
et al. (2014), os tratamentos e cuidados destinados aos pacientes com doenca
avancada tém como objetivo alcancar a melhor QV possivel. Para Phillips et al.
(2014), a maioria das pessoas com cancer avangado pretende manter a
independéncia por tanto tempo quanto possivel dentro das suas possibilidades.

Para Braun et al. (2011), os escores de QV devem ser avaliados no basal e
reavaliados com frequéncia durante os tratamentos e as intervengdes que visam
melhorar os parametros. BAKITAS et al. (2009) salientam que ndo existe uma

definicdo universalmente aceita da magnitude da diferenca nos escores de QV entre
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0 que é considerado clinicamente significativo ou clinicamente importante, tratando-
se, assim, de uma avaliagao subjetiva.

Stiel et al. (2012) relatam que ha ampla gama de instrumentos existentes
para avaliar a QV dos pacientes na tearapéutica paliativa e isso torna improvavel um
consenso sobre os instrumentos para a avaliagao de resultados. Em suas pesquisas
bibliogréficas, encontraram 528 estudos que utilizaram questionérios para verificar a
QV de pacientes com cancer avancado, bem como fatores que interferem nos
resultdos dessas avaliagdes.

Alguns fatores que influenciam a QV dos pacientes na terapéutica paliativa
oncoldgica ja sdo conhecidos, tais como: sexo; idade; habitos prejudiciais a saude,
como fumo e consumo de alcool; estado civil e pobreza. Informacfes sobre a QV de
um individuo podem ser usadas para monitorar 0 seu processo de tratamento,
comparar diferentes estagios da doenca e facilitar a tomada de decisédo clinica e
cuidados em saude (CORREIA; CARLO, 2013).

No estudo de Heutte et al. (2014), que objetivou constituir um guia para
selecionar as ferramentas de QV adaptados aos pacientes oncoldgicos de cabeca e
pescoco, foram identificados 492 artigos de lingua francesa e inglesa sobre essa
abordagem, no periodo de 2006 a 2012. Reiteram a importancia de se avaliar nos
estudos clinicos a QV e que essa andlise tornou-se um fator na avaliagdo pareando
com a sobrevida dos pacientes e a taxa de resposta aos tratamentos.

Os pesquisadores reforcam que considerar os escores de QV dos pacientes
acometidos por cancer de cabeca e pescoco, em especial, se deve ao fato de que
esses pacientes sao confrontados por uma patologia altamente letal e, além disso,
precisam aprender a lidar com o impacto, tanto da doenca e do tratamento em sua
aparéncia fisica, como nas fung¢des basicas, como engolir, respirar e falar. Seus
disturbios fisicos e outros fatores que levam a soliddo e ao autoisolamento, como a
dificuldade de trabalhar, prejudicam a QV dos pacientes (HEUTTE et al., 2014).

Em resposta a questdo de QV global do paciente, compreendida neste
estudo no questionario EORTC QLQ-C15-PAL para todos os pacientes que
concluiram da primeira a sexta avaliacdes, a pontuacdo média foi de 76,1 (avaliacao
4) e 61,7 (avaliacdo 6). Ao avaliar todos os pacientes que participaram do estudo
(incluindo os que evoluiram a 6bito no decorrer do mesmo), observa-se que a maior
média ocorreu na avaliacdo 4, com 68,8, e a menor na terceira avaliagdo, com uma

meédia de 56,1. Conforme as instru¢cbes do EORTC, quanto maior a pontuacao,
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melhor é a QV. Sendo assim, observa-se nos dados do estudo que, para todos 0s
pacientes que responderam ao questiondrio, que a ultima avaliacdo ndo reportou o
pior escore analisado, ao contrario, ocorreu nos questionarios EORTC QLQ-C15-
PAL respondidos pelos 37 pacientes que concluiram o estudo, o qual identificou
como pior escore a avaliagao 6.

No estudo de Zhang, Matthew e Prigerson (2012), realizado com 396
pacientes, foram evidenciados pontos de melhor e pior QV. Pacientes com bom
controle de sintomas, boa interacdo com a equipe de saude e que recebiam algum
tipo de cuidado religioso ou espiritual reportaram a uma melhor QV. No entanto, os
pacientes submetidos a algum tipo de tratamento invasivo na ultima semana ou com
sintomas descompensados referiram a uma pior QV.

No estudo de Cheon et al. (2015), na avaliacdo da QV global, os pacientes
reportam que houve uma melhora significativa em comparacao aos valores basais e
0 primeiro més de avaliagdo (p-valor 0,006). Trinta e seis por cento dos pacientes
obteve pontuacdo QV maior do que =1 no primeiro més, 50% em 2 meses e 52% no
més 3 dentre 0s pacientes com metastases 0sseas submetidos a radioterapia.
Houve um aumento significativo na pontuacdo da fadiga ao longo do tempo a partir
da linha de base para més 3 (p-valor <0,0001), indicando que 0s pacientes
experimentaram mais sintomas de fadiga ao longo do tempo. Os pacientes com mais
sintomas de fadiga estdo mais propensos a ter piora geral da QV (p-valor <0,0001).

Neste estudo, em relacdo a QV global para todos os pacientes do estudo, o
basal apresentou 60,6 de média, baixando na segunda avaliagdo para 57,5 e para
56,1 na terceira avaliacdo, sendo, assim, a menor apresentada. Demonstrou-se uma
melhora na quarta avaliacdo, subindo para 68,6, caindo gradativamente nas demais
avaliacdes. Em um comparativo com os 37 pacientes que responderam as seis
avaliagdes, o comportamento foi similar, iniciando com uma média de 72,5 no basal,
apresentando uma queda nas duas avaliagfes seguintes, atingindo a melhor média
na quarta avaliagcéo, voltando a cair nas duas avaliagdes seguintes, com a indicacao
do menor valor de média na sexta avaliacdo, 61,7.

Em relacdo a fadiga, os dados apresentados neste estudo para todos os
pacientes que responderam o0 questionario EORTC QLQ-C15-PAL néo
apresentaram similaridade com o estudo de Cheon et al. (2015). Para esse dominio,
a média da primeira avaliacdo para fadiga foi 53,2, subindo na segunda avaliacéo,

com média de 61,2, apresentando, ainda, uma média na terceira avaliacdo de 61,9.
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A fadiga apresentou valores baixos na quarta avaliacdo, com uma média de 57,2,
subindo na quinta (média de 69,7) e voltando a cair na sexta avaliagdo, com uma
meédia de 57,7. Embora com outros valores, o comportamento dos resultados para
fadiga para os 37 pacientes que responderam as seis avaliacbes do estudo é
equivalente, iniciando com um basal de 41,4 e finalizando com um valor médio de
57,7.

Em relacdo a QV, os estudos de Yamashita (2014) obtiveram um escore de
64 pontos na questdo de QV Global, o que indicou que os pacientes do estudo com
cancer avancado desenvolvido pelo autor apresentaram uma QV classificada como
boa, préxima a 6tima. No dominio de funcionamento fisico, obteve-se um escore de
60 pontos, indicando maior impacto na QV. Ao analisar a QV e o0s sintomas,
encontra-se correlacdo significativa entre o funcionamento emocional e a fadiga
(p<0,302) e o funcionamento emocional e a dor (p<0,316).

Para a analise do funcionamento emocional, para todos os pacientes deste
estudo no questionario EORTC QLQ-C15-PAL, a menor média foi correspondente a
sexta avaliagdo, com 50,5, partindo de um basal de 57,8 e apresentando a maior
média na quinta avaliagdo, com 71,1. Quando avaliado somente os 37 pacientes que
responderam as seis avaliagdes, observa-se que os dados se apresentam de forma
diferenciada. Nesse caso, a quarta avaliacdo destacou a menor média, com 45,9, e
a gquinta avaliacdo a maior média, com 74,8, partindo de um basal de 47,7.

Neste estudo houve a aplicacdo do questionario de Dor por Faces elaborado
por Wong e Baker (1988). Nos resultados para todos os pacientes do estudo, as
meédias dos escores foram maiores respectivamente na terceira, segunda, primeira,
sexta, quinta e quarta avaliagdes. No que tange somente aos 37 pacientes que
responderam as seis avaliagdes, as maiores médias dos escores foram encontrados
na terceira, sexta, segunda, primeira, quinta e quarta avaliaces, respectivamente.

Observa-se que ndo ha um padrdao de respostas para as medias dos
escores referente a dor entre as analises. Pode-se fazer um comparativo referente a
guestdo dor presente no questionario EORTC QLQ-C15-PAL, também respondido
pelos participantes do estudo. Mais uma vez, ndo ha um comportamento similar dos
dados entre as visitas e para os dois grupos de pacientes. Para todos os pacientes
do estudo, no dominio dor presente neste questionario, o0 menor valor foi na sexta
avaliagdo, com média de 49,5, e a maior média foi na quinta avaliagdo, com 58,9. No

que se refere aos 37 pacientes que responderam todas as avaliagcbes, a menor
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média ocorreu na primeira avaliacdo, com 37,4, e a maior na terceira avaliacdo, com
uma média de 59,0.

Um estudo que teve como objetivo avaliar e reconhecer os fatores que
afetam a QV de mulheres com cancer de mama, encontrou a pontuacdo media para
0 estado de saude global de 64,92 + 11,42. Os resultados também demonstraram
qgue as mulheres que trabalhavam tiveram melhores resultados de QV. O melhor
resultado dentre os escores foi encontrado para a escala cognitiva e social, sendo o
menor resultado referido na escala emocional. Pacientes com céancer de mama
sofrem de ins6nia, fadiga e dor, além de referirem outros sintomas como diarreia,
constipacao, dispneia, ndusea, vomitos e perda de apetite (SAFAEE et al., 2008).

Neste estudo, para o questionario FACIT-PAL-14, no que se refere aos
dominios social e familiar e emocional e espiritual, para todos os pacientes do
estudo que responderam ao questionario para os dois dominios, a menor média
ocorreu na terceira avaliacdo (1,99 e 9,71, respectivamente) e a maior média foi
demonstrada na primeira avaliacdo (2,50 e 12,15, respectivamente). Para os 37
pacientes que responderam todas as seis avaliacbes, o comportamento mostra a
menor média para os dois dominios na quinta avaliacdo (1,95 e 8,81,
respectivamente) e, para o dominio social e familiar, a maior média ocorreu na
quarta avaliacdo, com um valor de 2,62, enquanto para o dominio emocional e
espiritual, a maior média foi na primeira avaliacdo com valor de 13,84.

Safaee et al. (2008) demonstrou nos dados de seu estudo com mulheres
com cancer de mama que aquelas com duracédo da doenca inferior a quatro meses
relataram significativamente menor pontuagdo QV global (p< 0,017). Nesse mesmo
estudo, ndo houve nenhuma associagéo significativa observada entre QV e outros
fatores clinicos, tais como metastase, tipo de tratamentos, comorbidades e status da
menopausa. Todas as escalas de sintomas tiveram associacao inversa com a QV,
exceto perda de apetite (p<0,285) e diarreia (p<0,752).

O estudo supracitado demonstra consisténcia da relacdo entre o grau de
tumor, ocupacgao, dispneia e dificuldades financeiras na QV das pacientes com
cancer de mama. A maior influéncia na QV neste estudo foi de grau de tumor. Essas
avaliacdes revelaram que o dominio emocional e as pontuacdes fisicas foram mais
baixas em comparacdo aos outros escores de QV. Isso pode ser devido ao fato de
gue as pacientes foram informadas sobre o seu diagnéstico de cancer. Diante de
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uma doenca e do risco de vida, a incerteza dos resultados e dos tratamentos é
psicologicamente angustiante (SAFAEE et al., 2008).

Conforme Braun et al. (2011), varios estudos tém demonstrado a
importancia preditiva entre a sobrevida e a QV dos paciente oncoldgicos, mas ainda
poucos trazem o impacto das mudancas nos escores de QV no prognostico. Em seu
estudo com pacientes com cancer coloretal em estadios Ill e IV, observou que os
escores de QV no diagnostico e no terceiro més subsequente, os que obtiveram
melhores escores na funcdo fisica nos primeiros trés meses de tratamento
apresentaram probabilidade maior de sobrevida dos pacientes.

Neste estudo, para o funcionamento fisico identificado no questionario do
EORTC QLQ-C15-PAL, para todos os pacientes, a menor média foi identificada na
visita do baseline com valor de 35,8, e a maior apresentou-se na quinta avaliacao,
com meédia de 55,0. Observa-se que ha um acréscimo na segunda e na terceira
avaliacbes, havendo uma queda na média da quarta avaliacdo, a qual apresentou a
maior média na quinta, voltando a cair na sexta avaliacdo, que finalizou com uma
média de 45,9. Para o estudo dos 37 pacientes que concluiram da primeira a sexta
avaliacbes, a menor média foi identificada na quarta avaliacdo, com 29,1, e a maior
média na quinta avaliagdo, com 57,4.

Para o questionario FACIT-PAL-14, no dominio fisico para todos os
pacientes do estudo, a menor média foi relatada na quinta avaliacdo, com 4,48,
enquanto que a maior média foi na primeira avaliacdo 6,48. O mesmo padrdo se
repetiu na analise dos 37 pacientes que concluiram da primeira a sexta avaliacdes.
Sendo assim, os resultados foram 4,43 e 7,46 para a menor e maior médias,
respectivamente na quinta e na primeira avaliagoes.

Pacientes sobreviveram em média 125 dias apdés a avaliagdo basal no
estudo de Zhang, Matthew e Prigerson (2012), e, 0s que estavam mais perto da
morte e pacientes mais jovens, tiveram pior QV no final da vida. Outra informagé&o
relevante refere-se as analises de potenciais preditores de QV no final da vida. Os
pacientes com depressao e aqueles que estavam preocupados no inicio do estudo
tinham significativamente pior QV, enquanto que aqueles com uma sensacao de paz
interior no inicio do estudo tinham muito melhor QV no final da vida.

Corroborando com o estudo acima, na comparacdo entre as médias dos
escores do questiondrio EORTC QLQ-C15-PAL, para todas as avaliacbes entre

Obitos e ndo-oObitos dos pacientes oncologicos na terapéutica paliativa, observou-se
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no comparativo entre a primeira e a ultima avaliagdes que 0s escores apresentaram-
se com médias maiores na sexta avaliacdo, se analisados todos os dominios exceto
para o funcionamento emocional. Em relacdo a essa mesma analise, para o
questionario FACIT-PAL-14, houve queda em todos os dominios na ultima avaliacao
em comparagao com a primeira, exceto para o dominio social e familiar que manteve
a mesma média nas duas avaliagdes.

Um estudo com 396 pacientes com cancer avancado teve por objetivo
determinar os fatores que influenciam na QV nas ultimas semanas de suas vidas.
Demonstrou-se que uma menor QV estd relacionada com a hospitalizacdo do
paciente. Pacientes hospitalizados em unidades de terapia intensiva obtiveram
menores escores de QV. Receber qualquer procedimento que prolongue a vida na
altima semana e a permanéncia em uma unidade de terapia intensiva predisseram
significativamente para a piora da QV (ZHANG; MATTHEW; PRIGERSON, 2012).

O estudo de Sawada et al. (2016), a partir de uma reviséo integrativa da
literatura, objetivou caracterizar a producao cientifica do Brasil e da Espanha quanto
aos aspectos relacionados a QV e a salde, evidenciando que o tratamento
quimioterapico e os fatores que mais influenciaram as altera¢6es da QV foram idade,
sexo, tipo de protocolo de quimioterapia, tipo de cirurgia, estadio da doenca, nivel de
escolaridade e inteligéncia emocional.

Além disso, atenta-se para a QV em pacientes com cancer de mama ter sido
afetada por dificuldades financeiras (p = 0,019). O desenvolvimento de uma doenca
cronica ou ter um conjuge com a doenca cronica como o0 cancer avancado traria
perda de renda do dia ou do més e as despesas extras significam um impacto em
muitos aspectos da vida da mulher e da familia, influenciando, assim, na QV
(SAFAEE et al., 2008).

No estudo de revisdo integrativa realizado por Zandonai et al. (2010)
identificou nos cinco estudos analisados que a QV em pacientes submetidos ao
tratamento quimioterapico, encontraram uma piora na QV, quando houve a presenca
de irritacdo e depressao, e os pacientes classificaram a saude geral como ruim. Os
principais dominios afetados foram o fisico, social, cognitiva e emocional. A
toxicidade mais evidenciada foi a gastrointestinal, apresentada por nausea, diarreia
e vOmitos, seguida da toxicidade hematolégica, com a neutropenia, anemia,

leucopenia e plaquetopenia.
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Neste estudo, ndo houve andlise da QV para os pacientes que haviam sido
submetidos a algum tipo de tratamento para o cancer especificamente, como a
quimioterapia. Entretanto, houve a analise de forma geral dos 124 pacientes. Os
sintomas de depressao e irritacdo ndo foram avaliados de forma individualizada;
entretanto, estdo compreendidos no funcionamento emocional no questionario
EORTC QLQ-C15-PAL e no dominio emocial e espirirtual no questionario FACIT-
PAL-14. Para ambos, houve alteracbes durante a terapéutica paliativa para 0s
pacientes oncolégicos observados nesta investigacao.

No estudo que buscou a confiabilidade e a validade da elaboracdo do
questionario FACIT-PAL, desenvolvido por Lyons et al. (2009) contou-se com a
participacdo de 256 pessoas com cancer avancado. O questionario FACIT-PAL foi
avaliado separadamente entre os participantes que vieram a o6bito no prazo de trés
meses apos o0 baseline e os participantes que viveram pelo menos um ano apoés a
conclusdo da avaliacdo inicial (p<0,001). A subescala de bem-estar apresentou
diferenca significativa entre os participantes que tinham uma pontuacdo de KPS
abaixo de 70 e participantes com uma pontuacao de KPS acima de 80 (p<0,001).

Ao analisar os resultados dos escores para o questionario EORTC QLQ-
C15-PAL quanto ao dominio funcionamento emocional, observa-se que o maior
escore apresentou-se na quinta avaliagdo (71,1) e o menor na sexta (50,5) para
todos os pacientes que responderam ao questionario. Quando comparado com 0S
pacientes que responderam até a sexta avalicdo, o maior escore foi identificado na
quinta avaliacdo (74,8) e o menor na quarta avaliacdo, com escore de 45,9.
Observa-se que houve uma melhoria gradual nos escores da primeira para a terceira
avalicOes, apresentando uma queda na quarta e voltando a subir significativamente
na quinta avaliacdo. O mesmo comportamento dos dados sao apresentados para
todos os pacientes que preencheram o questionario e para 0s pacientes que
responderam as seis avaliagoes.

A soliddo e o isolamento social podem ter um impacto negativo sobre a
saude e QV. Conforme citam Efficace et al. (2008) e McLoughlin et al. (2015), ndo ha
conhecimento de nenhum estudo publicado em que a funcdo social apareca como
variavel, independente de sobrevida dos pacientes com céncer avancado. O
funcionamento social representa uma variavel importante de progndstico em
pacientes com cancer colorretal avancado, pois esse € um aspecto muito sensivel

para a populacao que tem diagndstico relacionado a essa area de cancer.
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Em relacdo ao dominio social, embora pesquisas futuras possam investigar
0 mecanismo subjacente da associagdo entre esse e a sobrevida, os dados da
pesquisa de Efficace et al. (2008) indicam que, no minimo, tal dominio parece
capturar todo o fardo da doenca oncoldgica de uma forma que, geralmente, nao é
avaliada por indices médicos tradicionais comumente utilizados na prética
oncoldgica de rotina.

No estudo que avaliou a populacéo irlandesa adulta que estava vivendo com
uma doenca avancada, McLoughlin et al. (2015) dividiram sua amostra em dois
grupos. Em um deles, houve o acompanhamento de um grupo de atencdo a
terapéutica paliativa, além do tratamento padrdo recebido nas instituicbes
hospitalares, e outro sem o acompanhamento desses profissionais fora do ambiente
hospitalar. O desfecho primario do estudo foi a intervencéo pratica nas necessidades
sociais dos pacientes e os desfechos secundérios foram a QV, a soliddo, o apoio
social, a utlizacdo dos servicos de saude ndo programada, a sobrecarga do
cuidador, os impactos adversos e a satisfacdo com a intervencao.

Os mesmos autores complementam que o isolamento social pode
representar uma barreira para a execugcao bem sucedida de atividades do dia a dia.
Por exemplo, um estudo no Reino Unido relatou que mais de 1 em cada 6 pessoas
gue vivem com cancer eram incapazes de buscar os medicamentos prescritos em
uma receita de medicagdo, enquanto essa propor¢do aumentou para 1 em 4 entre
mulheres. Devido a esse e outros fatores, como a necessidade de ajuda constante,
respalda-se a fundamentacdo de um apoio social e o papel da comunidade junto ao
paciente com cancer avancado na terapéutica paliativa (McCLOUGHLIN et al., 2015).

O dominio social e familiar é reportado no questionario FACIT-PAL-14
utilizado neste estudo. Tal dominio, quando avaliado para todos 0s pacientes que
responderam a este estudo, tem sua menor média na terceira avaliacdo, elevando-
se nas visitas posteriores, sendo apresentadas como meédias da quarta, quinta e
sexta avaliacbes os valores de 2,43 e 2,12 e 2,49, respectivamente. Infere-se que
esse dominio torna-se mais presente e significativo para os pacientes a medida que
a doenca evolui, denotando maior participacdo nesse dominio no final da vida dos
pacientes.

O Reino Unido criou um modelo de amizade no qual os voluntéarios fornecem
ajuda pratica para as pessoas que enfrentam o fim da vida com atividades do dia a

dia, tais como compras, servicos de jardinagem e a busca de medicamentos
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prescritos. Esse modelo tem reduzido o isolamento social dos pacientes e levou a
menos marcacdes de visitas aos servi¢cos de saude, reduzindo, assim, a demanda
aos servicos especializados de atencdo oncoldgica e refletindo em uma melhora
significativa na QV dos pacientes (McCLOUGHLIN et al., 2015).

Conforme descrevem Henoch, Axelsson e Bergman (2010), a ansiedade e a
depressao contribuem para uma queda nos resultados do funcionamento cognitivo e
na saude mental, ressaltando ser essa uma palavra-chave para determinar a
deteriorizacdo na QV dos pacientes. A ansiedade é prevalente, segundo Currow et
al. (2015), em 4 % das pessoas com doenca oncoldgica avancada, encontrando na
populacdo feminina duas vezes mais incidéncia do que na populacdo masculina. O
mesmo autor cita, quanto a depressao, que a prevaléncia aumenta a cada ano de
vida (aproximadamente 3%). Pelo menos 25-30% dos pacientes com cancer e uma
porcentagem ainda maior de pacientes em fase avancada da doenca satisfazem os
critérios para um diagnéstico psiquiatrico, incluindo depressao, ansiedade,
sindromes relacionadas com o estresse, transtornos de ajustamento, distlrbios do
sono e delirio (GRASSI et al., 2014).

Nos pacientes cuja doenca apresenta-se em fase de terminalidade, o
principal fator desencadeante de sintomas de ansiedade ou depresséao é justamente
ser colocado no limite da sua existéncia, na incerteza de quanto tempo permanecera
vivo, de quanto tera que lutar para aumentar a sua sobrevida, passando por perdas
reais, sejam elas emocionais, afetivas, financeiras ou sociais (GUIMARAES, 2009).

A depresséo afeta a satde fisica dos pacientes, a QV e a sobrevida. E um
problema frequente entre pacientes com cancer avancado e, muitas vezes,
subdiagnosticada. Uma das possibilidades para isso é que o0s pacientes com esse
diagnéstico experimentam varios sintomas que podem simular sintomas
provenientes da prépria doencga ou do tratamento, tais como perda de apetite, fadiga
e disturbios do sono, podendo ser um fator de confuséo diagnostica (MYSTAKIDOU
et al., 2013).

O estudo de Mystakidou et al. (2013) objetivou identificar a depresséo e os
sintomas angustiantes em pacientes jovens e idosos com cancer avancado. Os
autores identificaram que, frequentemente, bem-estar emocional € significativamente
menos susceptivel de ser documentado nos registros médicos das avaliagfes
fisicas. Entretanto, consideram que a depressdo conduz a uma reducéo da QV, bem

como o agravamento de sintomas fisicos, tais como dor, fadiga e distarbios do sono.
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Pacientes com cancer avancado que relataram um maior desconforto fisico, como
nauseas, sonoléncia, perda de apetite e fadiga, sdo mais propensos a relatar maior
nivel de depresséo.

Neste estudo, a depressdo e a ansiedade relatadas anteriormente estao
abarcadas no funcionamento emocional e no dominio emocional e espiritual,
conforme descrito. Entretanto, sintomas como dor, perda de apetite e distirbios do
sono sdo encontrados no questionario EORTC QLQ-C15-PAL. Para esses, quando
avaliados todos os pacientes do estudo, a dor foi relatada anteriormente.
Acrescenta-se que, para insbnia e perda de apetite, o comportamento € similar,
sendo menor na avaliacdo basal, 45,7 e 48,4, respectivamente, do que na ultima
avaliacdo, apresentando médias de 47,7 para insbnia e 54,1 para perda de apetite.
Para os 37 pacientes que responderam as seis avaliacbes, o0s resultados séo
similares quanto as avalia¢des (primeira e Ultima) e com as médias respectivamente
de 32,4 e 47,7 para insbnia, e 42,3 e 54,1 para perda de apetite. Quando avaliados
0S pacientes que evoluiram para o Obito e os ndo-obitos do estudo, considera-se
qgue, para ambos 0s sintomas, os resultados foram iguais, sendo maiores na ultima
avaliacéo.

No questionario FACIT-PAL-14, duas questbes que fazem parte do dominio
paliativo também respondem a essa demanda: Sinto que sou um peso para minha
familia e Sou capaz de me abrir com as minhas pessoas de confian¢ca sobre minhas
preocupacdes. Para esse dominio, para todos 0s pacientes que responderam ao
questionario do estudo, houve a maior média na primeira avaliacdo com 9,08 e a
dltima avaliacdo teve uma média de 6,65. Para os 37 pacientes que responderam
todas as seis avaliagcdes deste estudo, a média da primeira avaliacdo foi 9,95 e da
altima também foi 6,65. Ao realizar essa avaliagdo entre os pacientes que evoluiram
a Obito e os ndo-0bitos, 0 mesmo ocorre sendo a média da primeira avaliacdo de 9,4
e a ultima 7,2. Denota-se que ha um desanimo, um cansagco com a progressao da
doenca e em como 0 paciente se sente e percebe a relacdo com as pessoas de
confianga.

Os fatores angustia e tristeza foram encontrados no estudo de Yamashita
(2014) na maior parte dos agrupamentos, com excecao dos grupos formados por
pacientes com mais de 65 anos, entre os individuos do sexo masculino e pacientes
portadores de tumores de cabeca e pescoco. Nesses grupos especificos, esses

sintomas de caracteristicas psicologicas formaram agrupamentos com sintomas de
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origem fisica. Esse agrupamento psicolégico é encontrado em outros estudos na
literatura além do supracitado, tais comos os estudos de Husain, Bezjak e Easson
(2010), Chen et al. (2011) e Yennurajalingam et al. (2013), sugerem que esse
achado seja comum independentemente do tipo de diagndstico, fase da doenca ou
populacdo estudada, tendo em vista as dificuldades para manejo clinico desses
sintomas.

Os autores Austin, Wiley e Mcevoy (2011) concluiram em um estudo com 46
pacientes recebendo home care e 46 pacientes internados, que enfermos com
menor funcionalidade e mais jovens sdo mais vulneraveis a depressdo e a
ansiedade. Nota-se ainda a correlagdo entre baixo apetite e QV, o que demonstra
um possivel impacto cultural desse sintoma na sociedade.

No estudo com 194 pacientes em terapéutica paliativa, Kolva et al. (2011)
avaliaram a ansiedade nos pacientes em fase de terminalidade e em terapéutica
paliativa. Os autores referem que a depresséo e a ansiedade estdo relacionadas a
diminuicdo da QV, mas, no geral, € mal compreendida no que diz respeito a
prevaléncia e relacdo com outros aspectos do sofrimento. Como resultado do seu
estudo, 18,6% dos participantes apresentava sintomas moderados dessa patologia e
12,4% tinha sintomas de ansiedade clinicamente significativos. Complementam,
ainda, que o nivel de ansiedade ndo diferiu entre os dois ambientes de tratamento
(hospital e domicilio).

Os resultados de Lichtenthal et al. (2009), realizados com 289 pacientes,
concluiram que a pesquisa ndo fornece suporte para a hipétese clinica comum que o
aumento da prevaléncia de transtornos depressivos e de ansiedade a medida que a
morte se aproxima. No entanto, o numero dos pacientes em sofrimento fisico,
reconhecimento de doencga na fase de terminalidade e desejosos do momento da
morte, possivelmente, refletem que a aceitagdo do momento de morrer aumentou a
medida que a morte se aproximava.

Na avaliagdo do questionario FACIT-PAL-14, quanto ao dominio emocional e
espiritual, entre todos os pacientes participantes do estudo, o maior € 0 menor
escore foram identificados na primeira e na terceira avaliagdes, representando,
respectivamente, 12,15 e 9,71. No que tange aos pacientes que responderam as
seis avaliagbes, o maior escore foi na primeira, com 13,84, e 0 menor na quinta

avaliacao, com 8,81.
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Os resultados do estudo de Zhang, Matthew e Prigerson (2012) destacam a
reducdo da ansiedade do paciente como uma prioridade para o cuidado destinado a
melhorar a QV no final da vida. Esse resultado, somado a espiritualidade, conforme
referem Atef-Vahid et al. (2011), sdo consistentes com outros estudos que
mostraram associacdes significativas entre espiritualidade, tranquilidade e QV em
pacientes com doenca avancada. Para Haugan (2014), o amplo conceito de
espiritualidade pode ser descrito como uma busca pessoal de fé, significado e paz
interior por meio de conexfes com 0S outros, com a nhatureza e com a dimensao
transcendente da existéncia. As experiéncias e sentimentos associados com as
pesquisas que abordam a espiritualidade dos seres humanos sdo expressas na sua
relacdo com a forca da vida ou de Deus. A fé representa o componente religioso de
bem-estar espiritual e aumenta a QV e proporciona apoio social.

Os pacientes que relataram ter recebido servicos de cuidados pastorais
dentro da clinica ou hospital tiveram melhor QV. Aquelas cujas crencas ou atividades
religiosas ajudaram a lidar com sua doenca e que participavam de atividades
religiosas privadas antes de receber o diagndstico de cancer e no inicio do estudo
tinham melhor QV no final da vida. Embora o papel especifico da espiritualidade
possa diferir entre os pacientes, é certo que ela da esperanca, propésito e
significado para o fim da vida, bem como uma estrutura para lidar com a doenca,
com as perdas, com a soliddo e com a morte (ZHANG; MATTHEW,; PRIGERSON,
2012; HAUGAN, 2014).

A esperanga pode ser definida como uma forga dinamica da vida
“‘multidimensional e caracterizada por uma expectativa confiante, ainda incerta de
conseguir algo de bom, que é realisticamente possivel e pessoalmente significativo”
(HAUGAN, 2014, p. 171). O mesmo autor complementa que ajudar os pacientes a
experimentar esperanca e evitar a desesperan¢ca € uma parte fundamental das
acOes de cuidado e que ela é necessaria para todas as pessoas em todo o ciclo de
vida, incluindo a doenca, as perdas e o fim da vida.

Para Duggleby et al. (2010), o foco de esperangca em pacientes na
terapéutica paliativa € diferente do que em outras populacfes de pacientes com
doenca crbnica, pois € centrada em obter melhora da doenca e viver por mais
tempo. Em um estudo citado por Chiu et al. (2015), com 917 adultos, foi descoberto
gue os pacientes que acreditavam que iriam viver por pelo menos 6 meses foram

duas vezes mais favorecidos pela terapia de prolongamento da vida e de cuidados
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de conforto, quando comparados com pacientes que acreditavam que eles tinham,
ao menos, 10% de chance de morrer no prazo de 6 meses

Ao estudar o oposto, Sorato (2013) teve como objetivo identificar fatores
psicossociais e clinicos associados ao nivel de desesperanca ap0s o inicio da
terapéutica oncoldgica. Dentre todas as varidveis sociodemograficas e clinicas
analisadas, apenas a relativa a informacdo sobre o tratamento associou-se as
vivéncias de desesperanca presentes apdés o0 inicio da terapéutica paliativa
(p=0,043). Quanto as estratégias de enfrentamento, as de suporte social (p=0,033),
solugcdo de problemas (p=0,033) e avaliagdo positiva (p=0,037) associaram-se
negativamente com a diminuicdo da desesperanca, apontando para o carater
protetor das mesmas.

As variaveis suporte social (p=0,007) e constipacdo (p=0,038) foram aquelas
que mostraram significancia na andlise de regressdo linear mdultipla, quando o
desfecho foi o nivel de desesperanca no primeiro retorno médico. Quando o
desfecho foi a variagcdo no nivel de desesperanca entre o inicio e o primeiro retorno
do tratamento paliativo, as variaveis religido, tratamento na origem e recidiva foram
as que mostraram significancia estatistica (p<0,05) (SORATO, 2013).

Phillips et al. (2014) descreve que, embora o declinio funcional perto do fim
da vida, é quase universalmente experimentado por todos pacientes e que o padrao
de declinio reflete no processo individual da doenca, seus tratamentos e suas
comorbidades. No estudo que testou um novo instrumento para medir a QV de
pacientes em terapéutica paliativa, observou-se que a incapacidade de participar em
atividades habituais que reflitam no aproveitamento da vida com os outros tem um
impacto significativo na QV. Nao poder acompanhar a familia e os amigos em
passeios séo conceituados pelos pacientes como resultado da doenga progressiva e
pode diminuir o bem-estar, a sensacao de realizacdo e contribuir para um intenso
sofrimento ao doente de cancer avancgado.

Neste estudo, ao analisar o questionario FACIT-PAL-14 quanto ao dominio
social e familiar para todos os pacientes do estudo, percebe-se 0 maior escore de
2,50 na primeira avaliagcdo e o0 menor escore na terceira avaliacdo, sendo a média de
1,99. Ao contemplar somente os pacientes que responderam as seis avaliacdes,
considera-se que o maior escore é apresentado na quarta avaliacdo, seguida pelo
menor escore na quinta avaliacdo, sendo 2,62 e 1,95, respectivamente. Frisa-se que

nao ha conformidade entre os dados apresentados, entretanto, € possivel inferir que
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0 acompanhamento familiar € maior no inicio da terapéutica paliativa, apresentando
ocilacbes durante a mesma e mantendo-se muito préxima do inicio quando
observados os resultados da ultima avaliacéo.

Um estudo que teve como objetivo investigar a relacdo entre desesperanca,
soliddo e percepcdo de apoio social da familia em pacientes turcos com cancer
avancado envolveu 188 pacientes. Seus autores, Pehlivan et al. (2011), citam que
essa doenca pode criar desespero e solidao, alterando o estilo de vida do paciente e
da familia e a percepcédo de apoio social pode facilitar a lidar com a doenca. Os
pacientes que tiveram histéria familiar de cancer e doencas de longa duragéo
apresentaram baixo apoio social da familia. A pontuacdo desesperanca foi
significativamente maior em pacientes com cancer avancado do sexo feminino,
idosos e analfabetos. Os dados do estudo também acentuam que a diminuicdo do
apoio social foi associado com o aumento da solidéo e da desesperancga.

Cita-se um estudo que avaliou a QV ap0s trés meses de tratamento em
pacientes com cancer de mama e intestino e que encontrou a funcdo cognitiva e
social, com diminuicdo das médias, demonstrando que houve um decréscimo
nessas funcdes no decorrer do periodo avaliado (ZANDONAI et al., 2010).

A integracdo de uma intervencdo especializada na terapéutica paliativa,
guando ocorre concomitantemente com o0s tratamentos, demonstrou maior QV
medida pelo FACIT-PAL-14, menores indices de depresséo e diminuicdo do impacto
sobre a intensidade dos sintomas. Entretanto, os dados também mostraram que néo
houve efeito aparente sobre o uso de dias de internamento e UTI, pronto socorro ou
uso de terapia antineoplasica. Quando pouco pode ser feito para reverter ou parar a
doenca, a preservacao do bem-estar emocional é primordial (BAKITAS et al., 2009).

Os sintomas de depressdo e ansiedade sdo comuns em pacientes com
cancer de pulméo e pode produzir um impacto na QV e sobrevida. O objetivo do
estudo de Arrieta et al. (2013) foi avaliar a associacdo entre a depressdo e a
ansiedade na QV, na adeséo ao tratamento e progndstico em pacientes com cancer
avancado de pulméo ndo-pequenas células (NSCLC). Foram incluidos 82 pacientes
e, de acordo com a avaliacdo inicial, os sintomas depressdo e ansiedade foram
encontrados em 32,9 e 34,1% dos doentes, respectivamente. A depressao foi
associada ao sexo feminino (p=0,034) e a baixa capacidade de desempenho
(p=0,048). Depresséo e ansiedade mostraram associagdo com a QV.
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A ansiedade e/ou depressdo apresentadas em pacientes sob cuidados
paliativos oncolégicos sdo dois sintomas que, por muitas vezes, se confundem, ja
gue podem resultar em perda do interesse por qualquer atividade, alteracdes do
comportamento e perda do apetite, afetando diretamente sua QV e a adeséo ao
tratamento (BAILEY et al., 2012). Depressao e ansiedade estavam presentes em um
terco dos pacientes com cancer avancado de pulmdo n&o-pequenas células
recentemente diagnosticado. Os mesmos sintomas foram associados com escalas
de diminuicdo da QV, e a depressdo teve associacdo significativa, independente
com a adeséo ao tratamento e com mau prognoéstico (ARRIETA et al., 2013).

Embora a intervencgéo precoce seja cada vez mais defendida para prevenir e
aliviar a angustia e os preditores de sintomas depressivos em pacientes com cancer
metastatico, os fatores de risco para tais sintomas e sua trajetoria ndo sdo bem
estabelecidos. Em seu estudo com 365 pacientes com cancer avancado de pulmao
ou gastrointestinal, 35% da amostra relatou pelo menos sintomas depressivos leves;
16% relatou sintomas depressivos moderados e sintomas depressivos graves
persistiram em pelo menos um terco do total dos individuos. Sintomas depressivos
moderado a grave foram quase trés vezes mais comuns nos ultimos 3 meses de
vida do que 1 ano antes da morte (LO et al., 2010).

Neste estudo, se comparados o funcionamento emocional do questionario
EORTC QLQ-C15-PAL — nas questbes Vocé se sentiu nervoso(a) e Vocé se sentiu
deprimido(a) — e no questionario FACIT-PAL-14 — nas questdes Estou preocupado/a
gue meu estado venha a piorar e Sou capaz de sentir prazer em viver
compreendidas no dominio emocional e espiritual — observou-se um comportamento
similar, iniciando com meédias mais altas na primeira avaliagdo e finalizando na
altima avaliagdo com médias mais baixas. Infere-se que, conforme a doenca evolui e
o tempo passa, hd um desgaste nas expectativas do paciente inteferindo na QV.

Preditores de sintomas depressivos no estudo de Lo et al. (2010) incluiram
idade mais jovem, o uso de antidepressivos no inicio do estudo, baixa autoestima e
bem-estar espiritual e maior apego, bem como ansiedade, desesperanca, carga
fisica da doenca e a proximidade da morte. A combinagcdo do maior sofrimento fisico
e a vulnerabilidade psicossocial coloca os individuos em maior risco de depressao.
Concluiu-se, por essa razao, que 0s sintomas depressivos em pacientes com cancer
avancado séo relativamente comuns e podem surgir na reta final da vida. Tais

resultados suportam a necessidade de uma abordagem integrada para o sofrimento
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emocional e fisico nessa populacdo e para determinar se a intervencdo precoce
pode prevenir a depresséo no fim da vida.

Contrapondo-se ao estudo de Lo et al. (2010), Mitchell et al. (2011)
publicaram um estudo de meta-analise com 94 estudos publicados, baseados em
entrevista, tendo como objetivo resumir quantitativamente a prevaléncia de
depressdo, a ansiedade e outros disturbios em pacientes adultos com cancer.
Identificou-se que o diagnostico de depressédo e a ansiedade sdo menos comuns na
populacdo adulta do que se pensava anteriormente e que havia poucos correlatos
consistentes de depressdo. Nao houve descricdo do efeito da idade, sexo ou
situacdo clinica nos dados publicados, 0 que tornou invidvel examinar o tipo de
cancer e a duracdo da doenca e sua correlacdo com os diagnosticos de depressao
(MITCHELL et al., 2011).

Determinar a relagdo entre transtorno depressivo maior e transtornos de
ansiedade e a QV de pacientes com cancer hematoldgico foi o objetivo do estudo de
Priscilla et al. (2011) com 105 pacientes. O transtorno depressivo maior foi
correlacionado com quase todos os dominios da QV, exceto os escores de dor. A
regressao logistica mostrou que a insbnia e as dificuldades financeiras estavam
relacionadas com a maior desordem depressiva. Quanto aos transtornos de
ansiedade, esses também se correlacionaram com a QV. Os autores entenderam
gue o tratamento psicoldgico, juntamente com medicacdo e intervencdo, devem ser
implementados precocemente a fim de que se fosse melhorada a QV global dos
pacientes.

A prevaléncia da ansiedade e da depressdo em pacientes com cancer
avancado tem sido relatada, em média, em 25% dos pacientes e pode afetar
significativamente a QV. Apesar de altas taxas de prevaléncia, esses transtornos
permanecem subdiagnosticados e subtratados. Em um estudo com 1439 pacientes,
entre janeiro de 1999 e outubro de 2009, 55% relatou ao menos sintomas leves de
depressado e 65% confessou pelo menos sintomas leves de ansiedade. Na analise
univariada, os pacientes que eram do sexo feminino e que tiveram uma pontuacao
de Performance Status inferior, ou cancer de pulméao primario, eram mais propensos
a relatar sentimentos de depressao e ansiedade (SALVO et al., 2012).

Pacientes com cancer de préstata primario foram significativamente menos
propensos a relatar depressédo e ansiedade. Os modelos multivariados mostraram

gue os pacientes mais jovens foram significativamente mais ansiosos do que 0s
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pacientes mais velhos; além disso, as mulheres relataram mais ansiedade do que os
homens. Os pacientes que demonstraram sentimentos mais elevados de nauseas,
cansaco, sonoléncia, dispneia e perda de apetite e bem-estar geral eram mais
propensos a relatar sentimentos de depressdo. Os pacientes que verbalizaram
maiores avaliacdes para nauseas, sonoléncia, dispneia e sentimentos mais elevados
de bem-estar geral mais frequentemente ratificaram a sensacdo de ansiedade
(SALVO et al., 2012).

Na andlise deste estudo, quanto ao dominio funcionamento fisico do
questionario EORTC QLQ-C15-PAL, observou-se que para todos os pacientes que
responderam ao estudo o maior escore foi na quinta avaliacdo, com média de 55,0 e
o menor foi na primeira avaliacdo com 35,8. Quando analisado somente o0s
pacientes que responderam até o final do estudo, o maior escore também foi na
quinta avaliacdo, com média de 57,4, sendo que a menor foi identificada na terceira
avaliacdo, com 29,1 de média.

Observa-se que houve um aumento gradual nos escores entre a primeira e a
terceira avalicdes, apresentado uma queda na quarta andlise e voltando a subir nos
escores posteriores. O mesmo comportamento das médias € observado para 0s
pacientes que preencheram as seis avalicdes e para os que evoluiram para o 6bito
no decorrer da pesquisa. Constata-se que ha um aumento nos escores do
funcionamento fisico entre a primeira a sexta avaliacdes, sendo possivel inferir que
ha uma melhora na percepcdo dos pacientes para tal dominio, conforme a
terapéutica paliativa progride e essa pode refletir em uma melhora na QV dos
pacientes pelo fato de se sentirem melhores com a continuidade do tratamento.

Segundo Yennurajalingam et al. (2016), pacientes com cancer avanc¢ado
apresentam alta frequéncia de sintomas fisicos e psicossociais, como fadiga,
perturbacdes do sono, ansiedade, depressao e cachexia. Embora subdiagnosticado,
esses sintomas impactam significativamente na QV dos pacientes. Estudos
anteriores sugerem a associacao entre fadiga, distirbios do sono e baixa atividade
fisica.

O dominio de Funcionamento Fisico (atividades de vida diaria) no
questionario EORTC QLQ-C15-PAL foi citado como o de maior impacto na QV, por
tornar o paciente mais dependente. Isso corrobora com a fadiga que é o sintoma que
aparece na sequéncia e que esta entre os mais frequentes e de dificil manejo clinico
(YENNURAJALINGAM et al. 2011; 2013, YAMASHITA, 2014). O dominio fisico
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avaliado pelo questionario FACIT-PAL-14 obteve um escore de 6,48 na primeira
avaliagdo, sendo o maior escore e a média de 4,48 como sendo 0 menor escore,
apresentado na quinta analise entre todos os pacientes do estudo. No comparativo
com 0s pacientes que responderam as seis avaliacdes, o mesmo perfil apresenta-se
sendo 7,46 e 4,43 0 maior e 0 menor escore, respectivamente, na primeira e na
quinta avaliagdes.

Os resultados da pesquisa de Yamashita (2014) mostram correlacdo entre
cansaco e dispneia e cansaco e fadiga, reforcando a importancia de se controlar a
dispneia na tentativa de obter melhora também nos demais sintomas. Neste estudo,
ndo foi possivel correlacionar os sintomas acima, entretanto, ha a avaliagdo da
dispneia no questionario EORTC QLQ-C15-PAL. Para todos os pacientes do estudo,
0s resultados para dispneia obtiveram a menor média na primeira avaliacdo, com
36,3, e a maior na quinta avaliacdo, com média de 54,4, diminuindo para 45,0 na
ultima avaliagdo, mantendo-se maior do que a primeira.

Na analise da dispneia para os 37 pacientes que responderam a todas as
avaliacdes do estudo, o comportamento é similar ao reportado anteriormente, sendo
que as médias foram 27,9 para a primeira avaliacdo, 57,7 para a quinta avaliacéo e
45,0 para a sexta e Ultima avaliacdo. Quando comparados 0s pacientes que
evoluiram a O6bito e os que nao foram a Obito, obtem-se como resultado a menor
média na primeira avaliacdo de 33,9 e na Ultima avaliagdo, com média de 37,5.
Entende-se que os sintomas evoluem com a progressdo da doenca, independente
da resposta do paciente a terapéutica oncoldgica.

No cancer avancado, conforme citam Hugh et al. (2013), a prevaléncia de
fadiga € muito alta, cerca de 60% a 90%, e pode ser relacionada com o tratamento
ou com a propria doenca. O impacto da fadiga nas funcdes fisica, mental, social e
espiritual e, consequentemente, na QV é muito significativo para os pacientes
paliativos, bem como para as suas familias e cuidadores. Qualquer diminuicdo da
fadiga deve fornecer um beneficio positivo para a melhoria da QV.

A fadiga é definida como déficits de energia, capacidade mental e estado
psicolégico. E um sintoma comumente experimentado pela maioria dos pacientes
com cancer avancado. Ha, atualmente, o reconhecimento da fadiga como sendo um
aspecto importante e fundamental do cuidado a essa populacdo. A fadiga esta,
muitas vezes, relacionada a depressdo e a dor, a reducdo global da QV e da

capacidade do paciente de lidar com a sua doenca e situacdo (CHEON, 2015).
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Neste estudo, a avaliagdo do dominio fadiga para todos os pacientes do
estudo que responderam o questionario EORTC QLQ-C15-PAL foi maior na quinta
avaliacdo, com escore de 69,7, e menor na primeira avaliacdo, com média de 53,2.
Ao analisar somente 0s pacientes que responderam as seis avaliagdes do estudo, a
maior média foi encontrada na quinta avaliagdo, com 75,2 e a menor média de
escore foi 41,4 na primeira avaliacdo. Demonstra-se que houve uma recuperagéao da
fadiga até a terceira avaliagcdo, apresentando uma queda significativa na quarta
analise e aumentando o escore na quinta avaliacdo. Comportamento similar pode
ser aludido entre todos os pacientes e somente os que finalizaram as seis
avaliacoes.

Os dados deste estudo corroboram com Cheon et al. (2015). A média da
andlise da fadiga foi 2,40 no baseline, de 2,39 no més 1, 2,56 no més 2 e, no més
3, foi de 2,70. Sendo assim, houve alteracdes significativas na pontuagéo de fadiga
no més 1, 2 ou 3, em comparagdo com a pontuacdo do baseline (p>0,05). Os
aumentos dos escores de fadiga ocorreram sequencialmente as avaliacOes,
representando 20%, 27% e 40%, respectiamente. Houve um aumento significativo
na pontuacdo de fadiga ao longo do tempo a partir do baseline para o més 3 (p
<0,0001), indicando que os pacientes experimentaram mais sintomas de fadiga ao
longo do tempo. Ao abordar a fadiga na populacéo coreana, Yun et al. (2008) refere
gue a mesma foi evidenciada em 16,5% da populacdo. Na populacédo dinamarguesa,
representou 14,7% (EKMANN, 2013). Para Currow et al. (2015), indiscutivelmente, a
fadiga € um dos sintomas mais dificeis de tratar e que tem impacto direto na QV da
populacdo estudada. Zeng et al. (2012) relataram em seu estudo uma correlagéao
entre dor, que ocorre, normalmente, com a progressdo de metastases O6sseas e
fadiga.

Em seu estudo, Cheon et al. (2015) analisou 482 pacientes e as mudancas
nos escores de fadiga em pacientes que receberam terapia de radiacdo para
metastases 6sseas e seu impacto na QV, utilizando, para tal, 3 questionarios, sendo
um deles o EORTC QLQ-C15-PAL. Houve correlacao entre fadiga e a QV global no
inicio do estudo e qualquer més de acompanhamento. Pacientes com menos
sintomas de fadiga relataram melhor QV geral. Observou-se a existéncia de
alteracdes significativas na pontuacao de fadiga no més 1, 2 ou 3, em comparacgéo
com a pontuacdo da linha de base para esse dominio (p> 0,05); além disso, 21%

dos pacientes tiveram aumento da pontuacgéo fadiga 21 no més 1, 27% em 2 meses
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e 40% em 3 meses. Para os pacientes com maiores pontuacdes de KPS no periodo
de baseline, houve menor escore de fadiga com relagdo aos outros.

Alguns estudos relacionam a terapéutica paliativa para o cancer avancado
como potencializadores da fadiga entre os pacientes. Cita-se na quimioterapia
utilizada em pacientes com metastases 6sseas o fato de que a fadiga tém sido
frequentemente relatada como efeito adverso relacionado ao tratamento em
pacientes com cancer primario de mama, pulmao e prostata (BARRETT-LEE et al.,
2014; MIURA et al., 2010).

A radioterapia tem sido mostrada como outro tratamento que tem impacto na
fadiga dos pacientes com cancer avancado. O estudo de Pulenzas et al. (2014)
demonstrou que os pacientes que receberam radioterapia cerebral para metastases
cerebrais experimentaram aumentos significativos nos escores de fadiga pos-
tratamento.

Um estudo de Rao e Cohen (2008) encontrou uma correlacdo entre a idade
e fadiga na populacdo em geral, onde as pessoas com mais de 50 anos de idade
relataram mais fadiga do que as mais jovens, quando avaliados com o questionario
Functional Assessment of Chronic lliness Therapy (FACIT). Ja no estudo de Cheon
et al. (2015), os pacientes que apresentaram aumento da pontuagdo de fadiga =1
ponto tiveram diferenca significativa em relagdo a idade, sendo a idade média da
pontuacdo de fadiga para os pacientes no primeiro més com escores <1= 58 anos,
21= 62anos, p=0,04 e 2 meses; a média de idade para 0 aumento da pontuacéo de
fadiga <1=70 anos, 21=62 anos, p=0,04.

A fadiga pode afetar mais de 75% pacientes com cancer avancado segundo
citacdo de Mystakidou et al. (2013) e tem sido associada com a depressdo em
muitos estudos. Neste presente estudo, ocorreu um fenébmeno similiar. Os resultados
sugerem que a depressdo € mais comum nos pacientes mais jovens do que nos
geriatricos, relatando escores mais altos em fadiga. Esse é, portanto, um dos
critérios de diagnostico provavel de depressao e que a depressédo em pacientes mais
jovens foi associada com pior funcionamento emocional.

Os pacientes com metastases 0sseas tiveram maior intensidade da dor
(média 53,7 vs. 22,8; p<0,001) e fadiga (47,8 vs. 40,4; p=0,0029), em comparacao
com aqueles com metéstases cerebrais. Os pacientes com metastases 0sseas
protagonizam mais dor no inicio do estudo em comparacdo com aqueles com
metastases cerebrais (GIOVANNI et al, 2013).
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O objetivo principal do estudo de Cassie et al. (2012b) foi o de avaliar a QV
em pacientes antes e ap0s o tratamento para metdstases cerebrais usando dois
questionarios, sendo um deles o EORTC QLQ-C15-PAL. O estudo mostrou
manutencdo da QV no pds-radioterapia cerebral total, um importante objetivo do
tratamento nessa populacdo de pacientes. Complementa-se ainda que os pacientes
com metastases cerebrais podem ter diferentes questdes que interferem na QV em
comparacdo com aqueles com neoplasias cerebrais primarias, particularmente
devido a possivel presenca de doenca primaria extracraniana no primeiro grupo.

Correlagbes fortes entre Funcionamento Emocional e Fadiga e
Funcionamento Emocional e Dor foram constatadas. Dessa forma, tratando a dor e a
fadiga, talvez, seja possivel melhorar aspectos emocionais. Entendendo que a
fadiga é um sintoma de dificil manejo, em particular na fase avancada da doenca,
deixar o paciente sem dor pode ser o primeiro objetivo a ser alcancado
(YAMASHITA, 2014). Neste estudo, estas correlagbes supracitadas também
puderam ser observadas, uma vez que 0 mesmo compartamento de médias entre as
avaliacdes foi identificado.

Para o questionario EORTC QLQ-C15-PAL, tanto para o funcionamento
emocional e fadiga como para o funciomento emocional e dor, para todos o0s
pacientes e somente para 0s pacientes que responderam as seis avaliagoes,
constata-se um aumento nos escores das trés primeiras avaliacdes, uma queda na
guarta e voltando a crescer na quinta avaliacdo, apresentando, ainda, nova queda
na sexta analise.

Quanto a analise especifica para o dominio dor, para todos os pacientes que
responderam a esse item no questionario EORTC QLQ-C15-PAL, o maior escore foi
na quinta avaliacdo (58,9) e o menor na sexta avalicdo, com resultado de 49,5. No
comparativo com somente 0s pacientes que responderam as seis avaliagdes, 0
maior escore foi 59,0 na terceira avaliacdo e 37,4 foi 0 menor escore, apresentado
na primeira avaliagdo. Para a avaliacdo da dor na Escala de Faces preenchida no
estudo, observa-se que a maior média foi identificada na terceira avalicdo com 3,41
e a menor na quarta avaliagdo, com media de 2,66 para todos 0s pacientes do
estudo. Quando analisados somente 0s pacientes que responderam as seis
avaliacdes, os resultados apresentam-se da mesma forma, sendo 3,46 e 2,41, a

maior e a menor médias, respectivamente, na terceira e na quarta avaliagoes.
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No estudo de Yamashita (2014), um dado que se mostrou relevante é o fato
de que o sintoma dor ndo apresenta impacto quando o questionario tem como
objetivo avaliar sintomatologia, porém, quando se analisa QV, esse sintoma aparece
com impacto na rotina desse paciente. Estudos citados por Currow et al. (2015)
apontam que a prevaléncia de dor cronica € relatada entre 12% da populacéo
espanhola e 30,7% da populagcdo americana, sendo mais prevalente entre as
mulheres (aproximadamente 3% maior do que os homens), em pessoas mais
velhas, pessoas de grupos socioecondmicos mais desfavorecidos e baixos niveis de
ensino. As condi¢cdes econémicas do pais de residéncia representam impacto no
acesso a medicamentos e atendimentos em saude para diminuir esse sintoma para
29% da populacdo com dor crbnica. Pacientes que entram na terapéutica paliativa
oncologica e que ja experimentam a dor crbnica podem ser menos sensiveis as
tentativas para aliviar sua dor devido a anatomia e fisiopatologia da doenca. As
pessoas que estdo usando opidides para dor crbnica sdo menos suscetiveis aos
opidides para uma nova dor ou agravamento da dor existente (CURROW et al.,
2015).

O estudo da dor nos pacientes oncolégicos com doenca avancada ainda é
uma area de pesquisa que demanda atencéo. O estudo de Bell, Kuriya e Fischberg
(2011) teve como objetivo examinar a procura por consultas referente a esse
sintoma, dividindo a classificacdo por raca e diagndstico da doenca. Enquanto a dor
inicial era grave em 29% dos pacientes e moderada em 35%, a escala da dor ao
final da consulta foi grave em 2% e moderada em 16%. Entre os 2304 pacientes com
dor moderada ou severa inicialmente, 75% tinha classificagcdo da dor ao final dos
atendimentos reduzida para suave ou nenhuma.

O estudo de Bell, Kuriya e Fischberg (2011) ndo encontrou provas das
disparidades raciais em resultados de dor entre os pacientes nao-brancos que
recebem consultas em regime de internamento durante a terapéutica paliativa em
comparagao com pacientes brancos. As diferencas raciais nos resultados de dor
estdo em contraste com estudos que descrevem as disparidades significativas no
tratamento da dor quando considerada a questéo de raca. No estudo reportado, uma
menor percentagem de pacientes asiaticos relatou dor intensa e moderada em
comparacao a pacientes de outras etnias.

A dor é vivida por quase 50% em todos os estadios do cancer e, ainda, por

mais de 70% dos pacientes com doenca avancada e/ou estadios de terminalidade.
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Os analgésicos opiodides sdo o sustentaculo da gestdo da dor. Ainda, estima-se que
80% dos pacientes com dor ndo tenham acesso a analgésicos. Mesmo em paises
com abundantes recursos de saude, tais como aqueles no oeste da Europa e os
Estados Unidos, a disponibilidade de opiaceos, a formacdo inadequada dos
profissionais de saude e as dificuldades de comunicacéo entre médicos e pacientes,
muitas vezes, levam a dor a ser mal controlada e a presenca de efeitos adversos
gue sao evitaveis ou trataveis (VIGNAROLI et al., 2012).

A constipacdo afeta cerca de 15% da populacdo com doenca oncoldgica
avancada. As estimativas da prevaléncia da constipacdo secundaria demonstram
que 40% das pessoas que faz uso de opidides para dor crénica experimentara esse
sintoma e até 75% das pessoas nessas condi¢cdes tomara laxantes (CURROW et al.,
2015, RAO; GO, 2010). Frequentemente, sdo prescritos opidides para tratar da dor e
da dispnéia, moderadas a graves, em pacientes com doenca avancada; e a
constipacdo € comum e, muitas vezes, um angustiante efeito adverso da terapia.

A constipacao crénica induzida por opidides (OCI) é observada em até 95%
dos doentes com doenca avancada, o que pode resultar em reducdo da dose de
opidides ou limitar a titulacdo, levando ao inadequado controle da dor, além de
apresentar um profundo impacto negativo na QV do paciente. Pode-se, por conta
disso, aumentar os custos relacionados a maiores taxas de internagOes hospitalares,
dias de internamento e 0 aumento na procura por servicos de emergéncia (BULL et
al., 2015).

Conforme referenciam Vignaroli et al. (2012), os efeitos adversos dos
opidides, como a constipacdo e as nauseas, podem limitar a dosagem do
medicamento e levar & interrupcdo precoce e analgesia inadequada. A constipacao
afeta até 87% das pessoas com doencas em fase de terminalidade que estédo
recebendo opioides.

Neste estudo, para todos o0s pacientes que responderam o questionario
EORTC QLQ-C15-PAL, o maior escore para o dominio constipacao foi identificado
na quinta avaliacdo, com média de 58,3, e a menor na quarta avaliacdo, com 40,4.
Se comparado com 0s pacientes que responderam as seis avaliacdes, 0 maior e o
menor escore para constipacdo apresentou-se nas mesmas avaliagfes, sendo o
maior 56,8 e o menor escore 29,7. Na andlise dos pacientes que evoluiram a oObito e
0s ndo-0bitos, a média para a primeira avaliacdo no dominio constipacao foi de 39,9

e a ultima avaliacdo foi de 50,0, apresentando um aumento significativo entre as
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duas. Avalia-se que o uso de medicamentos e a terapéutica paliativa corrobore com
0 aumento dos escores de constipagdo durante o estudo. Na andlise do questionario
EORTC QLQ-C15-PAL no que se refere a dor, ao mesmo momento em que ha um
aumento nos escores de constipacdo, ha uma manutencdo nos escores de dor do
basal de 43,2 para a ultima avaliacdo dos pacientes que nao foram a 6bito de 43,8.

A questdo Tenho prisdo de ventre esta compreendida no questionario
FACIT-PAL-14 dentro do dominio paliativo. Para esse dominio, para os 37
pacientes que responderam da primeira a sexta avaliacbes, a média inicial foi de
9,95 e a avaliacéo final de 6,65. E, para todos os pacientes do estudo, a primeira
avaliagcdo apresentou uma média de 9,08, enquanto a Ultima teve igual escore de
6,65. Avalia-se que, quanto maior € o escore, melhores sdo os resultados, sendo
assim, ha piora nesse dominio na ultima avaliacdo. Na analise do dominio nausea
no questionario EORTC QLQ-C15-PAL, neste estudo, o maior escore foi identificado
na quinta avaliagdo e o menor na quarta avaliagdo, sendo 71,2 e 29,7,
respectivamente. Os dados reportam para um comportamento similar ao da
constipacao anteriormente abordada.

Considera-se também ao relacionar com a QV dos pacientes na terapéutica
paliativa a carga de sintomas vivenciados nessa fase do tratamento. Na analise de
Yamashita (2014), destacam-se quantos sintomas permeiam o paciente com doenca
avancada e o quanto isso impacta diretamente na sua QV e no desfecho até o
momento do 6bito. Complementa-se em tal abordagem a consideracéo a respeito de
que se sabe que a populacdo de pacientes em terapéutica paliativa, em geral,
apresenta uma demanda grande de sintomas a ser paliada, tendo em vista uma
melhor QV.

No estudo de Yamashita (2014), os pacientes na terapéutica paliativa podem
apresentar multiplos sintomas que se interagem entre si e sdo conceituados como
agrupamentos de sintomas. Ao abordar os sintomas por meio dos diferentes
agrupamentos, potencializam-se os beneficios terapéuticos, a questdo do tempo e a
QV dos pacientes nessa modalidade de tratamento. Uma parcela da populagcdo com
doenca oncolégica avancada, conforme citam Currow et al. (2015), sofre de
sintomas que podem diminuir sua QV e perdurar por um periodo de meses ou anos.
Sintomas como fadiga, dor, constipacao, dispneia, ansiedade e depressdo. O grau
de cronicidade pode reduzir a eficacia das intervengbes que, por sua vez, pode

tornar menos provavel que o encaminhamento para a terapéutica paliativa
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oncolégica alcance o maximo de impacto sobre a reducdo dos sintomas que as
pessoas com cancer avancado possam apresentar. Conforme Yamashita (2014),
pacientes com cancer em estagio avancado, em geral, apresentam multiplos
sintomas, com tendéncia a serem de intensidade moderada a severa.

Para os autores Cheung, Le e Zimmermann (2009), o agrupamento de
sintomas foi avaliado em uma coorte de pacientes ambulatoriais com céancer
avancado que frequentavam clinicas de cuidados paliativos oncoldgicos. Foram
identificados dois grupos de sintomas distintos: um agrupamento psicologico
(ansiedade e depresséo) e um grupo fisico (fadiga, sonoléncia, nauseas, diminui¢éo
de apetite e falta de ar); em ambos os grupos, os sintomas foram influenciados pelo
local do cancer priméario. Para aqueles pacientes nos quais se desenvolvem
metastases cerebrais, ha uma carga de sintomas potenciais como 0s neurolégicos,
incluindo dor de cabeca, fraqueza focal, alteracdo do estado mental e ataxia.
Aproximadamente 65% dos doentes exibe alguma forma de disfuncdo cognitiva. Os
sintomas podem também ser atribuidos aos tratamentos, principalmente porque as
opcOes de gestao evoluiram ao longo das ultimas décadas para incluir abordagens
mais agressivas, tais como radiocirurgia estereotdxica ou resseccao cirlrgica e
radioterapia do cérebro inteiro pés-operatéria (WBRT) (CASSIE et al., 2012a).

Ao buscar a caracterizagéo e o padrao de agrupamento de sintomas e a QV
dos pacientes com cancer avancado e as correlacdes entre os dominios de QV e os
sintomas apresentados pelos pacientes, Yamashita (2014) identificou: 1) angustia e
tristeza; 2) coceira, falta de ar e cansaco; 3) sonoléncia e enjoo; 4) bem-estar e
apetite, com um total de variancia de 59,94%. Especificamente para as neoplasias
gastrintestinais, identificou o seguinte agrupamento: 1) falta de ar e enjoo; 2)
angustia e tristeza; 3) bem-estar e apetite; e 4) coceira, com um total de variancia de
63,59%.

O mesmo autor obteve como resultado em relacéo a idade que os pacientes
mais jovens da amostra apresentaram o0 agrupamento angustia e tristeza como um
dos mais relevantes. Para a analise relacionada ao sexo, homens formam
agrupamentos com sintomas fisicos e psicolégicos, enquanto que, para as mulheres,
sintomas fisicos aparecem em agrupamentos diferentes dos sintomas psicolégicos
(YAMASHITA, 2014).

Por meio do questionario EORTC QLQ-C15-PAL, foram identificados, além

da fadiga, da nadusea, da dor e da constipacao ja apresentados, outros sintomas que
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podem ser avaliados, sendo eles, a dispneia, a insOnia e a perda de apetite. No que
tange ao dominio dispneia, para todos 0s pacientes que responderam este
guestionario, o maior e o0 menor escores foram identificados na quinta e na primeira
avaliacdes, com 54,4 e 36,3, respectivamente. No comparativo com 0s pacientes
que responderam a todas as seis avaliacfes, as médias apresentaram-se iguais a
descricdo anterior, sendo a maior de 57,7 (quinta avaliacdo) e a menor de 27,9
(primeira avaliagdo). Tais dados corroboram com o estudo de Yamashita (2014).

Enquanto a terapéutica paliativa visa aliviar os sintomas e otimizar as
fungbes do organismo, demonstrando um olhar para a QV dos pacientes, nem todos
com uma doenga limitante de vida sdo capazes de ter 0os seus sintomas controlados
ou, em alguns casos, até mesmo reduzidos. O controle dos sintomas € um desafio
para as pessoas que trabalham com os pacientes com cancer avan¢ado, uma vez
que ha a interferéncia direta na QV dos mesmos e séo de dificil manejo (CURROW
et al., 2015).

Em um estudo com pacientes com cancer de pulméo avancado, Ediebah et
al. (2014) afirmam que os doentes experimentam uma variedade de sintomas
angustiantes, que estdo, geralmente, presentes antes do diagnéstico e que
continuam durante todo o curso da doenca e dos tratamentos, afetando diretamente
o status funcional e de salde bem como a QV dos pacientes. Para Braun et al.,
(2011) ha consenso entre os profissionais de salde e pesquisadores quanto ao fato
de que a eficacia do tratamento para cancer avancado deve ser julgada por efeitos
sobre a QV.

Em pacientes com cancer avancado, grupos de sintomas distintos podem
ser identificados, os quais s&o influenciados pela localizagcdo do céncer primario.
Tratamentos dirigidos a grupos ao invés de sintomas individuais podem proporcionar
maior beneficio terapéutico. Os trés mais angustiantes reportados no estudo de
Cheung, Le e Zimmermann (2009) foram fadiga, baixo bem-estar geral e diminuicéo
do apetite. Os autores dividiram os sintomas em dois principais grupos; o primeiro,
que incluiu fadiga, sonoléncia, nauseas, diminuicdo do apetite e dispneia,
correspondendo a 45% das avaliacOes totais; e o segundo, compreendendo a
ansiedade e a depresséo, o qual respondeu por 10% das avaliacdes.

O numero médio de sintomas foi de 18 (DP=6,6) no estudo de Harding et al.
(2011). Os cinco sintomas mais prevalentes foram a dor (87,5%), a falta de energia

(77,7%), a sensacdo de tristeza (75,9%), a sensacdo de sonoléncia (72,3%) e as
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preocupacdes com a doenga (69,6%). Os sintomas classificados como mais grave
foram dor 23,2%, problemas sexuais 21,4%, perda de peso 18,8% e falta de energia
17,9%.

Neste estudo, no que se refere ao dominio ins6nia, para todos os pacientes
que responderam ao questionario EORTC QLQ-C15-PAL, o maior e 0 menor escore
foram identificados na quinta e na primeira avaliagbes, com 58,9 e 457,
respectivamente. No comparativo com 0s pacientes que preencheram as seis
avaliacdes, o maior escore foi apresentado na terceira avaliacdo, com 61,3, e 0
menor na primeira avaliacdo, com média de 32,4. Observa-se que a insdnia aumenta
no decorrer da terapéutica paliativa e isso pode ocorrer, pois as preocupacdes do
paciente tendem a aumentar a medida que a doenca progride em direcdo a
terminalidade. Esses dados complementam o estudo de Cheung, Le e Zimmermann
(2009).

Ao abordar o dominio apetite para todos os pacientes que responderam ao
guestionario EORTC QLQ-C15-PAL, a falta de apetite obteve o maior e 0 menor
escore, com 67,2 e 48,4, na quinta e na primeira avaliacbes, respectivamente.
Quanto a analise somente dos pacientes que responderam a todas as avaliacdes, a
maior média foi na quinta avaliagdo, com 73,9, e 0 menor escore para falta de
apetite foi na quarta avaliacao, com 39,6 de média. Esses dados séo similares ao
estudo de Spichiger et al. (2011).

Um estudo descreveu a prevaléncia e as mudancas de sintomas em
pacientes suicos com cancer avancado, identificando que o numero médio de
sintomas experimentados por esses pacientes foi de 13,0 (DP=6,1) na admisséao, 9,7
(DP=5,4) no dia seis, 9,3 (DP=4,9) no dia dez. A falta de energia foi mais prevalente
(82% dos doentes) e mais frequente; a dor era mais grave e angustiante. Com o
passar do tempo, o0 niumero médio de sintomas diminuiu significativamente para os
pacientes que receberam alta apés seis dias (p<0,006), mas ndo para os pacientes
gue permaneceram hospitalizados apds este periodo, devido ao agravamento do
seu estado de saude (p< 0,78) (SPICHIGER et al., 2011).

Os doentes com céancer avancado, muitas vezes, experimentam sintomas
multiplos, simultaneos, conforme citam Tsai et al. (2010). Para explorar esse
agrupamento de sintomas e 0s seus parametros associados, 0s autores
pesquisaram prospectivamente 427 pacientes. Sobrevida, desempenho funcional,

metastase 0ssea e acumulo de liquidos foram significativamente associados com o
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agrupamento dos sintomas, como perda de energia, pouca ingesta alimentar,
disfungbes anatbmicas e dor nos pacientes com doenca avancada. A gravidade do
sofrimento psiquico também esta relacionada com a deterioracdo fisica dos
pacientes. Ao estudar o agrupamento de sintomas de pacientes durante o primeiro
ano apés o diagnostico de cancer, Molassiotis, Wengstrom e Kearney (2010)
encontraram um agrupamento definido como emocional, que incluia uma variedade
de sintomas como: irritabilidade, ansiedade e depressédo, entre outros sintomas
comuns nos pacientes com diagnostico recente e com doenca avancada.

O impacto da terapdtica paliativa sobre os sintomas em 406 pacientes com
cancer avancado foi estudado por Yennurajalingam et al. (2011), demonstrando que
0s escores médios do baseline e das visitas de acompanhamento foram fadiga 6,8 e
5,3 (p<0,0001), dor 5,3 e 4,1 (p<0,0001), depresséo 3,2 e 2,5 (p<0,0001), ansiedade
3,7 e 2,8 (p<0,0001), dispneia 2,7 e 2,5 (p<0,05), o sono 5 e 4 (p<0,0001), e bem-
estar 5,2 e 4,4 (p<0,0001). Dispneia (p<0,03, respectivamente), nduseas (p<0,06) e
depressédo (p<0,04) foram associados a melhora da fadiga; sonoléncia (p<0,04) e
sensacao de bem-estar (p<0,02) foram associados a melhora da dor.

Neste estudo, quanto ao dominio paliativo presente no questionario FACIT-
PAL-14 respondido por todos os pacientes, observa-se que 0 maior escore teve a
média de 9,08 na primeira avaliacdo e o menor escore na quinta avaliagdo, com
média de 6,53. Ao observar 0s pacientes que responderam as seis avaliacoes,
novamente, o maior escore foi na primeira avaliacdo (9,95) e o mais baixo valor
encontrado no escore da quinta avaliagao (6,57).

Em outro estudo de Yennurajalingam et al. (2013), abrangendo 1373
pacientes com cancer avancado, objetivou-se correlacionar e identificar a gravidade
dos sintomas fisicos e psicolégicos vivenciados por esses pacientes. Os escores
médios do baseline e das visitas de acompanhamento foram fadiga 6,2 e 5,7
(p<0,0001), dor 5,4 e 4,6 (p<0,0001), nauseas 2,2 e 2,0 (p<0,0001), a depresséao 3,0
e 2,5 (p<0,0001), a ansiedade 3,4 e 2,8 (p< 0,0001), sonoléncia 4,8 e 4,4
(p<0,0001), dispneia 3,0 e 2,7 (p<0,0001), perda de apetite 4,2 e 3,9 (p<0,0001),
perturbacdes do sono 4,2 e 3,8 (p<0,0001), e bem-estar 4,3 e 3,9 (p<0,0001).

Ao considerar todos os pacientes deste estudo para 0s sintomas
identificados no questionario EORTC QLQ-C15-PAL, fadiga, nausea, dor, dispneia,
insOnia, apetite (perda de) e constipagdo apresentaram 0S maiores escores na

quinta avaliacdo. Se analisados somente os pacientes que responderam a todas as
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seis avaliagfes do estudo, os maiores escores também foram identificados na quinta
avaliacdo, exceto para dor e insbnia, com maiores escores na terceira avaliacao.
Diante desses resultados, considera-se que a quinta avaliagcdo, um ano apos o inicio
da terapéutica paliativa, foi o periodo em que 0s pacientes mais apresentaram
sintomas.

Um estudo com 108 pacientes com metastases cerebrais desenvolvido por
Cassie et al. (2011) avaliou a QV dos pacientes antes e um més apos o tratamento a
partir de dois questionarios, sendo um deles 0 QLQ-C15-PAL. A maioria (55%) dos
pacientes recebeu radioterapia no cérebro inteiro e apenas 65% dos pacientes
completou o acompanhamento em um més. O sintoma mais proeminente nesse
guestionario no inicio do estudo foi a fadiga. Apds o tratamento, houve a melhora
significativa observada para o escore de insnia no questionario QLQ-C15-PAL. Os
dados de KPS foram positivamente relacionados com o escore de funcionamento
fisico do questionério.

No estudo publicado por McCaffrey et al., (2014) ha a preocupacdo com a
capacidade dos pacientes na terapéutica paliativa em resolver e finalizar as
questbes (pessoais e financeiras) referentes ao final da vida, ressaltando a
importédncia de se conhecer as necessidades individuais e a auséncia dessa
abordagem nos questionarios de QV. Os autores referem que o0s questionarios
disponiveis para avaliar a QV dos pacientes paliativos, como o QLQ-C15-PAL e o
FACIT-PAL-14, ndo apresentam em seus dominios essa preocupacao
explicitamente. Além disso, essa auséncia pode representar uma lacuna que
direciona a atencédo somente para os sintomas fisicos e ndo para resolver questbes
complexas e de importancia para 0s pacientes como as que 0S preparam para a
morte.

Em seu estudo com abordagem qualitativa sobre os desejos no final da vida,
McCaffrey et al. (2014) citam que a preparacao deve incluir as questdes financeiras,
o funeral e seus arranjos, escrever um testamento, resolucao de conflitos, assuntos
emocionais e arranjos legais. Encontraram relacdo estatisticamente significante
entre o dominio fisico, a fadiga e a dispnéia e a capacidade de gerir os negocios no
final de vida.

Constatou-se no estudo de Siegert et al. (2014) o quao claramente a
dimensédo do sentido da vida é medido pelo FACIT-PAL. Isso é particularmente

importante para os pacientes na terapéutica paliativa e, tal como essa dimensao
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existencial, € provavel que se torne cada vez mais importante para as pessoas.
Quando o funcionamento fisico declina e as preocupacdes espirituais/existenciais
foram anteriormente verificadas, esse item pareceu ser a maior preocupacao quando
se mede a QV entre a populacéo africana.

Conforme citam Borneman et al. (2015), em consonancia com as
recomendac¢des oncoldgicas, ha uma preocupacdo com a QV e com a gestdo dos
sintomas, além das preocupacdes dos pacientes com cancer avancado de pulméao.
Essa preocupacdo deve permear ao longo da trajetéria da doenca. Os temas mais
comuns relatados pelos 252 pacientes incluidos no estudo foram fadiga,
preocupacdo e medo, apoio social/isolamento e esperanca. H4 uma necessidade
vital para as intervencdes interdisciplinares na terapéutica paliativa a pacientes com
cancer avancado em todas as etapas de tratamento.

A terapéutica paliativa pode refletir em melhorias fisicas e emocionais aos
pacientes com cancer avancado. As prerrogativas basicas incluem comunicacao
frequente e honesta, avaliacao rotineira e sistematica dos sintomas, integracdo das
avaliacdes espirituais e integracdo precoce de um olhar paliativo especializado para
0s multiplos sintomas que o paciente apresenta. Ferramentas que avaliam a QV e
analisam os sintomas dos pacientes com cancer avangado envolvem mais do que
dor e Performance Status, mas incluem delirio, nauseas (com ou sem vémitos),
obstipacdo, anorexia, insbnia/fadiga, ansiedade, depressdo e dispneia
(RANGACHARI; SMITH, 2013).

Conforme citam Lee et al. (2010), no cancer de mama avancado, 0sS
principais objetivos do tratamento sdo prolongar e melhorar a QV, porque a doenca
€ geralmente incuravel. Portanto, a selecdo apropriada de pacientes para o
tratamento quimioterapico é importante para aumentar a probabilidade de que os
seus beneficios provavelmente superam os seus maleficios.

Os estudos em oncologia, de acordo com Montazeri (2009), relacionam,
atualmente, resultados de instrumentos de QV e um dos pontos positivos dessas
analises é que as informacdes obtidas podem indicar a dire¢cdo necessaria para a
tomada de decisdo acerca da terapéutica paliativa. Outro ponto relevante citado pelo
autor diz respeito a gestao dos sintomas e do tratamento. No estudo de Cheung et
al. (2011), envolvendo 1358 pacientes, demonstrou diferencas entre 0s
agrupamentos de sintomas separados por idade e por sexo. Pacientes mais jovens

demonstraram piores escores de dor e apetite. Mulheres relatam pior escore de
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nausea. Nos homens, a dor apareceu no mesmo grupo de depressao e ansiedade;
ja nas mulheres, sintomas fisicos e psicoldgicos formaram agrupamentos diferentes.
O estudo de Yamashita (2014), no que diz respeito ao dominio do Funcionamento
Fisico, obteve-se um escore de 60 pontos, indicando um maior impacto na QV.
Analisando a QV e os demais sintomas, houve correlacdo significativa entre
Funcionamento Emocional e Fadiga (0,302) e Funcionamento Emocional e Dor
(0,316).

Neste estudo, quando analisados todos os participantes que responderam
ao questionario FACIT-PAL-14, verificou-se um comportamento similar entre os
dominios. Nessa analise, todos os maiores escores foram identificados na primeira
avaliacdo nos quatro dominios desse instrumento e, para o dominio fisico e paliativo,
0s menores escores foram apresentados na quinta avaliagdo, e, para os dominios
social e familiar e emocional e espiritual, 0s menores escores foram na terceira
avaliacao.

Quando analisados o0s pacientes que responderam as seis avaliacdes,
observa-se que, para os dominios fisico, emocional e espiritual e paliativo, os
maiores escores foram na primeira avaliacdo, diferindo-se do dominio social e
familiar, no qual o maior escore foi na quarta avaliacdo. Entretanto, para todos os
quatro dominios, os mais baixos escores foram identificados na quinta avaliacéo.
Para ambas as analises no questionario FACIT-PAL-14, avalia-se que a melhor QV
foi identificada na primeira avaliacdo, decrescendo até a quinta avaliacdo, que
apresentou os menores escores. Observou-se também uma melhora nos escores na
tltima avaliagdo para todos os dominios.

O agrupamento de sintomas foi avaliado no estudo de Cheung et al. (2011),
em uma coorte de pacientes ambulatoriais com céancer avancado. Foram
identificados dois grupos de sintomas distintos: um agrupamento psicologico
(ansiedade e depresséao) e um grupo fisico (fadiga, sonoléncia, nauseas, diminui¢ao
de apetite e falta de ar); em ambos 0s grupos, os sintomas sofreram influéncias do
local do cancer primario.

O estudo de Laird et al. (2011), com 654 pacientes, encontrou o
agrupamento entre dor, depresséo e fadiga nos pacientes com cancer avancado e
caquexia. Esse agrupamento foi associado a uma importante reducdo da
capacidade fisica. Para Prevost e Grach (2012), uma ma nutricio € uma
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complicagdo que afeta os pacientes com doenca avangada e que tem um impacto
importante na sobrevida e QV dos mesmos.

Para Yamashita (2014), em seu estudo que incluiu 468 pacientes, na analise
relacionada ao género, homens formam agrupamentos com sintomas fisicos e
psicolégicos, enquanto que, para as mulheres, sintomas fisicos aparecem em
agrupamentos diferentes dos sintomas psicolégicos. Em relagdo a idade, para os
pacientes mais jovens da amostra, encontra-se o agrupamento angustia e tristeza
como um dos mais relevantes.

Os pacientes com cancer avancado que estdo hospitalizados tém elevada
carga, sintoma e uma expectativa de vida curta. O estudo de Rocque et al. (2013),
responsavel por utilizar trés instrumentos na avaliacdo de 54 pacientes com cancer
que foram acompanhados no baseline, 2 semanas e depois 3 meses da
hospitalizacdo, observou nas respostas do questionario FACIT-PAL que, na
admissao, 91% relatou sintomas descontrolados, como dor (52%) e dispneia (15%).
Os pacientes tiveram modesto agravamento dos sintomas e queda na QV ao longo
do estudo.

No estudo de Yamashita (2014) com pacientes com céancer avangado, um
dos instrumentos utilizados foi o questionario de QV do EORTC QLQ-C15-PAL. A
pesquisa desenvolvida pela autora demonstrou a correlagcdo dos resultados desse
qguestionario para: funcionamento emocional e fadiga (0,302); funcionamento
emocional e dor (0,316); fadiga e dispneia (0,309); fadiga e apetite (0,302); fadiga e
QV global (0,261); nausea/vbmito e apetite (0,268) e dor e insbnia (0,276).

Ao relacionar o EORTC QLQ-C15-PAL com os dominios apresentados por
outro questionario de qualidade de sintomas chamado ESAS, foram encontradas
correlacdes entre os indices do EORTC e a escala ESAS. Ademais, foi identificada a
correlacdo entre a dor (EORTC) e a dor (ESAS) (0,631), o cansaco e a dispneia
(0,363), o cansaco e a fadiga (0,588), a tristeza e o funcionamento emocional
(0,589), a tristeza e a fadiga (0,348), a tristeza e a QV global (0,297), a angustia e o
funcionamento emocional (0,540), o apetite (EORTC) e o apetite (ESAS) (0,659)
(YAMASHITA, 2014).

No estudo de Zhang, Matthew e Prigerson (2012), o qual envolveu 396
pacientes, foram evidenciados pontos de melhor e pior QV. Pacientes com bom
controle de sintomas, boa interacdo com a equipe de saude e que recebiam algum

tipo de cuidado religioso ou espiritual reportaram a uma melhor QV. Ao passo que 0s
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pacientes submetidos a algum tipo de tratamento invasivo na Ultima semana ou com
sintomas descompensados referiram uma pior QV. Morrer no hospital também foi
associado a pior QV, enquanto falecer em domicilio foi pontuado como positivo.

Apesar de muitos avancos, permanece o fato de que, na grande maioria dos
casos, as intervencdes que visam controlar a doenga avangada por meses, em vez
de anos, sdo medidas em termos de resposta da doenga ou o tempo de progressao,
nem sempre sendo traduzidas na melhoria da QV do paciente ou na sobrevida. Além
disso, em muitos ambientes de tratamento, incluiem-se linhas tardias de terapia para
a maioria dos canceres. Todas as intervengcbes tém alguma possibilidade de
toxicidade e prejuizo a QV (PEPPERCORN et al., 2011).

Cuidados que se destinam a melhorar a QV dos pacientes devem ser uma
prioridade em toda a trajetoria do cancer avancado. Isso pode, as vezes, ser
consistente com um foco simultaneo sobre a doenca e os seus tratamentos, mas
deverd, em todos o0s casos, ser uma parte explicita da avaliagdo do paciente e da
gestdo dos sintomas que podem aparecer e comprometer essa fase. O impacto
potencial da terapia para o cancer avancado na QV deve ser discutido
principalmente diante das intervengcdes que podem refletir em pouca resposta da
doenca ou progressao lenta, ndo prolongando a sobrevida. (PEPPERCORN et al.,
2011).

Trés por centro dos pacientes adultos com céancer participam de estudos
clinicos no mundo,e isso, representa deficiéncia no aprendizado de como essa
doenca deve ser tratada nessa populacdo especifica. Apesar de existirem barreiras
significativas ao aumento da participacdo de pacientes com cancer em ensaios
clinicos, que variam de acordo com o0s paises onde sdo desenvolvidos,
particularmente no cancer avancado pré-tratado intensivamente, aproximadamente
50% dos pacientes poderia ser incluido. Existem relativamente poucos ensaios de
intervengcdes que possam melhorar a capacidade de lidar com os sintomas e
melhorar a QV dos pacientes adultos com cancer avancado (PEPPERCORN et al,
2011).

Para os autores supracitados, conversas francas sao fundamentais para
todos, paciente/familia e equipe de saude. Tais aproximacfes ocorrem atualmente
em 40% dos pacientes com céancer avangado. Todos os pacientes tém direito as
informacdes completas sobre as suas opc¢des de progndstico e tratamento, com a

guantidade de detalhe adaptado para o entendimento do individuo, pois, somente
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dessa forma, terdo a oportunidade de fazer as suas escolhas pautadas nas
preferéncias sobre como viver as suas Ultimas semanas ou meses (PEPPERCORN
et al., 2011).

Ao se tratar de uma equipe especializada para atendimento aos pacientes
com cancer avancado, houve especial énfase na comunicagédo durante periodos em
gue a terapéutica paliativa ndo apresentava os resultados esperados, como parar a
progressdo da doenca ou aliviar os sintomas. Tal comunicacdo demonstrou-se estar
associada com uma melhor QV, com a reducéo do uso de tratamentos agressivos no
final da vida e com a diminuicdo dos dias de internamento hospitalar (BAKITAS et
al., 2009).

Em 2012, a American Society of Clinical Oncology (ASCO) publicou um
documento intitulado Opinido Clinica Provisoria (Provisional Clinical Opinion — PCO).
Baseado em evidéncias, o artigo descreve a necessidade da integracédo de servigos
na terapéutica paliativa em oncologia no momento em que uma pessoa é
diagnosticada com cancer metastatico ou avancado. Descrevem-se estratégias para
otimizar a terapéutica paliativa e seu importante impacto sob o paciente e
cuidadores, como, por exemplo, QV, sobrevida, utilizacdo de servicos de saude e os
custos, revelando como tal area carece de intensa pesquisa (SMITH et al., 2012).

Segundo Peppercorn et al (2011), ao serem destacadas as recomendacodes
da ASCO (American Society of Clinical Oncology) para o cuidado individualizado do
paciente com cancer avancado, sao também citadas acfes relevantes, tais como:
aumentar a educacédo e a sensibilizacdo dos prestadores de cuidados oncol6gicos
sobre a importancia de se estabelecer um plano de tratamento individualizado para
pacientes e suas familias; aumentar a colaboracdo interdisciplinar em torno dos
cuidados para pacientes com cancer avangado; melhorar a comunicacéo entre todos
prestadores de cuidados; desenvolver os recursos clinicos para facilitar a prestacéao
da terapéutica paliativa; sensibilizar paciente/familiar quanto a necessidade de
capacitacdo e educacao a partir de discussoes realistas de opg¢bes de cuidados;
aumentar o0 apoio para a pesquisa de cuidados paliativos que visa maximizar a QV e
melhorar os resultados para os pacientes com cancer avancado.

As contribui¢cdes provenientes do estudo de Braun et al. (2011), por sua vez,
sugerem que 0 monitoramento da QV, juntamente com o tratamento para melhorar a
perda de apetite, salude global e funcdo fisica quando indicado, devem ser

investigados em estudos prospectivos em pacientes com cancer avancado. Efeitos
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positivos sobre a sobrevida, como consequéncia de intervencdes recebidas
especificamente para melhorar os sintomas do paciente e a QV, independente da
terapia para o cancer, ainda tém que percorrer um longo caminho no sentido de se
estabelecer relagcdes causais entre parametros especificos de QV, controle da
doenca e evolucao para o oObito.

Os dados deste estudo denotam que, ap0s a analise dos questionarios
EORTC-C15-PAL e FACIT-PAL-14, ha um comportamento muito similar quanto a
verificacdo dos dominios afetados durante a terapéutica paliativa. Ambos foram
comparados também quanto aos pacientes que permanceram vivos em cada visita e
0S que evoluiram para o Obito no periodo do estudo. Observa-se que, quando
avaliada a questdo dos dominios afetados, o funcionamento fisico apresentou-se
significante estatisticamente na primeira avaliacdo, quando a terapéutica paliativa foi
iniciada.

Da terceira a quinta avalia¢des, identifica-se uma melhora nas médias dos
escores dos dominios para os dois questionarios deste estudo. Entretanto, ao
analisar a sexta avaliacdo, houve uma piora nos resultados para todos os itens
avaliados nos questionérios e, dessa forma, entende-se existir uma piora na QV dos
pacientes quando o final da vida se aproxima. Infere-se que a terapéutica paliativa
auxiliou na melhora dos indices de QV dos pacientes com cancer avancado no inicio
da mesma, mas esses resultados, na percepcdo das respostas dos pacientes,

pioram no final da vida.

6.3 IDENTIFICACAO DA SOBREVIDA DOS PACIENTES COM CANCER
AVANCADO EM TERAPEUTICA PALIATIVA DE UM HOSPITAL DE REFERENCIA
NO ATENDIMENTO ONCOLOGICO EM CURITIBA, PARANA

Nas analises deste estudo, € possivel identificar que parte dos pacientes
evoluiu para o O6bito entre a quinta e a sexta avaliagbes (23 pacientes). Nas
anteriores, o numero de pacientes que foram a o6bito entre as avaliagdes ficou entre
15 e 17 pacientes. A maioria dos pacientes na fase da terminalidade solicita
informacdes sobre a sua vida util remanescente. Os profissionais sdo relutantes em

oferecer um prognaostico sobre a sobrevida, mesmo embora seja esperado desses a
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capacidade de fazé-lo devido a sua experiéncia clinica. O progndstico, assim como o
diagnostico e o tratamento, é um dos fatores centrais na terapéutica paliativa. E um
fator-chave para a tomada de decisdo do paciente, familia e equipe médica.
Acrescenta-se que um dos papéis fundamentais da terapéutica paliativa é discutir 0
prognostico e as metas de cuidado (STIEL et al., 2010).

Prever a expectativa de vida dos pacientes com doenca avangada, conforme
citam Trajkovic-Vidakovic et al. (2012), é um dos desafios mais dificeis na
assisténcia médica. Para os pacientes e suas familias, estar conscientes do
prognostico faz a diferenca na tomada de decisdo e planejamento do restante da
vida. Os pacientes com cancer tendem a escolher realizar a terapéutica paliativa se
acreditarem que sua sobrevida é maior do que 6 meses. Tal conduta indica que a
autonomia dos pacientes pode ser alicercada pelo conhecimento de um prognostico
realista. De acordo com Glare e Sinclair (2008), uma revisao sistematica sobre as
previsbes de sobrevida dos médicos para doentes com cancer avancado
demonstrou que a sobrevida dos pacientes foi 30% menor do que a prevista.

Neste estudo, a avaliacdo dos escores de saude global respondida pelos
pacientes no inicio do estudo foi de 65,8 para os 56 pacientes vivos e 56,4 para 67
pacientes (p=0,032), se comparados com todos os que foram a 6bito no decorrer,
finalizando na sexta avaliacdo, com uma média de 67,7 para os 32 pacientes vivos e
23,3 para os cinco pacientes (p<0,01), quando comparados com todos os que foram
a Obito no decorrer da pesquisa. Ao analisar os dados deste estudo, identifica-se
que, embora as questdes referentes a expectativa de sobrevida dos pacientes nao
tenham sido abordadas, pode-se fazer um paralelo com a sua percepgédo de QV.
Sendo assim, 0s pacientes que atribuiram maiores valores para os escores de QV
viveram mais.

Muitos pacientes que recebem terapéutica paliativa e suas familias querem
informacgdes sobre a expectativa de vida para ajudar a planejar de forma realista 0
futuro. Embora subvalorizado, o progndstico €, ou pelo menos deveria ser, parte de
cada decisao clinica. A pergunta frequente, Doutor, quanto tempo eu tenho?, ainda
encontra a maioria da equipe médica que atua nessa especialidade despreparada
para respondé-la de forma eficaz (GLARE; SINCLAIR, 2008).

Uma reviséo sistematica de oito estudos que investigaram a precisdo das
previsdes de sobrevida dos médicos documentou a baixa capacidade de prognéstico

e, muitas vezes, demasiadamente otimistas de muitos médicos na predicao clinica
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mediana de sobrevivéncia que foi de 42 dias, enquanto que a sobrevida mediana
real foi de 29 dias. Indicadores prognésticos relacionados ao cancer primario, tais
como o tamanho, o grau e a extensao, tornam-se menos importantes em pacientes
com cancro avancado do que os fatores relacionados ao paciente, como
Performance Status e QV, conforme citam Trajkovic-Vidakovic et al. (2012).

Neste estudo, o tempo entre o diagndstico primario e o 6bito dos pacientes
foi de 48,2 meses. Os dados do estudo demonstraram que o tempo médio entre o
diagnéstico do tumor primario e da(s) metastase(s) foi de 19,5 meses. No estudo de
Miyasaki et al. (2012), desenvolvido com 32 pacientes, foi avaliada a confiabilidade e
validade da verséo japonesa do QLQ-C15-PAL. Do diagnéstico a data da morte, a
meédia de dias de sobrevida dos pacientes foi de 273 (intervalo 9-2786).

A média de idade dos pacientes no diagndstico foi de 63,5 anos. Ao serem
admitidos para a terapéutica paliativa, esses pacientes possuiam uma média de 65,6
anos. A meédia de tempo de tratamento foi de 25,4 meses (YAMASHITA, 2014).

Os resultados do estudo de Wang et al. (2010) apdiam a hipotese de que
moderar 0s sintomas durante os ciclos iniciais de tratamento quimioterapico e nao
permitir o agravamento durante o primeiro ciclo de quimioterapia sédo fortes
preditores independentes de sobrevida global em pacientes com NSCLC avancgado.

O prognéstico para pacientes com metastases cerebrais no estudo de
Cassie et al. (2012b) foi classificado em uma sobrevida média de 11 meses versus
2,6 meses no grupo com o pior progndstico. A sobrevida média foi de 13 dias no
estudo de Tsai et al. (2010), que avaliou o agrupamento de sintomas dos pacientes
na terapéutica paliativa para cancer avancado.

Ha um desafio cada vez maior de proporcionar atencdo integral aos
pacientes em um cenario em evolucdo da doenca. De todos o0s pacientes
diagnosticados com cancer metastatico, o tratamento atual permitira que quase
metade deles tenha uma sobrevida de anos apds o seu diagnostico inicial. A
terapéutica paliativa faz parte das melhores praticas em oncologia, tal como
aprovado pela Sociedade Americana de Oncologia Clinica (ASCO), da European
Society for Medical Oncology, o National Comprehensive Cancer Network (NCCN) e
pela Sociedade de Cirurgides Oncologistas (RANGACHARI; SMITH, 2013).

A terapéutica paliativa tem provado ser um componente importante durante
o cuidado de oncologia a pacientes com doenca avangada. Na ultima década, a

integracéo precoce de ambas as especialidades demonstrou beneficios na melhoria
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dos sintomas dos pacientes, em especial a dor, faciltando o planejamento e a
diretriz antecipada de vida, além de reduzir os custos médicos. Evidéncias mais
recentes também sugerem que tal dinamica pode prolongar a vida (ZHI; SMITH,
2015).

Na ultima década, conforme abordam Bauman e Temel (2014), a terapéutica
paliativa trouxe inovagfes que questionam o modelo de assisténcia oncoldgica
tradicional para pacientes com cancer avancado. Por meio dessa abordagem
precoce da doenca para pacientes com cancer e com baixo prognostico, os estudos
mostraram melhorias nos resultados que vao desde a QV, a satisfacdo do paciente,
a compreensao do progndstico, o uso de servicos de saude e, possivelmente, a
sobrevivéncia.

Para os doentes com cancer avancado, Chiu et al. (2015) ressaltam que
uma estimativa da expectativa de vida ou de sobrevida dos pacientes é uma
consideracao importante. O significado de tal previsdo é triplo: primeiro, pacientes e
familiares podem querer planejar o seu tempo restante juntos, tratando de questbes
de fim de vida; em segundo lugar, médicos e outros profissionais devem tomar
decisbes adequadas relativas ao tratamento e ao planejamento de servicos de
apoio; em terceiro lugar, a alocacado de recursos para o melhor tratamento pode
variar em resposta a estimativa da expectativa de vida.

No estudo de Temel et al. (2011), estabelecido com 151 pacientes que foram
diagnosticados com cancer de pulmdo avancado e que iniciariam a terapéutica
paliativa, foi relatado que, apesar de os pacientes serem portadores de um cancer
em fase de terminalidade, um terco deles (46 de 145 pacientes) relatou que seu
cancer era curavel no inicio do estudo, e uma maioria (86 de 124 pacientes)
descreveu ser a cura do seu cancer o objetivo desse tratamento. Muitos pacientes
com cancer de pulmdo metastatico ndo-pequenas células (NSCLC) metastatico
recém-diagnosticado asseguram percepc¢oes incorretas de seus prognosticos.

Apesar do advento de novas terapias para o NSCLC, essa continua a ser um
doenca incuravel, que causa significativas morbidades e que tem uma alta taxa de
sintomas impactantes na QV dos pacientes. O tempo para a progressao da doenca
€, muitas vezes, apenas de alguns meses. Uma compreensdo realista do
prognéstico e as metas a serem atingidas com a terapéutica paliativa vai ajudar a
informar e consolidar as decisbes de tratamento para pacientes com a baixa
expectativa de vida (TEMEL et al., 2011).
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Conforme citam Stiel et al (2010), em um estudo que comparou dois
instrumentos elaborados para estimar a sobrevida de pacientes na terapéutica
paliativa em 83 pacientes alemaes, comunicar informacfes de progndéstico pode
levantar questdes éticas. Por um lado, trata-se de um desafio para a equipe
equilibrar entre a informacdo realista, sem aumentar a ansiedade e reduzir a
confianga; por outro, permite demonstrar esperanca e otimismo, sem criar, porém,
expectativas irreais.

Estudos anteriores demonstraram que 0s pacientes que se aproximam do
fim da vida, muitas vezes, ndo recebem os cuidados que preferem, principalmente
quando estd chegando o ultimo ano de sua vida. Quando confrontado com essas
chances de sobrevida, o paciente prefere gastar tanto tempo quanto possivel em um
ambiente caseiro, com bom controle da dor e de outros sintomas (MORDEN et al.,
2012).

As estimativas de sobrevida, geralmente, sdo incorretas e, na maioria das
vezes, otimistas demais. Ao reportar essa afirmacado, Stiel et al. (2010) também
referenciam outros estudos que fundamentam que apenas 20% das previsfes foi
precisa e 63% demasiadamente otimista. H4 uma forte relacdo médico-paciente
associada com uma menor precisdo do prognéstico, sendo que os médicos mais
experientes foram mais precisos.

Considerando-se o conflito entre experiéncia e relacionamento, 0s mesmos
autores sugerem uma tendéncia para a segunda opinido entre os colegas, por
apresentar-se de forma mais neutra. Os estudiosos ainda ressaltam a necessidade
de elaboracdo de ferramentas que sejam responsaveis por prognosticos mais
precisos, capazes de serem utilizados na pratica clinica da terapéutica paliativa
como complementacdo da estimativa clinica de sobrevida, pois progndsticos com
sensibilidade e especificidade sdo apenas o0 primeiro passo no tratamento de
doentes com curta expectativa de vida.

Segundo Rangachari e Smith (2013), as seguintes ferramentas estéo
disponiveis aos oncologistas para a avaliacdo de prognostico das doengas
avancgadas: Performance Status (PS diminuido prevé pior resposta a quimioterapia e
menor tempo de sobrevida); caracteristicas clinicas indicadoras de sobrevida
(hipercalcemia, derrames pleurais malignos, ascite maligna, multiplas metéstases

cerebrais); Palliative Performance Scale Reliably (prediz a sobrevida em dias,
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semanas ou meses, embasados em categorias, como observagdes clinicas,
contagem de globulos brancos e contagem de linfécitos).

Ao abordar a tematica da sobrevida dos pacientes com cancer avancgado,
Chiu et al. (2015) reafirmam os fatores progndésticos que foram identificados como
tendo um impacto estatisticamente significante sobre a sobrevida dos pacientes
inseridos na radioterapia paliativa: local cancer primario, local das metéstases, KPS
e os escores de fadiga, apetite e falta de ar. Identificar, assim, os fatores ou
ferramentas de progndstico auxilia a compreensédo da equipe de saude bem como
do paciente e familiares sobre a sobrevida e os tratamentos disponiveis nesse
periodo de doenca avancada.

Considera-se que 0s pacientes que possuem uma ma compreensdo da
doenca e superestimam seu progndstico sdo mais propensos a escolher cuidados
médicos agressivos no final da vida, conforme citam Temel et al. (2011). Tais
autores reiteram que uma compreensado exata da doenca pode ajudar na preparacao
para o fim da vida, conferindo ao paciente a nocdo dos cuidados que ele ira
demandar. Uma abordagem que melhora a precisdo das percepcfes de prognostico
e objetivos do tratamento em pacientes com cancer avancado facilita as discussoes
sobre esse tema ao longo do curso da doenca.

As pesquisas indicam que a maioria dos pacientes deseja informacdes de
prognéstico, que lhes permita tomar decisbes de tratamento de maneira lUcida,
preparando-se para o futuro. Os pacientes com cancer metastatico que tinham uma
compreensao exata do seu progndéstico eram menos propensos a escolher
tratamentos agressivos, mas tinham sobrevida semelhante, em comparacdo a
pacientes que tiveram suas chances de sobrevida superestimadas pela equipe de
atendimento médico (SALPETER et al, 2012).

As decisdes que sdo tomadas em conjunto sdo fatores preditivos de
sobrevida e QV e/ou qualidade no final da vida. Esses resultados indicam que,
guando a medicina ndo é mais capaz de curar, 0s médicos ainda podem, de uma
maneira significativa, influenciar a vida de seus pacientes. Fatores como a reducao
das preocupacfes do paciente, integracdo do cuidado pastoral na atencdo médica,
promocdo de uma alianca terapéutica entre o paciente e o médico permitem aos
pacientes a possibilidade de se sentirem dignos de respeito. De outra maneira,
prevenir hospitalizagbes desnecessarias e cuidados para prolongar a vida, como,

muitas vezes, destinados a uma unidade de terapia intensiva. Inevitavelmente, “os
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médicos podem permitir a seus pacientes viver seus ultimos dias com o mais
elevado nivel de conforto, cuidado e QV.” (ZHANG; MATTHEW,; PRIGERSON, 2012,
p. 1141).

Temel et al. (2010) atestaram em seu estudo que a sobrevida média foi mais
prolongada entre os doentes que receberam terapéutica paliativa cedo.
Contrapondo-se, em um estudo de revisdo sistematica em 383 artigos publicados no
MEDLINE, Salpeter et al. (2012) buscaram fatores prognosticos de pacientes com
cancer avancado associados a uma sobrevida mediana de 6 meses ou menos.
Estes autores relataram ter encontrado pouca evidéncia de que os tratamentos
disponiveis prolongam a sobrevida nessa fase da doenca. Pacientes com baixa
capacidade de desempenho, doenca volumosa, com idade avancada ou disfuncéo
de 6rgéo, geralmente, ndo respondem aos tratamentos, enquanto experimentam um
aumento de toxicidade decorrente dos tratamentos.

Quanto a insercao dos pacientes na terapéutica paliativa oncoldgica de
forma precoce, a evidéncia demonstra que essa acao pode realmente prolongar a
sobrevida em alguns casos (SALPETER et al., 2012). Conforme a National Hospice
and Palliative Care Organization (NHPCO, 2010), devido a previsdo do progndstico
ser individual, ela é inexata e, na grande maioria das vezes, a decisao de insercéo
na terapéutica paliativa oncolégica ocorre tardiamente. Nos Estados Unidos, a
sobrevida dos pacientes em terapéutica paliativa € muito baixa. Nesse pais, mais de
um terco dos pacientes que morrem em um periodo de sete dias recebem
quimioterapia antes da morte. Complementa-se com as descobertas expressas no
estudo de Nieder et al. (2015), no qual mais de 20% dos pacientes recebeu
radioterapia no ultimo més de vida.

No estudo de Braun et al. (2011), a fase de diagnéstico e historia de
tratamentos prévios foram significativamente associados com a sobrevida, enquanto
a idade ao diagnostico e 0 sexo nao apresentaram relacdo. A meédia global de
sobrevida para os pacientes foi de 16,2 meses (95%, Cl: 13.0-19.4 meses), sendo
gue a média de sobrevida para quem recebeu o diagndstico recentemente e para
quem foi tratado previamente para o cancer colorretal foi de 32,3 e 12,9 meses,
respectivamente, p<0,001. A sobrevida meédia para pacientes com estagio Il e
doenca em estagio IV foi de 16,9 e 15,8 meses, respectivamente, p=0,009. Na
analise univariada, as variaveis de QV basais foram preditivas de sobrevida a funcéo

social, dispneia, perda de apetite, diarreia e saude global.
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Neste estudo, ao analisarmos o0s sintomas nausea, dispneia, insdnia, apetite
e constipacdo, descritos no questionario EORTC QLQ-C15-PAL, esses néo
apresentaram-se significantes em nenhuma avaliacdo, exceto na ultima, quando
comparados 0s pacientes vivos e 0s que evoluiram a Obito no decorrer do estudo.
Um dado que difere da literatura uma vez que espera-se que 0s sintomas tenham
interferéncia na QV dos pacientes. Apresentaram-se significativos em avaliacbes
separadas dos pacientes vivos, entretanto, ndo significativas quando comparadas
entre vivos e ndo vivos, mantendo a excecao citada.

Para Salpeter et al. (2012), a trajetoria da maioria dos canceres avancados
apresenta um quadro clinico universal e apresenta indicadores de doenca que
resultam em O6bito em seis meses ou menos: diminuicdo de desempenho, idade
avancada, perda de peso, metastases para o cérebro, coluna vertebral ou hepatica,
doenca recorrente e anormalidades laboratoriais, indicativas de inflamagéo ou
doenca extensa.

Céanceres com prognéstico relativamente bom e com opc¢bdes consolidadas
de tratamento, tais como o cancer de mama, tornam-se terminais quando o paciente
manifesta KPS inferior a 60 (ECOG 2, ECOG 3) ou pelo menos trés fatores
prognosticos citados acima, enquanto canceres que, mesmo com mau prognéstico,
como, por exemplo, o céncer de vias biliares, tornam-se terminais com KPS inferior a
90 (ECOG 1) ou um fator prognéstico citado (SALPETER et al., 2012).

Em um estudo de Nieder et al. (2015) com pacientes que fazem tratamento
de radioterapia paliativa, identificaram-se, na andlise multivariada, dois critérios
como significativamente associados a sobrevida: melhor PS (p<0,001) e auséncia de
metastases hepaticas (p<0,04).

A medida que a doenca progride, novas questdes devem ser consideradas e
0 progndstico deve ser revisto. Conforme citam Trajkovic-Vidakovic et al. (2012), ha
diferencas importantes nos fatores progndsticos entre 0s que séo relevantes para
cancer avancado, com uma previsdo de sobrevida de 3 a 12 meses, e na
terminalidade com sobrevida prevista inferior a trés meses. A avaliacdo mais
importante que deve ser feita € se o tratamento dos sintomas preditivos pode
realmente melhorar a QV e prolongar a sobrevivéncia dos pacientes na terapéutica
oncoldgica.

Para Ediebah et al. (2014), no estudo referente a QV de pacientes com

cancer de pulmdo avancado desde o basal, o sexo e o PS (1-2 vs 3) foram
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significativamente associados com a sobrevida, enquanto a idade e o tipo histolégico
ndo foram. O estadio clinico no momento do diagnéstico foi significativo para a
sobrevida média para mulheres e homens de 9,6 e 7,2 meses, respectivamente. A
sobrevida média para pacientes com bom e mau PS foi de 8,9 e 3,2 meses,
respectivamente.

Os dados do estudo de Nieder et al. (2015) sugerem que pacientes
encaminhados a radioterapia paliativa logo apos o diagnéstico de cancer
representam um prognostico desfavoravel. Nota-se também que outras
caracteristicas como pacientes com PS 0-1 ou tipos de céancer histologicamente
favoraveis também né&o refletiram em melhores nimeros de sobrevida, quando
iniciaram a radioterapia paliativa em seguida ao diagndstico do cancer avancgado.

Braun et al. (2011) encontraram trés principais conclusdes no seu estudo
sobre a QV e a sobrevida de pacientes com céncer colorretal. Em primeiro lugar, a
perda de apetite e saude global no basal fornecem informagcfes de progndsticos
para a sobrevivéncia apdés o ajuste para os efeitos da idade, sexo, histéria de
tratamento, estagio do tumor e outras variaveis para QV. Em segundo lugar, a
melhora na funcgéo fisica em 3 meses é um indicador de sobrevida. Em terceiro
lugar, ao contrario do que se poderia prever, a melhora na fungéo social em 3 meses
€ associada independentemente a piora da sobrevida. Corroborando com o estudo
de Braun et al. (2011) no que diz respeito a funcado social, essa esta contemplada no
qguestionario FACIT-PAL-14, no dominio social e familiar. Neste estudo, esse foi o
Unico dominio que ndo apresentou significAncia em nenhuma avaliacdo, exceto na
altima. A questdo que aborda esse tema questiona se 0 paciente recebe apoio da
familia. Pelos escores identificados, os pacientes vivos recebem mais apoio familiar
do que os pacientes que evoluiram a Obito (exceto na quinta avaliacdo); entretanto,
a questao nao parece ser signficativa estatisticamente.

O estudo com 391 pacientes investigou se mudancas nos escores de QV ao
longo do tempo de tratamento foram associadas a sobrevida. Para os doentes de
cancer avancado de pulmé&o no ciclo 1, a dor e a tosse, no ciclo 2, o funcionamento
social e, no ciclo 3, nduseas/vémitos, foram preditivos para a sobrevida. Os mesmos
autores citam outros estudos que referem ser o PS o fator preditivo de sobrevida:
“PS 0-1 teve uma mediana de sobrevida de 8,5 meses, ao passo que aqueles com
PS 2 tinha uma sobrevida mediana de 3,3 meses (p<0.001)” (EDIEBAH et al., 2014,
p. 2430).
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Neste estudo, 58 pacientes foram classificados com ECOG 1, 56 com ECOG
2 e 10 pacientes com ECOG 3, entrentanto, ndo € possivel inferir se o Performance
Status dos pacientes interferiu na sobrevida dos participantes da pesquisa. Entende-
se que, conforme citado nas literaturas acima, ha um relacdo entre o ECOG e a
sobrevida dos pacientes.

No entanto, os autores supracitados observaram um achado contra-intuitivo
na analise univariada: a melhora nos escores autorreportados ao longo do tempo
para as escalas funcionais e de estado de saude global foi associada a um maior
risco de morte. Os pacientes que relataram um escore elevado dos sintomas no
inicio das avaliacdes estiveram relacionados a um mau progndstico, mas tendiam a
relatarem melhores resultados ao longo do tempo e o inverso também foi observado
para 0s pacientes que ingressaram no estudo com boas pontuacdes (EDIEBAH et
al., 2014).

Dois estudos publicados por Steinauer et al. (2014) e Decaestecker et al.
(2014) descrevem que a sobrevida de pacientes com metastases da mama, de
préostata e do rim sdo atualmente medidos em anos em vez de meses. Durante as
tltimas décadas, conforme consideram Safaee et al. (2008), as taxas de sobrevida
para o cancer de mama tém aumentado como resultado de uma deteccéo precoce e
do aumento da utilizacao de terapias adjuvantes.

Determinar o progndstico de pacientes com cancer de mama avancado pode
fornecer informacBes valiosas para orientar oncologistas e pacientes frente a
terapéutica paliativa. Atualmente, considera-se um conjunto de caracteristicas dos
pacientes e da doenca, tais como a idade, Performance Status, intervalo livre de
doenga, status de receptores hormonais, doencgas concomitantes e tratamentos
adjuvantes anteriores. A QV também tem sido reconhecida como preditivo de
sobrevida, pois baixos indices de QV antes da terapéutica paliativa estdo associados
com menor sobrevida em pacientes com cancer de mama avangcado (LEE et al.,
2010).

Sintomas como depressdao, isolamento social, tristeza e desanimo também
podem ser relacionados com uma menor sobrevida. Os doentes com depressao
apresentaram sobrevida global mediana de 6,8 meses, enquanto que, em pacientes
nao-deprimidos, esta foi de 14 meses; jA 58% dos pacientes com depressao tinha
ma adesédo ao tratamento versus 42% dos pacientes sem depressao (p = 0,004) no

estudo de Arrieta et al. (2013). Embora o item depressédo nao tenha sido abordado
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especificamente neste estudo, pode-se relacionar o mesmo com o funcionamento
emocional descrito no EORTC QLQ-C15-PAL e o dominio emocional e espiritual
compreendido no FACIT-PAL-14. O funcionamento emocional apresentou
significAncia entre os pacientes vivos e ndo vivos na segunda e na sexta avaliagcoes,
ja o dominio emocional e espiritual foi significativo na primeira, segunda e sexta
avaliacoes.

No estudo de Morss et al. (2011), foram avaliados os indicadores-chave para
os cuidados no fim da vida, obtendo 21 indicadores mais relevantes para pacientes
com cancer avancado e que morreram entre 2-15 meses apds o diagnostico. Nesse
caso, foram incluidos indicadores ambulatoriais e hospitalares para os sintomas do
cancer e informacdes e planejamento da assisténcia. Destacaram-se 0s indicadores
de dor, expectativa de vida, nutricdo, nduseas e vémitos e documentacdo para as
preferéncias de suporte ventilatorio.

O estudo de coorte de Mack et al. (2012) com 10.000 pacientes maiores de
20 anos recém-diagnosticados com cancer avancado de colorretal e pulméo, entre
2003 e 2005, constatou que cuidados menos agressivos no final da vida estdo
associados a melhor QV a beira da morte. Pacientes com doenca em estagios
avangados que acreditavam ter uma probabilidade de sobrevida superior a 6 meses,
foram 2,6 vezes mais propensos a se favorecerem da terapéutica paliativa. Outro
estudo jA demonstrou que uma melhor compreensao da natureza incuravel da
doenca esté associada a melhora da sobrevida em pacientes com cancer de pulméao
(TEMEL et al., 2011; RANGACHARI ; SMITH, 2013).

Em um estudo de revisdo sistematica realizado por Trajkovic-Vidakovic et al.
(2012), com 44 artigos, ganhou énfase como um dos objetivos a andlise das
evidéncias disponiveis na literatura sobre os sintomas que predizem a expectativa
de vida em pessoas com cancer avancado. Os sintomas mais frequentemente
avaliados nos estudos foram dor (86%), anorexia (84%), dispneia (80%), fadiga
(61%), nauseas (59%) e a perda de peso/caquexia (57%). Os sintomas mais
fortemente associados a sobrevida na analise univariada dos estudos publicados
foram: confusdo (100%), anorexia (86%), fadiga (85%), caquexia (75%), a perda de
peso (71%), disfuncdo cognitiva (70%), sonoléncia (67%), dispneia (63%), disfagia
(62%), boca seca (60%) e depressao (50%). A analise multivariada mostrou perda
de peso e caquexia (56% e 50%), confusdo (40%), anorexia (40%) disfagia (33%),
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fadiga (31%) e dispneia (31%) como os fatores progndsticos independentes para a
sobrevivéncia.

Neste estudo, no questionario EORTC QLQ-C15-PAL além do
funcionamento fisico, os sintomas fadiga, nausea, dor, dispneia, insénia, apetite e
constipagdo também séo avaliados. Quando comparados os dados entre 0s vivos e
os que faleceram durante o estudo, observa-se significancia na fadiga e na dor na
primeira, segunda e sexta avaliacbes. Os demais sintomas listados nao
apresentaram-se estatisticamente significantes, exceto na Ultima visita, a sexta
avaliacao.

No questionario FACIT-PAL-14 utilizado nesta pesquisa, alguns sintomas
sao avaliados no dominio fisico (energia, enjoo e dores), dominio emocional e social
(dormir bem) e no dominio paliativo (prisdo de ventre e falta de ar). Quando
comparados entre 0s vivos e 0S ndo-vivos no decorrer do estudo, observa-se que o
dominio fisico e o dominio emocional e espiritual apresentaram-se signficantes na
primeira e na sexta avaliacdes. O dominio emocional e espiritual foi significativo na
primeira, na segunda e na sexta avaliacbes, e 0 dominio paliativo foi
estatisticamente significante na segunda e na sexta avaliagdes.

Tais avaliagbes ndo s6 podem facilitar as intervencdes terapéuticas
significativas, mas também ajudam a melhorar a precisdo das previsdes de
sobrevida dos pacientes. Em analises multivariadas, confusdo, anorexia, fadiga,
caquexia, perda de peso, dispneia e disfagia foram considerados preditores
independentes de sobrevida (RANGACHARI; SMITH, 2013). A presenca de
anorexia, disfagia e perda de peso caracteriza um percurso clinico comum,
denominado de Sindrome do Cancer na Terminalidade, a partir do qual os pacientes
com diferentes tipos de doencas oncoldgicas avangcadas tendem a apresentar esse
conjunto de sintomas (TRAJKOVIC-VIDAKOVIC et al., 2012).

A analise univariada mostrou que o sintoma confusdo é estatisticamente
significante na previsdo de sobrevida. Embora os estudos que relatavam essa
informacdo como importante na relagdo com o prognostico ndo indicaram a causa da
confusdo, é possivel que ela esteja relacionada ao delirio, um conhecido fator
prognostico. E necessario considerar também que a confusdo pode estar
relacionada com a utilizacdo de altas doses de opidides e/ou desidratacdo, ambos
os fatores podem estar relacionados a um progndstico curto de sobrevida. A analise

univariada mostrou associacdo com a sobrevida, analisando sonoléncia e
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comprometimento cognitivo. Ambos 0s sintomas séo provavelmente relacionados ao
delirio e/ou ao tratamento com opidides e tém impacto na previsdo de sobrevida
(TRAJKOVIC-VIDAKOVIC et al., 2012). Neste estudo, ndo foi possivel relacionar os
sintomas confuséo e delirio, pois ambos ndo séo reportados nos questionarios de
QV avaliados.

Relacionar a QV e a sobrevida s&o duas medidas de resultados importantes
nas investigactes do cancer avancado na pratica. Em seu estudo, Montazeri (2009)
analisou 104 artigos por meio de uma revisdo sistematica de literatura nas
publicacdes entre 1982 e 2008 sobre a temética. Assim, o estudioso percebeu, com
poucas excecdes, que a QV ou alguns aspectos da mesma foram medidas
significativas preditoras independentes de sobrevida. QV global, os dominios de
funcionamento e escores de sintomas — tais como perda de apetite, fadiga e dor —
foram os indicadores mais importantes, individualmente ou em combinacéo, para a
previsao de tempo de sobrevida em pacientes com cancer.

Neste estudo, em algum momento das avaliagcdes, esses itens também
foram significativos quando relacionados entre os pacientes vivos e 0s que foram a
Obito no decorrer do estudo. Em ambos o0s questionarios, foi estatisticamente
significante que todos os dominios, funcionamentos ou sintomas ressaltaram-se na
sexta avaliacdo, inclusive a saude global abordada no questionario EORTC QLQ-
C15-PAL.

Estudos sobre a relacdo entre a QV e sobrevida foram relatados para o
cérebro, ovério, figado, bexiga e outros locais de cancer avancado. Com excecéo de
alguns estudos hepaticos, cerebrais e de pacientes com cancer de ovario, a maioria
dos artigos publicados demonstrou uma relagdo significativa entre a QV e a
sobrevida desses pacientes (MONTAZERI, 2009). Para o0 mesmo autor, a avaliagéo
da QV para predizer a sobrevida dos pacientes com céancer avancado é téo
importante quanto o tipo de tumor e estadio da doenca.

A QV é um indicador progndstico de sobrevida em pacientes com tumores
sélidos e doencas avancadas, mas ndo se mostrou eficaz na avaliacdo das doencas
em estagio inicial para a mesma predicdo. O funcionamento fisico mostrou
associacOes particularmente significativas com duracdo da sobrevida em pacientes
com cancer (MONTAZERI, 2009).

Neste estudo, corrobora-se com o0s dados apresentados acima,

considerando o funcionamento fisico um importante escore na analise dos pacientes



111

que permaneceram Vivos e 0s que evoluiram a oObito. Na comparag¢do das médias
dos escores do questionario EORTC QLQ-C15-PAL para esse dominio, a primeira
avaliacdo teve uma meédia de 29,2 para 0s pacientes ndo-obitos e 41,3 para 0s
pacientes que evoluiram a 6bito. Uma vez comparada com a Ultima avaliacdo, 38,5
foi a média para o grupo de nado-6ébitos comparada a 93,3 do grupo dos pacientes
que foram a Obito, relatando uma diferenca significativa entre as avaliacdes.

Os dados acima também confirmam a analise do questionario FACIT-PAL-
14 para o dominio fisico. A primeira avaliacdo para 0s pacientes ndo-obito obteve
um escore de 7,2 e para 0s pacientes 6bito o escore apontou uma média de 5,9. Em
um comparativo com a sexta e Ultima avaliacdo, observa-se uma média de 6,2 para
0s pacientes ndo-6bito e 1,2 para os pacientes que foram a 6bito. Considera-se que,
na analise do questionario FACIT-PAL-14, os piores escores para o dominio fisico
foram reportados na Ultima visita, comportamento similar apresentado nos dois
questionarios deste estudo.

Entre os sintomas, a perda de apetite, a dor e a fadiga foram os mais
importantes sintomas independentes preditores de sobrevida em estudos em
diferentes populacdes de cancer. Uma possivel explicacdo € de que estes sintomas
sdo marcadores muito sensiveis do bem-estar do paciente. Outra explicacdo
possivel & que tais sintomas podem refletir em outros, como, por exemplo, a perda
de peso, 0 que em si € um indicador de progndéstico importante (MONTAZERI,
2009).

Em uma revisao integrativa com 104 artigos publicados que abordavam QV
e sobrevida, os fatores psicossociais relacionados com o estresse e com a sobrevida
em pacientes com cancer indicaram que experiéncias de vida estressantes foram
relacionadas a pior sobrevida em cancer avancado e mortalidade mais elevada,
segundo demonstram os dados publicados por Montazeri (2009). Acrescenta-se que
0S pacientes que apresentavam altos indices de estresse ou com estilos
desfavoraveis de enfrentamento considerados negativos foram relacionados a baixa
sobrevida e maior mortalidade.

O estudo de Efficace et al. (2008), realizado pela Organizacdo Europeia de
Investigacdo e Tratamento de Cancer (EORTC), envolvendo 443 pacientes em 10
paises, identificou um modelo progndstico para a sobrevida em pacientes com
cancer colorretal metastatico, incluindo contagem de leucdcitos, fosfatase alcalina, o

namero de metastases e a funcédo social reportada. A sobrevida média foi de 19,5
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meses (IC 95%, de 18,3 para 20,8 meses) em comparacdo com a sobrevida média
dos pacientes no estudo original que validou o instrumento (EORTC 40952), onde os
resultados apresentados foram de uma sobrevida mediana de 14,2 meses (IC 95%,
de 12,1 para 16,2 meses).

J& o estudo de Aktas, Walsh e Rybicki (2012), com 922 pacientes, utilizou o
agrupamento de sintomas para melhor avaliagdo de prognostico. Demonstrou sua
importancia para a pratica clinica e de pesquisa, identificando um importante impacto
negativo na sobrevida de pacientes com cancer avancado com 0S seguintes
agrupamentos: fadiga, anorexia e caquexia (fadiga, falta de energia, fraqueza, boca
seca, anorexia, saciedade precoce, mudanca de paladar e baixo peso), sintomas
aerodigestivos (tosse, dispneia, rouquiddo e disfagia) e debilidade (edema e
confusao).

Para Wang et al. (2010), os pacientes com cancer avancado de pulméo néo-
pequenas células (NSCLC) geralmente sobrevivem apenas 8 a 10 meses apés o
diagnéstico e, durante esse tempo relativamente curto, sofrem de carga de sintomas
significativos, impulsionados pela rapida progressdo da doenca. Altos niveis de
sintomas fisicos (por exemplo, dor, fadiga e tosse) e sintomas afetivos (por exemplo,
angustia e tristeza) afetam a QV. Para pacientes com NSCLC avancado, €
amplamente aceito que aqueles com o pior Performance Status de 3 e/ou 4 terédo
taxas de sobrevida mais baixa.

Em um estudo com 94 pacientes com NSCLC foi constatado que 80% dos
pacientes morreu dentro de 120 semanas do inicio da quimioterapia. O tempo de
sobrevida global médio para toda a amostra foi de 37 semanas. Dos sintomas
identificados como preditores de sobrevida global, questbées como fadiga, dispneia,
perturbacdo do sono e dor foram as que apresentaram maiores significancias. O
estudo nao identificou diferencas significativas na apresentacdo dos sintomas entre
pacientes recém-diagnosticados e tratados anteriormente, nem houve diferencas
significativas de acordo de raca ou sexo (WANG et al., 2010).

Estudos anteriores mostraram que a classificagdo dos sintomas e as
respostas aos questionarios de QV estdo associados a sobrevida, especialmente
para pacientes que tém cancer com um prognaostico curto. O estudo de Wang et al.
(2010) examinou se a medicao dos sintomas iniciais ou alteragdo dos sintomas em
um paciente com céncer avancado pode ajudar a estimar o prognostico para esse

paciente. A analise sugeriu que a sobrevida global nos pacientes de NSCLC
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avancado foi prevista pelos 5 sintomas moderados a graves, a partir do baseline:
tosse (associado com o maior risco de morte), nauseas, falta de apetite, aflicdo e
fadiga.

No estudo de Temel et al. (2010) com 151 pacientes que receberam
terapéutica paliativa precoce, observou-se que menos pacientes nesse grupo
receberam terapias agressivas no final da vida, sendo 33% versus 54% da terapia
convencional. A sobrevida mediana foi maior, 11,6 meses versus 8,9 meses. Para
ter um efeito significativo sobre a QV e cuidados de final de vida dos pacientes, a
terapéutica paliativa deve ser fornecida no inicio do curso da doenga. Em especial,
para os pacientes com cancer NSCLC metastético, a principal causa de morte por
cancer em todo o mundo, por ser uma doenca debilitante e resultar em um alto fardo
de sintomas e ma QV, com um progndstico estimado inferior a 1 ano.

A pesquisa de revisdo sistematica realizada por Salpeter et al. (2012),
relacionada a 383 estudos, teve como objetivo identificar as apresentacbes comuns
a pacientes com cancer avancado e/ou cancer metastatico com sobrevida mediana
de 6 meses ou menos. Observaram que, apesar das diferentes caracteristicas de
cancer, uma imagem bastante universal da doenca na fase da terminalidade inclui
baixa performance status, idade avancada, perda de peso, doenca metastética,
recorréncia da doenca e de anormalidades de laboratorio, indicando doenca
extensa. Por conta da pesquisa relatada, foi encontrada pouca evidéncia de que o
tratamento melhorou a sobrevida para os estadios avancados, com maior risco de
toxicidade.

Pacientes com baixa capacidade de desempenho, doenca volumosa, idade
avancada ou disfuncdo de o6rgdo geralmente ndo respondem ao tratamento,
enquanto experimentam um aumento progressivo de toxicidade. Para pacientes com
maus fatores prognosticos pode até piorar a sobrevida quando comparados com o
grupo de pacientes sem tratamento, como €é visto nos casos de cancer avancado de
pancreas, leucemia aguda e linfoma ndo-Hodgkin (SALPETER et al., 2012).

Alguns fatores sao investigados como interferentes na sobrevida de
pacientes oncologicos. Estado civil e raca néo influenciaram significativamente. Para
a analise do desfecho sobrevida também foram considerados perda de peso, idade,
KPS, localizacdo e nivel de educacdo, sendo tais variaveis estatisticamente
significativas (p=0,05) associadas ao resultado. O papel do sexo como fator

prognadstico no cancer de pulméo foi estudado anteriormente. A maioria das analises
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sugere que as mulheres tém desfechos mais favoraveis e, curiosamente, a
incidéncia de grau 3 e 4 de toxicidades relacionadas com o tratamento sdo mais
elevados em mulheres (SIDDIQUI et al., 2010).

O estado civil tem sido encontrado na literatura como sendo um fator
impactante na sobrevida de pacientes com diferentes tipos de cancer, incluindo rim,
bexiga, prostata, mama e colon. O estudo de Brusselaers et al. (2014) objetivou
esclarecer a influéncia potencial do estado civil sobre a sobrevida global e especifica
de pacientes suecos que executaram a cirurgia de cancer esofagico durante 2001-
2005. Contrapondo-se a literatura, os resultados ndo mostraram nenhuma evidéncia
de uma melhor sobrevida em 5 anos em pacientes casados em comparagdo com
pacientes ndo-casados, submetidos a cirurgia para o cancer esofagico.

O estudo desenvolvido por Baine et al. (2011) investigou se havia uma
associacdo entre estado civil e sobrevida global (SG) em pacientes com
adenocarcinoma ductal pancreatico (PDAC) em pacientes adultos. A sobrevida
global mediana dos pacientes foi de 4 meses e 3 meses (p<0,001) para pacientes
casados e solteiros, respectivamente. A analise de subgrupo de pacientes com
cirurgia para o cancer mostrou que a sobrevida meédia foi de 16 meses e 13 meses
(p<0,0005) para os grupos de pacientes casados e solteiros, respectivamente.

S&o conhecidos que os fatores ambientais e sociais influenciam a sobrevida
do paciente com cancer avancado. Demonstrou-se que pacientes em bom estado
mental e de bem-estar, incluindo o desejo de viver e 0 apoio social, ttm um efeito
significativo nos resultados a curto e longo prazo. Tem sido demonstrado também
que pessoas casadas recebem melhor apoio social, incluindo apoio pratico e
recursos financeiros, diminuindo a pressao de estressores da vida diaria, tais como
transporte, papéis e tarefas domésticas, para que o paciente possa concentrar-se no
tratamento. O casamento também pode influenciar comportamentos, como exames
de saude, dieta e exercicio, 0s quais sao fatores que promovem a saude e tém sido
avaliados como prolongadores de vida (BAINE et al., 2011; BRUSSELAERS et al.,
2014).

Neste estudo, a maioria dos pacientes era casada. Em relacdo ao apoio
social, familiar e emocional citado na literatura acima, nos questionarios utilizados na
pesquisa, ambos séo tratados de forma diferente. O questionario EORTC QLQ-C15-
PAL nao aborda especificamente as questdes emocionais e familiares e, devido a

essa lacuna, utilizou-se o questionario FACIT-PAL-14. No questionario EORTC
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QLQ-C15-PAL, as questbes Vocé se sentiu nervoso/a? e Vocé se sentiu
deprimido/a? estédo descritas no funcionamento emocional. Esse também apresentou
diferencas significativas entre os pacientes vivos e nao vivos na ultima avaliacao.
Infere-se que houve um impacto na QV ao observar tais dados, pois, na primeira
avaliacdo, para o0s pacientes que ndo evoluiram a Obito, o escore para
funcionamento emocional foi de média 54,8 em comparagcdo com 0s pacientes que
foram a 6bito, com 60,3 na ultima avaliacdo. Para os pacientes nao-obito, obteve-se
o escore médio 43,8 e para, 0s pacientes Obito, o escore médio foi 93.3,
demonstrando, assim, significancia.

O questionario FACIT-PAL-14 aborda essas questbes dividido em dois
dominios: dominio social e familiar (recebo apoio emocional da minha familia) e
dominio emocional e espiritual (sou capaz de sentir prazer em viver; durmo bem,
estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida neste momento, sinto-me com
esperanca, estou preocupado/a que o meu estado venha a piorar e sinto-me triste).
Observa-se que os dois dominios demonstraram-se significativos na sexta avaliacao
do estudo. Entende-se que ambos tiveram interferéncia na QV dos pacientes na
terapéutica paliativa entre os pacientes vivos e ndo vivos no estudo.

Os fatores sociodemograficos mostrados anteriormente neste estudo séo
consonantes ao que fora exposto anteriormente pela literatura, buscando examinar o
papel e a influéncia desses fatores em pacientes com cancer NSCLC demonstrados
no estudo de Siddiqui et al. (2010). Foram reunidos dados prospectivos sobre mais
de 1300 pacientes e o0s resultados indicaram que o Unico fator que afeta
significativamente o desfecho sobrevida foi o sexo, pois mulheres tém melhores
indices de sobrevida em relacdo aos homens.

Uma meta-analise desenvolvida por Pinquart e Duberstein (2010) identificou
em 87 estudos as associacfes de apoio social recebido, o tamanho da rede e
estado civil com a sobrevida de pacientes com cancer. Em estudos controlados,
tendo altos niveis de apoio social, rede social maior e ser casado foram associados
com a diminuicdo do risco relativo de mortalidade de 25%, 20% e 12%,
respectivamente. As analises deste estudo revelaram que nunca pacientes casados
tiveram taxas de mortalidade mais elevadas do que o0s pacientes vilavos e
divorciados/separados.

Rede social foi associada com a mortalidade e identificou-se que foram mais

fortes em pacientes mais jovens, e associacdes de estado civil com a mortalidade
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foram mais fortes em estudos com intervalos de tempo mais curtos e no cancer em
estagio inicial. Rela¢des do local do cancer com as associacdes mais fortes de apoio
social foram observadas em estudos de pacientes com leucemias e linfomas e
associacOes mais fortes do tamanho da rede observadas em estudos de cancer de
mama (PINQUART; DUBERSTEIN, 2010).

Contrariando a hipoétese inicial do estudo de Dionne-Odom et al. (2016), que
buscou identificar se a presenca de um cuidador familiar teria interferéncia na
sobrevida do paciente oncolégico com doenca avancada, identificou-se que o0s
pacientes que possuiam um cuidador ativo tiveram uma sobrevida menor em relacéo
ao grupo sem cuidador. Segundo os autores, esse foi 0 primeiro estudo a mostrar
uma relacdo significativa entre a sobrevida de doentes com cancer avancado e a
presenca da relacdo com a sobrecarga dos familiares cuidadores, identificando uma
maior sobrevida em pacientes solteiros.

Ha duas possibilidades para os achados do estudo de Dionne-Odom et al.
(2016). Em primeiro lugar, os pacientes que tinham uma doenca avancada com uma
alta carga de sintomas podem ter tido maior necessidade de saude, o que exigiria a
presenca e assisténcia de um cuidador familiar. Essa alta carga de sintomas e a
presuncédo da doenca em estadios avancados pode estar associada com uma menor
sobrevida; portanto, ter um cuidador poderia representar doentes com um
prognastico pior.

Um dos fatores mais relevantes € a importancia da participacao da familia
nas decisdes envolvendo cuidados no fim de vida e para o planejamento dos
cuidados avancados e muitas decisfes sao, em ultima analise, feitas a partir de um
consenso. Embora todos os paises da América Latina incluam o direito a informacéao
por meio do termo de consentimento em suas leis (bem como o direito de recusar
tratamentos), apenas seis paises (Argentina, Brasil, Coldmbia, México, Panama e
Uruguai) tém legislacéo especifica que versa sobre a temética (SOTO-PEREZ-DE-
CELIS et al., 2016).

No estudo de Bakitas et al. (2009), realizado com 322 pacientes com cancer
avancado, observou-se que o acompanhamento de uma equipe especializada, que
incluiu uma enfermeira de préatica avancada em terapéutica paliativa, pode interferir
na QV e na sobrevida dos pacientes. Para o grupo de pacientes acompanhados por
essa equipe, a sobrevida média foi de 14 meses, enquanto para o0 outro grupo com

atendimento convencional foi de 8,5 meses. Apdés um seguimento médio de 14,6 +
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12,8 meses (mediana 10,7), havia 112 mortes no grupo de intervengdo e 119 no
grupo de cuidados habituais e, quando o estudo foi encerrado, 30,4% dos pacientes
do grupo de intervencéao e 26,1% do grupo de praticas habituais estavam vivos.

Ao abordar a QV e a sobrevida, Bakitas et al. (2009) citam meta-analises
nos Estados Unidos e Europa, contando com a participacdo de mais de 10.000
pacientes com cancer em estudos clinicos, demonstrando uma forte associacao
entre maior QV e maior sobrevida. O acompanhamento da terapéutica paliativa por
uma equipe especializada nessa modalidade de tratamento tem sido associado com
tratamentos oncolégicos menos agressivos, reducdo do uso de quimioterapia nos
altimos dias antes da morte e reducdo dos custos hospitalares usados
inadequadamente. Finalizam acrescentando como outro beneficio, a possibilidade
de intervencdes para melhorar a QV dos pacientes poder influenciar nos resultados

clinicos e fisiologicos.
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7 CONCLUSAO

Este estudo realizou a caracterizacdo socioecondmica e clinica dos
pacientes com cancer avancado inseridos na terapéutica paliativa, analisou a QV
entre as diferentes etapas da terapéutica paliativa através dos questionarios EORTC
QLQL-C15-PAL, FACIT-PAL-14 e Escala de Avaliacdo de Dor por Faces além de
identificar a sobrevida dos pacientes com cancer avancado em terapéutica paliativa
de um hospital de referéncia no atendimento oncolégico em Curitiba, Parana.

Entretanto, houve limitacdes no desenvolvimento deste estudo a citar o
namero da amostra e que o mesmo foi realizado apenas em uma instituicdo de
atendimento oncoldgico, com perfil predominante de atendimentos do Sistema Unico
de Saude do Brasil (SUS), sendo assim, os dados apresentados ndo podem ser
generalizados frente a outras realidades. O tempo de incluséo foi planejado para
adequar-se ao periodo disponivel para finalizar o estudo académico e, por isso, ndo
foi possivel acompanhar todos os pacientes até o Obito. E, o acesso aos prontuarios
dos pacientes que sao disponibilizados pela Instituicdo de forma fisica e eletrdnica,
havendo a necessidade da busca pelas informac¢des nos dois documentos.

Este estudo considerou a QV dos pacientes na terapéutica oncolbgica de
forma geral, ou seja, ndo foram avaliados separadamente os tipos de céancer
avancado e os tratamentos realizados e sua relacdo com a QV. A literatura
pesquisada, habitualmente, apresenta os resultados da QV com um ou mais locais
de tumor especificos. Essa pode ser uma limitacdo para a pesquisa, mas tambéem
pode ser um diferencial, uma vez que o objetivo foi avaliar a QV de pacientes com
cancer avancado na terapéutica paliativa, independente do tipo de cancer ou da
terapéutica utilizada. Os resultados foram apresentados considerando os objetivos
do estudo de forma generalizada para a amostra trabalhada.

Como contribuicdo para a enfermagem nas areas de ensino, pesquisa e da
atuacdo profissional, salienta-se que o conhecimento do perfil socioeconémico e
clinico dos pacientes que realizam a terapéutica paliativa, avaliar a QV e a sobrevida
desses pacientes permite o cuidado diferenciado nessa fase do tratamento
oncolégico. Melhorar o planejamento do cuidado pode ser feito com vistas a
diminuicdo de possiveis complicacfes relacionadas a terapéutica e ao aumento da

adesao. Acrescenta-se que, com o favorecimento do vinculo e da aproximacédo do
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enfermeiro com o paciente, ha o reconhecimento e a identificacdo do publico a ser
cuidado. E importante que o enfermeiro realize a¢des educativas para a melhora da
compreensao dessa fase do tratamento, melhorando, assim, a QV do paciente.

Conhecer e compreender os diferentes perfis dos pacientes em idade adulta
e que estdo em terapéutica paliativa se faz necessario no sentido de oferecer, ao
doente e seus familiares, um entendimento mais adequado sobre o avanco da
doenca, para que se possam participar das decisdes relacionadas as alternativas
terapéuticas no controle dos sintomas. Além disso, permite que o enfermeiro possa
avaliar e auxiliar na resolucdo de conflitos e problemas, amenizando a angustia
causada pelos sofrimentos fisicos, psiquicos, emocionais, sociais e espirituais nesse
periodo de vida.

A utilizacdo dos instrumentos para avaliar a QV dos pacientes oncoldgicos,
em qualquer fase do tratamento, em especial na terapéutica paliativa, permite ao
enfermeiro cuidar do paciente de forma integral, uma vez que a identificacdo dos
dominios que, na visdo do paciente, estdo mais alterados nas mensuracdes de QV,
pode direcionar o processo de enfermagem para atender as necessidades
individuais de saude.

Neste estudo, um diferencial em relacdo a literatura estudada foi o uso de
quatro instrumentos e, destes, dois especificos, utilizados em um mesmo estudo
para avaliar a QV dos pacientes na terapéutica paliativa. Esta abordagem mostrou-
se valiosa, pois pode-se observar os resultados além de uma Unica perspectiva.
Baixo custo de aplicacdo, facil entendimento para as populacdes e para 0S
profissionais de saude podem ser caracteristicas citadas quanto a utilizacdo dos
questionarios aos pacientes oncoldgicos para identificacdo dos dominios e dos
elementos que interferem na QV destes em todas as fases do tratamento e

estabelecer estratégias para melhorar a satisfacao e o atendimento individual.
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APENDICE |
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

1. Titulo do projeto de pesquisa: A PERCEPCAO DA QUALIDADE DE VIDA DE

PACIENTES ONCOLOGICOS EM TRATAMENTO PALIATIVO

2. Essas informacdes estdo sendo fornecidas para sua participacéo voluntaria neste
estudo, e tem como objetivo Avaliar a sua percepcado da qualidade de vida
durante o tratamento paliativo que o Sr(a) ira iniciar agora;

3. Para participar da pesquisa o Sr(a) ird preencher trés questionarios (cinco
paginas no total) com informacfes sobre como esta se sentindo no momento em
que o(a) Sr(a) vira ao hospital para uma consulta e/ou tratamento. Estes
guestionarios tem um tempo previsto de resposta de aproximadamente 20
minutos e serdo preenchidos na sala de espera enquanto o Sr(a) estiver
aguardando pela consulta ou pelo tratamento. Outro questionario sera importante
para que possamos atingir o objetivo da pesquisa e este serd preenchido
somente uma Unica vez e sera necessario sua autorizacdo para que O
pesquisador possa copiar estas informacdes de seu prontudrio no hospital e
talvez seja necessario que o Sr(a) nos conte sobre seu tratamento e algumas
caracteristicas do Sr(a) e de sua familia. Gostaria de informar que este ndo é um
procedimento de rotina do servico. O(A) Sr(a) s6 preenchera se concordar em
participar da pesquisa;

4. Para participar do estudo o(a) Sr(a) respondera aos questionarios quando vier ao
hospital, ou seja, ndo sera necessario vir somente para responder as perguntas e
temos programado que este preenchimento aconteca quando o Sr(a) iniciar esse
tratamento e nos seguintes periodos: trés, seis, nove e doze meses depois deste
primeiro dia em que o Sr(a) aceitar participar do estudo. Caso ndo possa, por
algum motivo, comparecer ao hospital no dia em que foi agendada a consulta, o
pesquisador podera telefonar para a sua casa e até, se for necessério, fazer uma
visita para verificar as respostas da pesquisa e desta forma, poder acompanhar
vocé durante o tratamento. N&o serd necessario nenhum outro exame ou
procedimento para participar do estudo;

5. N&o estdo previstos na pesquisa nenhum risco ou desconforto. Entretanto, caso
o(a) Sr(a) sentir alguma dificuldade em preencher os questionarios podera
solicitar ajuda de um familiar ou do pesquisador, caso o(a) Sr(a) preferir bem
como a paradas necessarias durante o preenchimento serdo respeitadas pelos
pesquisadores, respeitando suas necessidades e vontades;

6. Por tratar de um questionario em que somente teremos 0s resultados quando
finalizada a pesquisa, ndo ha beneficio direto para vocé.

7. Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis
pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duavidas. A principal
investigadora é Angelita Visentin. que pode ser encontrada no endereco Rua
Konrad Adenauer,442 - bloco 2 — Bairro Taruma e nos telefone(s) (41) 8818.4285
e (41) 3361.4307 Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Hospital Erasto Gaertner na Rua Dr. Ovande do Amaral, 201 - Bairro Jardim das
Ameéricas — Fone: (41) 3361.5000.

9. E garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e
deixar de participar do estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu
tratamento na Instituicao;
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10. Direito de confidencialidade — As informacfes obtidas serdo analisadas em
conjunto com outros pacientes, ndo sendo divulgado a identificacdo de nenhum
paciente;

11. Direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas,
guando em estudos abertos, ou de resultados que sejam do conhecimento dos
pesquisadores;

12.Despesas e compensacdes: ndo ha despesas pessoais para o participante em
qualquer fase do estudo, incluindo exames e consultas. Também ndo ha
compensacao financeira relacionada a sua participacdo. Se existir qualquer
despesa adicional, ela ser4 absorvida pelo orcamento da pesquisa.

13. Esta firmado o compromisso do pesquisador de utilizar os dados e as
informacdes fornecidas por vocé (pessoalmente ou através do prontuério do
hospital) somente para esta pesquisa.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo “A PERCEPCAO DA QUALIDADE DE
VIDA DE PACIENTES ONCOLOGICOS EM TRATAMENTO PALIATIVO”.
Eu discuti com a Sra Angelita Visentin sobre a minha decisdo em participar nesse
estudo. Ficaram claros para mim quais sdo o0s propositos do estudo, o0s
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que
minha participacdo é isenta de despesas. Concordo voluntariamente em participar
deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou
durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que
eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste Servico.

Data / /

Assinatura do paciente/representante legal

Assinatura da testemunha Data / /

Assinatura do Pesquisador Data / /
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APENDICE I

CARACTERIZACAO SOCIOECONOMICA E CLINICA

Participante n®: Pesquisador:

Telefone:

SOCIODEMOGRAFICA

1lidade |__||__| 2Sexo |1 |M|2|F 3Peso|_|l_|l__Ikg 4Altura|__|__Jl_|

2Cor |1]| branco(a) | 2| mulato(a) | 3| preto(a) | 4| amarelo(a) | 5| indio(a) |6 |
ignorado/sem informagéo

3 Escolaridade | 1| ensino fundamental incompleto |2 | ensino fundamental completo | 3 ensino
médio incompleto | 4 | ensino médio completo | 5| ensino superior incompleto | 6 | ensino
superior completo | 7| ignorado/sem informacéo

4Estado Civil | 1] solteiro(a) |2 | casado(a) | 3 | divorciado(a)/separado(a) | 4 | vidvo(a) |5 |
ignorado/sem informacao

5Religido |1 | catdlico(a) | 2| protestante |3 | espirita |4 ]| judaico |5 | outra |6 |
ignorado/sem informagéo

7 Classe econdmica|1| semrenda |2 | menosde 1SM |[3| dela2SM |4]| de2a4SM |5]
de4a6SM|6| maisde 6 SM |7 |ignorado/sem informagéo

8 CondicBes de habitacdo 1 | 1 | Casa propria | 2 | Casa alugada | 3 | Casa cedida | 4 |
ignorado/sem informacao

9 Condicfes de habitacdo 2 | 1 | Casa de alvenaria | 2 | Casa de madeira | 3 | Outra |4 |
ignorado/sem informacao

10 Condicdes de habitacdo 3 |1 | Com luz e com agua |2 | Com luz e sem 4gua | 3| Sem luz e
com agua L4 ] Sem luz e sem agua | 5 | ignorado/sem informacao

11 Quantas pessoas moram no domicilio |0 | |1 | 2] [3] [4] 5] 16] [>7]
12 Tabagismo |1 | sim |2 | n&do |3 | anteriormente

13Tempo |1l|<lano|2|1la5anos|3]|6—10 anos L4 ]>10anos |5 | néo se aplica

14 Qtos cigarros/dia| 1| <5/dia |2 ]| 5-10/dia| 3| 10— 20/dia | 4 | >20/dia |5 | ndo se aplica
15 Etilismo |1 | sim | 2 | ndo | 3 | anteriormente

16 Tempo|l|<lano|2]|la5anos|3|6-10anos|4|>10anos |5 |ndo se aplica

17 Qtas doses/dia| 1| <5/dia |2 ]| 5-10/dia |3 | 10— 20/dia |4 | >20/dia |5 | ndo se aplica
CLINICA

18KPS [1]1]2]2|3]3
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19 Tipo de Céancer: | 1 | Carcinoma Ductal Infiltrante, | 2 | melanoma, | 3 | adenocarcinoma, |4 |
carcinoma, | 5 | linfoma, | 6 | osteossarcoma, | 7 | neuroblastoma, | 8 | células germinativas, | 9 |

mieloma | 10 | leiomiossarcoma
20 Diagnostico

neoplasia

21 Data da neoplasia primaria

22 Tratamentos anteriores
|1 | quimioterapia

| 2 | radioterapia

L3 | hormonioterapia

L4 | braquiterapia

L5 | cirurgia

L6 | nenhum tratamento anterior

23 Data do diagnostico da metastase

24 Local(is) de metastase

Cerebral

L O | ausente
L1 | presente

Gastrointestinal
L0 | ausente
L2 | presente

pulmonar/mediastino/brénquios
L0 | ausente
L3 | presente

Osseal/espinhal
L O | ausente
L4 | presente

Mamas
L0 | ausente
L5 | presente

genitais
L0 | ausente
L6 | presente

Urinaria
L O | ausente
L7 | presente

hepaticas/ascite/pancreas
LO | ausente
L8 | presente

Tireoide
L O | ausente
L9 | presente

linfonodos
LO | ausente
[ 10| presente

Abdomem
LO | ausente
[ 11] presente
Pelve

L O | ausente
[ 12| presente

Adrenal
L O | ausente
[ 13| presente

sindrome da veia cava superior
LO | ausente
| 14| presente

priméria
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ESCALA DE KARNOFSKY STATUS E ECOG

Karnofsky Status

Normal, no complaints

Able to carry on normal
activities. Minor signs or
symptoms of disease

Normal activity with effort

Care for self. Unable to carry
on normal activity or to do
active work

Requires occasional
assistance, but able to care
for most of his needs

Requires considerable
assistance and frequent
medical care

Disabled. Requires special

care and assistance

Severly disabled.
Hospitalisation indicated
though death nonimminent

Very sick. Hospitalisation
necessary. Active supportive
treatment necessary

Moribund

Dead

Karnofsky
Grade

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

0

ECOG
Grade

0

5

ECOG Status

Fully active, able to carry on all pre-
disease performance without restriction

Restricted in physically strenuous activity
but ambulatory and able to carry out work
of a light or sedentary nature, e.g., light
house work, office work

Restricted in physically strenuous activity
but ambulatory and able to carry out work
of a light or sedentary nature, e.g., light
house work, office work

Ambulatory and capable of all selfcare but
unable to carry out any work activities. Up
and about more than 50% of waking
hours

Ambulatory and capable of all selfcare but
unable to carry out any work activities. Up
and about more than 50% of waking
hours

Capable of only limited selfcare, confined
to bed or chair more than 50% of waking
hours

Capable of only limited selfcare, confined
to bed or chair more than 50% of waking
hours

Completely disabled. Cannot carry on any

selfcare. Totally confined to bed or chair

Completely disabled. Cannot carry on any
selfcare. Totally confined to bed or chair

Completely disabled. Cannot carry on any
selfcare. Totally confined to bed or chair

Dead

As published in Am J Clin. Oncol.: Oken, M.M., Creech, R.H., Tormey, D.C.,
Horton, J., Davis, T.E., McFadden, E.T., Carbone, P.P.: Toxicity And Response
Criteria Of The Eastern Cooperative Oncology Group. Am J Clin Oncol 5:649-
655, 1982.The Eastern Cooperative Oncology Group, Robert Comis M.D., Group

Chair.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7165009
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7165009
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7165009
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7165009
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ANEXO I

ESCALA DE FACES PARA AVALIACAO DA DOR

WONG, D. L., BAKER, C. M. Pain in children: Comparison of assessment scales.
Pediatric Nursing, Pitman, v.14, n.1,p: 9-17, 1988
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ANEXO Il

QUESTIONARIO EORTC QLQ-C15-PAL



----- Mensagem encaminhada -----

De: "glgc30@eortc.be" <glgc30@eortc.be>

Para: lucianakalinke @yahoo.com.br

Enviadas: Terca-feira, 29 de Janeiro de 2013 13:11

Assunto: QLQ-C15-PAL download request from Luciana kalinke

Dear Sir/Madam,

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: Brazil

Phone: + 55 41 3361 3765

Fax: +55 41 3361 3757

Email: lucianakalinke @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

URLSs:

http://www.eortc.be/qol/files/C15/QLQO-C15-PAL%20Portuguese%20Brazilian.pdf
http://www.eortc.be/qol/files/SCManualQLOQ-C15-PAL.pdf
http://www.eortc.be/qol/files/RV/RV_complete.pdf
http://www.eortc.be/gol/files/QOL newsletter.pdf

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 Iniciagéo Cientifica e Integracdo Académica da Pro-

Reitoria de Pesquisa e Pos-Graduacao da UFPR, docente do Departamento de
Enfermagem.

fone-+554133605333/5337

Area de anexos


mailto:qlqc30@eortc.be
mailto:qlqc30@eortc.be
mailto:lucianakalinke@yahoo.com.br
tel:%2B%2055%2041%203361%203765
tel:%2B55%2041%203361%203757
mailto:lucianakalinke@yahoo.com.br
http://www.eortc.be/qol/files/C15/QLQ-C15-PAL%20Portuguese%20Brazilian.pdf
http://www.eortc.be/qol/files/SCManualQLQ-C15-PAL.pdf
http://www.eortc.be/qol/files/RV/RV_complete.pdf
http://www.eortc.be/qol/files/QOL_newsletter.pdf
mailto:qlqc30@eortc.be
tel:%2B554133605333

PORTUGUESE BRAZI LI AN

EORTC QLQ-C15-PAL (version 1)

Nés estamos interessados em alguns dados sobreevae# salde. Responda, por
favor, a todas as perguntas fazendo um circuloimeero que melhor se aplica a
vocé. Nao ha respostas certas ou erradas. A inf@onaue vocé fornecer

permanecera estritamente confidencial.

Por favor, preencha suas iniciais: [ I
Sua data de nascimento (dia,més,ano):l_¢ | 1+ | 1 1 1 |
Data de hoje (dia, més, ano): I I R

Nao Pouco Modera- Muito

damente
1. Vocé tem qualquer dificuldade quando fad 2 3 4
uma_curtecaminhada fora de casa?
2. Vocé tem que ficar numa cama ou na cadeifa 2 3 4
durante o dia?
3. Vocé precisa de ajuda para se alimentar, 4e 2 3 4
vestir, se lavar ou usar o banheiro?
Durante a ultima semana: Ndo 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 dormir? 1 2 3 4
7. Vocé tem se sentido fraco/a? 1 2 3 4
8. Vocé tem tido falta de apetite? 1 2 3 4
9. Vocé tem se sentido enjoado/a? 1 2 3 4

Por favor, passe a pagina sequinte
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Durante a ultima semana: Néo Pouco Modera- Muito
damente

10. Vocé tem tido prisdo de ventre? 1 2 3 4

11. Vocé esteve cansado/a? 1 2 3 4

12. A dor interferiu em suas atividades diarias? 12 3 4

13. Vocé se sentiu nervoso/a? 1 2 3 4

14. Vocé se sentiu deprimido/a? 1 2 3 4

Para as seguintes perguntas, por favor, faga um cillo em volta do
namero entre 1 e7 que melhor se aplica a vocé.

15. Como vocé classificaria a sua qualidade degedal, durante a ultima semana?

1 2 3 4 5 6 7

Péssima Otima

© Copyright 1995 and 2005 EORTC Quality of Life Gpo Todos os direitos reservados. Version 1
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Email addresses

Linda Dewolf, the EORTC Quality of Life Unit: linda.dewolf@eortc.be
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Introduction

The EORTC QLQ-C15-PAL isan abbreviated 15-item version of the EORTC QLQ-C30 (version
3.0) developed for palliative care.

Two methods were used for developing the EORTC QLQ-C15-PAL.:

1. Shortening multi-item scales by means of item response theory (IRT) and devel oping
algorithms for scoring the shortened scales on the original response scale metric.

2. Interviews with patients and health care professionals to identify scales and/or single items
that were inappropriate or not highly relevant, and therefore could be deleted.

The questionnaire and its devel opment are described in the references (1-4). We also refer to the
EORTC QLQ-C30 Scoring Manual (5).

The EORTC QLQ-C15-PAL was discussed by Echteld et al. in Palliative Medicine (6). Our
response was published in same journal (7).

Target group

The QLQ-C15-PAL isrecommended for use in patients with advanced, incurable, and symptomatic
cancer with amedian life expectancy of afew months. It is not recommended for patients receiving
palliative, anti-cancer treatments including chemotherapy, radiotherapy, endocrine treatments, or
palliative surgery. These patients generally have a better prognosis and are able to compl ete the
EORTC QLQ-C30 as demonstrated in numerous clinical trias.

The EORTC QLQ-C15-PAL

The items and scales of the EORTC QLQ-C15-PAL as compared to the EORTC QLQ-C30 version
3.0 are showed in Table 1. Note that because there are fewer items in the QLQ-C15-PAL than in the
QL Q-C30, the item numbers are different (e.g., item 1 in QLQ-C15-PAL isthe sameasitem 3in
the QLQ-C30).

Scoring

Unchanged scale/items

The pain scale and the dyspnoea, insomnia, appetite |oss, and consti pation items are unchanged,
compared to the QLQ-C30, and are therefore scored as in the EORTC QLQ-C30 Scoring Manual

).

Quality of life scale/item

The quality of lifeitem of the EORTC QLQ-C15-PAL is scored as a single itemfollowing the
procedures of the EORTC QLQ-C30 Scoring Manual:

Score = ((Raw score - 1)/6)* 100



The resulting EORTC QLQ-C15-PAL ‘QL item’ score should be compared against the
corresponding item (item 30) score in the QLQ-C30, not the QLQ-C30 QL 2 scale score (whichis
estimated from two items).

Shortened scales

The QLQ-C15-PAL scoresfor the four abbreviated scales measuring physical functioning,
emotional functioning, nausea and vomiting, and fatigue are estimated using the algorithms in Table
2 (2, 3). Note that these four scales cannot be scored if any of their items are missing.

The scoring of the QLQ-C15-PAL can be performed using the SAS program enclosed.
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Table 1. Theitems and scales of the EORTC QL Q-C30 and the EORTC QL Q-C15-PAL (4).

QLQ-C30version 3.0 QLQ-C15-PAL
Scale  Number [tem Scale Number Item
of items numbers of items numbers
Global health statug/quality of life
Global health status/quality of life QL2 2 29, 30 ‘QL 1 15
item’

Functional scales
Physical functioning PF2 5 1-5 PF2* 3 1-3
Role functioning RF2 2 6,7 - 0 -
Emotional functioning EF 4 21-24 EF* 2 13, 14
Cognitive functioning CF 2 20, 25 - 0 -
Socia functioning SF 2 26, 27 - 0 -
Symptom scales
Fatigue FA 3 10,12,18 FA* 2 7,11
Nausea and vomiting NV 2 14,15 NV* 1 9
Pain PA 2 9,19 PA 2 5,12
Dyspnoea DY 1 8 DY 1 4
Insomnia SL 1 11 SL 1 6
Appetite loss AP 1 13 AP 1 8
Congtipation CO 1 16 CO 1 10
Diarrhoea DI 1 17 - 0 -
Financial difficulties Fl 1 28 - 0 -

*) These scores are predicted from the items of the shortened scales and are directly comparable
with the corresponding QL Q-C30 scale scores, thus, these scale names are unchanged.




Table 2. Scoring algorithmsfor predicting the scoreson the PF, FA, NV, and EF scales from the items of the QL Q-C15-PAL (2, 3).

Physical functioning Fatigue Nausea/vomiting Emotional functioning
Sumof  Predicted Responses to Predicted Responseto Predicted Responses to Predicted
items 1-3% PF2 ltem 7 Item 11 FA item9 NV Item 13 Item 14 EF
0 0.0 ‘Notatal ‘Notatall’ 0.0 ‘Not at all’ 0.0 ‘Notat al’ ‘Notatall’ 100.0
1 6.7 ‘Notatal ‘Alittle 22.2 ‘Alittle’ 16.7 ‘Notatal” ‘A little 83.3
2 133 ‘Notatal” ‘Quiteabit’ 333 ‘Quite a bit’ 50.0 ‘Notat al’ ‘Quiteabit’ 66.7
3 20.0 ‘Notatal *Very much’ 55.6 ‘Very much’ ~ 100.0 ‘Notat al’ *Very much’ 50.0
4 26.7 ‘Alittle ‘Not at al’ 22.2 ‘A little ‘Not at all’ 83.3
5 333 ‘Alittle’ ‘Alittle 333 ‘Alittle ‘Alittle’ 66.7
6 46.7 ‘Alittle’ ‘Quite a bit’ 55.6 ‘Alittle ‘Quite abit’ 50.0
7 60.0 ‘A little ‘Very much’ 66.7 ‘A little ‘Very much’ 41.7
8 73.3 ‘Quite abit’ ‘Not at all’ 333 ‘Quiteabit’ ‘Not at all’ 66.7
9 93.3 ‘Quiteabit’ ‘A little 444 ‘Quiteabit’ “A little 50.0
‘Quiteabit’ ‘Quiteahit’ 66.7 ‘Quiteabit’ ‘Quite abit’ 41.7
‘Quite abit’ ‘Very much’ 88.9 ‘Quiteabit’ ‘Very much’ 16.7
‘Very much’ ‘Not at al’ 44.4 ‘Very much’ ‘Not at al’ 50.0
‘Very much’ ‘A little 66.7 ‘Very much’ “A little 41.7
‘Very much’ ‘Quite a bit’ 88.9 ‘Very much’ ‘Quite a bit’ 16.7
‘Very much’ ‘Very much’  100.0 ‘Very much’ ‘Very much’ 0.0

% Items 1-3 are scored: 0 = ‘Very much’, 1 = ‘Quiteabit’, 2="A little'’, 3=‘Not at all’.




SAS program for scoring the EORTC QLQ-C15-PAL

/*
> INSTALLATION AND HOW TO USE
To run the commands, first load your data set into SAS. Then copy this syntax to
the SAS Program Editor and insert the following line at the end of the file:
$palscore (mydata) ;
where mydata is the name of your data set. Then run this SAS syntax (including
your added line).

> ITEM NAMES

The QLQ-C15-PAL items should be named gl, g2, g3, ... gl5.

Q1l-gl4 should be scored 1-4 with 1='Not at all', 2='A little', 3='Quite a bit',
and 4='Very much'.

Q15 should be scored 1-7 with 1='Very poor' and 7='Excellent'.

> WHAT YOU GET

Function scales, symptom scales and single-item scales are calculated and
labeled in accordance with the descriptions for the QLQ-C15-PAL. The shortened
scales PF, EF, FA, and NV are scored using the special QLQ-C15-PAL scoring while
the remaining scales are scored according to the original scoring procedures
described in the QLQ-C30 Scoring Manual. For example, the emotional functioning
scale is calculated from items g2l and g24. It is called EF, and is labeled
"Emotional functioning". It is scaled to range from 0 to 100, with a high score
indicating high emotional functioning. Note that if you have an existing
variable in your data set called EF, it will be automatically over-written. If
this is not what you want, you should copy the original data set and store it
under a different name for this application: your revised data set will
automatically be copied into your original SAS data set.

> OUT-OF-RANGE VALUES
This program checks for items with out-of-range values and treats them as
missing.

> MISSING ITEMS

The default action of this program for the scales (PA) scored according to the
original QLQ-C30 scoring procedures is to impute missing items provided at least
half the scale items are present; the method is described in the QLQ-C30 Scoring
Manual. For the four shortened scales if one or more items is missing the scale
is set to missing.

*/

/* SAS COMMANDS to generate QLQ-C15-PAL scales. */
/*

*/
/* Morten Aagaard Petersen and Mogens Groenvold, 26-8-2005

Adapted from Kristel Van Steen and Desmond Curran, 30-12-1998 Amended PF 7-
2002 */

/* This code is provided as is without warranty of any kind, either */

/* expressed or implied. It is not guaranteed to be error free, and in */
/* no event will we accept liability for any damages arising out of the */
/* use of this code. */



/*********************/
/* Cleaning the Data */
/*********************/
%macro clean (data) ;
proc format;
value item4_ 1='Not at All'
2='A Little'
3="'Quite a Bit'
4="Very Much';
value item7_ 1='Very Poor'
7='Excellent"';
data &data;
set &data;
$do I=1 %$to 14;
if (g&i<l or g&i>4) then g&i=.;
format g&i item4 .;
%end;
if (gl5<1 or gl5>7) then gls5=.;
format g&i item7 .;
run;
%mend clean;

/*************************************/

/* Definitions for Score Calculation */
/*************************************/
%macro score (data, type,scale,items) ;
$let i=1;
%do %while(%length(%scan(&items,&i)) *= 0);
$let i=%eval (&i+1) ;
%end;
$let i=%eval (&i-1) ;
data &data;
set &data;
XMEAN = MEAN (OF &items) ;
XNUM = N (of &items) ;
$1if (%upcase (&type)=S) %then %do
If (XNUM*2 GE &i) THEN &scale
%$end ;
$1if (%upcase (&type)=G) %then %do
If (XNUM*2 GE &i) THEN &scale
end ;
run;
%$mend score;

( (XMEAN-1) /3) *100;

(( (XMEAN-1) /6) *100) ;

/**************************************************************/

/* Returning a Data Set with Calculated Scores for Each Scale:*/
/* Basic Macro */
/**************************************************************/
%macro palscore (data) ;
$clean(&data) ;
/**x*x3coring of original QLQ-C30 scales/single-item measures*x*x*/
$score(data=&data , type=s, scale=pa, items= g5 gl2);

$score(data=&data , type=s, scale=dy, items= g4);
$score(data=&data , type=s, scale=sl, items= gé6);

$score(data=&data , type=sg, scale=co, items= gl

( )
( )
$score(data=&data , type=s, scale=ap, items= g8)
( 0
$score(data=&data , type=g, scale=qgl2, items= gl

)i

Ul — ~.



Data &data;

set &data
/****x3coring of the shortened scaleg***x%/
*PF2;
pfsum=12- (gl+g2+g3) ;

7

(g30) ';

if O<=pfsum<=5 then pf2=pfsum*100/15;
if pfsum=6 then pf2=7*100/15;
if pfsum=7 then pf2=9*100/15;
if pfsum=8 then pf2=11%100/15;
if pfsum=9 then pf2=14%*100/15;
*FA;
fasum=g7+gll-2;
if fasum=0 then fa=0;
if fasum=1 then fa=2*100/9;
if fasum=2 then fa=3*100/9;
if (g7=3 and gll=2) or (g7=4 and gll=1) then fa=4*100/9;
if (g7=1 and gll=4) or (g7=2 and gll=3) then fa=5*100/9;
if fasum=4 then fa=6*100/9;
if fasum=5 then fa=8%*100/9;
if fasum=6 then fa=100;
*NV;
if g9=1 then nv=0;
if g9=2 then nv=100/6;
if g9=3 then nv=50;
if g9=4 then nv=100;
*BEF;
efsum=8- (gql3+qgl4) ;
if efsum=0 then ef=0;
if efsum=1 then ef=2*100/12;
if efsum=2 then ef=5*100/12;
if efsum=3 then ef=50;
if efsum=4 then ef=8*100/12;
if efsum=5 then ef=10%100/12;
if efsum=6 then ef=100;
LABEL gl='SHORT WALK';
LABEL g2='IN BED';
LABEL g3='NEED HELP';
LABEL g4='SHORT OF BREATH';
LABEL g5='PAIN';
LABEL g6='TROUBLE SLEEPING';
LABEL g7='FELT WEAK';
LABEL g8='LACKED APPETITE';
LABEL g9='FELT NAUSEATED';
LABEL gl0='BEEN CONSTIPATED';
LABEL gll='BEEN TIRED';
LABEL gl2='PAIN INTERFERENCE';
LABEL gl3='FELT TENSE';
LABEL gl4='FELT DEPRESSED';
LABEL gl5='QUALITY OF LIFE';
LABEL pf2='Physical Functioning';
LABEL ef='Emotional Functioning';
LABEL gl2='Overall quality of life
LABEL fa='Fatigue';
LABEL nv='Nausea / Vomiting';



%mend palscore;

LABEL
LABEL
LABEL
LABEL
LABEL

drop xnum xmean pfsum fasum efsum;

run ;

pa='Pain';
dy="'Dyspnoea' ;
sl='Insomnia';
ap='Appetite loss';
co='Constipation';

10
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ANEXO IV

QUESTIONARIO FACIT-PAL-14



*FACIT ¢ FAC(Te
.0org trans

PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEMENT

September 9, 2014

The Functional Assessment of Chronic Iliness 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)

2)

3)

(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.

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.

(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.

www.FACIT.org ®) 381 South Cottage Hill, ElImhurst, IL, USA 60126 ®) FAX: + 1.630.279.9465 &) information@FACIT.org



4)

5)

6)

7)

8)

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.

www.FACIT.org ®) 381 South Cottage Hill, ElImhurst, IL, USA 60126 ®) FAX: + 1.630.279.9465 &) information@FACIT.org



FACIT-Pal-14 (Vversion 4)

Abaixo encontrara uma lista de afirmagfes que outras pessoas com a sua doenca disseram ser
importantes. Faca um circulo ou marque um namero por linha para indicar a sua resposta no
gue se refere aos ultimos 7 dias.

Nem Um Mais Muito Muitis-

um  pouco ou simo
pouc meno
GP1 EStOU SEM ENErgia.......ccciveiiiiiiiieieeie e 0 1 2 3 4
GP2 FICO €njoado/a .......cceeieiieeiisie e, 0 1 2 3 4
GP4 TENNO AOES ....cvveieieie s 0 1 2 3 4
GES Estou preocupado/a que 0 meu estado venha a piorar ............. 0 1 2 3 4
GF3 Sou capaz de sentir prazer em VIVEr.........ccccovevvevveveeinennnnn, 0 1 2 3 4
GF5 DUMMO DEM......ooiice s 0 1 2 3 4
GF7 Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida neste
MOMENTO ...ttt 0 1 2 3 4
6s2 Recebo apoio emocional da minha familia......................... 0 1 2 3 4
spet SINt0-ME COM ESPEIANGA. .....cvvrveeriereeierierie ettt 0 1 2 3 4
GEL SINTO-ME TFISTE ..o 0 1 2 3 4
Pal4 Sinto que sou um peso para a minha familia....................... 0 1 2 3 4
Pals Tenho prisdo de VENIIe ........cccveveeieiece e, 0 1 2 3 4
Pal14 Sou capaz de me abrir com as minhas pessoas de
confianca sobre as minhas preocupagoes.............cccevvenennes, 0 1 2 3 4
BL SINtO falta d@ A& ..vveveeeee e, 0 1 2 3 4

Portuguese (Universal) 09 September 2014
Copyright 1987, 1997 Page 1 of 1



FACIT Administration and Scoring Guidelines

Administration:

The FACIT scales are designed for patient self-administration, but can also be administered by interview
format. For self-administration, patients should be instructed to read the brief directions at the top of the page.
After the patient's correct understanding has been confirmed, he/she should be encouraged to complete every
item in order without skipping any. Some patients may feel that a given question is not applicable to them and
will therefore skip the item altogether. Patients should be encouraged to circle the response that is most
applicable. If, for example, a patient is not currently receiving any treatment, the patient should circle “not at
all” to the question “I am bothered by side effects of treatment.”

During interview administration, it is helpful to have the patient hold a card on which the response options
have been printed. Interview administration is considered appropriate given adequate training of interviewers
S0 as to elicit non-biased patient responses. One of the aims of a large multi-center study of cancer and HIV
patients (N=1227) was to test the psychometric properties and statistical equivalence of the English and
Spanish language versions of the FACT subscales across literacy level (low vs. high) and mode of
administration (self vs. interview). Technical equivalence across mode of administration was demonstrated in
the high literacy patients; there were no differences in data quality or in mean QOL scores, after adjustment for
performance status rating, socioeconomic status, gender and age. Technical equivalence between modes of
administration with the FACT permits unbiased assessment of the impact of chronic illnesses and their
treatments on patients from diverse backgrounds.

Scoring the FACT-G:

The FACT-G scoring guide identifies those items that must be reversed before being added to obtain subscale
totals. Negatively stated items are reversed by subtracting the response from “4”. After reversing proper items,
all subscale items are summed to a total, which is the subscale score. For all FACIT scales and symptom
indices, the higher the score the better the QOL.

Handling missing items. If there are missing items, subscale scores can be prorated. This is done by
multiplying the sum of the subscale by the number of items in the subscale, then dividing by the number of
items actually answered. This can be done on the scoring guide or by using the formula below:

Prorated subscale score = [Sum of item scores] X [N of items in subscale]]+ [N of items answered]

When there are missing data, prorating by subscale in this way is acceptable as long as more than 50% of the
items were answered (e.g., a minimum of 4 of 7 items, 4 of 6 items, etc). The total score is then calculated as
the sum of the un-weighted subscale scores. The FACT scale is considered to be an acceptable indicator of
patient quality of life as long as overall item response rate is greater than 80% (e.g., at least 22 of 27 FACT-
G items completed). This is not to be confused with individual subscale item response rate, which allows a
subscale score to be prorated for missing items if greater than 50% of items are answered. In addition, a total
score should only be calculated if ALL of the component subscales have valid scores.




NOTE: Computer programs written in SPSS and SAS for the FACIT scales and symptom indices are provided
on diskette in Section 4 of the manual or can be downloaded from the website at www.facit.org for a nominal
fee. Standard raw score scoring templates for all FACIT scales and symptom indices are also provided in
Section 4 of the manual or under the “Validity and Interpretation” section of the website.

Scoring the Specific Scales I Symptom Indices:

For the "Additional Concerns” subscale (e.g., cancer-specific questions) and the symptom indices, the
procedure for scoring is the same as described above for the FACT-G. Again, over 50% of the items (e.g., 5 of
9 items, 7 of 12 items) must be completed in order to consider each subscale score valid.

NOTE: scoring algorithms for the FACIT-TS-G and FACIT-TS-PS are different from other FACIT scales.
Please refer to the specific scoring templates for more detail.

Deriving a Total Score:

The total score for the specific FACIT scales is the sum of the FACT-G (the first 4 subscales common to
almost all scales) plus the "Additional Concerns" subscale. The symptom indices do not include the FACT-G
in the total score. By following this scoring guide and transcribing the FACT-G score, the two totals can be
summed to derive the TOTAL FACT/FACIT SCORE.

Notes:
1. Multilingual versions can be scored on the English language scoring guides.

2. Several scales have more items listed in the “Additional Concerns” subscale than are currently
recommended for scoring. This is usually because additional work on a given subscale has suggested a
need for additional items. However, it may take awhile for the new items to be validated so we don’t
formally recommend they be included in the scoring until we know more about how the item(s)
function. We include the items on the scale to encourage investigators who have the time or resources
to evaluate their data according to the existing scoring recommendations and to test out the value of the
new item(s). As always, we welcome collaborators to share any relevant data of this nature to help
further reliability and validity testing of the FACIT questionnaires.

Selecting Scores for Analyses:

These scoring templates allow one to obtain two different total scores in addition to each individual subscale score.
The FACT-G total score provides a useful summary of overall quality of life across a diverse group of patients.
The disease-specific questionnaire total scores (i.e., FACT-G plus disease-specific subscale score) may further
refine the FACT-G summary score. Two alternative approaches are noteworthy, however. One is to separately
analyze the FACT-G total score and the specific subscale score. Another is to select subscales of the FACT which
are most likely to be changed by an intervention being tested. For example, the Physical, Functional, and Cancer-
specific subscales would be most likely to change in a chemotherapy clinical trial. One could also consider
creating a separate a priori index which sums two or three subscales. This has been done with the FACT-L and
many other FACIT scales, combining the Physical, Functional and 7-item Lung Cancer Subscales into a 21-item


http://www.facit.org/

Trial Outcome Index (Cella, Bonomi, Lloyd et al, 1994; Brady, Cella, Mo, 1997; Cella, 1997). On the other
hand, the Emotional or Social Well-being subscale would be expected to change most when evaluating a
psychosocial intervention.

Comparing Version 4 scores to Previously Published (Version 2 ¢ 3) Scores:

Most of the questions from Version 3 remain intact in Version 4 (see item history table in section 3 of the manual
for details), although some items have been reworded and a few have changed from being negatively stated to
positively stated items. Comparison between scale scores in these two versions is fairly straightforward.
Adjustments must be made, however, when comparing the total FACT/FACIT score and when comparing the
Emotional Well-Being (EWB) subscale score between the two versions. To compare Version 3 and 4 EWB scales,
item GE6 (#25 in Version 3) must be omitted from the scoring of version 4. This can be done by scoring the first 5
items of the EWB subscale, multiplying by 5 (not 6), and dividing by the number of questions answered (not
including the sixth question). The Version 4 total FACT-G score has been affected by the dropping of the
Relationship with Doctor subscale and the addition in the scoring of item GE6 (#25 in Version 3). One way to
compare total scores is to drop item GE6 from the Version 4 scoring and add 6.85 (mean score of the RWD
subscale as reported in Cella et al., 1993) to the sum of the four subscales (Physical Well-Being, Social/Family
Well-Being, Emotional Well-Being, and Functional Well-Being). This will give you the best estimate for
comparison of published FACT/FACIT data.
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ANEXO V

PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA



LIGA PARANAENSE DE Plataforma
COMBATE AO CANCER %oﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A PERCEPCAO DA QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES ONCOLOGICOS EM
TRATAMENTO PALIATIVO

Pesquisador: Angelita Visentin

Area Temética:

Verséo: 2

CAAE: 36670314.2.0000.0098

Instituicdo Proponente: Hospital Erasto Gaertner
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 885.590
Data da Relatoria: 24/11/2014

Apresentacéo do Projeto:

Estudo observacional de coorte de natureza quantitativa que visa avaliar a percep¢do da qualidade de vida
dos pacientes oncoldgicos durante o tratamento paliativo. Segundo os autores, com a identificacdo da
relacéo entre os scores da percepcao da qualidade de vida e sobrevida do paciente oncoldgico em cuidados
paliativos espera-se auxiliar em estratégias que visem a melhoria dos protocolos implementados pelos
programas de cuidados paliativos no SUS e permear a estruturacdo dos servigos ja existentes de atencéo
ao paciente oncoldgico em cuidados paliativos.

Objetivo da Pesquisa:

Avaliar a percepcao da qualidade de vida dos pacientes oncolégicos durante o tratamento paliativo.

1) caracterizar s6ciodemograficamente o paciente inserido em Tratamento Paliativo Oncoldgico de
Curitiba/PR;

2) analisar a trajetdria do pacientes na pré inser¢do em Tratamento Paliativo Oncoldgico; 3) comparar 0s
scores de percepc¢do de qualidade de vida durante o tratamento paliativo e sua relagdo com a sobrevida dos

pacientes oncolégicos.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Sem particularidades que tragam riscos a conducéo do estudo ou aos participantes da pesquisa.

Endereco: Rua Dr. Ovande do Amaral 201

Bairro: Jardim das Américas CEP: 81.520-060
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3218-0324 E-mail: cep@lpcc.org.br
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LIGA PARANAENSE DE Plataforma
COMBATE AO CANCER %

Continuagéo do Parecer: 885.590

Os beneficios séo claros para populagoes futuras.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
N&o se aplica

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:
Termos e declaracdes satisfatorios ao carater da pesquisa.

Recomendacgdes:
N&o se aplica

Conclus8es ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
N&o se aplica

Situacéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

CURITIBA, 26 de Novembro de 2014

Assinado por:
Jordan Zanetti Silva

(Coordenador)
Endereco: Rua Dr. Ovande do Amaral 201
Bairro: Jardim das Américas CEP: 81.520-060
UF: PR Municipio: CURITIBA
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