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Dedico este trabalho as criangas e adolescentes aqui retratados, pelo sorriso
irradiante, mesmo quando a dor almejou ofuscar seu brilho.

E, em especial aquela que me ensinou que as pessoas grandes se importam com
muitas coisas, mas se esquecem do essencial...

‘o coracao”.
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Se lhes dou esses detalhes e lhes confio seu numero, é por
causa das pessoas grandes. As pessoas grandes adoram o0s
numeros. Quando a gente lhes fala de um novo amigo, elas
jamais se informam do essencial. Nao perguntam nunca: - Qual
€ 0 som da sua voz? Quais os brinquedos que prefere? Sera
que coleciona borboletas? Mas perguntam: - Qual é sua idade?
Quantos irmaos ele tem? Quanto pesa? Quanto ganha seu

pai? Somente entdo é que elas julgam conhecé-lo.

(Antoine de Saint-Exupéry — o Pequeno Principe)



RESUMO

Objetivo: Avaliar a dor relacionada a mucosite oral em criangas e adolescentes no
periodo pos-transplante imediato de células-tronco hematopoéticas. Metodologia:
estudo de natureza quantitativa, do tipo descritivo e longitudinal. Aprovado pelo
comité de ética em pesquisa com seres humanos do Complexo Hospital de Clinicas
da Universidade Federal do Parana. Os locais do estudo foram trés servicos de
transplante de células-tronco hematopoéticas em Curitiba, Parana. Participaram 25
criancas e adolescentes, que apresentaram mucosite oral no periodo poés-
transplante de células-tronco hematopoéticas. A coleta de dados ocorreu de
novembro de 2016 a setembro de 2017 em duas etapas. Na primeira etapa, os
participantes foram identificados quanto ao perfil sociodemografico e clinico. A
segunda etapa ocorreu diariamente (do Dia +1 do transplante até a remissdo da
mucosite) em trés avaliagcdes: 1) dados vitais; 2) grau de mucosite oral utilizando a
escala de toxicidade oral da Organizacdo Mundial da Saude; 3) intensidade e
qualidade da dor utilizando a escala de faces revisada e os cartdes de qualidade da
dor. A analise das variaveis quantitativas foi descrita por médias, medianas, valores
minimos, maximos e desvios padrdes. As variaveis categoricas foram expressas por
frequéncias e percentuais. A duragdo da mucosite oral foi estimada em tempo
mediano e as analises comparativas ocorreram por meio do teste t de Student; teste
exato de Fisher;, coeficiente de correlacdo de Spearman e p-valor utilizando-se o
IBM Statistical Data Analysis v.20.0. Resultados: Os participantes tinham idade
média de 125,9 meses, 56% eram do sexo masculino e 76% procedentes de outros
estados. Quanto ao perfil clinico, 32% foram diagnosticados com leucemias, 96%
receberam transplante alogénico, tendo a medula éssea como principal fonte de
células tronco hematopoéticas (88%) e predominio do condicionamento
mieloablativo (60%). Dos 25 participantes, 56% apresentaram mucosite oral
ulcerativa (grau 3 e 4), com duragao mediana de 13 dias. O sétimo dia da mucosite
foi mais expressivo, tendo sido caracterizado por maior média do grau de mucosite
oral (2,5/0-4) e maior intensidade média de dor (3,9/0-10). A dor em orofaringe e em
cavidade oral foi mais frequente e caracterizada como formigamento, dolorida e/ou
queimacao. Foi evidenciado que a intensidade da dor esta correlacionada ao grau
de mucosite oral (<0,001). Também ficou claro que houve associagdo entre a
mucosite oral e a dor em orofaringe (<0,001) e em cavidade oral (<0,001). E os
componentes sensoriais foram mais significativos para expressar a dor por mucosite
oral (<0,001). As estratégias de gerenciamento da dor evidenciadas foram:
administracdo de farmacos opioides, fototerapia oral, uso de cha gelado e
crioterapia. Conclusoes: A partir dos resultados deste trabalho foi possivel concluir
que a mucosite oral € a principal causa de dor em criangcas e adolescentes
submetidas ao transplante de células-tronco hematopoéticas e, apesar dos esforcos
da equipe, as estratégias tém sido pouco efetivas, uma vez que a dor € persistente e
compromete o estado afetivo e emocional da crianca. Portanto, espera-se que estes
resultados contribuam para que as praticas de gerenciamento da dor neste contexto
sejam reavaliadas e reestruturadas visando o bem-estar das criangas e
adolescentes que passem pelo transplante de células-tronco hematopoéticas.

Palavras chave: Dor. Crianga. Adolescente. Enfermagem pediatrica. Transplante
de Células-Tronco Hematopoéticas. Mucosite oral.



ABSTRACT

Aim: To assess pain related to oral mucositis in children and adolescents in the
immediate post-transplant period of hematopoietic stem cells. Methodology: this is a
study quantitative, descriptive and longitudinal study. Approved by the Human
Research Ethics Committee of the Clinical Hospital Complex of the Federal
University of Parana. The study sites were three hematopoietic stem cell
transplantation services in Curitiba. Twenty-five children and adolescents who had
oral mucositis in the post-transplant period of hematopoietic stem cells participated.
Data collection took place in two stages between November 2016 and September
2017. In the first stage, participants were identified in terms of their
sociodemographic and clinical profiles. The second stage occurred daily (from day +1
of transplantation to mucositis remission) in three stages: 1) vital signs; 2) the degree
of oral mucositis was evaluated according to the World Health Organization oral
toxicity scale; 3) the intensity and characterization with the The Faces Pain Scale —
Revised and Pain Quality Cards. The analysis of the quantitative variables was
described by averages, medians, maximum and minimum values, and standard
deviations. Categorical variables were expressed by frequencies and percentages.
The duration of oral mucositis was estimated in median time and comparative
analyzes were performed using the Student’s t-test; Fisher’s exact test; Spearman’s
rank correlation coefficient and p-value. Using IBM Statistical Data Analysis v.20.0.
Results: Participants had an average age of 125.9 months, 56% were male and 76%
were from other states. Regarding the clinical profile, 32% were diagnosed with
leukemias, 96% received allogeneic transplantation, with bone marrow as main
source of hematopoietic stem cells (88%) and predominance of myeloablative
conditioning (60%). Of the 25 participants, 56% had ulcerative oral mucositis (grade
3 and 4), with a median duration of 13 days. The seventh day of mucositis was more
expressive, being characterized by higher mean oral mucositis (2,5/0-4) and higher
mean pain intensity (3,9/0-10). Pain in the oropharynx and oral cavity was more
frequent and characterized as tingling, sore and / or burning. It was evidenced that
pain intensity is correlated to the degree of oral mucositis (<0,001). It was also clear
that there was an association between oral mucositis and oropharyngeal pain
(<0,001) and oral cavity (<0,001). And the sensory components were more significant
to express pain by oral mucositis (<0,001). The pain management strategies
evidenced were administration of opioid drugs, oral phototherapy, use of iced tea and
cryotherapy. Conclusion: Based on the results of this study, it was possible to
conclude that oral mucositis is the main cause of pain in children and adolescents
submitted to hematopoietic stem cell transplantation and, despite the team's efforts,
strategies have been ineffective once pain is persistent and compromises the child’s
affective and emotional state. Therefore, it is hoped that these results will contribute
in order for pain management practices in this context to be re-evaluated and
restructured for the well-being of children and adolescents undergoing hematopoietic
stem cell transplantation.

Keywords: Pain. Child. Teenager. Pediatric Nursing. Hematopoietic stem cell
transplantation. Oral mucositis.
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1 INTRODUGAO

A dor faz parte da existéncia humana desde os primordios da humanidade.
Trata-se de um mecanismo de alerta que protege o nosso organismo auxiliando-o na
detecgao de eventos fisicos ou quimicos nocivos (MELDRUM, 2017), sendo definida
pela International Association for the Study of Pain (IASP) como “uma experiéncia
sensitiva e emocional desagradavel associada ou relacionada a lesdo real ou
potencial dos tecidos. Cada individuo aprende a utilizar este termo através de
experiéncias anteriores” (IASP, 2014, p. 1).

A literatura também a descreve como um sintoma complexo, de carater
subjetivo e multidimensional, que envolve componentes afetivos e sensoriais, cuja
sensacao difere de pessoa para pessoa. Isto ocorre porque a percepg¢ao e resposta
do individuo frente a dor depende de fatores biolégicos e comportamentais.
Portanto, ela é dificil de ser quantificada e tratada, tornando-se um desafio para os
profissionais de saude. (LISBOA; LISBOA; SA, 2016; MELDRUM, 2017).

Considerada o quinto sinal vital, a dor & atualmente, um paréametro
obrigatério na avaliagdo dos pacientes, por se tratar de um sintoma prevalente na
maioria das patologias. (ARAUJO; ROMERO, 2015). Trata-se de uma questdo de
saude global e, por isso, o acesso apropriado ao seu tratamento e alivio é estimado
como um direito humano universal, sendo dever de todo profissional de saude
oferecer avaliagao e manejo adequado a qualquer individuo com dor, independente
da causa e da faixa etaria. (LISBOA; LISBOA; SA, 2016; WHO, 2012).

A dor constitui, também, a principal causa de procura por atendimento
médico nos servigos de saude. (DINIZ et al., 2014; SOUZA et al., 2012). Ela afeta o
ser humano em qualquer fase da vida, embora seja a populagao pediatrica a mais
vulneravel e propicia ao subtratamento. Entretanto, somente na década de 1980 a
dor nesta populagdo passou a ser particularmente investigada por pesquisadores
que relataram efeitos psicolégicos e emocionais negativos diante do manejo
inadequado. (LINHARES et al., 2012; TWYCROSS et al., 2015).

Apesar dos avancos no que se refere a dor pediatrica, ha um longo caminho
a ser percorrido para que possamos alcangar o sucesso em seu gerenciamento
devido ao fato da dor da crianga ser permeada por alguns mitos, entre os quais: a
imaturidade do sistema nervoso (que levaria a incapacidade da crianga sentir dor); a

auséncia de memoria para a dor; e o risco de intoxicagdo e depressao respiratoria
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devido a dificuldade de metabolizagcdo dos opioides. (CANDIDO; TACLA, 2015;
PIMENTEL, 2001).

E comum que criancas e adolescentes hospitalizados vivenciem a dor
diariamente, seja por procedimentos invasivos ou em razao da prépria patologia.
(LEE et al., 2014). Um estudo realizado por Kozlowski et al. (2014) em ambiente
hospitalar demonstrou que a dor estava presente em 86% das criangas e
adolescentes avaliados durante a internagao.

No Brasil, pesquisadores analisaram 385 prontuarios de criangas que
ficaram internadas em um hospital universitario do sul do pais e concluiram que a
prevaléncia de dor foi de 58,7%. Embora esse estudo tenha sido limitado pela
caréncia de registros adequados em prontuario (CANDIDO; TACLA, 2015), os
indices apresentados demonstram a necessidade de se estudar e aperfeicoar o
cuidado a crianca e ao adolescente com dor.

Em pacientes submetidos a Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas
(TCTH) o quadro algico pode ser agravado em virtude da ocorréncia de efeitos
colaterais dos quimioterapicos e complicagdes agudas no pos-transplante. Dentre
estas complicagbes, destacam-se as gastrointestinais, a mucosite oral, a doencga
veno-oclusiva e a Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH). (VASQUENZA
et al., 2015).

Considerado uma modalidade terapéutica com alto potencial de cura para
doengas oncoldgicas, hematoldgicas, imunoldgicas e genéticas, o TCTH tem a
finalidade de regularizar a hematopoese com a substituicdo das células doentes do
individuo por células hematopoéticas saudaveis do doador. (MAZIARZ et al., 2015).
Por isso, o numero de TCTH vem crescendo gradualmente no Brasil, bem como o
numero de equipes que atuam na area. (ABTO, 2016; ABTO, 2017).

No entanto, e como ja mencionado, a crianga e adolescente submetidos ao
transplante ficam susceptiveis as multiplas comorbidades e complicagdes que levam
a um quadro doloroso geralmente debilitante. Assim, verificou-se em um estudo que
o0 numero de registros de criangas e adolescentes com dor que receberam analgesia
controlada no periodo pés-TCTH foi de 69% (35/51), sendo que em 97% dos casos,
a queixa algica estava relacionada a mucosite oral. (VASQUENZA et al., 2015).

A literatura aponta que o quadro algico causado pela mucosite oral pode
levar a crianga ou adolescente a incapacidade de alimentagéo e ingesta hidrica e,

com isso, gerar quadros de desnutricdo e desidratacdo. (CHAUDHRY et al., 2016;
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SHAH et al., 2015).

Diante desta problematica, alguns estudos relataram diferentes estratégias
de gerenciamento da dor por mucosite oral e por multiplos fatores, em criangas e
adolescentes no contexto do TCTH. Dentre essas estratégias: i. a analgesia
controlada pelo paciente ou cuidador (COLLINS et al., 1996; DUNBAR et al., 1995;
VASQUENZA et al.,, 2015); ii. A aplicagdo de fototerapia extra oral com diodos
infravermelhos (HODGSON et al., 2012); iii. administragdo de aromaterapia a base
de Oleo essencial de bergamota (NDAO et al.,, 2012); iv. A infusdo continua e
intermitente de opiaceos; v. a aplicagdo de calor; vi. massagens; Vvii. jogos
interativos; viii. musicas (PEDERSON et al., 2000) e a ix. implantagdo de um
indicador de resultados para monitorar a eficacia do gerenciamento da dor
(MANTELL; HARTWELL; BRANOWICKI, 2014).

Apesar dos estudos supracitados mencionarem a mucosite oral como a
principal causa de dor nos pacientes do TCTH, apenas Hodgson et al. (2012)
abordaram a dor por mucosite oral de um modo particular, com énfase ao uso de
fototerapia extra-oral como estratégia para o controle da dor em cavidade oral e
garganta. E embora alguns destes estudos demonstrem que houve reducado da
intensidade da dor apdés a implementacdo das estratégias, a dor provocada por
mucosite oral s6 cessou completamente com a recuperagdo da mucosa. (COLLINS
et al., 1996; DUNBAR et al., 1995; HODGSON et al., 2012; PEDERSON et al., 2000;
VASQUENZA et al., 2015).

Portanto, gerenciar a dor neste contexto é complexo, pois depende,
principalmente, da resolucdo do fator causal e do empenho dos profissionais em
utilizar diferentes estratégias de gerenciamento visando o bem-estar da crianga ou
adolescente.

Quanto ao papel do enfermeiro no gerenciamento da dor, a literatura
consultada reforca sua importancia, uma vez que os estudos relataram a sua
participagdo em varios momentos da implementacdo das estratégias de
gerenciamento da dor, seja na avaliagdo e registro em prontuario ou mesmo na
execucao das estratégias. (COLLINS et al., 1996; DUNBAR et al., 1995; HODGSON
et al., 2012; MANTELL; HARTWELL; BRANOWICKI, 2014; NDAO et al., 2012;
PEDERSON et al., 2000; VASQUENZA et al., 2015).

Em contrapartida, no estudo realizado por Sampaio (2016) foram

constatadas algumas falhas da equipe de enfermagem no tocante a avaliagao da dor
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de criangas submetidas ao TCTH, tais como: julgamentos pessoais e
questionamentos a crianga sobre a veracidade da dor autorrelatada; uso de placebo;
submedicacéo e falta de registros em prontuario.

Neste sentido, a literatura consultada corroborou as experiéncias cotidianas
da pratica clinica com as quais me deparei durante o estagio em um Servico de
Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (STCTH) da residéncia de
enfermagem em saude da crianga e adolescente. Atentei-me ao fato de que todas
as criangas e adolescentes submetidos ao transplante desenvolveram mucosite oral
severa, que acarretou em queixas algicas frequentes e de dificil controle, impedindo-
os de se alimentar e de se comunicar verbalmente, além de aumentar a demanda de
cuidados de enfermagem. A inquietacdo foi maior ao me confrontar com a escassez
de estudos voltados ao tema e com foco nos aspectos multidimensionais da dor no
pos-TCTH, verificando-se, assim, a necessidade de aprofundamento no tema e o
desejo de propiciar uma discussao acerca dele que se faga repercutir na pratica do
cuidado para com os pacientes que transplantados.

Para tanto, definiu-se a seguinte questdo de pesquisa: a dor em seu carater
multidimensional autorrelatada por criangas e adolescentes é influenciada pelo
grau de mucosite oral no periodo pdés-transplante imediato de células-tronco
hematopoéticas?

Para isso, encontramos na Teoria de Gerenciamento de Sintomas (TGS)
(HUMPHREYS et al., 2014), um referencial que nos ofereceu as bases conceituais
necessarias para uma abordagem adequada da experiéncia do sintoma “dor” em
toda a sua complexidade.

A escolha desta teoria foi motivada, principalmente, por sua capacidade de
orientar as condutas de enfermagem desde a avaliagdo até o tratamento dos
sintomas por meio de um processo multidimensional, o qual contempla: a
“‘experiéncia do sintoma” baseada no autorrelato da crianca e do adolescente;
“estratégias de gerenciamento do sintoma” e “resultados”. (HUMPHREYS et al.,
2014; NUNES, 2014).

Nao obstante, apenas a primeira etapa da TGS — a saber: a dimensao da
experiéncia do sintoma — foi aplicada neste estudo. As demais, que abordam a
estratégia de gerenciamento e resultados foram discutidas, porém nao foram
aplicadas nesta pesquisa.

Destaca-se que para a avaliagdo sistematica e multidimensional da dor,
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sugere-se 0 uso de tecnologias e/ou instrumentos de avaliacdo validados e
adequados a fase de desenvolvimento da crianga ou adolescente. (HUMPHREYS et
al., 2014; WILSON; HOCKENBERRY, 2014). Por isso, para o desenvolvimento deste
estudo, utilizaram-se, para avaliagdo multidimensional da dor, a Escala de Faces
Revisada (FPS-R) (HICKS et al., 2001) e os cartdbes de qualidade da dor
(ROSSATO; MAGALDI, 2006). E, para correlagcdo da dor com a mucosite oral
determinamos sua gravidade utilizando a escala de toxicidade oral da Organizagao
Mundial da Saude (OMS).

Desta forma espera-se que os resultados apresentados nesta pesquisa
sirvam para dar voz as criangas e aos adolescentes nela retratados e contribua para
que os profissionais da area reflitam sobre sua importancia no processo de

gerenciamento da dor compreendendo-a em sua perspectiva multidimensional.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a dor relacionada a mucosite oral em criancas e adolescentes no

periodo pos-transplante imediato de células-tronco hematopoéticas.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Caracterizar o grau de mucosite oral em criangas e adolescentes no periodo
pos transplante imediato de células-tronco hematopoéticas;

- Avaliar a dor com a Escala de Faces Revisada e os Cartdes de Qualidade da
Dor;

- Descrever a associagéo entre a intensidade da dor e o grau da mucosite oral;

- ldentificar as estratégias de gerenciamento da dor por mucosite oral utilizadas

nos servigos de transplante de células-tronco hematopoéticas.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Neste capitulo buscou-se o aprofundamento sobre o tema da pesquisa com
base em referéncias nacionais e internacionais da area da saude, incluindo livros e
artigos publicados em periodicos que abordaram a dor, o transplante de células-
tronco hematopoéticas e a mucosite oral em criangas e adolescentes.

Para construgcado desta revisdo foram realizadas buscas na plataforma de
periddicos da Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES) e nas fontes de informacao National Library of Medicine (PubMed), The
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Scopus,
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Scientific Eletronic Library (SciELO), Web of
Science, Cochrane Library e Science Direct. Utilizou-se descritores em portugués
“Transplante de células-tronco hematopoéticas”, “Transplante de medula éssea”,
‘Enfermagem”, “Cuidados de Enfermagem”, “Dor”, “Pediatria”, “Crianga”,

“Adolescente”, “Mucosite” e “Mucosite Oral”. E descritores em inglés “Hematopoietic
stem cell transplantation”, “Bone marrow transplantation’, “Nursing”, “Nursing care”,
“Pain’, “Pediatric”, “Child’, “Teenager’, “Adolescent’, “Mucositis” e “Oral Mucositis”.
Assim, os topicos que compbe esta revisdo sado: i. dor, fisiologia e
classificagao; ii. dor no contexto do cuidado a crianga e ao adolescente; iii. avaliagao
unidimensional e multidimensional da dor; iv. dor no contexto do TCTH pediatrico e

vi. @ mucosite oral no pés-TCTH imediato.

3.1. DOR

A dor € um sintoma comum a todos os seres humanos. Desde os primordios,
o homem busca compreender a existéncia da dor, suas causas e o seu tratamento.
Ha séculos, esta preocupacdo vem conduzindo os filésofos, os mais diversos
profissionais de saude e pesquisadores a se aprofundarem nesta problematica.
(ANDRADE, 2015).

Diversos conceitos explicam o fendmeno da dor ao longo da histdria, tais
conceitos se modicam conforme a vertente de conhecimento cultural, religiosa,
filosofica ou cientifica. Além disso, o desenvolvimento de meios técnico-cientificos
também contribuiu para a evolugido de conceitos acerca da dor.

Na antiguidade a compreensao que os homens tinham sobre a dor estava,
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geralmente, relacionada a acontecimentos sobrenaturais. Em aspectos gerais, e a
partir deste ponto de vista religioso, vinculava-se a dor a punigéo divina: a titulo de
exemplo, na mitologia cristd ela deviria do pecado cometido por Adao e Eva que
levou Deus a condenar toda a humanidade a uma vida de dor e sofrimento.
(PARRIS; JOHNSON, 2014). Em outras civilizagbes, a dor era compreendida de
diferentes formas: no Egito antigo acreditava-se que ela surgia devido a entrada de
espiritos malignos no corpo, através das narinas ou outros caminhos; para os
primeiros nativos americanos, a dor tinha origem no coragéo; por sua vez, para 0s
chineses, ela podia se originar de multiplos pontos do corpo.

Em 400 a.C., na Grécia, surge o primeiro conceito fundamental de que se
tem noticia para a desmitificagdo da dor, gragas a Hipocrates. Para ele, a dor se
tratava de um desequilibrio orgénico, causado por fatores externos ou alteragdo dos
humores. (ANDRADE, 2015; PARRIS; JOHNSON, 2014). Os gregos também foram
os primeiros a considera-la como uma fungao sensorial resultante de um estimulo
periférico. Especialmente Aristoteles, ao acreditar que o coragao era o centro de
processamento da dor, e Platdo, que levantou a hipotese de que o cérebro era o
destino da estimulacéo periférica. (PARRIS; JOHNSON, 2014). Tais controvérsias
perduraram por 400 anos até que o tedrico e filésofo romano Claude Galien resgatou
o conceito da dor pautado no modelo do Sistema Nervoso Central (SNC), localizado
no cérebro e interligado a sensagdes e emocgdes. (ANDRADE, 2015; PARRIS;
JOHNSON, 2014).

Neste percurso, houve a evolugdo do conhecimento em anatomia e fisiologia
e o surgimento de diversos questionamentos acerca da dor. Assim, varios
estudiosos deixaram suas contribuicdes e teorias controversas sobre o tema. (KATZ;
ROSENBLOOM, 2015). Contudo, somente em 1965 surgiria uma teoria que
revolucionaria nossa compreensao acerca dos mecanismos e do manejo da dor: a
“Teoria das Comportas”, de Ronald Melzack e Patrick David Wall. (MELZACK;
WALL, 1965).

Esta teoria foi capaz de explicar a existéncia de um sistema modulador dos
impulsos nociceptivos através da medula espinhal. Sua premissa central baseava-se
no conceito de que a as fibras grossas inibiam as fibras finas envolvidas no
processamento da dor. Além disso, levava em consideragcao que a percep¢ao da
qualidade e quantidade da dor era determinada tanto por fatores psicoldgicos,
quanto fisiologicos. (MELZACK; WALL, 1965; MENDELL, 2015; TEIXEIRA; OKADA,



27

2009). Apesar deste importante avango, até 1970 a dor continuava negligenciada
pelos profissionais de saude. Os programas de capacitagado dos profissionais e de
controle da dor ndo eram bem estabelecidos. Havia pouco interesse pelo tema, o
numero de pesquisadores basicos que se dedicavam ao estudo da dor era
insuficiente, além de haver poucos estudos epidemioldgicos — fatores que
resultavam em uma avaliacdo contraditéria e pouco conhecida da dor. (TEIXEIRA;
OKADA, 2009).

A partir de 1974, com a fundagao da IASP, este cenario mudou. Os estudos
voltados ao tema ganharam destaque mundial. Fundamentada em novos conceitos
e nas novas descobertas acerca dos mecanismos fisioldgicos da dor, a IASP propds
uma definigdo para dor baseada em suas conotagdes fisicas, cognitivas e afetivas.
(IASP, 2014; TEIXEIRA; OKADA, 2009). Deste modo, a dor passou a ser
compreendida como resultado da interpretacdo de um estimulo fisico-quimico que é
particular e depende das caracteristicas do individuo acometido, tais como: humor,
cultura, significado simbdlico e afetivo. (CUNHA; REGO, 2015).

Na crianga, isto também pode ser observado, de modo que as suas
caracteristicas emocionais, psicoldgicas, cognitivas e comportamentais, bem como
comportamentos parentais e culturais em relacdo a dor, influam substancialmente na
forma como ela lida com a sua percepgao. (LANDRY et al., 2015).

Considerando o carater subjetivo da dor, muitos profissionais tém dificuldade
em realizar sua avaliagao fidedigna. Por isso, ela é frequentemente subtratada nos
ambientes hospitalares. Em 1996, ao fazer esta constatagcdo, James Campbell,
presidente da American Pain Society (APS), passou a anunciar a dor como “5° sinal
vital” e ressaltou que se a dor fosse avaliada com 0 mesmo zelo que os sinais vitais,
as chances de promover um tratamento adequado aumentariam significativamente.
(ARAUJO; ROMERO, 2015; MORONE; WEINER, 2013).

Atualmente, a avaliacdo da dor é considerada como um critério obrigatorio
nas instituicbes de saude. Todavia, ela continua representando um problema de
saude pouco investigado e subestimado por profissionais da area. (ARAUJO;
ROMERO, 2015). Assim, mais do que campanhas de saude publica, € necessario
que o seu tratamento e alivio seja repensado como a legitimagdo dos Direitos
Humanos. (LISBOA; LISBOA; SA, 2016).

Estudos epidemiolégicos sobre a dor tém demonstrado que o seu

gerenciamento permanece insatisfatério. Um estudo realizado no Reino Unido,
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demonstrou que cerca de 20% da populagado europeia é afetada por dores crénicas.
(VAN HECKE; TORRANCE; SMITH, 2013). Outro estudo recente demonstrou que
em um periodo de um més pelo menos 19% dos europeus experimentaram
episddios de dor cronica. Relatou, ainda, que situagdes de estresse na infancia
podem contribuir para o desenvolvimento de dores crdnicas na fase adulta.
(MACFARLANE, 2016).

Para Nelson e Endres (2012), as cinco barreiras principais para o manejo da
dor sdo: 1) a falta de evidéncias cientificas sobre os resultados das agbdes da
enfermagem aos pacientes com dor; 2) a educagao inadequada dos médicos acerca
da dor e seu tratamento; 3) o valor amplamente desconhecido da analgesia com
opioides para pacientes com dor crbnica benigna; 4) a falta de financiamento para
profissionais que se dedicam ao estudo e tratamento da dor; e 5) a falta de acesso
dos pacientes aos cuidados multidisciplinares.

Para que a avaliagdo e o gerenciamento da dor sejam satisfatérios, faz-se
necessario pensar a dor em toda a sua complexidade. Assim, para compreendermos
melhor os mecanismos de modulagao da dor e suas classificagdes, o tépico a seguir
apresenta a elucidacao da fisiologia da dor e sua classificagdo com base na

literatura consultada.

3.1.1 Fisiologia e classificacao da dor

Apesar de sua natureza subjetiva, a dor compreende mecanismos
fisiologicos de detecgédo de estimulos nocivos. Esses mecanismos sao importantes
para desencadear respostas comportamentais no individuo, a fim de afastar o
estimulo doloroso. (GRAYSON, 2016; MELDRUM, 2017).

A fisiologia da dor é dividida em categorias distintas com base na sua origem
e na experiéncia sensorial. Essas categorias sdo denominadas como nociceptiva,
neuropatica ou psicogénica. (DOODY; BAILEY, 2017).

A dor nociceptiva decorre de um dano ou ameacga de dano real aos tecidos
nao neurais que provocam ativacdo dos nociceptores. A nocicepgao ocorre em

quatro fases distintas:

1. Transdugado — é a deteccdo do estimulo por receptores denominados

nociceptores;
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2. Transmissao — quando o impulso nervoso é enviado pela medula
espinhal para o cérebro;
Percepgao — quando a dor é experimentada pelo individuo e
Modulacao — quando os impulsos de dor sao alterados ou inibidos.
(DOODY; BAILEY, 2017; ELLISON, 2017).

Segundo a IASP, os nociceptores sao receptores sensoriais do Sistema
Nervoso Periférico (SNP) sensorial somatico com capacidade de traduzir e codificar
estimulos nocivos. (IASP, 2014). Eles localizam-se na pele e outros tecidos, séao
fibras nervosas com terminagdes livres e nao especializadas. (MELDRUM, 2017).

Existem dois tipos principais de fibras dos nociceptores: as chamadas fibra
A-delta e as chamadas fibras C. (STEEDS, 2016). As fibras A-Delta sdo formadas
por nervos mielinizados de maior diametro que conduzem rapidamente os estimulos
e produzem uma sensacgao de dor aguda e rapida. As fibras C sdo formadas por
nervos nao mielinizados e de diametro menor que conduzem os impulsos
lentamente. Elas transmitem sensacgdes aborrecidas, doloridas ou ardentes que séo
mal localizadas e constantes. (ELLISON, 2017).

Os nociceptores transduzem os estimulos nocivos em impulsos nervosos
que sao transmitidos da periferia para o SNC ao longo dos axdnios. Com relagéo a
codificacdo destes estimulos, os nociceptores sdo classificados em: receptores
mecanicos de alto limiar que detectam danos mecanicos aos tecidos e nociceptores
polimodais, formados por fibras C e que respondem a estimulos mecanicos,
quimicos ou térmicos. (DOODY; BAILEY, 2017; STEEDS, 2016).

Quando estimulados, os nociceptores liberam imediatamente mediadores
quimicos, entre eles: histamina, bradicinina, acetilcolina, serotonina e substancia P.
Essas substancias quimicas tém potencial de aumentar a sensibilidade a dor, reduzi-
la ou inibi-la. (ELLISON, 2017). Deste modo, elas determinam a intensidade e a
duracao da dor.

Posteriormente, o potencial de agao produzido pelos nociceptores viaja do
seu local de origem na periferia até o chifre dorsal da medula espinhal. (DOODY;
BAILEY, 2017). E nesta estrutura, especialmente na substancia gelatinosa, que
ocorrem sinapses entre as fibras aferentes primarias (A-Delta e C) e os neurdnios de
segunda ordem. Além disso, ocorrem também interagdes complexas entre

interneurbnios excitatérios e a producdo dos efeitos dos tratos inibitorios
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descendentes de centros superiores. (STEEDS, 2016).

Quanto as vias deferentes, aos tratos espinotaldamicos e aos
espinoreticulares, eles transmitem os impulsos ao tronco encefalico e talamo. Em
seguida, os impulsos sdo projetados para o cortex somatossensorial. O cortex
anterior e pré-frontal exercem diversos papéis importantes na percepcao da dor,
permitindo a interpretacdo e a interagdo com outras areas do cérebro e,
consequentemente, fazendo com que ocorra uma resposta integrada ao estimulo
doloroso. (ELLISON, 2017; MELDRUM, 2017; STEEDS, 2016).

Para que a percepc¢ao da dor seja possivel, é preciso que haja a interagao
de trés sistemas que conformam uma matriz de dor. O sistema sensorial
discriminativo € mediado pelo cortex somatossensorial e tem a funcao de identificar
a presencga, o carater, a localizagdo e a intensidade da dor. O sistema afetivo-
motivacional, mediado pela formagao reticular, sistema limbico e tronco encefalico,
determina o comportamento individual do paciente condicionando respostas
emocionais de dor. O sistema cognitivo-avaliativo, mediado através do cortex
cerebral, sobrepuja o comportamento aprendido pelo paciente com experiéncias de
dor e, portanto, € capaz de modular a sua percepgéao da dor. (ELLISON, 2017).

O sistema nervoso humano possui mecanismos inibitérios inativos e
excitatérios que permitem modular a sensacdo de dor. (DISSANAYAKE;
DISSANAYAKE, 2015). Nesta fase, a percepcao da dor pode ser alterada através de
intervencgdes farmacolégicas e nao farmacologicas. Os neurbnios do tronco
encefalico transmitem novos impulsos para a medula espinhal e liberam substancias
como opioides enddégenos, serotonina (5HT) e norepinefrina (NE) que tém
capacidade de inibir a transmissao de impulsos dolorosos. (DOODY; BAILEY, 2017).

A dor nociceptiva pode ser classificada como somatica ou visceral. A dor
somatica surge da pele ou tecidos profundos (osso e tecidos macios) e € geralmente
bem localizada, podendo ser constante, aborrecida ou aguda. A dor visceral é
docorrente de 6rgados internos. Diferente da dor somatica, a dor viceral € mal
localizada devido a menor densidade dos nociceptores e menor quantidade de fibras
aferentes representadas no cortex. (DOODY; BAILEY, 2017; STEEDS, 2016).

A dor neuropatica se define como uma sensacdo anormal iniciada ou
causada por uma lesado primaria ou, também, pela disfuncdo do sistema nervoso
motor, sensorial ou auténomo. (STEEDS, 2016). Caracteriza-se por aumento da

sensibilidade a estimulos dolorosos ou n&o dolorosos e por desenvolvimento de dor
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espontanea. Ela pode ter origem periférica ou central. (ELLISON, 2017).

A dor neuropatica periférica decorre da lesdo do sistema nervoso
somatossensorial periférico. Exemplos deste tipo de lesdo ocorrem em pacientes
com aprisionamento nervoso, neuropatia diabética ou pancreatite cronica. A dor
neuropatica central ocorre por lesdo do sistema nervoso somatossensorial central.
Neste caso, podemos citar traumas cerebrais ou da medula espinhal, tumores do
SNC, esclerose multipla, doenca de Parkinson ou dor de membro fantasma.
(ELLISON, 2017; IASP, 2014). A dor neuropatica também pode ser caracterizada
conforme o QUADRO 1.

QUADRO 1 — CARACTERIZAGAO DA DOR NEUROPATICA

Caracteristica Definigcoes

Alodinea O limiar de dor é reduzido. Ou seja, ocorre resposta dolorosa a um estimulo que
normalmente n&o causa dor.

Hiperestesia Limiar de dor reduzido e resposta aumentada. Neste caso ha aumento da
sensibilidade a estimulacao.

Hiperalgesia Resposta aumentada de dor apés um estimulo nocivo.

Hiperpatia Limiar elevado e aumento da resposta dolorosa. A dor persiste mesmo apds a
remogao do estimulo nocivo.

Hipoalgesia Limiar elevado e resposta reduzida. Diminuigdo da dor em resposta a um estimulo
normalmente doloroso.

Disestesia Sensagao evocada ou espontanea alterada. Desconforto em vez de dor.

FONTE: Adaptado de DOODY; BAILEY (2017) e IASP (2014)

A dor psicogénica compreende a ocorréncia da sensagao de dor como
resultado de algum transtorno psiquiatrico, sendo caracterizada pela auséncia de
lesdes ou inflamacgdes no local afetado. (DISSANAYAKE; DISSANAYAKE, 2015).

A IASP classifica a dor quanto a manifestagdo e duragdo nos seguintes
tipos: dor aguda, crbénica e recorrente. Esta classificagdo, proposta em 1994, é a
mais utilizada atualmente. (IASP, 2014). A dor aguda manifesta-se de forma
transitéria e com curto periodo de duragao, isto €, pode durar minutos, semanas ou
até trés meses e desaparece apos a resolugao do fator etiolégico. A dor crbnica
possui duragao prolongada e pode permanecer por meses ou anos. A dor recorrente
manifesta-se por periodos de curta duracao, entretanto se repete com frequéncia.
(IASP, 2014; MERSKEY, 2012).
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A dor aguda pode variar de leve a grave e, comumente, esta acompanhada
de ansiedade e inquietagdo. A dor crénica também pode ser mais leve ou grave, no
entanto tem efeitos devastadores na qualidade de vida do paciente e traz
consequéncias graves como depressao, desesperanga, desamparo, fadiga,
sobrecarga financeira e aumento da dependéncia da familia de amigos e do sistema
de saude. (ELLISON, 2017).

Considerando a complexidade dos mecanismos fisioldégicos e psicologicos
que foram abordados, faz-se necessario conhecer a especificidade da dor no

contexto do cuidado a crianga e ao adolescente.

3.2 DOR NO CONTEXTO DO CUIDADO A CRIANGCA E AO ADOLESCENTE

Para compreendermos a dor de criangas e adolescentes € preciso conhecer
primeiro as caracteristicas desta populagdo. A infancia e adolescéncia sao
classificadas de acordo com a idade cronoldégica e com a fase de desenvolvimento.
Em relacdo a idade cronolodgica, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)
considera criancas pessoas com até 12 anos incompletos, e como adolescentes
pessoas entre 12 e 18 anos ou, excepcionalmente, até 21 anos. (BRASIL, 2014). No
entanto, existem algumas controveérsias com relagédo a esta classificagéo.

Segundo a OMS, a adolescéncia compreende o periodo de transigdo da
infancia para a fase adulta. Neste caso, sdo consideradas criangcas pessoas até 10
anos de idade e os adolescentes entre 10 e 19 anos. (WHO, 2012). Todavia, a
Organizagéo das Nagdes Unidas (ONU) considera as pessoas com faixa etaria entre
15 e 24 anos como jovens, principalmente para fins estatisticos. (ONU, 2014).
Diante disto, atualmente € comum o uso conveniente do termo “adolescentes e
jovens” em programas de saude publica. (EISENSTEIN, 2005). No Brasil, por
exemplo, a politica de atengéo integral a saude de adolescentes e jovens estabelece
como limite de abrangéncia a faixa etaria de 10 a 24 anos. (BRASIL, 2010).

O crescimento e desenvolvimento da crianga e do adolescente fornecem
uma ampla visdo de seus ganhos fisicos, psicossociais e cognitivos. (WILSON;
HOCKENBERRY, 2014). Portanto, conhecer os estagios de desenvolvimento da
crianca e do adolescente é importante para compreender o seu comportamento
frente a dor. O QUADRO 2 apresenta o resumo do desenvolvimento cognitivo, moral

e da personalidade das criancas e adolescentes com base em diferentes teorias.
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Tanto na crianga quanto no adolescente a resposta ao estimulo doloroso

difere muito da resposta de um adulto, uma vez que a dor € uma experiéncia

individual que se modifica no decorrer do tempo de acordo com uma conjuntura de

fatores que diz respeito ao acumulo a experiéncias dolorosas de cada sujeito, aos

aprendizados sociais, culturais e as mudangas cognitivas e comportamentais.
(PAWAR; GARTEN, 2010).

QUADRO 2 - DESENVOLVIMENTO DE PERSONALIDADE, MORAL E COGNITIVO DA CRIANCA E
DO ADOLESCENTE COM BASE NA TEORIA DOS ESTAGIOS PSICOSSEXUAIS, COGNITIVOS E
DO JULGAMENTO DA MORAL.

Estagio e Estagios psicossexuais Estagios cognitivos Estagios do
idade (Freud/Erikson) (Piaget) julgamento moral
(Kohlberg)
Inicio da 1?2 | Oral- Confianga Sensoriomotor. Nao se aplica a esta
infancia sensorial. versus (Nascimento aos 18 | faixa etaria.
(0-1 ano) desconfianga. | meses).
Final da 12 | Anal-uretral. | Autonomia Pensamento pré- | Nivel pré-
infancia versus operacional, fase  pré- | convencional (pré-
(1-3 anos) Vergonha e | conceitual. Raciocinio | moral). Punicdo e
duvida. transdutivo, exemplo, | orientagao para
dados especificos para | obediéncia.
dados especificos.
(2-4 anos)
Inicio da 2?2 | Falico- Iniciativa Pensamento pré- | Nivel pré-
infancia locomogéao versus culpa. operacional, fase intuitiva. | convencional (pré-
(3-6 anos) Raciocinio transdutivo. moral). Orientacéo
(4-7 anos) instrumental ingénua.
Final da 22 | Laténcia Industria Operacgdes concretas. | Nivel convencional.
infancia versus Raciocinio indutivo e légica | Orientagao “bom
(6-12 anos) inferioridade. inicial. garoto”, “boa garota”.
Orientagao para a lei
e ordem.
Adolescéncia | Genitalidade | Identidade e | Operagoes formais. | Nivel pré-
(13-18 anos) repudio versus | Raciocinio  dedutivo e | convencional ou de
confusdo de | abstrato. principio.
identidade. Orientacao social-
contrato.
Orientacao para
principios éticos
universais (na@o
incluida na teoria
revisada).

FONTE: Adaptado de WILSON; HOCKENBERRY (2014)

Por estas razbes, a resposta a dor de pacientes pediatricos acontece de

acordo com a sua fase de desenvolvimento. (WHO, 2012). Por exemplo, a dor pode

ser observada em recém-nascidos por meio de indicadores comportamentais, como:

rigidez, movimentos bruscos, reflexo de retirada da regido estimulada, choro alto e
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alteracdes na expressao facial. (MENDES et al., 2013).

Os lactentes exibem resposta corporal mais localizada e exacerbada para
expressar a dor, por exemplo, afastando intencionalmente a regido estimulada,
tentando retirar o estimulo, apresentando resisténcia fisica, choro alto e expressao
facial de dor ou raiva. (WILSON; HOCKENBERRY, 2014).

As criancas em idade pré-escolar frequentemente usam expressoes verbais
aprendidas com seus pais como "ai" e “d6i”. Também sao capazes de apontar o
local da dor, chorar e gritar. A partir de 2 anos, elas conseguem distinguir os niveis
de dor, como “pouco”’, “mais ou menos” e “muito”. Aos 5 anos, ja desenvolvem a
capacidade de definir a intensidade da dor e apresentam comportamentos
impeditivos como, por exemplo, “espere um pouco”, “ndo estou pronto”. E, a partir
dos 7 anos, podem explicar como € a dor e porque déi. (WHO, 2012).

O adolescente, expressa a sua dor de forma mais contida. Os protestos
verbais contra o estimulo nocivo sdo menores, ele apresenta menos atividade
motora e controle corporal, e expressa-se verbalmente — “esta doendo” ou “esta me
machucando” —, além de reagir com tensdao muscular aumentada. (WILSON;
HOCKENBERRY, 2014).

Geralmente a resposta a dor na criangca € mais exacerbada inicialmente do
que em adultos, mas diminui com mais facilidade quando tratada. (PAWAR,
GARTEN, 2010). Quando exposta precocemente a dores intensas, a crianga tende a
desenvolver mecanismos individuais para adaptar-se a dor. Por isso, a resposta ao
estimulo pode ser tardia. (MCGRATH, 2011).

Antigamente, existia a crenga de que as criangas, especialmente os
neonatos, ndo sentiam dor devido a imaturidade do SNC, auséncia da bainha de
mielina e da memoria da dor. (MENDES et al., 2013). Posteriormente, comprovou-se
que o desenvolvimento do sistema nervoso sensorial e das vias nociceptivas
ocorrem durante a gestacao e suas fungdes passam por maturagao até o 3° més de
vida apds o nascimento. Apesar disso, os neonatos também possuem todos os
mecanismos necessarios para produzir a sensagado de dor. (PAWAR, GARTEN,
2010; MARQUES, 2016a).

Atualmente, a dor de criancas e adolescentes é considerada pela OMS
como um problema de saude publica (WHO, 2012), por se tratar de uma populagéo
vulneravel e consequentemente mais propicia ao subtratamento do que os adultos.

(LINHARES et al., 2012).
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Com relagao a epidemiologia da dor na infancia e adolescéncia, Landry et al.
(2015) evidenciaram que cerca de 20% a 46% das criangcas e adolescentes nos
Estados Unidos sofriam com dor crénica. Um estudo sobre programas de dor crénica
pediatrica, realizado em 12 paises, sugere que a prevaléncia de dor crénica em
criancas e adolescentes varia de 6% a 37%. (MIRO et al., 2017).

E comum que criancas e adolescentes hospitalizados vivenciem a dor com
mais frequéncia. Nesta perspectiva, Kozlowski et al. (2014) constataram a
prevaléncia de dor em 86% das criangas e adolescentes internados em um hospital
dos Estados Unidos.

No Brasil, um estudo realizado em uma unidade de internagao pediatrica de
um hospital de ensino de Sdo Paulo encontrou prevaléncia de dor de 49%, segundo
autorrelato das criangas e adolescentes, 50% segundo a equipe de enfermagem e
38% segundo os médicos. (LINHARES et al., 2012). Em uma unidade pediatrica de
um hospital universitario do Parana, 385 prontuarios foram analisados e os
pesquisadores identificaram a prevaléncia de 58,7% de registros de dor de pacientes
que estiveram internados. (CANDIDO; TACLA, 2015).

Os estudos brasileiros demonstram que a dor da crianga e do adolescente
tem sido negligenciada pelos profissionais de saude por varios motivos, entre eles, a
submedicagédo, os julgamentos pessoais, a falta de registros adequados em
prontuario, o desuso de instrumentos para avaliagao sistematica da dor e a falta de
comprometimento dos profissionais. (CANDIDO; TACLA, 2015; SAMPAIO, 2016;
LINHARES et al., 2012).

Em compensagdo, alguns estudos internacionais consideram que houve,
nos ultimos anos, uma melhora significativa no tratamento da dor pediatrica
(principalmente da dor aguda ou causada por procedimentos), por outro lado,
ressaltam que nem sempre os resultados das pesquisas refletem a pratica clinica e
atribuem essas melhorias aos novos conhecimentos adquiridos sobre o tema.
(BATALHA, 2013; COAKLEY; WIHAK; 2017; MIRO et al., 2017; MCGRATH, 2011;
WIHAK, 2017).

Em 1995, o Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente,
através da resolugao 41, Art. 7°, decidiu que: “toda crianga hospitalizada tem direito
de n&o sentir dor, quando existem meios de evita-la”. (BRASIL, 1995, p.1). Sendo
assim, o gerenciamento da dor de criangas e adolescentes, além de ser uma

questdao de saude publica, € um direito adquirido. E, com efeito, €, também, um
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dever de toda a equipe multiprofissional.

Em criancas e adolescentes, a identificagcdo, avaliagdo e tratamento
adequado da dor sido imprescindiveis para evitar consequéncias maiores que
desencadeiem limitacbes, comprometimento da qualidade de vida, mudangas
repentinas de comportamento e prejuizos para sua evolugao clinica. (MELO et al.,
2014).

Para tanto, a dor da crianca e do adolescente pode ser avaliada de acordo
com algumas dimensdes relativas a intensidade, a localizagdo, a duragcéo e a
qualidade. Para além disso, € importante considerar as variaveis que podem
modular estas dimensdes, as quais sejam: 0s sinais vitais, a cogni¢ao, a emogao e a
motivagao. (ELLISON, 2017).

Neste sentido, cuidar da crianca e do adolescente com dor requer
habilidades peculiares que vao ao encontro da subjetividade, da singularidade do
cuidar e, principalmente, do conhecimento do enfermeiro sobre a dor e as suas
diferentes estratégias de avaliagdo. (PERSEGONA; ZAGONEL, 2008).

E mister ressaltar que a literatura especializada sugere que o
desconhecimento dos profissionais de saude sobre as diferentes fases de
desenvolvimento e crescimento da crianga contribui, sobremaneira, com a
dificuldade de se identificar o sintoma da dor. (GUEDES et al., 2016). Destarte, faz-
se importante que os profissionais compreendam tais aspectos a fim de que a
escolha do instrumento seja a mais adequada ao que cada situacao solicita. (MELO
et al., 2014; WILSON; HOCKENBERRY, 2014).

Ha uma diversidade de instrumentos para a avaliagao da dor de criangas e
de adolescentes. Eles s&o categorizados em dois grupos que sao conhecidos como
unidimensionais e multidimensionais. (GUEDES et al., 2016). Os tdpicos a seguir
abordam as vantagens de cada tipo de instrumento e apresentam um resumo
daqueles que se destacam como relevantes no que diz respeito ao escopo desta

pesquisa.
3.2.1 Avaliacao unidimensional da dor
Os instrumentos unidimensionais avaliam a dor como uma qualidade

simples, baseando-se apenas na dimensdo de sua intensidade. (GUEDES et al.,

2016). Sdo mais vantajosos por serem praticos (sao faceis de manusear e de
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aplicacao rapida), além disso, sdo de baixo custo e eficazes. Por tudo isto, sdo os
mais utilizados em instituicbes de saude. (BORTOLI, 2011; MELO et al., 2014).

Estes instrumentos contemplam trés tipos de mensuracdo: avaliacido
comportamental, fisiolégica e autorrelatada. Dentre eles, o autorrelato é considerado
por muitos profissionais e pesquisadores como o instrumento mais fidedigno para
mensurar a intensidade da dor. (GUEDES et al., 2016). Ele compreende a
capacidade do individuo em comunicar seus sintomas. E, muitas vezes,
representado como o “padrdo ouro” na avaliagao da dor de criancas e adolescentes.
(TWYCROSS et al., 2015).

Até meados dos anos 1970, acreditava-se que as criangas nao tinham
capacidade para quantificar fendbmenos subjetivos, assim como a intensidade da dor.
(TWYCROSS et al., 2015). No entanto, varios estudos evidenciaram sua capacidade
em autorrelatar seu sofrimento desde que o avaliador utilizasse um instrumento
adequado. (OLIVEIRA et al., 2014a; ROSSATO; MAGALDI, 2006).

Na década de 1980, o uso de escalas baseadas no autorrelato, tornou-se
comum na avaliagdo da dor pediatrica. (OLIVEIRA, A. et al., 2014b). Estes
instrumentos dao voz a crianca ou ao adolescente, possibilitando-lhes
demonstrarem “o quanto déi”. A seguir, elenca-se alguns exemplos.

A Escala de Faces Wong-Baker de Wong e Baker (1988) foi criada para
auxiliar as criangas no relato da intensidade da dor sentida. E uma escala composta
por seis faces enumeradas de zero a dez, na qual o zero significa “sem dor” e dez é
a “pior dor sentida” (FIGURA 1). (OLIVEIRA et al., 2014b; WONG; BAKER, 1988).

FIGURA 1 — ESCALA DE FACES DE WONG-BAKER

Wong-Baker FACES™ Pain Rating Scale

Hurts Little Hurts Hurts
Hurt Llltle Blt More Even More Whole Lot Worst

1963 Worng-Baker FACES ™ Foundation. Used with pemmission.

FONTE: FACES OF PAIN CARE (2016).

A Escala de Faces Revisada (FPS-R) de Hicks et al. (2001) possui
caracteristicas similares a escala de faces de Wong-Baker (WONG; BAKER, 1988).

Indicada para criancas e adolescentes de quatro a 16 anos, ela é ilustrada com seis
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faces cujas expressodes representam a intensidade da dor enumerada de zero a dez,
baseada na escala de Likert. E de facil aplicacdo e possui uma versdo validada para
o portugués brasileiro (FIGURA 2). (SILVA; THULER, 2008), sendo este o

instrumento escolhido para uso nesta pesquisa.

FIGURA 2 — FPS-R VALIDADA PARA O PORTUGUES BRASILEIRO
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FONTE: SILVA; THULER (2008).

A Escala Visual Analégica (EVA) foi proposta por Cline et al. (1992) para uso
na avaliagdo de sintomas subjetivos e tem sido amplamente utilizada para avaliar a
dor de criancas e adolescentes. (MYRVIK et al., 2015). E indicada a partir de quatro
anos e meio, tratando-se de uma linha horizontal ou vertical tragada a uma extensao
de 10 cm, com base na escala de Likert. Deve ser firmada por itens que
representem a intensidade da dor. (FIGURA 3). (WILSON; HOCKENBERRY, 2014).

FIGURA 3 — ESCALA VISUAL ANALOGICA DE DOR

SEM DOR A PIOR DOR

FONTE: CLINE et al. (1992).

A Escala Oucher é indicada para criangcas a partir de trés anos. Foi
desenvolvida pela primeira vez por Beyer e Aradine (1988). Ela utiliza fotografias de
seis rostos de criangas em diferentes versdes: criangas caucasianas (BEYER,;
ARADINE, 1988), afro-americanas, hispanicas (BEYER; DENYES; VILLARRUEL,
1992), asiaticas (YEH, 2005) e da primeira nacdo do Canada (VILLARRUEL;
DENYES, 1991). O primeiro rosto representa “nenhuma dor” e o sexto “a pior dor
sentida”. Ela inclui uma escala vertical graduada de zero a 10 que pode ser utilizada
para a crianga ou adolescente com capacidade cognitiva para contar. A variedade

de versdes permite que a crianga escolha aquela com a qual se identifica. (FIGURA
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4). (WILSON; HOCKENBERRY, 2014).

FIGURA 4 — ESCALA DE OUCHER NAS VERSOES A) CAUCASIANA, B) AFRO-AMERICANA, C)
HISPANICA, D) PRIMEIRA NACAO CANADENSE - VERSAO MASCULINA, E) PRIMEIRA NACAO
CANADENSE — FEMININA, F) ASIATICA — MASCULINA E G) ASIATICA — FEMININA
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FONTE: BEYER; ARADINE (1988); BEYER; DANYES (1992); BEYER; DENYES; VILLARRUEL
(1992); VILLARRUEL; DENYES (1991); YEH (2005); BEYER et al. (2009).

Diante da impossibilidade do autorrelato, sao utilizadas as escalas
comportamentais de avaliacdo da dor, como se pode ver nos exemplos a seguir.

A Escala de Dor Objetiva (OPS) de Hannallah et al, (1987) pode ser utilizada
para criancas de quatro meses a 18 anos. E facil de manusear e possibilita uma
avaliacao que tem se mostrado fidedigna sem que seja necessaria a verbalizagao da
crianga. Seu escore final varia de zero a 10, sendo que a partir de seis considera-se
a presenca de dor (FIGURA 5). (CARVALHO; CARVALHO, 2012).

FIGURA 5 — VERSAO TRADUZIDA DA ESCALA DE DOR OBJETIVA

Parametro 0 1 2

Pressao Arterial Sistolica | Aumento até 10% da | Aumento de 11 a 20% | Aumento > 21% da
basal da basal basal

Movimentacéo Quieto Sem repouso Esperneando

Verbalizagdo (postura | Sem relatar  dor, | Dor leve, sem flexdo | Dor moderada e

para criangas menores) adormecido ou semi | das extremidades localizada

Choro Ausente Presente e consolavel | Presente e inconsolavel

Agitagéo Calmo Leve Histérico

FONTE: CARVALHO; CARVALHO (2012).
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A Children's Hospital of Eastern Ontario Pain Scale (CHEOPS) pode ser
aplicada para criangas de um a cinco anos. Foi desenvolvida para avaliagdo da dor
pos-operatoria. Os padrdes fisioldgicos e comportamentais a serem observados
incluem o choro, a expressao facial, os movimentos corporais, o toque da regido
dolorida e a manifestagao verbal, e ela esta validada para uso no Brasil (FIGURA 6).
(MOURA-SIQUEIRA, 2013).

FIGURA 6 — ESCALA DE CHEOPS

Comportamento observado Valores
Choro | Sem choro

Gemido

Grito

Face Sorrindo

Composto

Careta

Fala Presente

Nenhuma ou outras queixas
Queixa de dor

Tronco | Neutro

Instavel, tenso, ereto
Reprimido

Pernas | Neutras

Chutando, torcendo
Reprimida

N=2OINI=_ON=2ON= O~ O

FONTE: MARTINS, CRUZ E LAGES (2017).

Ha também a Face, Legs, Activity, Cry, Consolability (FLACC) criada por
Merkel, Voepel-Lewis e Malviya (1997) para criangas a partir de quatro anos, ou
criangas maiores que nao podem verbalizar. Sua aplicagdo é feita a partir da
observacao do avaliador, que atribui uma pontuacdo entre zero e dois para as
reacdes observadas no rosto, pernas, atividade, choro e consolabilidade. Ao final da
avaliacao pode apresentar um escore entre zero (sem dor) e dez (muita dor). Além
disso, foi validada para o portugués (FIGURA 7). (SILVA; THULER, 2008)



FIGURA 7 — ESCALA DE FLACC
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Pontuagao
Categorias (4] 1 2
Face Nenhuma expressdo especial ou Caretas ou scbrancelhas Tremor freglente do queixo,
SOIriso franzidas de vez em guando, mandibulas cerradas
introversdo, desinteresse

Pernas Normais ou relaxadas Inquietas, agitadas, tensas Chutando ou esticadas
Atividade Quieta, na posicdo normal, Contorcendo-se, movendo-se Curvada, rigida cu com

movendo-se facilmente para frente e para tras, tensa movimentos bruscas
Choro Sem choro {(acordada ou Gemidos ou choramingos; Choro continuado, grito ou

dorminda)

queixa ocasional

solugo; gueixa com frequéncia

Conselabilidade Satisfeita, relaxada Trangdilizada por toques, Dificil de consolar ou confortar

abragos Cou conversas
ocasionais; pode ser distraida

FONTE: SILVA; THULER (2008).

Embora eficientes para a avaliagao da dor, estas escalas tém limitacbes por
avaliar somente o nivel de dor e ndo abordar outros aspectos importantes para a
compreensao da experiéncia deste sintoma. (ARIAS; GUINSBURG, 2012). Portanto,
0 uso de escalas que avaliam a dor, baseando-se na dimensao de sua intensidade
nao pode ser dispensado, entretanto a avaliacdo € mais criteriosa e complexa

quando estes sdo associados a instrumentos multidimensionais de avaliagao da dor.

3.2.2 Avaliagao multidimensional da dor

Os instrumentos multidimensionais de avaliacdo da dor permitem uma
avaliagao mais abrangente e levam em consideragao as suas dimensdes sensoriais,
afetivas e avaliativas tendo em conta diferentes indicadores de resposta e suas
avaliagbes. (ARIAS; GUINSBURG, 2012; MELO, et al. 2014). Deste modo, este
método de avaliagdo multidimensional é utilizado para avaliar as caracteristicas
qualitativas da dor como, por exemplo, a vivéncia, o sentimento e a interferéncia nas
atividades de vida diaria. Para isto, ha diferentes tipos de avaliacido
multidimensional, como a interpretagdo de desenhos da crianga, as entrevistas
estruturadas e os questionarios. (COSTA et al., 2017; ROSSATO; MAGALDI, 2006).

Tais medidas ajudam a compreender o fenbmeno doloroso de maneira mais
ampla, permitindo valorizar o conhecimento prévio das criangas e adolescentes, bem

como suas reagdes emocionais frente a experiéncia dolorosa. (ROSSATO et al.,
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2015). Na sequéncia apresentamos alguns exemplos de instrumentos de avaliagéo
multidimensional da dor.

O questionario de dor pediatrica (The pediatric pain Questionnaire) de Tesler
et al. (1991) é um instrumento que permite uma avaliagdo completa do fenbmeno
doloroso e conta com oito perguntas diretamente ligadas a dor. Ele pode ser
utilizado para criangas ou adolescentes, de forma individual ou coletiva, favorecendo
a troca de experiéncias. Sua aplicagcéo leva de 10 a 15 minutos. (JACOB et al.,
2014; TESLER et al., 1991).

Outro instrumento utilizado para criangas e adolescentes € o questionario de
estratégias de coping da dor (The Pain Coping Questionnaire), composto por oito
escalas que exploram a informacao, resolucdo do problema, busca por suporte
social, autoinstrugcdo, distracdo comportamental e cognitiva, externalizacédo e
internalizagao da dor. (SALVADOR, 2015).

O Adolescent Pediatric Pain Tool (APPT), consiste em um instrumento
autoaplicavel para avaliagdo da dor em criangas e adolescentes. (JACOB et al.,
2014). E organizado em etapas, as quais incluem: 1) Localizacdo da dor: a crianga
recebe uma representagao grafica do corpo humano e deve pintar o local do corpo
onde esta sentindo dor; 2) Intensidade da dor: € autoavaliada pela crianga em uma
linha reta com 10 cm de comprimento graduada com a indicagédo da intensidade da
dor; 3) Qualidade da dor: é avaliada em uma lista com 67 palavras que melhor
descrevem a dor da crianga naquele momento. O APPT foi traduzido e adaptado
para o portugués (APPT-P-Brasil) e contempla a faixa etaria de 8 a 17 anos
(BORTOLI, 2011).

Rossato & Magaldi (2006) criaram o Instrumento Cartées de Qualidade da
Dor (ICQD), com base em descritores traduzidos do questionario de dor de McGill. O
ICQD contém 18 descritores de dor distribuidos em: componente sensorial,
componente afetivo, avaliativo e miscelania. Estes cartdes foram ilustrados por
Mauricio de Sousa, com a figura do personagem Cebolinha representando cada

descritor. Trata-se do instrumento escolhido para esta pesquisa (ANEXO 6).

3.3 A DOR NO CONTEXTO DO TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO
HEMATOPOETICAS PEDIATRICO

O processo de hospitalizacdo € marcante na vida de uma crianga ou
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adolescente, uma vez que, neste momento, eles se tornam vulneraveis por fatores
como o afastamento do convivio social (amigos, familia, escola) e, principalmente, a
dor causada por procedimentos ou decorrente da patologia. (SANTOS;
MARANHAO, 2016).

A dor na crianga e adolescente é uma experiéncia comum e que pode ser
agravada devido a diversas comorbidades que os afetam no periodo p6s-TCTH
imediato. Além disso, pode se tornar extremamente debilitante. (VASQUENZA et al.,
2015).

Estima-se que sejam realizados cerca de 40.000 a 50.000 TCTH por ano em
todo o mundo. (ZAMANZADEH et al., 2013). No Brasil, em 2016, foram realizados,
no total, 2.187 TCTH (pediatricos e adultos), 50 a mais do que no ano anterior. O
Parana ocupa o 2° lugar no cenario nacional, tendo sido realizado, em 2016, um total
de 222 transplantes. (ABTO, 2015).

Atualmente, o TCTH tem sido empregado para o tratamento de diversas
patologias malignas ou ndo malignas por se tratar de uma modalidade terapéutica
com alto potencial curativo. Por exemplo, na pediatria, ele pode ser indicado para o
tratamento de patologias hematoldgicas, tumores sdlidos, hemoglobinopatias,
sindromes de faléncia medular, erros inatos do metabolismo e imunodeficiéncias.
(GYURKOCZA; SANDMAIER, 2014; SEBER, 2009).

O TCTH consiste em um procedimento de substituicio das células
hematopoéticas “defeituosas” do paciente por células-tronco hematopoéticas (CTH)
“normais” com a finalidade de regularizar a hematopoese para formagéo de células
saudaveis. (HOFFBRAND; MOSS; 2013).

Quanto a fonte das CTH, pode-se considerar: a medula 6ssea, o sangue
periférico ou o corddo umbilical. No que se refere ao doador, ele é classificado em:
1) Autdlogo, quando as CTH sao retiradas do préprio paciente (receptor); 2)
Alogénico aparentado, quando o doador possui lagos consanguineos com o
receptor; Alogénico ndo aparentado, no caso de o doador e o receptor ndo serem
consanguineos mas possuirem histocompatibilidade Human leukocyte antigen
(HLA); e Singénico, quando as CTH sao provenientes de um irmao gémeo
univitelino. (IKEDA; CRUZ; ROSA, 2015; SHAH, et al., 2015).

Trata-se de um processo terapéutico longo e complexo que se divide nas
etapas subsequentes:

12 etapa — periodo de condicionamento: quando o paciente recebe
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administracao de doses quimioterapicas associadas ou ndo a radioterapia, com a
finalidade de eliminar a medula éssea doente e prepara-lo para receber as CTH do
doador,;

22 etapa — o transplante com a infusdo das CTH, caracterizado como dia
zero (D-+o);

3? etapa — fase de imunossupressdo em consequéncia do regime de
condicionamento. Esta relacionada ao risco de infecgbes por neutropenia,
decorrentes dos efeitos adversos e da toxicidade. (CURCIOLI; CARVALHO, 2010;
GARBIN et al., 2011).

Segundo Zamanzadeh et al. (2013), a toxicidade proveniente das doses do
protocolo quimioterapico e da radioterapia durante o condicionamento constituem
um fator preocupante. Al Mulla, et al. (2016) ressaltam que na pediatria 0 sucesso do
transplante é dificultado pela morbidade e mortalidade relacionadas a toxicidade e
as complicacbes po6s-TCTH. Destaca-se que a toxicidade também esta associada
aos elevados indices de dor nos pacientes transplantados. Sendo que a prevaléncia
de dor em pacientes pediatricos que realizam TCTH, varia entre 43% a 69%.
(KAMSVAG-MAGNUSSON et al., 2014; VASQUENZA et al., 2015).

Além disso, a literatura também aponta que a mucosite oral constitui a
principal queixa de dor em pacientes pediatricos que realizam o TCTH. Outras
queixas comuns incluem: dor abdominal, cefaleia, dor no sitio de insercdo do
cateter, dor nas pernas, dor miccional e Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro
(DECH). (EDUARDO et al., 2015; KAMSVAG-MAGNUSSON et al., 2014; NIELSEN
et al., 2012; SAMPAIO, 2016; VASQUENZA et al., 2015). E em casos mais raros a
sindrome de dor induzida por inibidores da calcineurina. (AYYALA et al., 2016;
LAVORATORE et al., 2009; NISHIKAWA et al., 2009).

Neste caso, e considerando a mucosite como o principal fator precipitante da
dor de criangas e adolescentes submetidos ao TCTH, a descrevemos na proxima

sessao.
3.3.1 A mucosite oral no poés-transplante imediato de células-tronco hematopoéticas
A mucosite é resultante de danos nos tecidos epiteliais e conjuntivos. Ela se

caracteriza como uma inflamagédo da mucosa oral com manifestacdes clinicas que

incluem os seguintes sinais e sintomas: eritema, edema, ulceragbes e dor leve a
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severa que requer analgesia medicamentosa. Ressaltamos que a mucosite oral é
uma categoria de lesdo de mucosa de barreira que também pode afetar toda a
mucosa gastrintestinal. (CHAUDHRY et al., 2016; CORACIN et al., 2013).

Em pacientes submetidos ao TCTH, a mucosite se manifesta como um efeito
adverso precoce e debilitante associado frequentemente a intensidade do regime de
condicionamento, embora existam poucas evidéncias e estudos que abordem esta
relagdo. (CHAUDHRY et al., 2016).

A mucosite oral é classificada quanto ao grau de severidade que varia de
zero a quatro. O instrumento mais utilizado atualmente, tanto em hospitais quanto
em pesquisas, € a escala de avaliagao de toxicidade oral da OMS, cuja finalidade é
mensurar 0 seu grau por meio de sinais objetivos e subjetivos que incluem a
presenca de eritema, ulceras, habilidade para degluticdo e sensibilidade da mucosa.
Optou-se, aqui, por utilizar esta escala. (ALBUQUERQUE; CAMARGO, 2007).

Ainda que a escala da OMS tenha sido a mais utilizada, questiona-se o fato
de que “ndo conseguir beber ou comer” seja considerado um critério para atribuir
grau a mucosite oral, quando se sabe que a crianga com cancer ou no pos-TCTH
pode recusar-se a comer e beber por varios motivos que nao estejam relacionados
estritamente a mucosite oral. O mesmo ocorre com a escala de toxicidade comum
(National Cancer Institute - Common Toxicity Criteria Scale) do Instituto Nacional do
Cancer dos EUA. (TOMLINSON et al., 2009).

Sendo assim, foi desenvolvida por Tomlinson et al., (2009) uma nova escala
especifica para avaliagao de criancas e adolescentes com mucosite oral, indicada, a
principio, para criangas de 8 a 18 anos, a Children’s International Mucositis
Evaluation Scale (ChIMES). Posteriormente, a ChIMES passou por um refinamento
(TOMLINSON et al., 2010) e procedeu-se o desenvolvimento da versao eletronica
(eChimes), com a finalidade de facilitar o uso do instrumento (TOMLINSON et al.,
2014).

Este instrumento incorporou o uso de componentes considerados essenciais
na avaliagdo da mucosite oral: 1) intensidade da dor e os medicamentos analgésicos
administrados; 2) fungdo que avalia a capacidade de engolir, comer e beber; e 3)
inspecao oral para verificar a presencga de ulceras na cavidade oral. (TOMLINSON et
al.,, 2009). Este instrumento leva em consideragdo o autorrelato, porém ha a
desvantagem de nao estar validado para a lingua portuguesa.

Os dados que se referem a prevaléncia da mucosite oral em pediatria séo
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pouco consistentes, mas sabe-se que ela pode variar de 52 a 81% dependendo do
protocolo de condicionamento. (KAMSVAG-MAGNUSSON et al., 2014; SUNG et al.,
2014).

Um estudo retrospectivo realizado na india evidenciou que a mucosite oral
estava entre as principais complicagdes dentro dos primeiros 100 dias de
transplante, tanto no alogénico, quanto no autdlogo. E por causa da dor e
dificuldades para alimentagédo, houve o aumento da demanda de cuidados, sendo
estes: modificacdo da dieta, administragdo de analgésicos e cuidados orais, € em
casos mais severos de mucosite utilizou-se também sonda nasoenteral (SNE) e/ou
nutricao parenteral (NPT). (SHAH et al., 2015).

A seguir o referencial tedrico que norteou esta pesquisa.
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4 REFERENCIAL TEORICO

Neste capitulo, apresenta-se o referencial tedrico escolhido para orientar
esta pesquisa e que se baseia, sobretudo, na chamada Teoria de Gerenciamento de

Sintoma.

4.1 TEORIA DE GERENCIAMENTO DE SINTOMA

O processo de adoecimento, bem como a hospitalizagdo na infancia e
adolescéncia consiste em uma experiéncia estressante e traumatica. Neste sentido,
qualquer experiéncia desagradavel, ainda que subjetiva, assim como o sintoma de
dor, deve ser gerenciada de forma sistematica e multidimensional, a fim de aliviar o
sofrimento que acomete estas pessoas e evitar danos maiores decorrentes de seu
agravo. Foi pensando nisto e com base nas experiéncias de gerenciamento de
sintomas que docentes de um grupo de pesquisa da University of California at San
Francisco School of Nursing (UCSF) idealizaram um modelo possivel de
gerenciamento de sintoma a que deram o nome de Symptom Management Model —
“Modelo de Gerenciamento de Sintoma™'.

Os conceitos que subsidiaram o desenvolvimento do MGS eram
fundamentos em outros modelos tedricos da enfermagem como, por exemplo, a
Teoria do Autocuidado de Orem. (HUMPHREYS, J., 2014; LARSON et al., 1994). No
entanto, notou-se que este modelo ndo contemplava adequadamente o papel do
paciente no autocuidado e tampouco sua experiéncia e demais estratégias de
gerenciamento ou mesmo percepcgao dos resultados. Por isso, o0 MGS passou por
varias revisdes até que, em 2008, ele passou a ser denominado, definitivamente,
como Teoria de Gerenciamento de Sintoma (TGS), diferenciando-se, portanto, e
desde premissas conceituais atreladas a observacdo de sua eficacia clinica, da
Teoria do Autocuidado. (DODD et al., 2001; HUMPHREYS et al., 2014).

A TGS se fundamenta em trés conceitos essenciais: 1. a experiéncia do
sintoma; 2. As diversas estratégias de gerenciamento do sintoma; e 3. os resultados

e/ou o estado do sintoma. Tais conceitos estdo inseridos em trés dominios distintos

" Na tradugdo para o portugués, ha autores que utilizam o termo “manejo do sintoma”, por exemplo,
Conchon et al. (2015). Entretanto, tendo em vista o significado mais amplo do termo gerenciamento,
0 qual abrange todas as etapas da teoria, optou-se pela tradugéo utilizada por Nunes (2014) que
utiliza o termo “gerenciamento de sintoma”.
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da enfermagem: 1. pessoa, 2. meio-ambiente e 3. saude/doenga. Deste modo, tem
em conta a premissa de que todo o gerenciamento de sintoma deve considerar o
contexto no qual o paciente se encontra. (HUMPHREYS et al., 2014). Estas relagdes

podem ser melhor compreendidas na FIGURA 8 e FIGURA 9, a seguir:

FIGURA 8 — VERSAO ORIGINAL DO DIAGRAMA DA SYMPTOM MANAGEMENT THEORY

Person
Demographic, Psychalogical, Sociological,
Physiological, Developmental

Symptom
Experience

Components of

Who? (Delivers)

How Much?
To Whom?
How?

Risk Factors
Health Status
Disease &
Injury

Physical
Social
Cultural

FONTE: HUMPHREYS et al. (2014)

FIGURA 9 — DIAGRAMA DA TEORIA DE GERENCIAMENTO DE SINTOMA TRADUZIDO

Pessoa

Demogrifico, Psicoldgico, Saclaldgica,
Fisivlagico, Desenvolvimento

Componantes
das Estratégias do
Gerenciamento do
Sintoma

Experiéncia
do Sintoma

Pertepcio 4» Avaliagio

do Sintama do Sintema Quem? (realizard)
& I O qué? Ouandn?
Quanto? A guem?
R Onde?  Come?

a0 Sintoma

Por qué?
Resultados
Estadn Estado
Emacional Funcianal

Lustas Aulewidada

Estado do Sintoma

Martalidade Q::Iﬁ:;l £

Morbidade &
Co-morbidade

Ambiente

Fisico
Sarial
Cultural

Fatores de Risco
Estade de Saude
Doenca e Lesio

FONTE: NUNES (2014).



49

A experiéncia do sintoma € a ocorréncia simultanea da percepc¢éo, avaliacdo
e resposta as alteracbes causadas por ele e relatados pelo proprio individuo. Por
exemplo, a crianga ou o adolescente relata a mudanga na frequéncia, gravidade ou
intensidade da dor. Esta experiéncia pode incluir apenas um sintoma em especifico
ou dar conta de um grupo diverso de sintomas. (HUMPHREYS et al., 2014). Em
seguida, ha a estratégia de gerenciamento de sintoma conceituada como
intervengdes dispensadas ao paciente com o objetivo de prevengdo e minimizagao
da experiéncia do sintoma. Neste caso, necessita-se determinar: quem, onde, como,
quando e qual estratégia devera ser utilizada. (NUNES, 2014).

Os resultados sao provenientes de uma avaliagdo sistematica das
estratégias que foram implementadas para gerenciar o sintoma. Esta etapa é
baseada na avaliagdo de oito fatores pautados em: 1. estado funcional, 2. estado
emocional, 3. estado do sintoma, 4. autocuidado, 5. custos, 6. qualidade de vida, 7.
mortalidade e 8. morbidade e comorbidade. Sua duracdo depende do sucesso do
gerenciamento do sintoma; uma vez que este desaparecga, a aplicagdo do modelo
tedrico torna-se, obviamente, desnecessaria. (NUNES, 2014).

Em razdo de sua aplicabilidade para a pratica clinica da enfermagem, a TGS
tem potencial para uso na area de TCTH. Um estudo que a utilizou neste caso,
mostra sua importancia e eficacia para descrever a dor em mulheres com cancer de
mama submetidas ao TCTH autdlogo, tendo detectado que em 47% dos casos a dor
oral era autorrelatada em graus variados. (HUMPHREYS et al., 2014)

Com efeito, os fatores preponderantes para a aplicacdo da TGS nesta
pesquisa foram seus pressupostos basicos que nos orientaram na compreensao do

fendmeno da dor por mucosite oral tal como se descreve nos topicos a seguir:

- a TGS tem como base a percepcao do individuo que experimenta o sintoma
de acordo com o autorrelato: o autorrelato € considerado “padréo ouro” na
avaliacdo da dor e sempre que possivel deve ser priorizado;

- nao é necessario que o individuo apresente o sintoma, o risco para
desenvolvé-lo é suficiente: considerou-se que a crianca e adolescente
transplantado tem alto risco para vivenciar a dor, por isso foram avaliados
mesmo sem apresentar queixas;

- se o paciente apresentar dificuldade ou impossibilidade de comunicagao,

pode-se considerar o relato dos pais ou cuidador, fontes fidedignas de
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informagéo sobre a avaliagdo e intervengao: a dor por mucosite geralmente
impossibilita que os pacientes estabelecam a comunicagado verbal e os pais
ou cuidadores s&o essenciais para auxiliar neste momento;

- todos os sintomas desconfortaveis precisam ser atendidos: a dor por
mucosite oral € um sintoma extremamente desconfortavel e debilitante, por
isso, é preciso avalia-lo e trata-lo;

- pode-se direcionar a estratégia ao individuo, grupo, familia ou ambiente de
trabalho: sendo a dor por mucosite oral um sintoma comum no periodo pos-
TCTH, as estratégias devem ser direcionadas a todas as criangas e
adolescentes através de protocolos especificos de avaliagdo da dor, da
mucosite e 0 seu manejo;

- € um processo dindmico, cujas repercussoes podem ser individuais ou sofrer
a influéncia dos dominios da enfermagem: a percepg¢ao da dor € individual,
assim como sua verbalizagdo e resposta as estratégias de gerenciamento
que sao influenciadas por suas caracteristicas biopsicossociais e pelos
dominios. (HUMPHREYS et al., 2014; NUNES, 2014)

Para abordar a resposta a dor das criangas e adolescentes, incluimos, como
variaveis do dominio pessoa: componentes fisioldgicos, psicoldgicos, socioculturais,
faixa etaria (fase de desenvolvimento) e comportamento. Com relagcdo ao dominio
saude-doenca: incluimos variaveis referentes ao histérico da doenca atual, fatores
de risco para desenvolvimento da mucosite oral, estado geral da crianga, doenga e
lesdo — mucosite. E, por ultimo, quanto ao dominio ambiente, considerou-se as

variaveis culturais e sociais.
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5 METODOLOGIA

O presente capitulo apresenta os métodos utilizados para o desenvolvimento
desta pesquisa, constituindo-se em aspectos éticos, tipo de estudo, caracterizacao

dos locais onde o estudo foi realizado, participantes, coleta e analise dos dados.

5.1 ASPECTOS ETICOS

Em consonancia com a Resolugcédo 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) (BRASIL, 2012), que dispde sobre a pesquisa envolvendo seres humanos, o
projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Complexo Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (CHC/UFPR) e
da instituicdo coparticipante, sob CAAE: 57791616.2.3001.0097, tendo sido
aprovado pela instituicdo proponente em 18 de setembro de 2016, sob parecer n°
1.733.071 (ANEXO 1) e, na instituicdo coparticipante, em 20 de outubro de 2016,
sob parecer n® 1.783.143 (ANEXO 2).

Em maio de 2017, com a finalidade de aumentar o numero de participantes,
uma emenda foi submetida ao CEP do CHC/UFPR solicitando a inclusdo de um
novo STCTH, cuja aprovagdo ocorreu em 27 de julho de 2017, sob parecer n°
2.190.380 (ANEXO 3).

Esta pesquisa envolveu seres humanos de grupo vulneravel — criangas e
adolescentes. Por isso, seguiu os aspectos éticos fundamentais, elencados a seguir:
a vontade destas criancas e adolescentes de participarem da pesquisa como norma,;
0 respeito a autonomia; o respeito a privacidade; o direito de ter o pai, mae ou
responsavel legal presente durante a coleta de dados e de ter acesso as
informacgdes coletadas durante o estudo.

A autorizacdo da participacado da crianga e do adolescente ocorreu mediante
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE 1)
pelos pais ou responsaveis legais, bem como do Termo de Assentimento Informado
Livre e Esclarecido (TAILE) (APENDICES 2 e 3) assinados pelos participantes
quando estes eram capazes.

A principio, a abordagem foi realizada com os pais ou responsaveis legais
junto a crianga ou ao adolescente e apresentava a proposta de estudo utilizando

linguagem acessivel e levando em consideragcdo a idade da crianga e a sua



52

capacidade de compreensao.

No decorrer da primeira abordagem, todos os questionamentos eram
respondidos e procedia a demonstracao de como as avaliacdes seriam feitas e quais
seriam os materiais utilizados. Também foi esclarecido que a crianga ou o
adolescente poderia recusar a participar da pesquisa ou desistir a qualquer
momento, sendo suspensa as avaliagcbes sem que lhe houvesse qualquer prejuizo.
Para manter o sigilo e o anonimato do participante, foram utilizados, como codigo
identificador, a letra P (participante) junto a um algarismo arabico (em ordem
crescente), com o objetivo de deixar clara a ordem de inclusdo no estudo. Exempilo:
P1, P2.

5.2 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo de natureza quantitativa, do tipo descritivo e
longitudinal.

A pesquisa quantitativa tem suas raizes no pensamento positivista logico,
tende a enfatizar o raciocinio dedutivo, as regras da légica e os atributos
mensuraveis da experiéncia humana. Para delinea-la, o pesquisador se baseia
inicialmente em evidéncias empiricas e posteriormente utiliza instrumentos formais
cientificamente elaborados para coletar as informacdes necessarias. (POLIT; BECK,
2011). Portanto, nesta pesquisa, buscou-se utilizar técnicas mensuraveis para
avaliar a Mucosite Oral e a dor com base em instrumentos validados: a escala de
toxicidade oral da OMS (WHO, 1979) para avaliagdo do grau de Mucosite Oral; a
FPS-R para mensurar a intensidade da dor; e o ICQD de Rossato & Magaldi (2006)
para caracterizar a qualidade da dor.

Os estudos descritivos consistem de uma analise e posterior descricao das
caracteristicas e propriedades dos dados coletados ao longo da pesquisa, ou ainda
das relagdes entre estas propriedades sobre um determinado fendmeno. (POLIT;
BECK, 2011). Segundo Ribeiro e Ribeiro (2015), uma pesquisa quantitativa
descritiva estuda a relagcédo entre as variaveis. Assim, o pesquisador deve observar,
registrar e analisar os fatos e posteriormente estabelecer correlagdes entre as
variaveis sem interferir nos resultados. Portanto, este estudo foi caracterizado pela
avaliacdo, registro e analise da dor em carater multidimensional e do grau de

mucosite oral e quaisquer correlagdes entre estas variaveis.
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As pesquisas de delineamento longitudinal sdo uteis para caracterizar a
sequéncia temporal dos fendmenos. A coleta de dados ocorre em mais de um ponto
temporal, como um estudo de acompanhamento, o qual se destina a determinar o
estado subsequente dos participantes em uma condigao especifica. (POLIT; BECK,
2011). Deste modo, este estudo é caracterizado pela evolugdo da Mucosite Oral e
da dor nas criangas e adolescentes submetidos ao TCTH, no periodo compreendido

entre o D+1 do transplante e o término da Mucosite Oral.

5.3 CARACTERIZAGAO DOS LOCAIS DE REALIZACAO DO ESTUDO

O estudo foi realizado em trés STCTH localizados em Curitiba, Parana,
Brasil. Estes servicos foram denominados Instituicdo A, B e C, e sdo apresentados

de modo mais detalhado a seguir.

5.3.1 Instituicdo A

A Instituicdio A € um complexo hospitalar de ensino de nivel terciario,
equipado para atendimento de média e alta complexidade e consultas de
especialidade. Caracteriza-se como a maior prestadora de servicos do Sistema
Unico de Saude (SUS) do estado do Parana. Foi idealizada com a finalidade de
atender as necessidades de saude de Curitiba e do estado e servir como campo de
ensino pratico na area da saude de cursos de nivel médio e superior, bem como
para especializagdo na modalidade de residéncia médica e multiprofissional.
(UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA, Complexo Hospital de Clinicas, 2018).

Como hospital de ensino, tem a missdo de ser referéncia de exceléncia na
formacéo de profissionais da saude, na assisténcia a saude da populagao, inovagao
tecnolégica e sustentabilidade. Atualmente, conta com a colaboragcdo de 3.337
funcionarios e dispbe de 436 leitos ativos. (UNIVERSIDADE FEDERAL DO
PARANA, Complexo Hospital de Clinicas, 2018).

A criacao do STCTH foi um marco historico para o complexo hospitalar, que
realizou o primeiro transplante de medula 6ssea da América Latina em 1979 e o
primeiro TCTH de corddo umbilical em 1992. Este servico € destaque nacional como
Centro de exceléncia em TCTH, além de ser considerado centro de referéncia

mundial no tratamento de doengas como Anemia de Fanconi e Anemia Aplastica.
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(UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA, Complexo Hospital de Clinicas, 2018).

Atualmente, o STCTH € alocado no 15° andar do prédio central da instituicdo
e possui uma unidade ambulatorial e uma unidade de internagdo, onde ocorreu a
coleta de dados. Nesta unidade, ha capacidade total de 25 leitos, mas, atualmente,
ha 12 leitos ativos, sendo cinco destinados a transplantes pediatricos, cinco para
adultos e dois para doadores?. Ali, sdo realizados TCTH dos tipos: autdlogo,
alogénico n&o-aparentado, aparentado e singénico e sao utilizadas as trés fontes de
células progenitoras (medula Ossea, corddao umbilical e sangue periférico).
(UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA, Complexo Hospital de Clinicas, 2018).

Além disso, o servigo conta com uma equipe multidisciplinar especializada,
formada por médicos, psicologos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas,
nutricionistas, dentistas, assistentes sociais e, em sua maioria, por enfermeiros.
Assim, a equipe de enfermagem compde-se de 35 enfermeiros, nove técnicos de
enfermagem e quatro auxiliares de enfermagem.

Segundo dados repassados pela geréncia do servigo, no periodo de janeiro
a dezembro de 2017 foram realizados 44 transplantes pediatricos, considerando a

faixa etaria de zero a 17 anos completos'.

5.3.2 Instituicdo B

A Instituicdo B € um complexo hospitalar pediatrico, fundado em 1956 e
formado por uma Organizagdo Nao Governamental (ONG) mantida pela associagéo
hospitalar de protecdo a Infancia Dr. Raul Carneiro, que se caracteriza como uma
entidade sem fins lucrativos (FACULDADES PEQUENO PRINCIPE, Complexo
Pequeno Principe, 2018).

A instituicdo tem, como missao: proteger a crianga e adolescente, investir na
assisténcia, ensino, pesquisa em saude e mobilizacdo social para fortalecimento do
nucleo familiar. O hospital tem a colaboragao de aproximadamente 2 mil funcionarios
e voluntarios. Possui 370 leitos ativos, distribuidos em 29 especialidades.
(FACULDADES PEQUENO PRINCIPE, Complexo Pequeno Principe, 2018).

O estudo foi desenvolvido no STCTH, que foi inaugurado em 2011, com o

apoio da comunidade e de empresas privadas que doaram recursos para sua

2 Dados atualizados em 15 de janeiro de 2018, colhidos com a geréncia técnica do servigo.
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implantacéo. (FACULDADES PEQUENO PRINCIPE, Complexo Pequeno Principe,
2018).

Este servico esta localizado no 3° andar do hospital. Recentemente, a
unidade passou por reforma para ampliacdo do numero de leitos, tendo sido
reinaugurada em dezembro de 2016. (FACULDADES PEQUENO PRINCIPE,
Complexo Pequeno Principe, 2018). Atualmente, conta com capacidade para 10
leitos, sendo sete leitos ativos até o momento para atendimento de criangas e
adolescentes?.

O servigo realiza TCTH autélogo e alogénico em criangas e adolescentes
entre zero e 18 anos (FACULDADES PEQUENO PRINCIPE, Complexo Pequeno
Principe, 2018) e possui: uma equipe especializada, atualmente, formada por quatro
enfermeiros e 12 técnicos de enfermagem e uma equipe multidisciplinar formada por
médicos, assistentes sociais, farmacéuticos, psicélogos, nutricionistas, dentistas,
pedagogos e assistentes sociais2.

Segundo dados fornecidos pela coordenadora de enfermagem deste servico,
em 2017 realizaram-se, no total, 23 transplantes pediatricos em criangas e

adolescentes entre zero e 17 anos completos.

5.3.3 Instituicdo C

Quanto a Instituicdo C, trata-se de um hospital geral de nivel terciario,
considerado um dos maiores centros de saude do estado do Parana. Fundado em
1953 pela Companhia das Filhas da Caridade de S&o Vicente de Paulo,
congregacao religiosa feminina vinculada a Igreja Catdlica. Atualmente, € uma
entidade filantropica de assisténcia a saude que se tornou referéncia nacional na
qualidade de tratamentos clinicos e cirurgicos de alta complexidade, tal como o
transplante de células-tronco hematopoéticas. (HOSPITAL NOSSA SENHORA DAS
GRACAS, 2017).

O hospital tem como missdo: oferecer atendimento de exceléncia,
respeitando os principios éticos e cristdos na vivéncia do carisma Vicentino. Possui
220 leitos ativos e mais de 2.500 profissionais, entre médicos e colaboradores,
atendendo a diversas especialidades. (HOSPITAL NOSSA SENHORA DAS

8 Dados de 15 de janeiro de 2018, colhidos com a coordenadora de enfermagem do servigo.
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GRACAS, 2017).

O estudo foi desenvolvido na unidade de internagdo do STCTH deste
hospital. Atualmente, este servigo esta sob gerenciamento do Instituto Pasquini —
uma entidade educacional formada por um grupo de médicos especialistas em
Hematologia e TCTH. (INSTITUTO PASQUINI, 2012).

A unidade, localizada no 1° andar do prédio principal, tem capacidade total
de 19 leitos. Durante o periodo de coleta de dados, 11 leitos possuiam ultra filtragao
de ar para receber os transplantados e cinco estavam bloqueados para reforma.
Atualmente, todos os leitos estdo ativos para atender ao publico adulto e pediatrico.
O STCTH tem o apoio de uma equipe multidisciplinar especializada, formada por
psicologos, nutricionistas, fisioterapeutas, farmacéuticos e uma equipe de
enfermagem composta por nove enfermeiros e 18 técnicos de enfermagem?.

Neste servigo, sao realizados transplantes do tipo autdlogo e alogénico
aparentado e n&o-aparentado. De acordo com os dados fornecidos pela
coordenadora de enfermagem, em 2017 realizou-se um total de 32 transplantes
pediatricos, considerando a faixa etaria de zero a 17 anos completos.

5.4 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Os participantes da pesquisa foram 18 criangas e sete adolescentes (n=25)
que desenvolveram mucosite oral no periodo do pés-TCTH imediato.

Para esta pesquisa optou-se pela amostragem n&o probabilistica utilizando-
se o método de populagcédo-alvo acessivel. Segundo Polit e Beck (2011), a
populagdo-alvo consiste em todos os casos de interesse para o pesquisador e a
populacdo acessivel é “composta de casos da populagdo-alvo que sao acessiveis
como participantes do estudo” (POLIT; BECK, 2011, p. 340). Neste caso, foram
selecionadas todas as criangas e adolescentes atendidos nos servigos durante o
periodo de coleta de dados e que preencheram os critérios de inclusao definidos

para esta pesquisa.

4 Dados de 15 de janeiro de 2018, colhidos com coordenador de enfermagem do STCTH.
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5.4 1 Critérios de inclusao

Os critérios de inclusdo foram: criancas e adolescentes entre quatro a 17
anos completos no periodo pés-TCTH imediato; com mucosite oral em qualquer
estadiamento; risco para desenvolver sintoma de dor por mucosite oral e n&o ter

restricdo para a comunicagao.

5.4.2 Critérios de exclusao

Os critérios de exclusdo foram: criancas e adolescentes com déficit da
capacidade de compreensdo, visual ou auditiva que impossibilitassem o
entendimento e visualizacdo das escalas de avaliagdo da dor, bem como o seu

autorrelato.

5.4.3 Critérios de descontinuidade

Os critérios de descontinuidade foram: criangas e adolescentes que
recusassem a participar das avaliagées de seguimento ou cujos pais ou responsavel
legal optassem pela retirada do consentimento. Foi considerado como perda de
seguimento o participante que no periodo de coleta de dados foi submetido a

ventilagdo mecanica em tubo orotraqueal (TOT).

5.4.4 Selecao e recrutamento dos participantes

O periodo de selecao e recrutamento dos participantes compreendeu os
meses de novembro de 2016 a agosto de 2017 na Instituicdo A; de janeiro a agosto
de 2017 na instituicdo B e de junho a agosto de 2017 na instituigdo C.

Para a selecdo dos participantes, foram realizadas visitas semanais nas
unidades de internacéo ou contato por telefone com funcionarios do servico ou com
a coordenacao de enfermagem para verificar a programacgao de TCTH em criangas
e adolescentes.

No D-1, era realizado o contato com os pais ou responsavel legal junto a
crianga ou adolescente para convida-los a participar da pesquisa. Neste momento,

apresentava-se a proposta e iniciava-se a formacgao de vinculo com o participante.
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Foram convidados um total de 26 participantes, dentre os quais 25 foram incluidos

neste estudo e alocados para o grupo | ou Il conforme a gravidade da mucosite oral

(FIGURA 10).

FIGURA 10 — FLUXOGRAMA DE SELEGAO E RECRUTAMENTO DOS PARTICIPANTES
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L 3
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NOTA: *Perda de seguimento referente piora do quadro clinico e necessidade de ventilagdo

mecanica sob TOT.

FONTE: A autora (2018)

Ressaltamos que a abordagem dos pais junto a crianga ou adolescente no

primeiro contato deu a eles a sensacado de autonomia para decidir participar ou nao
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da pesquisa, pois observou-se que na maioria das situagdes os pais se dirigiam a
crianga ou adolescente para a tomada de decisao, por exemplo, “pode ser filho?” ou
“é ele (crianga/adolescente) que tem que dizer se pode”. E nos casos em que 0s
pais nao lhes dava tal autonomia, a pesquisadora questionava: “vocé gostaria de
participar?”. Acredita-se que isto facilitou o aceite e a colaboragéo dos participantes

em todas as etapas seguintes.

5.5 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada exclusivamente pela mestranda no periodo
de novembro de 2016 a setembro de 2017 e ocorreu em etapas, conforme o

fluxograma apresentado na FIGURA 11.

FIGURA 11 — FLUXOGRAMA DAS ETAPAS DA COLETA DE DADOS
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FONTE: A autora (2018)
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5.5.1 Primeira etapa: dados sociodemograficos e clinicos do participante

Na primeira etapa, foram coletados dados referentes ao perfil
sociodemografico e clinico dos participantes. Utilizou-se o instrumento intitulado
“Ficha de identificagdo do participante” (APENDICE 4), elaborado pela
pesquisadora, no qual constam as seguintes variaveis:

- Dados sociodemograficos: idade, sexo, cor, religiao, nivel escolar,
naturalidade, procedéncia, dados familiares (pais, irmaos, renda familiar
mensal) e cuidador principal.

- Dados clinicos: historico da doenca atual, diagndstico; fase da doenca;
tratamento prévio, como quimioterapia (QT), radioterapia (RDT), entre
outros.

- Dados relacionados ao TCTH: data da internagéo, do transplante e da alta
hospitalar; tipo de transplante; fonte das CTH (medula o6ssea, sangue
periférico ou cordao umbilical); tipo de condicionamento (mieloablativo, nao
mieloablativo); protocolo e duragdo do condicionamento; infusdo das CTH
(volume infundido e reac¢des adversas).

Para a coleta, utilizou-se o prontuario eletrénico e fisico. E, na auséncia de
registros das variaveis de interesse, os dados foram solicitados ao responsavel legal
ou a equipe de enfermagem. Nesta etapa, foram coletados dados de 26

participantes, dos quais um foi excluido por ndo apresentar mucosite oral.

5.5.2 Segunda etapa: dados da evolugao diaria da mucosite oral e da experiéncia da
dor

A segunda etapa consistiu no acompanhamento da evolugdo da mucosite
oral e da dor dos participantes submetidos ao TCTH. Para isso, realizou-se
avaliagdes diarias da classificagdo da mucosite oral e da dor dos participantes. As
avaliagbes tiveram inicio no D+1 do TCTH e ocorreram consecutivamente até a
remissao da mucosite oral. Com excegdao de um caso em que houve perda de
seguimento. As avaliagdes ocorreram em trés momentos distintos, os quais se

repetiam diariamente, tal como ilustramos no diagrama da figura 12.
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FIGURA 12 - DIAGRAMA DA 22 ETAPA DA COLETA DE DADOS: EVOLUGAO DIARIA DA MUCOSITE
ORAL E DA EXPERIENCIA DA DOR.

22 ETAPA

Inicio
D+1

1° MOMENTO

Avaliagdo do
gstad o geral

y

| 2°MOMENTO
> | Avaliagdoda
W Mo

| t
) 3° MOMENTO
Avaliagdo
multidimensio-
nal da dor

Avaliacbes diarias

Término Ra
Remissao da
mucosite oral

Fonte: A autora (2018)

A seguir, foram descritos os procedimentos realizados em cada momento da

avaliagao diaria.

5.5.2.1 Primeiro momento: avaliagdo do estado geral do participante

Neste momento, foi utilizado o instrumento denominado “formulario de
avaliagdo diaria da crianca e adolescente: estado geral” (APENDICE 5). Este
formulario, que foi elaborado especialmente para esta pesquisa, continha as
variaveis de interesse relacionadas ao estado geral da crianga ou adolescente,
incluindo: 1) necessidades fisioldgicas (sono, eliminagdes, entre outros); 2) Atividade
e comportamento (brincando, assistindo videos ou televisdo, comunicativo,
comunica-se apenas por gestos, nao interage, choroso, irritado e calmo); 3) sinais
vitais (presséo arterial, temperatura, frequéncia cardiaca, frequéncia respiratoria,
saturacao de O2 (SpO2); 4) exames laboratoriais: niveis de leucdcitos e plaquetas.

Para a coleta de dados sobre as necessidades fisiologicas, contou-se com a
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colaboragdo do participante e/ou ao responsavel legal utilizando-se linguagem
acessivel para tal. Quanto a atividade e o comportamento dos participantes ao longo
da coleta, destaca-se que ela foi realizada com base na observagdao da
pesquisadora durante o periodo da avaliagao.

Para a coleta dos sinais vitais (SSVV) foram utilizados equipamentos de uso
exclusivo do participante, disponibilizados pela instituicdo em kits proprios para
precaugdo de contato, no qual continha: termdmetro digital, esfigmomandmetro
analogico ou digital, estetoscopio, monitores multiparametros ou oximetro de pulso.

Neste momento, os participantes foram avaliados no leito, geralmente em
decubito dorsal. Em algumas situagdes, também em posicao flower, conforme a sua

preferéncia.

5.5.2.2 Segundo momento: avaliagdo da mucosite oral

Para avaliar a mucosite oral foi utilizada a “Escala de avaliagao de toxicidade
oral da OMS” (WHO, 1979) e o “Formulario de avaliagdo diaria da mucosite oral”
(APENDICE 6) elaborado pela pesquisadora.

A escala de avaliagdo de toxicidade oral (WHO, 1979) tem a finalidade de
mensurar o grau da mucosite oral por meio de sinais objetivos e subjetivos (ANEXO
4). (ALBUQUERQUE; CAMARGO, 2007).

Os critérios para avaliacdo através desta escala incluiram a presenca de
eritema e ulceragdo e capacidade de degluticdo com escores que variavam de zero
a quatro. O escore “zero” significava que ndo havia sinais de mucosite oral,
enquanto “quatro” significava mucosite oral de grau alto. A pontuagédo era dada da
seguinte forma: 0 - sem anormalidades; 1) presenga de eritema; 2) eritema com
ulceracao e tolerancia a alimentos sdlidos; 3) presenga de eritema com ulceragao e
tolerancia a alimentos liquidos; 4) presenga de eritema, ulceragao e impossibilidade
para se alimentar. (WHO, 1979).

A avaliacédo da cavidade oral e de outras variaveis importantes relacionadas
a mucosite oral, foram registradas no “formulario de avaliagdo da mucosite oral” que
foi composto por antecedentes de mucosite oral, higiene oral inadequada,
xerostomia, paladar, presenca de sangramento, aspecto da mucosa oral conforme
os critérios de avaliacdo da escala de toxicidade oral, tipo de dieta tolerada, grau de

mucosite oral, tratamento para mucosite oral (cha de camomila, laser/fototerapia,
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glutamina, clorexidina enxaguante bucal ou crioterapia).

Para avaliagdo do aspecto da cavidade oral, solicitava-se ao participante:

“Abra a boca o maximo que vocé conseguir’s.

Em seguida, era realizada a inspecao da cavidade oral utilizando-se uma
lanterna clinica Pen Light® e abaixador de lingua descartavel de madeira. Os dados
sobre o tratamento da mucosite oral eram coletados do prontuario ou a partir do

questionamento ao participante ou seu responsavel legal.
5.5.2.3 Terceiro momento: avaliagao da dor em carater multidimensional

Neste momento, foram realizados a avaliacido da dor em carater
multidimensional utilizando-se a FPS-R para medicdo da intensidade da dor
(ANEXO 5), o ICQD para avaliar a qualidade da dor (ANEXO 6), e o “formulario de
avaliacao diaria da dor” elaborado de acordo com as necessidades desta pesquisa
para coleta de outras variaveis de interesse (APENDICE 7).

A FPS-R foi escolhida por se tratar de um instrumento validado, reconhecido
internacionalmente e implantado em um dos servigos por Sampaio (2016). Este
instrumento é ilustrado com seis faces, que classificam o grau de dor. A primeira
face caracteriza-se como uma face neutra para expressar auséncia de dor; em
seguida, ha uma face com expressao séria que expressa dor em intensidade 2;
logo, ha uma face de expressao abatida que indica dor em intensidade 4; a face
triste com testa protuberante sinaliza dor em intensidade 6; por sua vez, a face com
olhos fechados, testa muito protuberante e sobrancelhas baixas designa dor em
intensidade 8; a expressdo de choro, com boca aberta, olhos fechados e testa
franzida sugere dor em intensidade 10.

Esta escala faz correlagdo métrica de 0-10, com a pontuagao zero, seguida
de dois, quatro, seis, oito e 10, em escala crescente de dor, criada por Hicks et. al.
(2001).

Seguindo a instrugao proposta por Hicks et. al. (2001), traduzida, adaptada e

5 Em casos de mucosite oral em grau mais elevado (grau 3 e 4), geralmente, os participantes
apresentavam dificuldade para abrir a boca em razdo da dor em cavidade oral. Nestes casos, a
pesquisadora levou em consideracao a limitagdo e a tolerancia dos participantes.

6 Antes e apos a avaliagdo de cada participante, realizava-se a limpeza e desinfecgdo da lanterna
clinica conforme protocolo institucional.
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validada para o portugués brasileiro por Silva e Thuler (2008) (ANEXO 5), a
aplicacdo da FPS-R ocorreu da seguinte forma: demonstrou-se a escala para o

participante explicando-lhe o seguinte:

Essas faces mostram o quanto algo pode provocar dor. Esta face
(apontando para a face mais a esquerda) ndo expressa dor alguma. As
faces mostram cada vez mais dor (apontando para cada uma da esquerda
para a direita) até esta (face mais a direita) que expressa muita dor. Aponte
para a face que expressa quanta dor vocé sente (neste momento). (SILVA;
THULER, 2008. p. 346).

Consecutivamente, ao constatar a presenca de dor com o autorrelato do
participante, aplicava-se o ICQD (ANEXO 6), composto por 18 cartdes com figuras
do personagem Cebolinha da (Turma da Ménica) ilustrados pelo cartunista Mauricio
de Sousa para representar o significado de cada descritor. Os descritores foram
validados por Rossato e Pimenta (1997) e os cartbes foram validados por Rossato e
Magaldi (2006).

A aplicagao do ICQD ocorreu de acordo com as orientagdes propostas por

Rossato et al. (2015). Desta forma, questionou-se aos participantes:

“O Cebolinha esta sentindo dor. Qual tipo de dor ele esta sentindo?”
(Rossato et al., 2015. p. 5).

Sucessivamente, observou-se os cartdes identificados de forma correta e
quais destes os participantes ndo conseguiram identificar corretamente. Sendo
assim, a pesquisadora esclareceu o significado dos descritores e solicitou para o

participante:

“Qual a dor que o Cebolinha esta sentindo [que] é igual a sua?”. (Rossato et
al., 2015. p. 5).
Os materiais utilizados para a avaliagdo da dor foram a FPS-R impressa em
folna de papel A4, branca, cortada e plastificada, e o ICQD impresso com tinta
colorida, cortado e plastificado’.

Quanto ao formulario de avaliagcédo diaria da dor, este era composto pelas

7 A plastificagdo dos instrumentos FPS-R e ICQD facilitou a limpeza e antissepsia do material, a qual
era realizada de acordo com o protocolo institucional, antes e apds cada avaliagao.
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seguintes informacgdes: intensidade da dor; localizagdo da dor; qualidade da dor;
terapias n&o farmacologicas; terapias farmacoldgicas prescritas; horario da
administracao das terapias farmacolégicas; e horario da coleta de dados.

Para a coleta de informacao referente a localizagao da dor, solicitava-se ao

participante:
“Aponte com o dedo para a parte do corpo onde vocé esta sentindo dor. ”

(Fala da pesquisadora).

As avaliagdes diarias foram realizadas nos periodos matutino, vespertino ou
noturno (entre 18h e 20:00h) de acordo com a preferéncia do participante ou a
disponibilidade de quaisquer dos envolvidos. Elas ocorreram no quarto dos STCTH
das instituicdes A, B e C, onde a crianga ou adolescente estava internado. E, em
dois casos, as avaliagcbes foram feitas respectivamente no leito de isolamento da UTI
geral pediatrica e da UTI cardiolégica da instituigdo B, para onde a as criangas
haviam sido transferidas.

Durante as avaliagdes, as criancas ou adolescentes encontravam-se em
companhia de um adulto, sendo o responsavel legal ou um familiar que o
acompanhava no periodo. Em duas situagcbes em que o participante estava em sono
profundo sob efeito de difenidramina, considerou-se o relato do familiar cuidador
para avaliar a intensidade da dor, tendo em conta um dos pressupostos basicos da
TGS.

No primeiro dia da coleta de dados a avaliagdo durava de 30 a 40 minutos
devido a execugao da primeira e da segunda etapa. Na sequéncia, cada avaliagao

durava entre 10 e 15 minutos.

5.6 ANALISE DOS DADOS

As informacgdes obtidas dos formularios e instrumentos aplicados na coleta
de dados foram digitadas em planilhas do programa Microsoft Office Excel® 2016.
Em seguida, os dados foram sintetizados utilizando-se técnicas estatisticas que
auxiliam na sintese, organizagéo, interpretagcéo e descrigdo da informagéo numeérica.
(POLIT; BECK, 2011).

Os resultados das variaveis quantitativas obtidas no estudo foram descritos

por medias, medianas, valores minimos, valores maximos e desvios padrdes. Para



66

as variaveis categoricas, os resultados foram expressos por frequéncias e
percentuais. A descricao do tempo decorrido até a cura da mucosite foi representada
pela curva de Kaplan-Meier, estimando-se o tempo mediano. Para a comparacao de
dois grupos definidos pelo grau maximo da mucosite, em relagéo a idade, utilizou-se
o teste t de Student para amostras independentes. As variaveis categéricas foram
analisadas considerando-se o teste exato de Fisher. Para a avaliagao da associagao
entre duas variaveis quantitativas, foi estimado o coeficiente de correlacido de
Spearman. Valores de p<0,05 indicaram significancia estatistica. Os dados foram
analisados por um profissional estatistico utilizando-se o programa computacional
IBM SPSS Statistics v.20.0. (ARMONK, NY: IBM Corp.).

5.6.1 Interpretagcao do coeficiente de correlagao

O coeficiente de correlacdo € uma medida de associagcdo entre duas
variaveis quantitativas e varia de -1 a + 1. Um coeficiente positivo indica correlagao
direta entre as variaveis, ou seja, valores baixos (altos) de uma delas correspondem
a valores baixos (altos) da outra. Ja coeficientes negativos indicam correlagéo
inversa, ou seja, valores altos (baixos) de uma delas correspondem a valores baixos
(altos) da outra. Coeficientes de correlagdo proximos de zero indicam associagao
fraca e coeficientes mais proximos de -1 ou +1, indicam associacao forte entre as
duas variaveis.

O teste de hipotese para este coeficiente tem como hipdétese nula que o
coeficiente de correlacdo € igual a zero (auséncia de associagdo entre as duas
variaveis avaliadas) e a hipotese alternativa € de que o coeficiente de correlagcéo é
diferente de zero (existe associagado entre as duas variaveis avaliadas). Se p<0,05
conclui-se que ha correlagao entre as variaveis e observamos o sinal do coeficiente
para entender que tipo de correlagdo existe (direta ou inversa). Se p>0,05
concluimos que ndo ha evidéncia de que o coeficiente de correlagdo seja diferente
de zero, ou seja, ndo ha evidéncia de existéncia de associagdo entre as duas
variaveis avaliadas desde que tenha significancia estatistica, o grau de associacao
pode ser classificado em: 1) Excelente: | r [ > 0,90; 2) Bom: | r | de 0,75 a 0,90; 3)
Moderado: | r | de 0,50 a 0,74 e 4) Fraco: | r | <0,50.

8] r | coeficiente de correlagdo em valor absoluto, ou seja, sem levar em consideragdo o sinal.
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6 RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados os dados que se referem ao perfil
sociodemografico e clinico das criangas e adolescentes incluidos no estudo
resultantes da primeira etapa da coleta de dados.

Na sequéncia apresentam-se os resultados relativos a segunda etapa,
incluindo a evolugdo e caracterizacdo da mucosite oral aferida diariamente; a
caracterizagdo da dor multidimensional; as estratégias para o gerenciamento da dor
e da mucosite oral utilizadas nos servigos; e as correlagdes entre a intensidade da
dor, o grau de mucosite oral e as variaveis independentes.

Os resultados apresentados na sequéncia foram calculados com base no
numero de participantes, representado por 25 criangas e adolescentes submetidos

ao TCTH e que tiveram mucosite oral.

6.1 PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DOS PARTICIPANTES

De acordo com a Tabela 1, a média de idade dos participantes foi de 125,9

meses, variando entre 74 e 182 meses de idade (6 a 16 anos).

TABELA 1 - DADO DEMOGRAFICO RELATIVO A IDADE DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Variavel n Média Mediana Minimo Maximo Desvio padrao
Idade (meses) 25 125,9 124 74 182 31,0

FONTE: A autora (2018)

Os dados sociodemograficos dispostos na Tabela 2, em relagcdo ao sexo dos
participantes, 56% (n=14) eram do sexo masculino. Em relagdo a procedéncia, 24%
(n=6) eram do interior do Parana e da regido metropolitana e 76% (n=19) vieram de
outros estados como Santa Cataria (n=5), Bahia (n=3), entre outros. Considerando a
classificagao de cor da pele do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
52% (n=13) se declararam brancos.

Antes da internagao para o TCTH, 80% (n=20) das criangas e adolescentes
frequentavam a escola, cursando desde a pré-escola até o primeiro ano do ensino
médio; 52% (n=13) possuiam renda familiar mensal de dois a trés salarios minimos.

E, quanto a religido, 84% (n=21) se declaravam catolicos.
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(Continua)

Variaveis sociodemograficas n=25 %
Sexo
Feminino 11 44
Masculino 14 56
Procedéncia
Alagoas 2 8
Amapa 2 8
Bahia 3 12
Distrito Federal 1 4
Minas Gerais 1 4
Para 1 4
Parana 6 24
Rio Grande do Sul 2 8
Santa Catarina 5 20
Sao Paulo 2 8
Cor da Pele
Branca 13 52
Parda 9 36
Preta 3 12
Frequéntavam a escola
Nao 5 20
Sim 20 80
Série escolar
Pré escola 1 4
1°ano 3 12
2°ano 3 12
3°ano 5 20
4° ano 4 16
5°ano 2 8
6° ano 2 8
8° ano 2 8
9° ano 2 8
1° ano do ensino médio 1 4
Cuidador Principal
Avos 1 4
Mae 8 32
Mae, avés e outros familiares 6 24
Pai e mae 7 28
Pai, Mae e avos 3 12
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TABELA 2 — DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO
(Conclusao)

Variaveis sociodemograficas n=25 ‘ %
Renda Familiar
Até 1 salario minimo® 2 8
2 a 3 salarios 13 52
4 a 6 salarios 3 12
Mais de 6 salarios 4 16
Nao declarado’® 3 12
Religiao
Catolicos 21 84
Nao declarada 1 4
Protestante 3 12

FONTE: A autora (2018)

Na sequéncia, a TABELA 3 apresenta as variaveis descritivas numéricas
concernentes ao numero de pessoas que residiam com os participantes que variou
de uma a sete pessoas, em média quatro pessoas por participante. O numero de
irmaos, considerando também os irmaos unilaterais'!, variou de zero a sete com

mediana de dois irmaos.

TABELA 3 — MEDIDAS DAS VARIAVEIS NUMERICAS DO PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

n=25
Média | Mediana | Minimo | Maximo | DP
Quantidade de pessoas que moram na mesma casa 4 4 1 7 1,22
Quantidade de irmaos 2,52 2 0 7 212

Variaveis sociodemograficas

FONTE: A autora (2018)

Referente aos dados clinicos dos participantes apresentados na TABELA 4
observou-se que houve ampla variagdo no que se refere ao diagndstico da doenca,
sendo que as leucemias distribuidas em trés subtipos foram as de maior ocorréncia
32% (n=8), seguido da anemia de Fanconi 20% (n=5). Destaca-se que dois
participantes diagnosticados com anemia aplastica constitucional eram gemelares e
um participante diagnosticado com adrenoleucodistrofia tinha dois irmaos bilaterais

diagnosticados com a mesma patologia, porém um com doenga avangada e outro

9 Salario minimo vigente 937,00.

10 Considerou-se como néo declarado, os casos em que o responsavel legal ndo soube ou nio quis
revelar a renda familiar mensal, sendo que nos trés casos tratavam-se de profissionais auténomos.
1 Segundo o art. 1.841 do cdédigo civil brasileiro, sdo considerados irmaos unilaterais, os filhos do
mesmo pai com maes diferentes ou filhos da mesma mae com pais diferentes. (BRASIL, 2002).
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com doenga em estagio inicial.

Os participantes gemelares, portadores de anemia aplastica constitucional,
realizaram o TCTH em momentos diferentes. Entretanto, P5 apresentava quadro
clinico mais grave, sendo submetido ao TCTH aparentado, antes do irméo P7. No
decorrer dos dias, P5 apresentou complicacbes pos-TCTH e piora do quadro,
evoluindo para o6bito logo apds o irmao receber o TCTH nao aparentado. A familia
precisou se organizar com o apoio do servigo social para o translado do corpo, a
mae permaneceu no hospital para acompanhar o outro filho no processo p6s-TCTH.

Para o tratamento da doenga, 52% (n=13) dos participantes foram
submetidos ao TCTH alogénico aparentado (AP); 44% (n=11) ao TCTH Nao
Aparentado (NAP); e um ao TCTH autdlogo. Dos transplantes realizados, 88%
(n=22) utilizaram a medula 6ssea como fonte das CTH (TABELA 4). No caso dos
gemelares, um foi submetido ao TCTH AP recebendo medula éssea de um dos
irméos e o outro foi submetido ao TCTH NAP de doador desconhecido.

Observou-se também que o condicionamento mieloablativo foi o mais
recorrente 60% (n=15) e durante a infusdo das CTH, sete participantes tiveram
registro de reagdes adversas no prontuario conforme Tabela 4, sendo febre (n=4),
hipertensdo arterial sistémica (n=2) e rash cutaneo (n=1). Dois destes participantes

citaram também a sudorese excessiva (n=1) e dispneia (n=1).

TABELA 4 — DADOS CLINICOS DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES SUMETIDOS AO TCTH
(Continua)

Variaveis Clinicas n=25 %

Diagnéstico
Adrenoleucodistrofia

Anemia aplastica constitucional
Anemia de Fanconi

Aplasia de medula

Deficiéncia do dock 8
Disceratose congénita
Leucemia bifenotipica (LAB)
Linfoma de Hodgkin

Leucemia linfoide aguda (LLA)
Leucemia mieloide aguda (LMA)
Mieloma multiplo

Sindrome de imunodeficiéncia combinada (SCID)
Sindrome de Wiskott-Aldrich
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TABELA 4 — DADOS CLINICOS DAS CRIANGAS E ADOLESCENTES SUMETIDOS AO TCTH

(Conclusao)

Variaveis Clinicas n=25 ‘ %
Tratamento prévio
Fator de crescimento hematopoiético 1 3
Quimioterapia 10 27
Radioterapia 2 5
Tratamento sintomatico 4 11
Outros 20 54
Total'? 37 100
Tipo de transplante
Alogénico aparentado 13 52
Alogénico nao aparentado 11 44
Autdlogo 1 4
Fonte das células-tronco hematopoéticas
Medula 6ssea 22 88
Sangue Periférico 2 8
Cord&o umbilical 1 4
Tipo de condicionamento
Mieloablativo 15 60
Intensidade reduzida 10 40
Protocolo de Condicionamento
CFA+TBI 5 20
ATG 3 12
FLU+TBI 2 8
FLU+ATG+CSA 2 8
BU+FLU+ATG 2 8
ATG+FLU+TBI 2 8
BU+FLU+CFA 2 8
BU+MEL 1 4
FLU+CFA+ATG. 1 4
CFA 1 4
ATG+CSA+CTC 1 4
FLU+BU+MEL 1 4
CFA+FLU+TBI 1 4
BU+FLU 1 4
Reac¢des durante a infusao
Nao 18 72
Sim 7 28

FONTE: A autora (2018)

Com relagdo ao tempo de internagdo dos participantes, observou-se na

TABELA 5 que este variou entre 21 e 142 dias, obtendo-se uma média de 45,6 dias

por participante. No caso em que o participante permaneceu na unidade de

20O total dos tratamentos realizados antes do TCTH ¢é diferente de 25, pelo fato de que alguns

participantes foram submetidos a mais de um tipo tratamento.
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internagcéo por um periodo de tempo mais prolongado, no 142° dia ele foi transferido
para um hospital de referéncia do seu estado de origem em Minas Gerais. Os
participantes foram avaliados no periodo de 12 a 22 dias, conforme o tempo da
remissdo completa da mucosite oral, sendo realizadas em média 15,8 avaliacées por

participante, de um total de 395 avaliagdes.

TABELA 5 — MEDIDAS DESCRITIVAS DAS VARIAVEIS NUMERICAS RELATIVAS AO PERFIL
CLINICO DOS PARTICIPANTES

Variaveis clinicas - - n=2!_'> -
Média | Mediana | Minimo | Maximo | DP
Tempo de hospitalizagao 45,6 42 21 142 22,51
Numero de avaliagbes 15,8 15 12 22 2,35

FONTE: A autora (2018)

6.2 AVALIACAO DA MUCOSITE ORAL

A avaliagdo da mucosite oral realizada diariamente e expressos na TABELA
6, demonstraram que o dia de inicio’® da mucosite oral variou do D+1 (n=10) ao D4
do TCTH (n=3) e o dia da cura'* ocorreu entre o D+12 (n=2) e 0 D+22 do TCTH (n=1).

TABELA 6 — MEDIDAS DESCRITIVAS DAS VARIAVEIS RELATIVAS AO INiCIO, TERMINO E
DURACAO DA MUCOSITE ORAL

Variaveis relativas 8 mucosite oral | n=25 | %
Dia do inicio da mucosite

D+1 10 40
D+2 3 12
D3 9 36
D+a 3 12
Dia da remissdao da mucosite

D+12 2 8
D+13 2 8
D+14 6 24
D+15 2 8
D+16 3 12
D+17 4 16
D+1s 4 16
D21 1 4
D+22 1 4

FONTE: A autora (2018)

13 Considerou-se como o primeiro dia, quando o participante apresentou sinais de mucosite de grau 1.
14 Considerou-se como o dia da remissdo, o primeiro dia em que a mucosite voltou a ser classificada
como grau zero.
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Com base nos dados da TABELA 6 o Grafico 1 apresenta a curva de
Kaplan-Meier ilustrando o tempo decorrido desde o inicio até a cura da mucosite
oral. Observa-se que o numero de dias com mucosite oral variou de oito a 21 dias
com mediana de 13 dias. Nota-se que ha semelhanca no que se refere a proporgao
de casos em a mucosite oral perdurou por 11, 12, 13, 15 e 17 dias. Ressaltando que
no D+1e do transplante um caso foi considerado “censurado” devido a perda de
seguimento, por piora do quadro clinico e intubagdo orotraqueal do participante.
Neste caso, o paciente evoluiu para obito.

GRAFICO 1 — REPRESENTAGAO GRAFICA DA CURVA DE KAPLAN-MEIER PARA O TEMPO
DECORRIDO ATE A CURA DA MUCOSITE ORAL
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FONTE: A autora (2018)

Em relagao a classificagcdo do grau maximo de mucosite oral, na TABELA 7
observa-se que o grau trés foi o mais frequente, representando 44% (n=11) dos
casos. Considerando o agrupamento de dados, o grupo que apresentou mucosite
oral de grau trés e quatro 56% (n=14) também foi maior do que o grupo com

mucosite oral de grau um e dois.
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TABELA 7 — CARACTERIZACAO DO GRAU MAXIMO DE MUCOSITE ORAL OBTIDO DA
APLICACAO DA ESCALA DE TOXICIDADE ORAL DA OMS

Variaveis relativas ao grau de mucosite oral n=25 %
Grau maximo da mucosite

Grau 1 4 16
Grau 2 7 28
Grau 3 11 44
Grau 4 3 12
Grau maximo da mucosite (agrupado)

1ou?2 11 44
3ou4 14 56

FONTE: A autora (2018)

A evolugdo da mucosite oral foi analisada tendo como referéncia o dia da
mucosite, assim, até o 9° dia tinha-se n=25 e apds este dia o numero de
participantes em seguimento diminuiu gradativamente.

Portanto, a Tabela 8 apresenta os dados referentes a classificagdo do grau
de mucosite oral (zero a quatro) em cada dia da evolugdo, bem como o grau médio
em cada dia. Destaca-se que o grau médio de mucosite oral foi maior no sétimo e no

oitavo dias de evolugado sendo a média de 2,5 e 2,4, respectivamente.

TABELA 8 — CLASSIFICACAO DO GRAU DA MUCOSITE ORAL EM CADA DIA DA EVOLUGAO

(Continua)
. Grau da mucosite
Dia da Numero de Grau
mucosite | participantes 0 1 2 3 4 médio
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

1 25 - - 24 (96) 1 (4) - - - - 1

2 25 - - 19 (76) 6 (24) - - - - 1,2
3 25 - - 9 (36) 14 (56) 2 8) - - 1,7
4 25 - - 8 (32) 10 40) 7 (28) - - 2

5 25 - - 6 (24) 9 (36) 10 (40) - - 2,2
6 25 - - 4 (16) 10 (40) 11 (44) - - 2,3
7 25 - - 4 (16) 7 (28) 12 (48) 2 (8) 2,5
8 25 - - 6 (24) 5 (20) 12 (48) 2  (8) 2,4
9 25 1 (4) 5 (20) 7 (28 9 (36) 3 (12 2,3
10 24 1 42 4 (16,79 9 (37,50 8 (333) 2 (8,3) 2,3
11 23 2 (87 7 (304) 5 (21,79 7 (304) 2 (8,7) 2
12 21 3 (143) 7 (333 2 (95 8 (381) 1 (4,8 1,9
13 18 3 (16,7) 5 (278) 3 (16,7) 6 (33,3) 1 (56) 1,8
14 15 3 (200 3 (200 6 (40) 2 (13,3) 1 (6,7 1,7
15 12 2 (16,70 4 (33,3) 4 (333 1 (83) 1 (8,3 1,6
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TABELA 8 — CLASSIFICACAO DO GRAU DA MUCOSITE ORAL EM CADA DIA DA EVOLUCAO
(Conclusao)

Grau da mucosite
Dia da Numero de Grau
mucosite | participantes 0 1 2 3 4 médio
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

16 9 3 (333) 2 (22,2) 2 (22,2) 2 (22,2) - - 1,3
17 6 1 (16,7) 3 (50) 1 (16,7) 1 (16,7) - - 1,3
18 5 3 80 - - 2 (40) - - - - 0,8
19 2 - - 1 (50) 1 (50) - - - - 1,5
20 2 - - 1 (50) 1 (50) - - - - 1,5
21 2 1 (50) 1 (50) - - - - - - 0,5
22 1 1 (100) - - - - - - - - 0

FONTE: A autora (2018)

6.3 AVALIACAO DA DOR

Na avaliacdo da intensidade da dor com a aplicacdo da FPS-R e expressos
na Tabela 9, observa-se que entre o quinto e décimo dia da evolugdo da mucosite
oral, o maximo de intensidade de dor autorelatada foi igual a 10 (intensidade maxima
da FPS-R). A média em relagao a intensidade da dor foi maior do sexto ao nono dia,
sendo o valor médio de 3,4 no sexto dia, 3,9 no sétimo e oitavo dia e 3,0 no nono dia
(TABELA 9).

TABELA 9 - INTENSIDADE DA DOR EM CADA DIA DA EVOLUGAO DA MUCOSITE ORAL

(Continua)

Dia da Intensidade da dor

mucosite : Média Mediana Minimo Maximo
1 25 1,4 0 0 8

2 25 1,6 0 0 8

3 25 2,2 2 0 8

4 25 1,8 0 0 8

5 25 2,7 2 0 10

6 25 34 2 0 10

7 25 3,9 2 0 10

8 25 3,9 4 0 10

9 25 3 2 0 10

10 24 21 2 0 10

11 23 21 2 0 6

12 21 1,7 0 0 6

13 18 1 0 0 4

14 15 1,6 0 0 6

15 12 1,2 0 0 6
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TABELA 9 — INTENSIDADE DA DOR EM CADA DIA DA EVOLUCAO DA MUCOSITE ORAL
(Conclusao)

Dia da Intensidade da dor

mucosite n Média Mediana Minimo Maximo
16 9 0,6 0 0 3

17 6 1 0 0 6

18 5 1,2 0 0 6

19 2 2 2 0 4

20 2 1 1 0 2

21 2 1 1 0 2

22 1 2 2 2 2

FONTE: A autora (2018)

Conforme descrito na Tabela 10, em relacédo a localizagcdo da dor avaliada
por meio do autorelato dos participantes, a dor na garganta e em cavidade oral,
geralmente relacionadas a mucosite oral foram mais frequentes do que as outras
localizagbes de dor citadas. Destaca-se que do terceiro até o 11° dia da mucosite
oral, a frequéncia de casos com dor em orofaringe foi mais representativa, obtendo-
se uma variagao de 44% (n=11/25) a 43,5% (n=10/23), chegando ao maximo de
64% (n=16/25) dos casos autorelatados. Quanto a dor em cavidade oral, houve
maior ocorréncia do numero de casos entre o quinto e 10° dias da mucosite oral,
cujo numero variou de 40% (n=10/25) a 45,8% (n=11/24), chegando a atingir o pico

de 60%(n=15/25) no sétimo e no oitavo dia.

TABELA 10 - LOCALIZAGAO DA DOR EM CADA DIA DA EVOLUGAO DA MUCOSITE ORAL

(Continua)
] ! Localizagédo da dor

Dia da . N”T"?m de Cavidade oral Orofaringe Outros locais
mucosite Participantes

n (%) n (%) n (%)
1 25 2 (8) 4 (16) 4 (16)
2 25 3 (12) 8 (32) 2 (8)
3 25 8 (32) 11 (44) 2 (8)
4 25 8 (32) 11 (44) 3 (12)
5 25 10 (40) 13 (52) 2 (8)
6 25 13 (52) 15 (60) 1 (4)
7 25 15 (60) 15 (60) 2 (8)
8 25 15 (60) 16 (64) 1 (4)
9 25 12 (48) 10 (40) 2 (8)
10 24 11 (45,8) 11 (45,8) 2 (8,3)
11 23 8 (34,8) 10 (43,5) 1 (4,3)
12 21 7 (33,3) 8 (38,1) 3 (14,3)
13 18 4 (22,2) 5 (27,8) 2 (11,1)
14 15 2 (13,3) 5 (33,3) 3 (20)
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TABELA 10 — LOCALIZACAO DA DOR EM CADA DIA DA EVOLUGAO DA MUCOSITE ORAL

(Conclusao)

] i Localizagao da dor

Dia da . Nurngro de Cavidade oral Orofaringe Outros locais
mucosite Participantes

n | (%) n | (%) n | (%)
15 12 2 (16,7) 4 (33,3) - -
16 9 1 (11,1) 2 (22,2) - -
17 6 1 (16,7) 1 (16,7) 1 (16,7)
18 5 1 (20) 1 (20) 1 (20)
19 2 1 (50) 1 (50) 1 (50)
20 2 1 (50) 1 (50) 1 (50)
21 2 - - 1 (50) 1 (50)
22 1 - - 1 (100) - -
Total de queixas (314) | 125 40 | 154 49 | 35 11

FONTE: A autora (2018)

Os resultados da avaliagéo da qualidade da dor obtidos a partir da aplicagéao

do ICQD, dispostos na Tabela 11 destacam que os componentes sensoriais, foram

os mais utilizados, sendo apontados em 76% (n=19/25) dos casos no sétimo dia da

mucosite oral. Observou-se também, que a escolha dos componentes afetivos para

expressar o sentimento da crianca e do adolescente em relagdo a dor aumentou

gradativamente a partir do sexto dia da mucosite oral, alcangando pico de 40%
(n=10/25%) no nono dia.

TABELA 11 — CARACTERIZACAO DA DOR QUANTO AOS COMPONENTES AFETIVOS,
SENSORIAIS, AVALIATIVO E DE MISCELANEA DO ICQD EM CADA DIA DE EVOLUGAO DA

MUCOSITE ORAL
(Continua)
] Componentes da qualidade da dor
Dia d? (.n) C. sensorial C. afetivo C. avaliativo C. miscelanea
mucosite | seguimento
n (%) n (%) n (%) n (%)
1 25 6 (24) 2 (8) 1 (4) 2 (8)
2 25 9 (36) 3 (12) 2 (8) 1 (4)
3 25 12 (48) 2 (8) 1 (4) 1 (4)
4 25 11 (44) 3 (12) 2 (8) - -
5 25 16 (64) 7 (28) 2 (8) 1 4)
6 25 16 (64) 2 (8) 6 (24) 2 (8)
7 25 19 (76) 6 (24) 7 (28) 3 (12)
8 25 17 (68) 9 (36) 4 (16) 5 (20)
9 25 16 (64) 10 (40) 4 (16) 6 (24)
10 24 11 (45,8) 6 (25) 2 (8,3) 4 (16,7)
11 23 10 (43,5) 6 (26,1) 3 (13) 1 (4,3)
12 21 9 (42,9) 6 (28,6) - 1 (4,8)
13 18 1 (5,6) 4 (22,2) 1 (5,6) 1 (5,6)
14 15 7 (46,7) 3 (20) 1 (6,7) 1 (6,7)
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TABELA 11 - CARACTERIZAGCAO DA DOR QUANTO AOS COMPONENTES AFETIVOS,
SENSORIAIS, AVALIATIVO E DE MISCELANEA DO ICQD EM CADA DIA DE EVOLUCAO DA
MUCOSITE ORAL

(Conclusao)

Componentes da qualidade da dor

Dia d_a (_n) C. sensorial C. afetivo C. avaliativo C. miscelanea
mucosite | seguimento
n (%) n (%) n (%) n (%)

15 12 4 (33,3) 3 (25) - - 1 (8,3)
16 9 1 (11,1) 2 (22,2) - - - -
17 6 1 (16,7) 1 (16,7) - - - -
18 5 1 (20) 1 (20) - - - -
19 2 - - - - - - - -
20 2 1 (50) - - - - - -
21 2 1 (50) - - - - - -
22 1 1 (100) 1 (100) - - - -

FONTE: A autora (2018)

Para caracterizar a qualidade da dor por mucosite oral, a Tabela 12
apresenta os dados relativos ao numero de vezes em que os descritores de dor do
ICQD foram utilizados pelos participantes, para expressar a dor em cavidade oral e
na garganta associadas a mucosite oral. Portanto, para esta analise, todos os
descritores utilizados para expressar a dor em outros locais foram desconsiderados.

Observa-se que dos 18 descritores que compde o ICQD, apenas dois (dor
que ‘repuxa” e dor “fria”) ndo foram apontados. Os demais descritores foram
escolhidos pelo menos uma vez para expressar a experiéncia da dor da crianca ou
adolescente. Ressalta-se que o descritor “formigamento” foi o mais utilizado para
expressar a dor em cavidade oral ou na garganta, citado 98 vezes (25%), seguido de
“dolorida” 19% (n=74), dor em “queimac&o” citada em 15% (n=57). E importante
mencionar que em alguns casos, as criangas apontaram mais de um descritor em
uma unica avaliagdo. Em um caso, a crianga apresentava-se irritada, chorosa e
relatou dor, porém se recusou a apontar os cartdes que mais representavam a dor
que estava sentindo. (TABELA 12).
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TABELA 12 — DADOS REPRESENTANDO O NUMERO DE VEZES EM QUE CADA DESCRITOR
FOI MENCIONADO PARA EXPRESSAR A QUALIDADE DA DOR POR MUCOSITE ORAL

Descritores do ICQD n %
Componentes sensoriais
01. Queimagéao 57 15
02. Fisgada 14 4
03. Mordida 8 2
04. Dolorida 74 19
05. Formigamento 98 25
06. Repuxa 0 0
07. Agulhada 3 1
08. Latejante 7 2
Componentes Afetivos
09. Apavorante 1 0
10. Atormenta 7 2
11. Cansativa 38 10
12. Enjoada 6 2
13. Enlouquecedora 12 3
Componente Avaliativo
14. Forte 36 9
Componente Misceldnea
15. Aborrecida 12 3
16. Em aperto 8 2
17. Fria 0 0
18. Espalha 6 2
Total 387 100

FONTE: A autora (2018)

Com relagdo as estratégias de gerenciamento da dor por mucosite oral,
observou-se 0 uso de estratégia farmacolégica com analgésico opiodide, sulfato de
morfina endovenosa em infusao continua, associado ou n&o a doses de resgate.

A Tabela 13 apresenta o uso do sulfato de morfina continuo e dose de
resgate em cada dia da mucosite oral, calculados com base no numero de
participantes em seguimento. Conforme os dados apresentados, pode-se observar
que o numero de participantes em uso continuo do sulfato de morfina é crescente
nos dez primeiros dias da mucosite com 87,5% (n=21/25) no décimo dia. Os casos
de participantes que receberam dose de resgate de morfina, nos horarios que
antecederam a avaliacdo foram pouco representativos correspondendo ao maximo
de 16,7% (n=4/24) no 10° dia da mucosite oral.
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TABELA 13 — USO DE SULFATO DE MORFINA CONTINUA E DOSE DE RESGATE EM CADA DIA
DA EVOLUCAO DA MUCOSITE ORAL

Dia da Participantes Analgesia

mucosite em Morfina continua* Dose de resgate
oral seguimento n (%) n (%)
1 25 3 (12) - -
2 25 5 (20) 1 (4)
3 25 8 (32) 2 (8)
4 25 13 (52) 1 (4)
5 25 15 (60) 1 (4)
6 25 17 (68) 1 (4)
7 25 19 (76) 1 (4)
8 25 19 (76) 4 (16)
9 25 20 (80) 3 (12)
10 24 21 (87,5) 4 (16,7)
11 23 18 (78,3) - -
12 21 17 (81) - -
13 18 13 (72,2) 2 (11,1)
14 15 13 (86,7) 1 (6,7)
15 12 10 (83,3) - -
16 9 8 (88,9) - -
17 6 6 (100) - -
18 5 5 (100) - -
19 2 2 (100) - -
20 2 2 (100) - -
21 2 2 (100) - -
22 1 1 (100) - -

FONTE: A autora (2018)
Nota: A analgesia continua com morfina foi utilizada nos trés STCTH, sobretudo para participantes
com mucosite grau trés e quatro.

Quanto as estratégias nao farmacoldgicas, conforme se observa na Tabela

14 foram utilizadas a fototerapia, crioterapia e bochechos com cha de camomila

gelado.

TABELA 14 — ESTRATEGIAS NAO FARMACOLOGICAS UTILIZADAS NOS SERVICOS PARA O

GERENCIAMENTO DA DOR POR MUCOSITE ORAL

(CONTINUA)
Estratégias ndao farmacolégicas
. Participantes -

Dia da - . e Chade
. em Fototerapia Crioterapia -

mucosite . camomila

seguimento

n*** (%) n*** (%) n*** (%)
1 25 3 (12) 4 (16) 10 (40)
2 25 5 (20) 5 (20) 14 (56)
3 25 7 (28) 6 (24) 17 (68)
4 25 8 (32) 6 (24) 21 (84)
5 25 9 (36) 5 (20) 22 (88)
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TABELA 14 — ESTRATEGIAS NAO FARMACOLOGICAS UTILIZADAS NOS SERVICOS PARA O
GERENCIAMENTO DA DOR POR MUCOSITE ORAL

(Conclusao)

Estratégias ndao farmacologicas
. Participantes -

Dia da - . e Chade

. em Fototerapia Crioterapia -
mucosite . camomila

seguimento
n*** (%) n*** (%) n*** (%)

6 25 9 (36) 7 (28) 22 (88)
7 25 9 (36) 5 (20) 23 (92)
8 25 9 (36) 5 (20) 23 (92)
9 25 9 (36) 4 (16) 22 (88)
10 24 8 (33,3) 7 (29,2) 22 (91,7)
11 23 7 (30,4) 4 (17,4) 20 (87)
12 21 7 (33,3) 4 (19) 18 (85,7)
13 18 7 (38,9) 3 (16,7) 15 (83,3)
14 15 7 (46,7) 3 (20) 12 (80)
15 12 5 (41,7) 3 (25) 10 (83,3)
16 9 4 (44,4) 2 (22,2) 5 (55,6)
17 6 1 (16,7) 1 (16,7) 2 (33,3)
18 5 1 (20) - - 1 (20)
19 2 1 (50) - - 1 (50)
20 2 1 (50) - - 1 (50)
21 2 1 (50) - - - -
22 1 - - - - - -

FONTE: A autora (2018)

NOTA: * Apenas o STCTH da instituicdo B oferecia fototerapia como estratégia ndo farmacoldgica
para as criangas e adolescentes com mucosite oral. ** Tanto a crioterapia, quanto o cha gelado de
camomila eram utilizados nos trés STCTH. *** O (n) desta tabela foi calculado com base no numero
de participantes em seguimento que estavam em uso das estratégias ndo farmacoldgicas e aqueles
que nao utilizavam. Em alguns casos utilizou-se mais de uma terapia.

6.4 AVALIACAO DE ASSOCIACAO ENTRE AS VARIAVEIS ESTUDADAS

Para a variavel idade, testou-se a hipétese nula de que a média de idade
para participantes com grau maximo de mucosite oral 1 ou 2 é igual a média de
idade para participantes com grau maximo de mucosite oral 3 ou 4, versus a
hipotese alternativa de médias diferentes. Na Tabela 15 sdo apresentadas
estatisticas descritivas da idade de acordo com o grau maximo de mucosite e o valor

de p do teste estatistico.
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TABELA 15 — AVALIACAO DA ASSOCIAGAO ENTRE IDADE E O GRAU MAXIMO DE MUCOSITE
ORAL

- Idade (meses)
Grau maximo da D - Valor
mucosite n | Média | Mediana | Minimo | Maximo esvio dep
padrao
1o0u?2 11 124,3 110 79 182 35,7 0819
3ou4d 14 127,2 135,5 74 168 28,1 ’

FONTE: A autora (2018)

Para cada uma das variaveis categoricas analisadas, testou-se a hipotese
nula de que as probabilidades de ter grau maximo de mucosite oral igual a 3 ou 4
sdo iguais para todas as classificacbes da variavel, versus a hipotese alternativa de
que as probabilidades ndo séo todas iguais.

Na Tabela 16 observa-se predominio do sexo feminino 54,5% (n=6) para os
participantes com mucosite de grau 1 e 2. E a prevaléncia do sexo masculino 64,3%
(n=9) para mucosite de grau 3 e 4. Entretanto, ndo foram encontradas diferencas
significativas (p=0,435).

TABELA 16 — AVALIACAO DA ASSOCIACAO ENTRE O SEXO E O GRAU MAXIMO DE MUCOSITE
ORAL

Grau maximo da mucosite Sexo Valor
Feminino ‘ Masculino de p
1ou?2 6 (54,5%) 5(35,7%) 0435
3ou4 5 (45,5%) 9 (64,3%) ’
Total 11 14

FONTE: A autora (2018)

Com relagao ao tipo de TCTH e do condicionamento, nao foi possivel aplicar
os testes. Portanto, a Tabela 17 demonstra a avaliacdo da associagao entre o tipo

de condicionamento e o grau de mucosite oral (p-valor=1)

TABELA 17 — AVALIACAO DA ASSOCIAGAO ENTRE O GRAU DE MUCOSITE ORAL E O TIPO DE
CONDICIONAMENTO

Grau maximo da TIPO DE CONDICIONAMENTO Valor de
mucosite Mieloablativo | Intensidade reduzida P

1ou?2 7 (46,7%) 4 (40%) 1

3ou4d 8 (53,3%) 6 (60%)

Total 15 10

FONTE: A autora (2018)
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Para cada uma das variaveis, testou-se a hipétese nula de que o coeficiente
de correlagao entre o grau médio de mucosite e a variavel analisada € igual a zero
(auséncia de associagao), versus a hipotese alternativa de que o coeficiente de
correlagdo é diferente de zero (presenga de associagcdo). Na Tabela 18 séao
apresentados os valores dos coeficientes de correlagdo de Spearman estimados e
os valores de p dos testes estatisticos.

Para esta analise, a unidade de observacdo foi o numero de dias com
mucosite. Para as variaveis expressas em percentual de casos, foram considerados

os dados até o 18° dia.

TABELA 18 — AVALIACAO DA ASSOCIACAO ENTRE O GRAU DE MUCOSITE ORAL E OUTRAS
VARIAVEIS COM A EVOLUCAO DA MUCOSITE ORAL

Coeficiente de correlagao de Valor de

Variaveis Spearman p
Grau da mucosite x Intensidade da dor 22 0,73 <0,001*
Grau da mucosite x Dor na cavidade oral (%) 18 0,93 <0,001*
Grau da mucosite x Dor na garganta 18 0,89 <0,001*
Grau da mucosite x Dor em outros locais 18 -0,36 0,137
Grau da mucosite x Componente Sensorial 18 0,80 <0,001*
Grau da mucosite x Componente Afetivo 18 0,51 0,031
Grau da mucosite x Componente Avaliativo 18 0,82 <0,001*
Grau da mucosite x Componente Miscelanea 18 0,61 0,008*
Grau da mucosite x Morfina continua 18 -0,12 0,645
Grau da mucosite x Resgate de morfina 18 0,59 0,009*
Grau da mucosite x Fototerapia 18 0,37 0,126

FONTE: A autora (2018)
NOTA: * Resultados significativos (p<0,05).

Na comparacao entre as variaveis apresentadas na Tabela 18, observa-se
resultados significantes que indicam correlagdo entre o grau médio de mucosite oral
e intensidade média da dor (p<0,001), entretanto considerando o coeficiente de
correlagao de Spearman (r=0,73), a associagao entre estas variaveis € moderada.

O Grafico 2 representa a associacao entre o grau médio da mucosite oral e a

média de intensidade da dor em cada tempo da sua evolucéo.
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GRAFICO 2 - REPRESENTAGAO GRAFICA DA ASSOCIACAO ENTRE O GRAU MEDIO DA
MUCOSITE ORAL E A MEDIA DA INTENSIDADE DA DOR

Grau da mucosite / Intensidade da dor

—— Grau da mucosite
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—=— |ntensidade da dor

Dia da mucosite

FONTE: A autora (2018)

E possivel observar que até o terceiro dia da mucosite a média de
intensidade da dor acompanhou o crescimento da média do grau de mucosite.
Posteriormente, houve pico de dor no sétimo e oitavo dia, concomitante ao aumento
do grau médio da mucosite oral. Entretanto, a curva da intensidade da dor apresenta
variagdes no decorrer do tempo da mucosite oral, uma vez que na maioria dos casos
os participantes estavam em uso de analgesia continua e intermitente com opidide,
o que influenciou diretamente nos resultados.

Com relagéo a localizagéo da dor, foi evidenciada associagao significativa
entre a mucosite oral e os relatos de dor em cavidade oral (p<0,001) e dor na
garganta (p<0,001). Considerando o coeficiente de correlagdo de Spearman estas
associagdes podem ser classificadas, respectivamente, como excelente (r=0,93) e
bom (r=0,89). Ou seja, na presenga de mucosite oral € comum que as criangas e 0s
adolescentes apresentem dor em cavidade oral e na garganta (TABELA 18).

Quanto a intensidade da dor em relagdo as demais variaveis, testou-se a
hipétese nula de que o coeficiente de correlacédo entre a intensidade média da dor e

a variavel analisada € igual a zero, versus a hipotese alternativa de que o coeficiente
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de correlacido é diferente de zero. Na Tabela 19 sdo apresentados os valores dos
coeficientes de correlacdo de Spearman estimados e os valores de p dos testes
estatisticos.

Para esta analise, a unidade de observacdo foi o numero de dias da
mucosite. Para as variaveis expressas em percentual de casos, foram considerados
os dados até o 18° dia da mucosite oral.

TABELA 19 - AVALIACAO DA ASSOCIAGCAO ENTRE INTENSIDADE DA DOR E OUTRAS

VARIAVEIS NA EVOLUCAO DA MUCOSITE
Coeficiente de

Variaveis n correlagao de Valor de p
Spearman
Intensidade da dor x PAD** 22 0,49 0,020*
Intensidade da dor x PAS*** 22 0,48 0,024*
Intensidade da dor x T**** 22 0,40 0,068
Intensidade da dor x SPO2***** 22 0,15 0,508
Intensidade da dor x FR****** 22 0,63 0,002*
Intensidade da dor x FC******* 22 0,35 0,114
Intensidade da dor x Dor na cavidade oral 18 0,87 <0,001*
Intensidade da dor x Dor na garganta 18 0,90 <0,001*
Intensidade da dor x Dor em outros locais 18 -0,32 0,195
Intensidade da dor x Componente Sensorial 18 0,96 <0,001*
Intensidade da dor x Componente Afetivo 18 0,29 0,250
Intensidade da dor x Componente Avaliativo 18 0,84 <0,001*
Intensidade da dor x Componente Miscelanea 18 0,54 0,020*
Intensidade da dor x Morfina continua 18 -0,37 0,125
Intensidade da dor x Resgate de morfina 18 0,52 0,026*
Intensidade da dor x Fototerapia 18 0,06 0,816

FONTE: A autora (2018)

NOTA: *Resultados significativos. **PAD: Pressao arterial diastdlica; ***PAS: Pressao Arterial
Sistolica; ****T: Temperatura axilar; *****SPO2: Saturagdo de Oxigénio; ******FR: Frequéncia
respiratoria; *******FC: Frequéncia Cardiaca.

Conforme se observa na Tabela 19, em relagdo aos sinais vitais, a
intensidade da dor nao provocou alteragdes nas variaveis FC, T e SPOz2, pois nestes
casos os resultados de p-valor foram >0,05. Entretanto, para a PAD (p=0,020) e
PAS (p=0,024) os resultados se mostraram significativos.

Desta forma os Graficos 3 e 4 o comportamento da PAD e PAS em relagao a

dor podem ser melhor observados.
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GRAFICO 3 - REPRESENTAQAO,GRAFICA DA ASSOCIAGAO ENTRE O GRAU MEDIO DE
MUCOSITE ORAL, A MEDIA DE INTENSIDADE DA DOR, A PAD E PAS
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FONTE: A autora (2018)

GRAFICO 4 - REPRESENTAGAO GRAFICA DA ASSOCIAGAO ENTRE O GRAU MEDIO DE
MUCOSITE ORAL, A MEDIA DE INTENSIDADE DA DOR, AFC EFR
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FONTE: A autora (2018)
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Sobre os componentes do ICQD, observa-se que a intensidade da dor teve
boa associagdo (r=0,84) com o componente avaliativo (<0,001) composto pelo
descritor de dor “forte” e excelente associagcdo (r=0,96) com os componentes
sensoriais (0,001).

O Grafico 5 representa a associagao entre o grau médio da mucosite oral, a
média da intensidade da dor e o percentual de casos em uso de sulfato de morfina

continuo e dose de resgate.

GRAFICO 5 - REPRESENTAGCAO GRAFICA DA ASSOCIACAO ENTRE O GRAU MEDIO DA
MUCOSITE ORAL, A MEDIA DA INTENSIDADE DA DOR E O PERCENTUAL DE CASOS COM USO
DE MORFINA CONTINUA E DOSE DE RESGATE
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FONTE: A autora (2018)

Observa-se que conforme aumenta o grau médio da mucosite oral, tém-se
também o aumento do percentual de casos dos participantes com sulfato de morfina
de uso continuo, entretanto esse percentual continua aumentando até o 18° dia
enquanto o grau médio de mucosite diminui. Com relagdo ao percentual de casos
em uso de dose de resgate de morfina, observa-se que o maior percentual coincide
com a redugao do pico de dor, levantando indicios de que as doses do opioide

influenciaram nos resultados relativos a intensidade da dor.
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7 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O TCTH pediatrico € um procedimento terapéutico complexo bem
estabelecido para cuidados curativos e paliativos. (WALLEK et al., 2018). E, sem
duvida, tem efeito positivo na taxa de sobrevivéncia desta populagdo. (LAHAYE et
al., 2017). Entretanto, o tratamento esta associado a multiplos efeitos adversos e
sintomas que exigem uma grande demanda de cuidados por parte da equipe de
saude, a fim de evitar agravos, reduzir as taxas de o&bito e o tempo de
hospitalizagao.

Com relagao ao tempo de hospitalizagao, o presente estudo evidenciou uma
média de 45,6 dias por participante, sem levar em consideracdo as reinternagdes
hospitalares e o tempo de permanéncia nas casas de apoio. Em um caso, o
participante chegou a permanecer por 142 dias no STCTH, sendo transferido para
um hospital mais proximo de sua cidade de origem. Estes dados sugerem que os
participantes ficaram sujeitos a um longo periodo de hospitalizagdo, passando por
situagdes de isolamento social e restricdo das suas atividades.

Corroborando com esses achados, um estudo realizado no Pediatric Stem
Cell Transplantation Center of the University Clinic Frankfurt/Main, na Alemanha
(n=53), encontrou um resultado aproximado, com média de 40 dias de
hospitalizacdo. Considerando que este fator tem como consequéncia a limitagao das
atividades e o sedentarismo, os pesquisadores submeteram os participantes a
realizacdo de atividades fisicas pelo menos uma vez por semana. O grupo que
realizou as atividades teve menos tempo de hospitalizagdo (IGrit= 36 dias/ CGrit= 39
dias) do que o grupo que néo foi incluido no programa (IGunfit= 40,5 e CGunfit = 43,5),
mostrando que a atividade fisica adequada ao ambiente e a aptidao fisica de cada
paciente pode ser uma otima estratégia para lidar com a situagcédo. (WALLEK et al.,
2018).

Lahaye et al. (2017) acrescentam que a hospitalizagao prolongada leva as
criangas e os adolescentes a experimentarem situagcdes de isolamento social e
emocional, afetando seu desempenho escolar e causando limitagbes para atividades
adequadas a sua idade. Estes autores destacam o comprometimento da qualidade
de vida e as mudancgas no funcionamento familiar. Portanto, a crianga e adolescente
submetidos ao TCTH sofrem com problemas de ordem psicolégica e social que

demandam apoio e cuidados de toda a equipe para o enfrentamento deste processo,
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tornando-se essencial conhecer o seu perfil sociodemografico e clinico para
direcionar as ag¢des multidisciplinares com o intuito de minimizar os efeitos do
tratamento.

Segundo Brant et al. (2016), conhecer os dados sociodemograficos dos
pacientes é essencial para avaliar um sintoma e definir estratégias para o seu
gerenciamento, uma vez que os sintomas sdo dinamicos e mutaveis. Para os
autores, os dados demograficos sdo definidos como variaveis inerentes ao individuo
e tem influéncia na temporalidade, na intensidade e na qualidade do sintoma, além
de interferir na angustia e avaliagao relacionada a este sintoma.

A analise do perfil sociodemografico desta pesquisa revelou que os
participantes com média de idade de 10,5 anos eram, predominantemente, do sexo
masculino (56%). Corroborando com este resultado, um estudo documental
retrospectivo, realizado nos EUA, analisou 51 prontuarios de criangas e
adolescentes com idade média de 11,1 anos e encontrou prevaléncia de 54% para o
sexo masculino. (VASQUENZA et al.,, 2015). Outro estudo, cujos participantes
(n=40) tinham idade média de 14,5 anos, evidenciou um percentual de 76% também
para o sexo masculino. (NDAO et al., 2012).

Os resultados mostraram que 76% dos participantes eram procedentes de
outros estados. Deste modo, foram obrigados a reorganizar sua rotina e estrutura
familiar, sendo que em 32% dos casos a mae assumiu o papel de cuidadora
principal. Estes dados sugerem que, além do isolamento social imposto pelo préprio
tratamento, os participantes também se depararam com a distadncia e o rompimento
repentino de lagos com amigos e familiares, bem como o afastamento de sua rotina,
de sua cultura e de seu lar.

Além disso, as familias eram compostas, em média, por quatro pessoas,
com renda familiar mensal de dois a trés salarios minimos (52%). Neste caso, os
fatores econdmicos associados a auséncia dos familiares e amigos acabavam
gerando sobrecarga ao cuidador principal, aumentando o seu sofrimento e refletindo
no bem-estar do participante.

De acordo com Terrin et al. (2013), o nivel de estresse dos pais de criangas
e adolescentes submetidos ao TCTH é alto, e durante todo o periodo pré e pos-
TCTH eles estdo sujeitos a alteragdes psicolégicas e emocionais, principalmente
quando as criangas sofrem complicagbes. Para Rodday et al. (2017) todo este

estresse e sofrimento psicolégico interferem na sua capacidade de ser um cuidador
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efetivo para a crianga ou adolescente. Neste caso, ressalto a situacdo dos familiares
dos participantes gemelares citados no capitulo anterior.

Observou-se neste estudo, que a fé e a religiosidade foram utilizadas pelos
participantes e por seus familiares como apoio para o enfrentamento da situacéo e a
religiao catdlica foi a mais proferida.

O estudo de analise do perfil sociodemografico e clinico de criangas
atendidas na unidade ambulatorial do STCTH do CHC/UFPR também encontrou
predominio da religido Catdlica em 68,1% dos casos de um total de 138 prontuarios
analisados. (RODRIGUES, 2015). Além disso, o resultado corrobora com os dados
nacionais divulgados pelo ultimo censo do IBGE, que apontam para a prevaléncia da
religido catdlica com um percentual de 64,6%. (IBGE, 2010).

Segundo Rodrigues (2015), a religido e a igreja formam uma rede de apoio
para os pacientes e seus cuidadores, principalmente quando estes se encontram
distantes de sua familia e de seus amigos.

Quanto ao ensino, considerando o art. 53 do Estatuto da Crianca e
Adolescente (ECA) — que garante igualdade de condicbes para acesso permanente
a escola —, o art. 54 — que estabelece o dever do estado em assegurar o
atendimento em creches e pré-escola para menores de seis anos — € 0
atendimento especializado as criangas e adolescentes portadores de deficiéncia
(BRASIL, 2014), analisou-se a escolaridade dos participantes e evidenciou-se que
80% frequentavam a escola antes da hospitalizacdo para o TCTH e 20% nunca
havia frequentado ou estavam afastados devido a doenca.

Destaca-se que pela gravidade das doengas, a hospitalizagdo prolongada
das criangas e adolescentes, bem como o afastamento de seu contexto social para a
realizacdo do tratamento, tornam-se comuns, e nisto inclui-se, também, o abandono
escolar, os atrasos na insercdo a escola, ou mesmo a interrupcdo nos estudos.
(BARRIGA et al.,, 2013). Entretanto, a baixa escolaridade deve ser considerada
como um fator negativo nestes casos, uma vez que interfere na capacidade de
compreensao da crianga sobre as orientagdes para o autocuidado. (RODRIGUES,
2015).

Além disso, notou-se que a baixa escolaridade das criangas e adolescentes
aumentou a sua dependéncia dos pais e dificultou o entendimento dos instrumentos
utilizados nesta pesquisa para avaliar a intensidade e qualidade da dor.

No que se refere ao perfil clinico dos participantes, este estudo evidenciou



91

que os diagnosticos mais frequentes foram as leucemias em 32% (n=8). Além disso,
houve um caso de Mieloma Multiplo, considerado raro em pacientes com idade
inferior a 50 anos.

A prevaléncia das Leucemias corrobora com um estudo realizado em
Uppsala, na Suécia, que encontrou uma proporcao de 50% (n=19/38) de casos de
criangas e adolescentes com mucosite oral relacionada ao pés-TCTH. (KAMSVAG-
MAGNUSSON et al., 2014). Entretanto, diferem dos achados de Rodrigues (2015),
que evidenciaram predominancia dos casos de Anemia de Fanconi com percentual
de 30,4% (n=42/138) por ser um centro referéncia mundial no tratamento da doenca.

Segundo informagdes do INCA, no cenario internacional, as leucemias
representam o tipo mais frequente de cancer na infancia e adolescéncia (de 25% a
35%). No cenario brasileiro n&o é diferente: as Leucemias atingem um percentual de
26%, predominando sobre outros tipos de cancer. (INCA, 2017). Vale ressaltar que
para as Leucemias, o TCTH s6 é indicado se nao houver sucesso dos protocolos de
quimioterapia anteriores.

As Leucemias sao classificadas como tumores hematologicos. Atualmente,
sao conhecidos sete tipos diferentes de leucemias. Entretanto, em criancas e
adolescentes sdo mais comuns a LLA e LMA. A LLA tem rapida evolugéo clinica, é
caracterizada por proliferagcdo descontrolada de glébulos brancos imaturos na
medula 6ssea e na corrente sanguinea. Geralmente, produz sintomas como febre,
infeccbes secundarias graves devido a neutropenia, fadiga, anemia, hemorragias,
dor 6ssea e nas articulagdes, petéquias e equimoses. (JIMENEZ-MORALES;
HIDALGO-MIRANDA; RAMIREZ-BELLO, 2017)

A LMA representa aproximadamente 15 a 20% dos casos de Leucemia.
Trata-se de uma doenga clonal, caracterizada por proliferagdo anormal de células
progenitoras da linhagem mieloide e ocasiona a baixa producdo de células
sanguineas maduras normais. Suas manifestacdes clinicas sdo semelhantes a da
LLA e incluem hemorragias, febre e palidez. As complicagbes podem levar a morte e
incluem infecgdes, leucostasia e a sindrome de lise tumoral. (LIMA, et al., 2016). No
caso da LBA, sao encontradas tanto caracteristicas linfoides quanto mieloides.
Possui causa desconhecida, mas sabe-se que pode ocorrer durante recidiva da LMA
ou LLA. (MARQUES, 2017).

Quanto a Anemia de Fanconi, trata-se de uma doenca rara de heranga

autossOmica recessiva ligada ao cromossomo “X”. Caracteriza-se por faléncia
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progressiva da medula 6ssea, anormalidades congénitas e aumento do risco de
cancer. (BONFIM, 2014). Nestes casos, o TCTH é& o unico tratamento com
perspectiva de cura hematolégica. (SBTMO, 2013). Vale destacar que todos os
participantes diagnosticados com Anemia de Fanconi, representados por 20% (n=>5),
foram recrutados do STMO/CHC, referéncia nacional em TCTH para o tratamento da
doenca.

O mieloma multiplo é considerado um tipo de cancer da medula éssea que
afeta as células plasmaticas, causando o aumento do numero de células e da sua
atividade. Entretanto, € extremamente raro em criangas, adolescentes e adultos
jovens, sendo mais frequente em homens a partir dos 50 anos. (PILBEAM; LUND,
2017; RAJKUMAR et al., 2014). No caso em questdo, o participante foi
diagnosticado em 2012, aos 8 anos, quando recebeu o primeiro TCTH autdlogo.

No que se refere ao tipo de transplante, esta pesquisa encontrou prevaléncia
do tipo alogénico. Os dados apresentados vao ao encontro dos achados de
Rodrigues (2015) que averiguou que todos os participantes de seu estudo 100%
(n=138) foram submetidos ao TCTH alogénico. Na Europa foi relatado que, em
2014, o numero de TCTHs alogénicos aumentou 4,5% e o autélogo 3,8%
comparado ao ano de 2013. O total de TCTH pediatricos foi de 4.400 e, destes,
74,52% (n=3.279) foram alogénicos. (PASSWEG et al., 2016).

O aumento do numero de TCTHs alogénicos esta atrelado as melhores
evidéncias de cura da doenca. (RODRIGUES, 2015). Contudo, um fator preocupante
a ser considerado € que os TCTHs alogénicos sdo mais complexos e ha diversas
variaveis a serem controladas. Por exemplo, a compatibilidade entre doador,
receptor e o fato de ser aparentado ou ndo aparentado que implica no aumento do
risco de DECH. (MARQUES, 2016b).

Com relagao a fonte das CTHSs, neste estudo houve predominio do uso da
medula 6ssea, com 88% (n=22) dos casos. Um estudo retrospectivo, realizado em
Porto Alegre, com participantes de todas as faixas etarias, também encontrou
predominio da medula 6ssea como fonte de CTH com 79,1% dos casos
(n=220/278).

Um estudo realizado pela Worldwide Network for Blood and Marrow
Transplantation investigou o0 uso de sangue periférico e medula 6ssea em 194
paises. Os achados apontaram que de 3.282 TCTHs alogénicos, 54% utilizou a

medula éssea como fonte de CTHSs, 44% sangue periférico e apenas 5% células de
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cordao umbilical. (YOCHIMI, 2016).

Embora a medula 6ssea como fonte das CTHs tenha mais prevaléncia neste
e em outros estudos, para o doador a coleta de sangue periférico, através de
aférese, implica em menos riscos, e o exime da necessidade de internagéo.
(MARQUES, 2016b).

Diversos autores relacionam a mucosite oral com o regime de
condicionamento utilizado na fase pré-TCTH. Portanto, com relagao ao perfil clinico,
este estudo investigou o tipo de condicionamento aplicado aos participantes,
verificando-se predominio do condicionamento mieloablativo com 60% dos casos
(n=15). Em contrapartida, Rodrigues (2015) encontrou prevaléncia do
condicionamento de intensidade reduzida em criangas submetidas ao TCTH.

Com relacdo ao protocolo de condicionamento adotado, identificou-se 14
protocolos diferentes. Os participantes que receberam condicionamento de
intensidade reduzida eram portadores de anemias, aplasia de medula ou disceratose
congénita. Os que receberam apenas globulina antitimocitica tinham o diagndstico
de Anemia de Fanconi. E quanto aqueles que receberam Ciclofosfamida (CFA)
combinada a radioterapia, eles eram portadores de leucemias.

A radioterapia em altas doses tem sido amplamente utilizada nos regimes de
condicionamento pré-TCTH por causa de suas propriedades imunossupressoras,
sendo extremamente eficaz contra a recidiva de doengas malignas, como leucemias
e linfomas. Contudo, seu uso contribui para diversas complicagdes gastrointestinais
e comprometimento do crescimento e desenvolvimento das criangas. Portanto, é
comum o seu uso em intensidade reduzida associada ao uso de drogas
antineoplasicas para reduzir complicagbes, de modo que o CFA é o antineoplasico
mais utilizado. (GYURKOCZA; SANDMAIER, 2014).

Sabe-se que a mucosite oral € uma resposta inflamatéria aguda da mucosa
causada pelo uso de drogas antineoplasicas e da radioterapia realizada na regiao de
cabeca e pescogo. (CICCHELLI et al.,, 2017). Com relagdo a mucosite oral, esta
pesquisa mostrou que a maior ocorréncia foi do grau 3 (44%) e mucosite ulcerativa
de grau 3 e 4 agrupadas (56%). Neste sentido, destaca-se que a mucosite
ulcerativa, associada a leucopenia, predispde as criangas e adolescentes as
infecgcbes oportunistas, servindo como porta de entrada para microrganismos.

Resultados divergentes foram encontrados em um estudo realizado em S&o

Paulo. Com relagdo ao grau maximo de mucosite oral, o estudo realizado com 51
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criangas e adolescentes, mostrou maior ocorréncia da mucosite grau 1 (70,6%);
seguido de mucosite grau 2 (29,4%). Neste caso, nao foi relatado mucosite de grau
3. Entretanto, vale considerar que o estudo estava utilizando um protocolo de
cuidados orais que pode ter contribuido para a ndo ocorréncia de mucosite oral mais
severa. (EDUARDO et al., 2015).

Pesquisadores da Universidade de Sao Paulo (USP) estudaram a incidéncia
e os fatores preditivos para o desenvolvimento da mucosite oral em 97 pacientes
adultos (56% do sexo masculino e 44% feminino) e também mostrou prevaléncia
dos casos de mucosite grau 1, 48,5% (n=47); seguido do grau 2, 25,8% (n=25); grau
3, 8,2% (oito) e grau 4, 8,2% (oito). A avaliagdo ocorreu com base nos critérios de
toxicidade oral da OMS (CORACIN et al., 2013).

Sabe-se que a mucosite oral ocorre tanto no TCTH autdlogo, quanto no
TCTH alogénico. Entretanto, alguns estudos tém relatado diferengas no que
concerne a severidade e duracdo da mucosite oral relacionados ao tipo de
transplante. Coracin et al. (2013) constataram que a incidéncia de mucosite oral
ulcerativa (grau Il e IV) foi maior nos pacientes que receberam TCTH alogénico
comparado aqueles que receberam TCTH autélogo (p=0,001).

Eduardo et al. (2015), observaram em seu estudo, que os participantes que
receberam TCTH autélogo apresentaram mucosite oral com menor gravidade. Além
disso, a mucosite oral de grau 2 foi encontrada em pacientes que receberam TCTH
alogénico de doador HLA-compativel (66,7%), comparado a frequéncia daqueles
que receberam TCTH de doador haploidéntico (14,3%), com p=0,022. Evidenciaram
também que a duragdo média da mucosite oral foi maior em adolescentes do que
nas criangas (p=0.013), considerando que a maior média de duragdo da mucosite
oral foi de 6 dias em intervalos de seis e 15 dias.

Em contrapartida, nos resultados desta dissertagdo ndo foram encontradas
evidéncias de associagao entre a mucosite oral e as variaveis: tipo de transplante,
fonte de CTHs e tipo de condicionamento. Além disso, também n&o houve relagéo
entre as variaveis demogréficas, idade e sexo.

Com relacédo a duragcdo da mucosite oral, analisada por meio da curva de
Kaplan-Meier, encontrou uma mediana igual a 13 dias e meédia de 13,48 dias,
divergindo dos resultados encontrados por Eduardo et al. (2015). Entretanto, é
importante destacar que a média encontrada pelos autores foi menor devido a

menor gravidade da mucosite oral.
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Neste estudo também foram analisados o grau de mucosite oral em cada dia
da evolugdo, com base no dia da mucosite e no numero de participantes em
seguimento. Logo, foi evidenciado que entre o 6° (n=25) e 10° dia (n=24) os
participantes apresentaram maior incidéncia de mucosite ulcerativa, bem como
maior grau médio de mucosite, atingindo 2,5 no 7° dia.

Estes dados corroboram com o estudo de Coracin et al. (2013) que também
encontrou maior incidéncia de mucosite oral ulcerativa entre o sexto dia e 10° dia.
Todavia, é importante lembrar que o estudo em questao foi realizado com pacientes
maiores de 18 anos.

Segundo Chaveli-Lépez e Bagan-Sebastian (2016), a expressao maxima da
mucosite oral ocorre de sete a dez dias apdés a quimioterapia e diminui
gradativamente apos duas ou trés semanas, desde que o paciente ndo apresente
supressao da medula 6ssea. Além disso, os autores destacam que a ocorréncia de
infeccbes secundarias e neutropenia prolongada sao fatores importantes no retardo
da cicatrizagao da mucosa oral.

Para compreender a evolugdo da mucosite oral € necessario conhecer sua
fisiopatologia que ocorre em cinco estagios ciclicos: 1) iniciagéo; 2) resposta primaria
ao dano; 3) amplificagdo do sinal; 4) ulceracdo 5) cicatrizagdo. (MILAZZO-
KIEDAISCH et al., 2017).

O dano inicial ocorre apdés a quimioterapia e/ou radioterapia, nas camadas
mais profundas da mucosa, isto €, endotélio submucoso e tecido conjuntivo. Neste
momento a mucosa apresenta-se normal, porém o dano subjacente foi iniciado. Este
dano resulta em uma cascata de eventos biolégicos, como ativagcado de fatores de
transcricdo. Um dos fatores mais importantes é o Kappa B (NF-KB) que, ativado, é
capaz de induzir a expressao de até 200 genes e a produgao de ocitocinas pro-
inflamatdrias, resultando em apoptose das células normais do epitélio mucoso oral,
manifestando-se como eritema, ulceragéo e dor. (DRUSTRUP; HOLST, 2017).

A mucosite oral é apontada como uma das principais causas de dor aguda
no periodo pés-TCTH imediato, em razdo da destruicdo da mucosa oral e
orofaringea e dos processos inflamatérios desencadeados pelo NF-KB
(DRUSTRUP; HOLST, 2017).

Em relagdo a prevaléncia de dor em 88% das criangas avaliadas, com maior
intensidade no sétimo e oitavo dia. Além disso, ha correlagcdo moderada entre o grau

de mucosite oral e a intensidade da dor. Deste modo, é possivel inferir que o grau de
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mucosite oral contribuiu para o aumento da dor entre os participantes do estudo.

Estudo realizado com a populacéo pediatrica apontou que a prevaléncia de
dor no periodo p6s-TCTH pode variar entre 43% a 69% tendo, como principais
causas, a mucosite oral e demais complicagbes do sistema gastrointestinal. Neste
estudo, o maior grau médio de dor foi equivalente a 4,9 (VASQUENZA et al., 2015).

Em uma pesquisa convergente assistencial realizada por Sampaio (2016),
foram realizadas 1.576 avaliagdes da dor utilizando-se a FPS-R em 11 criangcas de
quatro a onze anos de idade submetidas ao TCTH. Em 25% (n=394) das avaliagdes
houve relatos de dor leve (escore de 1 a 3) a forte (escore de 7 a 10). Neste estudo,
a intensidade média de dor nao foi apresentada.

No estudo prospectivo, com o objetivo de avaliar as consequéncias da
mucosite oral na qualidade de vida de pacientes submetidos ao TCTH (n=39), a
avaliagao ocorreu em trés momentos distintos, no D+1, no D+7 e no dia da alta. Foi
evidenciado que 25% dos participantes no D+7 apresentaram dor 26. No D+1 a média
da intensidade da dor foi zero; no D+7 a média de dor aumentou para 2,5 e no dia da
alta a pontuagéo média da dor retornou ao escore zero. (SAKELLARI et al., 2015).

Outro estudo avaliou, durante 21 dias, os riscos nutricionais € o risco para
mucosite oral em pacientes maiores de 18 anos. O estudo incluiu 66 participantes,
dos quais 73% (n=43) apresentaram mucosite oral e destes 100% (n=43) sofreram
com dor leve enquanto 60% relataram dor intensa em algum momento.
(DRUSTRUP; HOLST, 2017).

Com relagdo a localizagdo da dor foi evidenciado associagao significativa
entre a mucosite oral e os relatos de dor em orofaringe e cavidade oral que foram
mais prevalentes. Neste caso, pode-se inferir que na presenga de mucosite oral é
comum que os participantes apresentassem dor em cavidade oral e na garganta.

O estudo de Vasquenza (2015) demonstrou que 69% (n=35) das criangas e
adolescentes fizeram uso de opioides durante a internagdo e em 97% dos casos a
dor era proveniente da cavidade oral ou orofaringe, isto é, estava relacionada a
mucosite oral.

Em congruéncia com estes dados, Sampaio (2016) descreve que das 394
queixas algicas relatadas, 44,7% (n=176) eram oriundas da mucosite oral, de modo
que, em 23,9% (n=94), a dor estava localizada na orofaringe e, em 20,8% (n=82), na
cavidade oral.

No tocante a qualidade da dor referida pelos participantes, os resultados
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deste estudo demonstraram que os componentes sensoriais foram relatados com
mais frequéncia pelas criangas no 7° dia da mucosite oral. Dentre estes
componentes, os descritores mais escolhidos foram “formigamento” (25%), “dolorida”
(19%) e “queimacgao” (15%).

Os resultados comparativos entre a intensidade da dor e os componentes do
ICQD evidenciaram a existéncia de correlagdo para o componente avaliativo (“dor
forte”) e os componentes sensoriais. Neste caso, pode-se inferir que quanto maior a
intensidade da dor, maior a necessidade do participante em expressar sua dor
através destes componentes. Em contrapartida, a intensidade da dor nao influenciou
na escolha dos descritores dos componentes afetivos.

O aspecto sensorial da dor refere-se a sensagdes fisicas associadas a ela,
por exemplo, localizagdo, temperatura, intensidade e tipo de dor. (STURGEON;
ZAUTRA, 2013). Além disso, a literatura também aponta que a dor por mucosite oral
pode se manifestar tanto como nociceptiva quanto neuropatica. Dependendo da
extensdo da lesdo na membrana mucosa. (MILAZZO-KIEDAISCH et al., 2017).

Segundo Ellison (2017), a dor nociceptiva € bem localizada e caracterizada
como dor que “queima”, comum em processos inflamatérios como no caso da
mucosite oral, desencadeada por um processo inflamatério agudo. A dor neuropatica
€ mais difusa e pode se caracterizar como dor tipo “queimacao” e nos casos em que
os nervos periféricos do tecido mucoso sao afetados pode se caracterizar como
“formigamento”.

O descritor “formigamento” foi relatado pelos participantes, geralmente para
expressar a dor em orofaringe. Em uma ocasido, um dos participantes, impedido de
falar devido a dor intensa, direcionou a mao para a faringe, movimentando os dedos
para tentar demonstrar como era a dor que ele sentia. A dor tipo queimagéao foi mais
utilizada para a cavidade oral e o termo “dolorida” para expressar a dor nos dois
casos.

De acordo com Radhika e Anitha (2014), pacientes com quadro de mucosite
oral podem apresentar queixas de boca seca e dor tipo queimagéo ou formigamento
nos labios.

Em um estudo transversal, Guedes (2016) aplicou o ICQD em criangas de
seis a 12 anos de idade com o objetivo de realizar sua validagdo semantica. Entre as
18 palavras descritas nos cartdes, somente 11 foram identificadas e utilizadas por

50% dos participantes. As palavras “dolorida” e “forte” foram utilizadas em 100% dos
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casos. E, com relag&o a palavra “formigamento”, 92% da amostra revelou nao utilizar
esta palavra para descrever a dor que sentia. A palavra “queimacéao” foi identificada
por 100% da amostra, porém 8,3% disse que ndo compreendia o seu significado e
25% disse que ndo a utilizava para descrever a sua dor.

Os resultados desta pesquisa demonstraram, também, que outros
descritores foram utilizados para dizer da experiéncia da dor na cavidade oral, por
exemplo, “fisgada”, “mordida”, “repuxa”, “agulhada” e “latejante”. E interessante citar
que na primeira abordagem, apenas as palavras “agulhada e latejante” foram
compreendidas pelos participantes, porém com a explicagao do seu significado e,
conforme o seguimento da experiéncia da dor, elas passaram a ser utilizadas com
mais frequéncia.

Quanto aos componentes afetivos, observamos que o seu relato aumentou a
partir do sexto dia da mucosite oral, com maior ocorréncia no nono dia 40%. Neste
caso, o descritor mais apontado foi a dor “cansativa” 10%. Entre os componentes
afetivos, esta foi a unica palavra identificada corretamente por 100% dos
participantes. Portanto, pode-se inferir que por ser mais conhecida foi utilizada com
maior frequéncia em detrimento das outras.

Os componentes afetivos se referem as emocgdes relacionadas a dor, como,
por exemplo, ansiedade, medo, angustia, entre outras. (STURGEON; ZAUTRA,
2013). Considerando a duracdo prolongada da dor por mucosite oral e sua
persisténcia, acredita-se que os participantes passaram a usar os componentes
afetivos com mais frequéncia no decorrer dos dias, devido ao sofrimento psicolégico
desencadeado pela experiéncia dolorosa.

Ressaltamos que a dor e a emogao compartiiham caminhos comuns do
ponto de vista neurolégico. “A natureza da dor ndo é puramente fisica e sua
experiéncia € modulada significativamente por fatores psicologicos, o que explica em
parte a falta de clareza na definicdo da experiéncia da dor”. (STURGEON; ZAUTRA,
2013. p. 3). Sendo assim, é preciso avaliar a dor em todas as suas dimensdes e &
possivel fazé-lo de forma sistematica utilizando instrumentos adequados, assim
como o ICQD e, desta forma, planejar as estratégias para que o seu gerenciamento
seja mais efetivo.

Segundo a OMS, o tratamento da dor pediatrica precisa de enfoque integral,
que consistente tanto na combinagao de analgésicos opioides adjuvantes quanto no

uso de estratégias nao farmacoldgicas. (WHO, 2012).
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Em relagado as estratégias de gerenciamento da dor por mucosite oral, foram
utilizadas tanto terapias farmacoldgicas quanto nao farmacologicas. Como estratégia
farmacoldgica, foi observado o uso de analgesia continua com sulfato de morfina e,
quando necessario, a administracéo de doses de resgate.

Segundo HENNEMANN-KRAUSE (2012), dose de resgate consiste em uma
dose extra do opioide para “resgate da analgesia” com objetivo de tratar a dor
recorrente de intensidade moderada a forte, para o qual se recomenda um calculo
de 50 a 100% da dose regular ou o equivalente a sulfato de morfina de agéo rapida.
Ramos, Tavares e Mendonga (2017) ressaltam que a necessidade de doses de
resgate frequentes, sugerem que as doses regulares administradas precisam ser
ajustadas.

Quanto ao numero de participantes em uso continuo de sulfato de morfina,
observou-se que ele foi crescente nos dez primeiros dias da mucosite oral,
chegando ao pico de 87,5% no décimo dia. E o numero de participantes que
receberam doses de resgaste antes da avaliagdo correspondeu ao maximo de
16,7% no décimo dia.

Com relagéo ao tratamento farmacolégico, a OMS propde o uso da “escada
analgésica” para o gerenciamento farmacolégico da dor. Segundo as
recomendacgdes, pacientes com dor leve a moderada deve receber tratamento com
anti-inflamatérios ndo esteroides e adjuvantes (paracetamol, ibuprofeno, cetoprofeno
e dipirona). Na presenca de dor moderada a grave, recomenda-se 0 uso de opioides
(morfina, fentanil ou metadona) combinado a adjuvantes e nao opioide. (WHO,
2012).

Apesar do uso do opidide para o tratamento da dor no periodo p6s-TCTH,
como recomendado pela OMS, nota-se que o gerenciamento farmacologico da dor
permanece insatisfatério, uma vez que os participantes continuam apresentando
queixas algicas, mesmo em uso continuo do sulfato de morfina.

Diante deste contexto, a literatura aponta os tipos de estratégias
farmacoldgicas que tém sido utilizadas para o gerenciamento da dor em criangas e
adolescentes submetidos ao TCTH.

As terapias farmacologicas sdo aquelas que apresentam os melhores
resultados para o controle da dor. Verificou-se na literatura que o uso de analgésicos
opioides através de Analgesia Controlada pelo Paciente (ACP) ou Analgesia

Controlada pelo Cuidador (ACC) tem sido bem difundida em alguns paises devido a
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sua efetividade, portanto, foi o foco de trés estudos que comprovaram a
possibilidade de se utilizar estas estratégias de forma segura para as criangas e
adolescentes. (COLLINS et al., 1996; DUNBAR et al., 1995; VASQUENZA et al.,
2015).

A ACP é definida pela American Society for Pain Management Nursing
(ASPMN) como uma modalidade terapéutica para controle da dor aguda que
consiste na autoadministracdo de pequenas doses analgésicas em um intervalo de
tempo prescrito. A dose e o intervalo de tempo sdo programados em bomba de
infusdo e, ao sentir necessidade, o paciente ativa o botdo, recebendo a dose
necessaria para o controle da dor. Desse modo, permite o tratamento
individualizado, seguro e eficaz. (COONEY et al., 2013; VASQUENZA et al., 2015)

Apesar disso, tem-se questionado a seguranga sobre o uso desta estratégia
para pacientes pediatricos. (COLLINS et al.,, 1996; DUNBAR et al., 1995;
VASQUENZA et al., 2015). Contudo, um estudo realizado nos EUA, a mais de 20
anos, demonstrou que 95% das criangas entre 4 e 12 anos de idade, submetidas ao
TCTH, dominaram, com sucesso, a analgesia controlada pelo paciente, ndo tendo
sido relatado nenhum caso de superdosagem acidental ou proposital. (DUNBAR et
al., 1995).

O estudo de Vasquenza et al. (2015) identificou que esta terapéutica foi
utilizada para 69% (n=51) das criangas e adolescentes que realizaram TCTH, sendo
ACP para criangas maiores de seis anos e ACC para criangcas menores de seis
anos. Verificou-se que antes da analgesia controlada, a intensidade da dor para o
grupo que recebeu ACP era 3/10, sendo reduzida a 0,7 no periodo de 48 a 72 horas.
E para o grupo que recebeu ACC, antes a intensidade da dor era 4,9/10 e no
periodo de 48 a 72 horas, foi reduzida a 1,9/10.

Observa-se que a dor da crianca no periodo pés-TCTH tem preocupado os
pesquisadores ha muitos anos. Nao obstante, houve poucos avancos em relagcéo ao
seu gerenciamento, uma vez que as praticas mais eficazes, como ACP e ACC séao
pouco disseminadas. Pode-se inferir que ocorre pela dificuldade de regulamentagao
e receio dos profissionais, uma vez que envolve grupos vulneraveis.

Quanto as estratégias complementares para o gerenciamento da dor por
mucosite oral, observou-se que o uso de cha de camomila gelado teve maior adesao
(92%). E era utilizado pelos trés STCH, acredita-se que o baixo custo e facil acesso

ao produto tenha contribuido para este resultado.
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A camomila contém varios compostos, por exemplo, chamazuleno,
alfaababolol, 6xidos de bisabolol, espiroéteres e flavanodides. Estes compostos tém
efeitos anti-inflamatdrio, antifungico e antibacteriano. Portanto, através destes
mecanismos, contribuem para a reducao do processo inflamatério da mucosa,
reduzindo a dor e os riscos de infecgdo através da mucosa oral. (BAHARVAND;
JAFARI; MORTAZAVI, H, 2017).

A crioterapia também foi observada nos trés locais de pesquisa, entretanto
foi menos frequente do que o cha de camomila gelado, pois dependia da aceitagéo
do participante. Demonstrou-se que a maior frequéncia do uso ocorreu no sexto dia
com 28% (7/24) e no 10° dia 29,2% (7/25).

Em relacdo a crioterapia, os estudos sobre a sua eficacia sdo pouco
conclusivos e 0s seus mecanismos de agao nao estao bem elucidados na literatura,
entretanto alguns autores salientam que ela reduz consideravelmente o limiar de dor
dos pacientes. (CICCHELLI et al., 2017; MACIEL et al., 2014; MENDES et al., 2013).
E, assim como no caso do “cha de camomila gelado”, esta também consiste em uma
estratégia de baixo custo e de facil acesso.

Outra estratégia utilizada, porém, pouco difundida, foi a fototerapia oral, com
maior ocorréncia do uso entre o quinto e o nono dia da mucosite oral com frequéncia
de 36% (n=9/25). Entretanto, por ser uma terapia de maior custo e que demanda um
profissional treinado para a funcdo (geralmente dentistas ou auxiliares
odontoldgicos) era utilizada apenas em um dos locais de pesquisa.

Um estudo investigou o uso de fototerapia extra oral com uso de dispositivo
de LED e evidenciou efeitos significativos no alivio da dor oral, tanto em adultos
quanto em criangcas e adolescentes. Os possiveis mecanismos de acgao
responsaveis por esses efeitos séo liberagdo de opioides enddgenos; micro efeitos
circulatorios e angiogénicos; agéo local anti-inflamatodria; e acdo sobre marcadores
bioquimicos. Contudo, estes mecanismos ainda nao estdao bem elucidados. (NDAO
et al., 2012).

Em relagao as estratégias nao farmacologicas, a literatura aponta outras que
poderiam ser utilizadas no contexto do TCTH pediatrico, as quais sdo a
aromaterapia (NDAO et al., 2012), a intervengdao musical (SILVA et al.,, 2016) e
estratégias de gestdo, como a criagcéo de indicadores de resultados para monitorar a
eficacia do gerenciamento da dor. (MANTELL; HARTWELL; BRANOWICKI, 2014).

Observou-se na literatura que todas estas estratégias tiveram resultados positivos



102

na melhora da dor de criangas e adolescentes.

Diante dos resultados e dos apontamentos baseados na literatura, sugere-se
o uso de diferentes métodos para avaliagao da dor por mucosite oral em criancas e
adolescentes, utilizando-se instrumentos validados e adequados a sua
compreensao, bem como o uso de diferentes estratégias para o gerenciamento da
dor. Ressalta-se que o gerenciamento da dor € um processo dinamico que precisa
ser constantemente aperfeicoado e modificado de acordo com as necessidades
individuais de cada paciente.

Portanto, com o objetivo de promover a assisténcia de enfermagem de
qualidade a crianga ou adolescente com dor, € imprescindivel a aplicabilidade de
uma teoria que ampare o profissional em todo o processo de gerenciamento da dor,
desde sua avaliacdo em carater multidimensional, até a tomada de decisdo,
implementagao das estratégias e avaliagao dos resultados. Para tanto, sugere-se a
TGS como modelo de cuidado ou pressuposto tedrico, uma vez que ela pode trazer
valiosas contribuicbes acerca da compreensao e do gerenciamento dos sintomas.

Como exemplo, o capitulo seguinte traz as suas contribuicbes para este estudo.
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8 APLICABILIDADE DA TEORIA DE GERENCIAMENTO DE SINTOMA

Neste Capitulo sdo apresentadas algumas consideracbes acerca da
aplicabilidade da TGS e suas implicagbes para a pratica clinica em enfermagem.

O diagrama conceitual da TGS e a definicdo dos trés dominios da
enfermagem (pessoa, saude-doenca e ambiente) e dos trés conceitos-chave
(experiéncia do sintoma, estratégias de gerenciamento do sintoma e resultados)
foram elucidados no Capitulo 4. Portanto, demonstra-se a seguir como estes

conceitos foram abordados e sua relagao com os resultados obtidos.

8.1 CONSIDERAGCOES ACERCA DA APLICABILIDADE DOS DOMINIOS DA
ENFERMAGEM

Segundo Humphreys et al. (2014) a experiéncia do sintoma, bem como todo
0 processo de gerenciamento € influenciado por trés dominios da enfermagem:
pessoa, ambiente e saude-doenca.

Considerando o “dominio pessoa”, na primeira etapa da coleta de dados
foram inclusos os dados demograficos e sociais (procedéncia, sexo, faixa etaria,
renda familiar, escolaridade, religido, entre outros). Dados referentes aos aspectos
fisiolégicos (necessidades fisioldgicas alteradas) e psicoldgicos (atividade e
comportamento) foram contemplados na segunda etapa durante a avaliagao diaria
do estado geral.

O dominio “saude-doenca”, foco desta pesquisa, foi explorado em todas as
etapas da coleta de dados, incluindo informag¢des como:

1. Fatores de risco para o desenvolvimento da dor (imunossupressao
provocada pelo protocolo de condicionamento para a infusdo das CTHs e
toxicidade causada pelos quimioterapicos e/ou radioterapia);

2. Doenca (diagndstico, histérico da doenca e dados do transplante);

3. Lesao (lesdo da mucosa oral e grau da mucosite).

Em relagédo ao “dominio ambiente”, na coleta de dados abordou-se os
aspectos sociais e culturais (estrutura familiar, cuidador principal, local de origem) e

ambiente fisico (contexto da hospitalizag&o).
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8.1.1 Pessoa, saude-doenga e ambiente: resultados e implicagdes no gerenciamento

da dor

As consideragdes sobre os resultados provenientes da analise dos dominios
da enfermagem que tiveram maior influéncia na avaliagao do sintoma dor, foram:

1. Dominio pessoa: a baixa escolaridade e/ou a falta de frequéncia escolar
dificultaram a compreensdo dos instrumentos de avaliagcdo da dor. Em
contrapartida, a faixa etaria ndo foi uma limitacdo, visto que algumas
criangas com menor faixa etaria compreenderam melhor os instrumentos do
que algumas criangas maiores.

2. Dominio saude-doenca: a imunossupressao necessaria para a realizagao do
transplante, bem como a toxicidade aos quimioterapicos e/ou a radioterapia
caracterizaram-se como o fator de risco para o desenvolvimento de lesdes
da mucosa oral e consequentemente na prevaléncia de dor.

3. Dominio ambiente: acredita-se que o afastamento prolongado do seu
convivio social e da sua cultura, bem como o tempo de hospitalizagdo tenha
implicando em consequéncias psicologicas que contribuiram para respostas

mais acentuadas ou diminuidas a dor.

8.2 CONSIDERACOES ACERCA DA APLICABILIDADE DOS CONCEITOS-CHAVE
DA TEORIA DE GERENCIAMENTO DO SINTOMA

Embora a TGS esteja baseada nos trés conceitos-chave supracitados, a
pesquisa teve como foco central o conceito da “experiéncia do sintoma”, definida
pela percepcgéao, avaliagao e resposta ao sintoma (HUMPHREYS et al., 2014). Neste
sentindo, a crianga ou adolescente percebe (sente) a dor, avalia (autoavalia a
intensidade, qualidade e local da dor) e responde ao sintoma (choro, verbalizagéo,
inquietacédo ou expressdes faciais).

Portanto, a funcdo do avaliador neste processo consiste em oferecer os
instrumentos adequados e criar um espaco dialdgico propicio para que a crianga ou
adolescente se sinta compreendido e seguro para expressar o que sente. Pautando-
se na comunicacgao e escuta atenta para a valorizagao das queixas do participante.
E na participacdo do cuidador chancelando a percepcdo que tem da crianca e do

adolescente.



105

Segundo Azevédo, Langoni e Crepaldi (2017), no cuidado a crianga e ao
adolescente, a familia representa o agente facilitador na relagéo entre profissional e
paciente. Os autores destacam a necessidade de atendimento personalizado por
meio da escuta atenta, a qual possibilita identificar as principais queixas da crianca,
desenvolver a capacidade de empatia, estabelecer vinculo e assim, humanizar o
cuidado.

Para tanto, o processo de avaliagdo multidimensional da dor ocorreu
diariamente de forma sistematica durante a 22 etapa da coleta de dados utilizando-
se a FPS-R, 0 ICQD e o formulario de avaliagdo da dor. E interessante ressaltar que
a escolha dos instrumentos ocorreu de forma criteriosa buscando privilegiar o
autorelato e, assim, dar voz a criangca para que ela pudesse expressar a dor com
mais fidedignidade.

Quanto ao conceito dos componentes da estratégia de gerenciamento do
sintoma, definido por “quem? o que? quando? quanto? a quem? onde? como? por
qué?” nao foram avaliados em sua totalidade pois ndo compdéem o foco desta
pesquisa, que ficou centralizada na etapa de avaliacdo da dor relacionada a
mucosite oral. Contudo, realizou-se o levantamento de dados referente as
estratégias utilizadas em cada caso, possibilitando a resposta a pelo menos algumas

das questdes mencionadas.

8.2.1 Experiéncia do sintoma e estratégias de gerenciamento do sintoma: resultados

e implicagdes para a enfermagem

As consideragdes acerca dos resultados derivados da avaliacdo da dor e
das estratégias de gerenciamento utilizadas pelos STCTHs para controle da dor por
mucosite oral estdo correlacionadas a seguir.

Experiéncia do sintoma: os resultados desta analise apontaram que a dor
por mucosite oral (localizada em cavidade oral e orofaringe) é frequente em criangas
e adolescentes pos-TCTH. A resposta ao sintoma pode ser modificada por fatores
relacionados aos dominios da enfermagem. A dor por mucosite oral, pode ser
caracterizada por diversos descritores, entretanto, foi comumente caracterizada
como “formigamento”, “dolorida” e “queimagado”. Ressalta-se que as criangas e
adolescentes tiveram liberdade para autorelatar a quantidade de descritores que

julgasse necessario para expressar a sensagao dolorosa.
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Estratégias de gerenciamento do sintoma: verificou-se o uso de mais de uma
estratégia para o controle da dor por mucosite oral. As estratégias farmacoldgicas
corresponderam ao uso de analgésicos opioides de infusdo continua prescritos pela
equipe médica e administrados por enfermeiros. Também, foram utilizadas doses de
resgate de sulfato de morfina em casos de controle da dor insatisfatorio. As
estratégias nao farmacolodgicas identificadas foram: 1) Fototerapia oral realizada em
criancas e adolescentes internadas no STCTH da instituicdo B e realizadas por um
dentista. 2) Crioterapia oferecida pelo servigco de nutricdo das trés instituicées. 3)
Cha gelado de camomila utilizado nas trés instituicoes, de livre demanda e conforme
adesao da crianca.

Estado do Sintoma: verificou-se que a dor persistente implicou em outras
complicagbes, por exemplo, nutricionais, emocionais e dificuldade na verbalizacao.
Houve um caso de o6bito, entretanto, por complicagdes nao relacionadas a dor.

E importante ressaltar que do ponto de vista da TGS o sucesso do
gerenciamento dos sintomas depende da ades&o da pessoa e da sua capacidade de
autocuidado. Neste caso, a dor por mucosite oral depende também da adesao da
crianga ou adolescente as estratégias implementadas, bem como da sua capacidade
de autocuidado (ou do familiar cuidador). No caso da mucosite oral, por exemplo,
houveram criangas que ndo aderiram ao cha gelado de camomila por néo gostar do
sabor. Além disso, durante a inspecdo da cavidade oral observou-se em alguns
casos, a falta de higiene oral adequada devido a dor. Portanto, orientar a crianga ou
adolescente e o familiar € de responsabilidade do enfermeiro. Os profissionais de
saude devem fornecer informagdes sobre a importéncia desses cuidados e garantir
que o familiar ou cuidador esteja sempre apto para auxiliar e prestar apoio durante
todo o processo de hospitalizagao da crianga ou adolescente. (NUNES, 2014).

Com base no exposto, verificou-se que a TGS € aplicavel ao cuidado a
crianga e ao adolescente com dor, pois configurou-se como como um guia para a
abordagem pratica da avaliagdo da “experiéncia do sintoma”, facilitando a
compreensao da dor e a abordagem da tematica. Contudo, como as demais etapas

nao foram implementadas, sugere-se sua aplicabilidade em pesquisas futuras.
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9 CONCLUSAO

O TCTH é um tratamento complexo, com potencial de cura para diversas
patologias pediatricas. Nao obstante, ao longo do seu percurso, € permeado por
inumeras complicagdbes e agravos provenientes da exposigdo a agentes
quimioterapicos e a radioterapia. Dentre estas complicagdes, a mucosite oral esta
entre as mais frequentes do periodo pds-TCTH imediato, corroborando com o
aparecimento de sintomas debilitantes, tal como a dor que, por sua vez, contribui
para o sofrimento psicoldgico, o desgaste fisico, 0 aumento dos riscos nutricionais e
comprometimento da qualidade de vida das criangas e adolescentes.

Os achados desta pesquisa evidenciaram que a mucosite oral foi a principal
causa de dor em criancas e adolescentes submetidas ao TCTH, explicitando a
prevaléncia da dor por mucosite oral e suas principais caracteristicas que podem
servir como indicadores para nortear as agoes da equipe de saude no tocante ao
desenvolvimento de estratégias mais eficazes e individualizadas para o seu
gerenciamento.

Entre os participantes da pesquisa, a dor foi evidenciada em 88% (n=22/25)
dos casos e estava diretamente correlacionada a mucosite oral (p<0,001). No sétimo
dia da mucosite oral, verificou-se maior intensidade da dor (média=3,9/0-10), bem
como maior média do grau de mucosite oral (média=2,5/0-4). Em relacdo a
localizagdo, encontramos correlagao entre a dor em orofaringe e na cavidade oral
(p<0,001). Sobre a qualidade da dor, a dimensdo sensorial foi mais afetada
(r=0,96/p=0,001). E os participantes se referiram a dor por mucosite oral
principalmente como “formigamento” 25%, “dolorida” 19% ou “queimacao” 15%.

Estes resultados expressam a presencga de dor persistente em cavidade oral
e orofaringe, que envolve as dimensdes sensoriais dos participantes, aumentando a
sensibilidade da mucosa e resultando em agravos, como baixa ou nenhuma
aceitacdo de dieta via oral, dificuldades na comunicacdo verbal e alteracbes
emocionais observadas durante coleta de dados.

E importante ressaltar que todos os participantes com mucosite de graus 2,
3 e 4 fizeram uso continuo de sulfato de morfina. Além disso, as estratégias
farmacologicas foram associadas com terapias complementares, como: fototerapia
(STCTH B), crioterapia e bochechos com cha de camomila gelado. Contudo, apesar

do esforgo das equipes, os relatos de dor ndo cessaram, levantando-se a hipétese
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de fragilidades no gerenciamento do sintoma e demonstrando que quanto a dor da
crianga e do adolescente no periodo pos-TCTH ainda ha muito a se avancar.

O processo de adoecimento da crianca e do adolescente, por si sO, contribui
com o seu sofrimento e instabilidade emocional. Soma-se a isto a complexidade do
tratamento com TCTH, o isolamento, o afastamento de seu contexto social e sua
rotina e o medo do porvir. Sdo muitos os sentimentos envolvidos neste processo.
Assim, cabe a enfermagem e a toda a equipe oferecer o minimo de conforto
necessario para aliviar o sofrimento e minimizar a dor destes pacientes.

Ainda que se utilize de diversos recursos para o tratamento da dor no
periodo pés-TCTH, nenhum deles sera efetivo sem a sistematizacédo do processo.
Neste sentido, a teoria de gerenciamento dos sintomas traz contribuigbes valiosas
para orientar as acdes de enfermagem em direcdo aos melhores resultados
possiveis para a melhora dos indices de dor.

A pesquisa apresentou algumas limitagdes, por exemplo, a dificuldade das
criangas na compreensdo de alguns descritores do ICQD e a impossibilidade de se
avaliar os resultados das estratégias utilizadas nos servigos para o controle da dor
por mucosite oral. Além disso, por se tratar de uma pesquisa de abordagem
quantitativa, o numero limitado de participantes caracteriza-se como uma fragilidade
do estudo que implica na incapacidade de generalizagdes.

Ainda que haja contribuicdes inestimaveis no tocante a abordagem
quantitativa da dor, tal como a que foi empreendida neste estudo, em pesquisas
futuras, sugere-se o desenvolvimento de uma abordagem mista ou qualitativa que
possa lancar luz sobre o carater subjetivo da dor. Outrossim, sugere-se o
desenvolvimento de pesquisas que realizem as demais etapas da TGS e avaliem a
efetividade de estratégias complementares e integrativas para o alivio da dor por
mucosite oral em criangas e adolescentes, por exemplo, imagem guiada,
massoterapia, intervencdo musical, aromaterapia e ludoterapia.

Entretanto, ainda que haja muito a se discutir no tocante a dor destes
pacientes e aos conceitos (teoria) e instrumentos (praxis) mais adequados para
aborda-la, esta pesquisa traz subsidios para o repensar de um plano de agao efetivo
para o gerenciamento da dor por mucosite oral nas criangas e adolescentes
submetidos ao TCTH.
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nos, Enf. Mestranda Graziele Caroline Cardoso de Sousa e Prof? Dra. Nen Nalu Alves das
Mercés, pesquisadores da Universidade Federal do Parana, estamos convidando seu filho(a) (crianga
ou adolescente que possui faixa etaria de 4 a 17 anos e passou por Transplante de Células Tronco
Hematopoéticas nesta unidade) a participar de um estudo intitulado “Avaliagdo da dor em criangas e
adolescentes nos pés Transplante de Células-tronco Hematopoéticas e sua relagdo com a Mucosite
Oral”. A Mucosite Oral é uma inflamacédo da mucosa da boca que ocorre como reagado adversa da
Quimioterapia e radioterapia que sdo realizadas nos pacientes antes do Transplante, € um sinal
extremamente doloroso e geralmente se manifesta apds o transplante. Este estudo é importante para
que possamos investigar e conhecer melhor a experiéncia da dor vivenciada nessa condigdo para
que as intervengdes e cuidados prestados a pacientes que passam pelo mesmo problema sejam
gerenciados de maneira mais eficaz.

O objetivo desta pesquisa é realizar avaliagao da dor diaria em criangas e adolescentes com
Mucosite Oral ap6s o transplante com instrumentos adequados a sua idade.

Caso seu filho(a) participe da pesquisa, sera necessario que o pesquisador realize visitas
diarias a ele(a) para avaliar a gravidade da Mucosite e a dor que estiver sentindo, até que a mucosite
seja curada.

Para tanto utilizaremos trés ferramentas: a primeira € uma escala que serve para verificar
qual a gravidade da mucosite que seu filho(a) esta apresentando, esse grau varia de 1 a 4, em que 1
€ considerado menor gravidade e 4 maior gravidade e sera aplicado em um exame fisico feito pelo
pesquisador. A segunda Ferramenta € uma escala composta por desenhos de 6 faces que ilustram a
intensidade da dor que o paciente esta sentido. Seu filho(a) devera apontar para a face que mais
demonstra a intensidade da dor que ele esta sentindo. A terceira ferramenta sdo os cartdes de
qualidade da dor, semelhantes a cartas de jogos, eles s&o ilustrados com a figura do Cebolinha
(personagem da turma da Moénica) e seu filho (a) devera apontar qual das figuras expressam a
sensagao provocada pela dor que ele sente naquele momento.

Alguns riscos que podem estar relacionados ao estudo sdo: sentimento de angustia, medo,
desconforto psicolégico, inseguranca e ansiedade provocadas por lembrancas negativas ou pela
prépria dor presente no momento da avaliagao.

Os beneficios esperados com essa pesquisa sdo: avaliagdo da dor durante a internagéo, que devera
ser relatado ao servigo facilitando os cuidados para melhora desse sintoma e consequentemente
mais conforto para o seu filho (a). E para a comunidade cientifica os dados serdo analisados e
divulgados ao término da pesquisa, para que possibilite um cuidado cada vez mais eficaz para tratar
a dor em pacientes que passam por experiéncias semelhantes.

Os pesquisadores Graziele Caroline Cardoso de Sousa, Enfermeira Mestranda do programa de pos
graduagédo em Enfermagem da UFPR (Formas de contato: Tel.: (41) 3296-1479, Cel.: (41) 9500-8206
de Segunda a Sexta de 08 as 20h, e-mail: graziele.sousa@gmail.com) e professora Dra. Nen Nalu
Alves das Mercés (de contato: Tel.: 3264-9160, Cel.: 9961-4408 ou e-mail: nennalu@ufpr.br). Para
esclarecer eventuais duvidas os responsaveis por este estudo poderao ser contatados também pelo
Tel.: (41) 33607252 ou Enderego: Av. Pref. Lothario Meissner, 632, bloco didatico Il, 4° Andar. Jardim
Botanico, Curitiba/PR. Horarios: Segunda a Sexta de 09 as 17 horas, antes, durante ou depois de
encerrado o estudo.

Se vocé tiver duvidas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode contatar Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/HC/UPFR pelo Telefone 3360-1041. O CEP trata-
se de um grupo de individuos com conhecimentos cientificos e ndo cientificos que realizam a revisdo
ética inicial e continuada do estudo de pesquisa para manté-lo seguro e proteger seus direitos.

A participacao de seu filho(a) neste estudo é voluntaria e se vocé ou ele (a) ndo quiser mais fazer
parte da pesquisa podera desistir a qualquer momento e solicitar que Ihe devolvam o termo de
consentimento livre e esclarecido assinado. A sua recusa nao implicara na interrupcdo de seu
atendimento e/ou no tratamento da dor, que esta assegurado.
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As informacgdes relacionadas ao estudo poderdo se conhecidas por pessoas autorizadas, sdo elas:
pesquisador e orientador. No entanto, se qualquer informacao for divulgada em relatério de
publicagdo, isto sera feito sob forma de cddigos, para que a identidade de seu filho(a) seja
preservada e mantida a confidencialidade.

As despesas necessarias para a realizacdo da pesquisa ndo sédo de sua responsabilidade e pela
participacéo de seu filho(a) vocés nao receberdo qualquer valor em dinheiro. Vocés terdo a garantia
de que problemas como: ansiedade, psicolégicos, inquietagdo e medo decorrentes do estudo serdo
tratados neste mesmo local com auxilio da equipe de psicologia e serdo aplicadas técnicas de
distracao para ele até que possa se acalmar.

Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera o nome de seu filho(a), e sim um codigo.

Eu, li esse termo de consentimento e compreendi a
natureza e objetivo do estudo do qual concordei em participar. A explicagdo que recebi menciona os
riscos e beneficios. Eu entendi que sou livre para interromper a participagdo do meu filho(a) a
qualquer momento sem justificar minha decisdo e sem que esta decisdo afete seu tratamento. Fui
informado que meu filho(a) sera atendido sem custos e se ocorrer qualquer problema psicolégico
devido a pesquisa, ele recebera apoio psicoldgico.

Eu concordo que meu filho(a) participe voluntariamente deste estudo.

(Nome e Assinatura do responsavel legal)
Curitiba, de de

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
participante ou representante legal para a participagcéo neste estudo.

(Nome e Assinatura do Pesquisador ou quem aplicou o TCLE)
Curitiba, de de

Rubricas:

Responsavel legal:

Pesquisador Responsavel ou quem aplicou o TCLE
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APENDICE 2 - TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E
ESCLARECIDO (Adolescentes de 13 a 18 anos)

Titulo do Projeto: Avaliagdo da dor em criangas e adolescentes no pos-Transplante de Células-
tronco Hematopoéticas e sua relagdo com a Mucosite Oral.

Investigador: Enfermeira Graziele Caroline Cardoso de Sousa e Professora Doutora Nen Nalu Alves
das Mercés.

Local da Pesquisa: Servigo de Transplante de Medula Ossea do Hospital de Clinicas ou do Hospital
Pequeno Principe.

Endereco: Av. Pref. Lothario Meissner, 632, bloco didatico I, 4° Andar. Jardim Botéanico, Curitiba/PR.

O que significa assentimento?

O assentimento significa que vocé concorda em fazer parte de um grupo de adolescentes, da sua
faixa de idade, para participar de uma pesquisa. Serdo respeitados seus direitos e vocé recebera
todas as informagbes por mais simples que possam parecer.

Pode ser que este documento denominado TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E

ESCLARECIDO contenha palavras que vocé nao entenda. Por favor, pega ao responsavel pela
pesquisa ou a equipe do estudo para explicar qualquer palavra ou informagao que vocé nao
entenda claramente.

Informagao ao Participante: Uma pesquisa é uma investigag¢ao cuidadosa e detalhada de algo
que precisa de um conhecimento mais profundo.

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa, com o objetivo de realizar avaliagéo da
dor diaria em criangas e adolescentes com Mucosite Oral com instrumentos adequados a sua idade
apos o transplante de medula. A Mucosite oral € uma reagao indesejada que ocorre por causa das
quimioterapias e radioterapia que vocé recebeu antes de fazer o transplante, que na maioria das
vezes provoca dor.

Para que fazer a pesquisa? Esta pesquisa é feita para investigar qual o tamanho e o tipo da dor que
as criangas ou adolescentes sentem quando estdo com Mucosite Oral e para buscar melhorar os
cuidados para diminuir esses sintomas em pacientes que também passarem por essa experiéncia
dolorosa.

Como sera feita? Vocé recebera visitas do pesquisador todos os dias para que ele possa fazer a sua
avaliacdo. Essa avaliagdo sera da seguinte forma: utilizaremos uma tabela que serve para verificar
qual a gravidade da mucosite que vocé esta apresentando, para isso, serao feitas algumas perguntas
sobre sua alimentacéo, presenga ou nao de dor, dificuldade para engolir e sua boca sera avaliada
para ver se existe alguma ferida ou vermelhiddo. Em seguida, n6s vamos mostrar uma figura com 6
carinhas e vocé devera apontar aquela que mais se aproxima da dor que vocé esta sentindo. Depois
nés mostraremos a vocé alguns cartdes com desenhos do personagem Cebolinha (da Turma da
Ménica) e vocé devera escolher o que melhor representa a sensagao da dor que vocé sentir naquele
momento.

Quais os beneficios esperados com a pesquisa? Espera-se que essa avaliagdo sirva para
melhorar a tratamento da sua dor, e de outras criangas e adolescentes que precisarem deste tipo de
cuidado.

Que devo fazer se eu concordar voluntariamente em participar da pesquisa? Caso vocé aceite
participar, sera submetido diariamente as avaliagcbes que citamos anteriormente, até que sua
mucosite seja curada. A avaliagdo devera o ocorrer de forma breve, respeitando os momentos que
vocé nao quiser responder as questoes.
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A sua participacao € voluntaria. Caso vocé esolha nao participar ndo tera nenhum prejuizo no seu
atendimento e/ou tratamento.

Contato para duvidas

Se vocé ou os responsaveis por vocé tiver(em) duvidas com relacdo ao estudo, direitos do
participante, ou no caso de riscos relacionados ao estudo, vocé deve contatar a Responsavel pelo
Estudo: Nen Nalu Alves das Mercés pelo telefone: (41) 33607252, celular 9961-4408 ou a
investigadora do estudo Graziele Caroline Cardoso de Sousa, telefone fixo (41) 3296-1479 e celular
(41) 9500-8206. Se vocé tiver duvidas sobre seus direitos como um participante da pesquisa, vocé
pode contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/HC/UFPR pelo Telefone:
3360-1041. O CEP é constituido por um grupo de profissionais de diversas areas, com
conhecimentos cientificos e nao cientificos que realizam a revisao ética inicial e continuada da
pesquisa para manté-lo seguro e proteger seus direitos.

DECLARACAO DE ASSENTIMENTO DO PARTICIPANTE:

Eu li e discuti com o investigador responsavel pelo presente estudo os detalhes descritos neste
documento. Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar, € que posso interromper a minha
participagdo a qualquer momento sem dar uma razdo. Eu concordo que os dados coletados para o
estudo sejam usados para o propésito acima descrito.

Eu entendi a informagéo apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu tive a oportunidade
para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.

Eu receberei uma via original assinada, rubricada e datada deste Documento de ASSENTIMENTO
INFORMADO.

NOME DO ADOLESCENTE ASSINATURA DATA

Graziele C. C. de Sousa

Rubricas:
Participante da Pesquisa e /ou responsével

legal
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APENDICE 3 - TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E
ESCLARECIDO (Criancas de 4 a 12 anos)

Titulo do Projeto: Avaliagcdo da dor em criangas e adolescentes no pds Transplante de Células-
tronco Hematopoéticas e sua relagdo com a Mucosite Oral.

Pesquisador Responsavel: Prof? Dra. Nen Nalu Alves das Mercés, do Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal do Parana

Mestranda: Enfermeira Graziele Caroline Cardoso de Sousa

Local da Pesquisa: Servico de Transplante de Medula Ossea do Complexo Hospital de Clinicas da
UFPR ou do Hospital Pequeno Principe.

Endereco: Av. Pref. Lothario Meissner, 632, bloco didatico I, 4° Andar. Jardim Botanico, Curitiba/PR.
Ou Rua Desembargador Motta, 1070 — 3° Andar - Curitiba - PR — Brasil.

O que significa assentimento? Assentimento quer dizer que vocé concorda em fazer parte de um
grupo de criangas que aceitam participar de uma pesquisa. Durante essa pesquisa todos os seus
direitos serdo respeitados e vocé recebera todas as informagdes por mais simples que possam
parecer.

DIREITO A DIREITO A
DIREITO A ALIMENTAGAD EDUCAFAC
ViDa

Pode ser que este documento chamado de TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E

ESCLARECIDO contenha palavras que vocé nao entenda. Eu sou Graziele Caroline Cardoso de

Sousa, enfermeira e mestranda. Estou a sua disposi¢cdo para explicar todas as palavras ou
informagdes que vocé nao entender.

Informacgéao ao Participante:

O que é pesquisa? Uma pesquisa é quando alguém investiga todos os detalhes
cuidadosamente sobre algum assunto que precisa de um conhecimento mais profundo. Um
exemplo: quando uma pessoa quer descobrir como o controle do carrinho funciona. Essa
pessoa vai investigar no carrinho, vai perguntar para outra pessoa, vai ler nos livros para

tentar descobrir como ele anda, isso é um exemplo de pesquisa.
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Por isso, vocé esta sendo convidado(a) para participar de uma pesquisa, que tem o objetivo
de investigar a dor causada pela Mucosite Oral, que é uma inflamag¢do que acontece na boca e
aparece na forma de pequenas feridas e vermelhiddo e é causada pela quimioterapia e radioterapia,
o tratamento que vocé fez antes de receber a nova medula, aqui no TMO. Na maioria dos casos,
essa inflamagé&o na boca provoca uma sensacgao dolorosa e que precisa de um cuidado especial.

Esta pesquisa é importante porque nos ajudara a descobrir qual a intensidade e o tipo de
dor que as criangas ou adolescentes sentem — intensidade quer dizer fraca ou forte e o tipo , se é
uma dor que queima, que espeta, por exemplo, quando estdo com essa inflagdo na boca (Mucosite) e
para mostrar os beneficios da avaliagdo para o cuidado em saude e principalmente cuidado de
enfermagem no tratamento da dor, que vocé recebe.

Essa investigacao sera desenvolvida no TMO e a mestranda Graziele visitara vocé todos os
dias para fazer examinar (olhar) sua boca, utilizando uma lanterna. E ira anotar em uma tabela se
observar alguma ferida, vermelhiddo ou inchaco em sua boca. Também serdo feitas algumas
perguntas sobre sua alimentacao, presencga ou nao de dor, dificuldade para engolir, mastigar, falar.

Em seguida, para a avaliacdo da dor vamos utilizar um instrumento que se chama Escala de
Faces Revisada:

N
/-" "h\
® < >
— e
Tnstruches: “Eoons faces Mastram oquento 2o pode provacar dor Bstaface (2 & facemais i 1) ndo g dor Blguma. s faces mostram eada var
s dor cada wina da asgus aditeita) atdesta {facemais ddisita dar. Apont facsg i guantadorvocd sents

{neste mamenta)”.

Figura 1 - Versfo final da escala FRS-R
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Como vocé pode observar na figura acima, ela é representada por desenho de rostos com
diferentes expressdes e vocé devera apontar aquela que mais se aproxima da dor que vocé esta
sentindo. Depois nés mostraremos a vocé alguns cartdes, chamados de cartdes de qualidade da dor:

B L

Aborrecida Fria Fisgada

Como vocé pode ver no exemplo acima, esses cartdes sao representados por desenhos do
personagem Cebolinha (da Turma da Ménica) e vocé devera escolher aquele(s) que melhor
representa(m) a sensacao de dor que vocé esta sentindo naquele momento. Vocé recebera um
cédigo para identifica-lo como participante do estudo, e seu verdadeiro nome nao sera divulgado. O
material utilizado na pesquisa com os seus dados, fichas de identificagao e instrumento de coleta de
dados, sera utilizado unicamente para essa pesquisa e sera destruido/descartado ao término do
estudo, apds cinco anos.

Com este estudo esperamos adquirir conhecimento para o cuidado em saude de
enfermagem, na avaliagdo dor em criangas e adolescentes, com inflamacéo oral no pdés-transplante
de células-tronco. E que a avaliagdo sirva para melhorar a definicdo do tratamento da dor e produzir
conhecimento para outros pesquisadores.

Que devo fazer se eu concordar voluntariamente em participar da pesquisa?

Caso vocé aceite participar, sera necessario que vocé diariamente participe das avaliagoes,
que citamos anteriormente, até que sua inflamacéo da boca seja curada. A avaliagdo devera ocorrer
de forma breve, respeitando os momentos que vocé nao quiser responder as questdes. Se vocé se
sentir triste, inquieto, irritado e ndo quiser participar em algum momento da avaliagao sera suspensa
e sera proposta uma atividade de relaxamento com pensamento dirigido para situagdes alegres
levando vocé a utilizar a imaginagéo para pensar em situagdes que vocé goste de fazer, como andar
de skate, caminhar em um parque, andar de bicicleta, ou uma atividade que envolva jogos e
brincadeiras adequados para sua idade.

A sua participagao é voluntaria. Caso vocé escolha nao participar nao tera nenhum prejuizo
no seu atendimento e/ou tratamento.

Contato para duvidas

Se vocé ou os responsaveis por vocé tiver(em) duvidas com relagdo ao estudo, direitos do
participante, ou no caso aos riscos relacionados a ele, vocé deve contatar o pesquisador principal ou
membro de sua equipe, pelos contatos:
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Nen Nalu Alves das Mercés - Departamento de Enfermagem da Universidade Federal do
Parana; Av. Lothario Meissner, 632 - Bloco Didatico Il - Jardim Botanico - Curitiba/PR CEP: 80210-
170 Tel +55 41 33613775 e celular (041) 9961-4408 ou E-mail: nennalu@ufpr.br, em horario
comercial.

Graziele Caroline Cardoso de Sousa, telefone fixo (41) 3296-1479 e celular (41) 9500-
8206.

Se vocé tiver duvidas sobre seus direitos como um participante da pesquisa, vocé pode
contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/HC/UFPR pelo Telefone: 3360-
1041. O CEP é constituido por um grupo de profissionais de diversas areas, com conhecimentos
cientificos e nao cientificos que realizam a revisao ética inicial e continuada da pesquisa para manté-
lo seguro e proteger seus direitos.

DECLARACAO DE ASSENTIMENTO DO PARTICIPANTE:

Eu li e discuti com o investigador responsavel pelo presente estudo os detalhes descritos neste
documento. Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar, e que posso interromper a minha
participagdo a qualquer momento sem dar uma razdo. Eu concordo que os dados coletados para o

estudo sejam usados para o propésito acima descrito.

Eu entendi a informagao apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu tive a oportunidade
para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.

Eu receberei uma via original assinada, rubricada e datada deste Documento de ASSENTIMENTO
INFORMADO.

Curitiba, _ de de
NOME DA CRIANGCA ASSINATURA DATA
Graziele C. C. de Sousa ASSINATURA DATA

Pai, m3e e/ou Responsavel Legal [rubrica] :

Mestranda de Enfermagem [rubrica]:

QOrientador [rubrical
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APENDICE 4 - FICHA DE IDENTIFICAGAO DO PARTICIPANTE

FORMULARIO DE IDENTIFICAGAO DO PARTICIPANTE

Data da Coleta:
/ / Cod. Local de Coleta: H1 () H2( )

Cddigo do Participante:

Dados do Demograficos:

D. N.: / / Sexo: A i
IDADE: meses | ( )Procedenma.
Masculino Cor da pele: . ~
Naturalidade: ( ) Fr’equentaaEscoIa?( ) Sim () Né&o
- Nivel escolar:
Feminino
Com gntas pessoas mora?
Cuidador principal: | Irmaos: ( ) Sim ( ) Néo
Quantos:
Renda Familiar  por  pessoa: R$
Religido:

Histérico da Doenga

1) Diagndstico:
Fase da doenga:

() 12 remissao ( ) 22 remissao ( ) 12 recidiva
( ) Resistente ( ) Nao se aplica.

2) Tratamento prévio:
() Quimioterapia ( ) Quimio + Radio ( ) Quimio, radio e cirurgia ( ) Quimio e cirurgia ( ) cirurgia ( )
apenas tratamento sintomatico ( ) Outros: .

Dados do Transplante

Data da Internagéo: / / Data do Tx: / /
Alta: / /

1) Tipo de Transplante: () Autélogo ( ) Alogénico ndo aparentado ( ) Alogénico Aparentado ( )
Singénico

2) Fonte das CTH: ( ) Medula Ossea ( ) Sangue periférico  ( ) Corddo Umbilical

3) Tipo de Condicionamento: ( ) Mieloablativo ( ) De toxicidade reduzida ( ) n&o-mieloablativo

Protocolo de QT: () Radioterapia: n° de
sessoes:

4) Duragao do Condicionamento: dias.

Infusdo das CTH

Houve reacdes adversas? ( ) Sim ( ) Nao

Volume infundido: ml | ( ) taquicardia ( ) bradicardia ( ) Hipertens&o ( ) Hipotensao ( )
Febre ( ) Nauseas () vbmito ( ) outras:

Reacgoes Adversas e Complicagoes Pés TCTH — imediato

() Aplasia de Medula: Plaquetopenia e Neutropenia.( ) Peneumonia ( ) Alteragdo da fungéo
cardiaca ( ) Toxicidade Hepatica ( ) DECH ( ) Mucosite
() Infecgdes, qual

FONTE: A autora (2018)
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ANEXO 1 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - INSTITUIGAO
PROPONENTE

HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
PARANA - HCUFPR

CEMPEGUFPR

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Avaliagdo da dor em criangas e adolescentes no Péds-Transplante de Células-Tronco
Hematopoéticas e sua relagdo com a mucosite oral

Pesquisador: NEN NALU ALVES DAS MERCES

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 57791616.2.0000.0096

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parané
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.733.071

Apresentacédo de Projeto:

Os pesquisadores apresentam as alteragbes solicitadas no parecer anterior para aprovagdo do projeto

Objetivo da Pesquisa:

Como relatado no parecer anterior.
Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Como relatado no parecer anterior.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Como relatado no parecer anterior.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Como relatado no parecer anterior.

Recomendacgdes: )

E obrigatério trazer ao CEP/HC uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi aprovado,
para assinatura e rubrica. Apos, xerocar este TCLE em duas vias, uma ficaréd com o pesquisador e uma para
o participante da pesquisa. Formatar com a caixa de rubrica.

' Enderego: Rua Gal. Carneiro, 181 «

. Bairro: Alto da Gléria CEP: 80.060-900
. UF: PR Municipio: CURITIBA

| Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 * E-mail: cep@hc.ufpr.br

Pégina 01 de 03
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(CONTINUACAO)

HOSPITAL DE CLINICAS DA |
UNIVERSIDADE FEDERAL DO “EREIogrorme
PARANA - HCUFPR

CEPTHUFPR

Continuagdo do Parecer: 1.733.071

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Foram apresentados os TALE (4 a 12 anos e 13 a 17 anos) com linguagem clara e acessivel, também esta
de acordo o TCLE. Foi corrigida a carta de anuéncia da unidade de TMO. Todas as pendéncias estao
atendidas.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, 0 Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribuicdes definidas na Resolugdo CNS 466/2012 e na Norma Operacional N°® 001/2013 do CNS, manifesta
-se pela aprovagdo do projeto conforme proposto para inicio da Pesquisa. Solicitamos que sejam
apresentados a este CEP, relatérios semestrais sobre 0 andamento da pesquisa, bem como informagdes
relativas as modificagdes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos.
Manter os documentos da pesquisa arquivado.

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

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagbes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 31/08/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 742136.pdf 12:23:12
Declaracao de Carta_de_concordancia_dos_servicos_e{ 30/08/2016 |Graziele Caroline Aceito
Instituicéo e nvolvidos_na_pesquisa_HC_versao2.pdff 16:53:30 [Cardoso de Sousa
Infraestrutura
TCLE/Termos de | Termo_de_assentimento_para_adolescel 30/08/2016 |Graziele Caroline Aceito
Assentimento / ntes.pdf 16:13:51 Cardoso de Sousa
Justificativa de
Auséncia
TCLE /Termos de | Termo_de_Consentimento_Livre_Esclar| 30/08/2016 |Graziele Caroline Aceito
Assentimento / ecido.pdf 16:11:29 | Cardoso de Sousa
Justificativa de
Auséncia
TCLE /Termos de | Termo_de_assentimento_para_Criancas| 30/08/2016 |Graziele Caroline Aceito
Assentimento / _4a12anos_versao?2.pdf 15:02:50 |Cardoso de Sousa
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto Folha_de Rosto.pdf 30/08/2016 |Graziele Caroline Aceito

Enderego: Rua Gal. Carneiro, 181

- Bairro: Alto da Gldria
| UF: PR
. Telefone:

Municipio:
(41)3360-1041

CEP: 80.060-900
CURITIBA
Fax: (41)3360-1041

E-mail: cep@hc.ufpr.br

Pagina 02 de 03
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(CONCLUSAO)

HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO °
PARANA - HCUFPR

Plataofor
m’ﬁm

Cantinuag¢do do Parecer: 1.733.071

Folha de Rosto Folha_de_Rosto.pdf 14:58:55 |[Cardoso de Sousa Aceito
Outros Chek_List.pdf 08/07/2016 | Graziele Caroline Aceito
11:42:40 |Cardoso de Sousa
Projeto Detalhado / |Projeta_detalhado.pdf 09/07/2016 |Graziele Caroline Aceito
Brochura 11:42:15 | Cardoso de Sousa
Investigador
Orgamento orcamento.pdf 09/07/2016 | Graziele Caroline Aceito
11:40:54 | Cardoso de Sousa
Cronograma Cronograma.pdf 09/07/2016 | Graziele Caroline Aceito
11:40:10 | Cardoso de Sousa
Outros QUALIFICACAQ_DE_TODOS_OS_PES| 09/07/2016 |Graziele Caroline Aceito
QUISADORES E COLABORADORES. 11:32:16 | Cardoso de Sousa
Outros Termo_de_Responsabilidade_com_a_P| 09/07/2016 | Graziele Caroline Aceito
esquisa.pdf 11:31:41 | Cardoso de Sousa
Outros Termo_de_Compromisso_para_utilizaca] 09/07/2016 | Graziele Caroline Aceito
o dos dados de arquivos.pdf 11:30:45 | Cardoso de Sousa
Qutros Declaracao_de uso_do_material e dos| 09/07/2016 |Graziele Caroline Aceito
dados_coletados.pdf 11:28:57 [Cardoso de Sousa
Outros Declaracao_de_Tornar_Publico_os_Res| 09/07/2016 |Graziele Caroline Aceito
ultados.pdf 11:28:04 | Cardoso de Sousa
Outros Termo_de_Confidencialidade.pdf 09/07/2016 | Graziele Caroline Aceito
11:27:18 | Cardoso de Sousa
Outros Declaracao_de_concordancia_do_Orieny 08/07/2018 |Graziele Caroline Aceito
ador.pdf 11:26:31 | Cardoso de Sousa
Outros Oficio_do_Pesquisador_Encaminhando_| 09/07/2016 |Graziele Caroline Aceito
0 Projeto_ao CEP.pdf 11:24:33 | Cardoso de Sousa
Declaragao de Concordancia_dos_Servicos_Envolvidos| 09/07/2016 |Graziele Caroline Aceito
Instituigéo e _na_Pesquisa_Direcao_Clinica_HPP.pdf 11:22:36 |Cardoso de Sousa
Infraestrutura
Declaragdo de Declaracao_de_Compromisso_dos_Pes| 09/07/2016 |Graziele Caroline Aceito
Pesquisadores gquisadores.pdf 11:15:35 | Cardoso de Sousa

Situag¢ao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao f

CURIT{%BA, 18 dg Setembro de 2016

) .
}l Assinado por:
{ maria cristina sartor

(Coordenador)
. Enderego: Rua Gal. Carneiro, 181
~ Bairro: Alto da Gléria CEP: 80.060-900
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc.ufpr.br

Pégina 03 de 03
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ANEXO 2 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - INSTITUIGAO
COPARTICIPANTE

HOSPITAL DE CRIANGAS
CESAR PERNETTAE W
HOSPITAL PEQUENO

PARECER COMSUBSTANCIADO D CEP
Elaborado peda insthulglo Coparticipants

D& 00 D PROJETO DE PESGUIESA

Thulo da Peaquisa; Avallagdo da Sor em criangas e adoescantas no Pos-Trarsplants de CAUEs-Tronso
Hemaiopoeicas & GUa relacdn com 3 mucosie o

Pesqulzador: MEM ML ALVES DAS MERCES

Area Tamatica

Veraao: 1

CAAF: 577916162 3001.0097

Ingttfulcao Proponente: Hospital de Clinkcas da Universkdade Federal do Parana
Patrocinador Principal: Financlamenio Préorio

D& D0 DD PARECER

Milmaro do Parecar: 1.7582.143

Apresantagdo oo Projeto:

A Mucoslte oral @ um efelio adverso precoce @ debllitante do pés-Transplante ge CelWas-Troneo
Hemaopoéticas Imedlato, & 3 00 @ 3 principal quelxa fos paclentss que apresaentam a Mucosle, akkm de
BET responsavel pala difficuldade na allmentagdo, comunicagda, & consequents profongamento do periodo
de IntemagSo.

Estima-se que 530 reallzados carca de 40.000 a 50.000 TCTH por ang em fodo o mundo. Mo Brasll, em
2015 Toram realizadas no otal 2.137 Transplantes de CAulas-Tronsd 2m iodo o pals, sendd que destes 793
foram alegenicos 2 1344 Jwtiogoes. O Parana ocupa o 3° lugar no ranking naclonal com a soma ge 224
transplantes sando 125 alogénicos. [ZAMANZADEH, et al 2013; ABTO, 2015). Trala-5e 02 UM DrOC2ESD
terap2utico longo 2 complexn que se divide am etapas. Sendo 1) periodo e condiclonamenta: guanda a
crianga recebe administrac3o de doses quimloterapicas assocladas ou n3o 3 radipterapla, com a finaldade
te prepard para receber a5 CTH do Doador. 2) O

transplanie: caracterizado coma dia 0 (00), constiiw-s2 no dia exato 93 Infusdo das CTH. 3) Fase de
ITUNaEEUDrEss 300 DCOME em consaquancla o regime de condidonamenio & esta relacionada ao fsco de
Infecgdes por neutropenia, 305 efeltos adversos e Dxicdace (INCA, 2012; CURCIOLLI & CARVALHO, 2010;
GAREIM, 2011}

Endeswcn: Rua Dessmbangedor Mobla, & 3070

Baire:  Agua Verda CEP: o ssnune
LWF: PR Munigipla: CURIMESA
Talaloma: 40133101498 Fax: (415301418 E-muiill.  coyfribiceing ol s el i ppooig . b
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O presanie esiudo serd fundamentado na Teora de Gerenclamento de Sinfoma (TES). A TGS Bm comD
base trds conceltos essencals que 5300 3 experéncla do sintoma; estrategias de Gerenclamento do
Sintoma; e os resuftados e Estado do Sinloma. Esses conceltos estdo dentro de trds Dominlos da
Erfermageam: pessoa, mels-amblents & salderdoenca, polks odo o gerenciamento g sinboma deve levar em
consideragio contexto em que o paclente s2 encontra (HUMPHREYS et al., 2014)

A expariéncia @0 sintoma 2 trata da simutanea perceppdo, avalacio @ resposta 3 uma alberagdo oo
sintoma palo propao Individuo.

Objetive da Pasquisa:

Este estuda i2m como odjedvo avallar 3 dor relacionada com a Mucosite Oral em criangas e adblescanies
no pas-ransplante Imediato de cAlulas-roncd hematopoleticas, Dem como descraver 3 relagio entre o grau
de mucosiie 2 3 Inbensidade da dor, @ explorar fatores que podem mMuencar na a dor na muctsite Oral.
Predende-se recnutar 30 criangas e adolescemtes com falka etara de 4 a 17 anos que tenha realzado TCTH
g estela IMemada em um oS Servipos ascoiNidos para coleta de

dados, que Foresentem snals de mucosie oral & queixas de dor oral, ndo ter restrigdo a comunicacao oral,
cujcs pals autonzem 3 participagda &, as

prangas ou adolescentes aceltem paricipar. Apos conyiie para paricipagdo e coletadas as assinaturas em
TCLE & TALE; posieriommente sera reallzada a coleta g8 dadds em prontuaro, sequide da aplkacio diana
[Cesde o O+1 abd 3 regressan &3 mucosie) dos Instrumenios para Avallagdo da Mucostte COral [Escala de
avallagdo da towdcidade oral da OMS), avallacdo da Dor por malo 83 Escala de Faces Revisada e Carthes
e Cualidade da Dor.

Objetivo Secundaro:

v Caracienzar o Grau oe Mucoshe Oral dor em clangas e agolescentes no pos Transplants Imedaty de
Células-tronco Hematopoeticas (do D1 a aita

hospitaiar);

 Avalar 3 Intensldate da dor airaves 03 escala e Tace revisada;

= Avalar 3 gualizade da dor, atraves dos carties de qualldade da dor;

» DECTEveEr @ 2laca0 da dor com O grau de musosie oral; g,

» Explorar fabores que podem afetar a dor e a mucosite oral, relacionado 3o regime de condiclonamento & a
Infusdo de cdluas progenitoras

hematopoedicas & F da Teora de Gerenclamenio do Smtoma.

Endermsn:  Fus Desrbaigeior MoBa, o 1070

Balrra. Agua Verda CEP: B 20l
LWF: PR Munislpia: CURITIES
Teledosa: (41]33 101498 Fax: (4153101418 E-mtaill. i frobiching b pairiesp bl i 66 b
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Donfmasgiic dz Farsowe: 1. 782143

A coleta 02 dados estd programada para Inlck apos a aprovagda do CEP, a principlo em setemin de 2016
& ierming em |ulho de 2047.

O Imstrumentos para a coleta de dados: 1° Insinumenta; Fiol elaborado um fmulano para coketa de dados
g Parfil séclo demagranco & ¢linleo da clanga. Meste fomulario constam: ldage, sexo, nival escodar,
historice da doenga atual, dados do TCTH, complicagies, quelxa de dor e teraputica.

2 Instruments: para awvallagdo da MO sera ullizada a Escala de avallagae de Toxicldade Oral da
Organizagda Mundial da Saode. Esta escala tem a

Tinalidase de Menswar o Qrau 43 MO por meio de sinals objetivos e subjetivos que Incluem: prasenca de
edibema, (caras, habilidade para degluticda

g senslbilldade da mucosa (ANEXD 1) (ALBUQUERGQUE e CAMAREGD, 2007).

3° Insinemento: Para avalacdo muiidimensional da dor, serdo utilizados dols nstrumentos que 300 &
Escala o2 avallagdo da dor de Faces Revisada

[FPS-R) (ANEXC 2) e 05 carifles de qualidade da dor (ANEXO 3).A FP3-R pemite uma avallagio
wnidirecional 43 Intenskdade da dor. nela 3o lustradas 6 faces sem expressies de chom ow nso, fazendo
comelagdo métrica de 0-10, em escala crescania de 0or, crasa por Hicks, et al. 3 partir 83 escala de faces
gue comtinha 7 expressdes, Posieromenis, aplicarsmas os canfes de qualliade da dor com Iustracles do
cenolinha (Tuma da Monica), criadas por Rossato e Pimenta {1997)

gue tendo coma base o McGlll Paln Questionnaine (Composto por 78 descritores de qualldade da dar),
escoheram 15 descriionas Que pUDEESEm S8

IdeniMcados por orlancas @ demonstrassem as ssnsaches de dor. Os descositores foram @istnbuldas em
disiribuldos em: componenie sensoral,

components afetivo, avallativo e miscelania. Compondo 13 canbes que foram lestrados por Mawnclo de
SoUEs3, COm a figua do Cebolnha que representam cada descritor (ROSSATO & MAGALDI, 2005)
Critéro de Incusio

Criangas e adolescentes de £ 3 17 anos de ldade, que tenha reallzado TCTH e esiejam Imemadas em um
tos senvigos escodhkdos pana coleta de

dados, que oressntam shals de mucosiis oral e quebaas de dor oral, ndo ber resiripdo a comunicacio oral,
cujces pals autonzem a participacdo na

pesquisa por mein 92 assinatura em TCLE e a5 crlangas acellem a partlclpar espontaneamenis; g, as
malofes de 12 anos, 34m 005 PaiS OU responsavel legal autonzar, tamiem aceitem participar por meio de
assinabura em Termo de Assentimeanto.

Enderesn: Rua Dessmbargedor Moba, &% 9070

Baira:  Agua Venla CEF: B 20060
LWF: PR Muniedpla: CLURITES
Teladoss: (41033101498 Fas: (41 501418 E-maill.  corrbichind alicon. parscp bl B ppoorg b
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Criteno de Exciusao;

Seran exciuidas do estudo 35 criangas e adolescentes com aculdade visual prejudcada, gue nao posswinem
capacidade cognitiva de awtomalato, ou

ndo sstiverem aptas ou dispoeias 3 reallzar 3 aihvidade proposts para avallagso muitdimensional na dar.

avallagao dos Riscos & Beneficios:
A principlo a pesquisa ndo acametara em dscos ou danos aos particlpantes, contudo, podesd ocaslonar
sentiments de pesar, medo, desconforto

pelcoitgico, sentmento de INSEQUIANGa & ansiedade PROvVDCanas por liembrangas & a vivancla da dor.

Com o presente estudo, pretande-se compreender melhor 3 expeniencla da

dor vivenciada por crangas & ateieECentes Com muceshe oral no pos TCTH

Imetiato. Ooter dados s0bre a intensidade da Dor relackonada a mucoste oral, bem

como 35 sensacies que &la desencadela. Buscando assim venflcar se a dor tende a

ser mals Intansa, conforme a gravidade da mucoesits & com Iss0 subskdiar dados

para um gerenciamento de sitoma mals eficaz & adequado

A pesquisa devera frazer beneficios Imediatos aos participantes tando em wista que a avallago da dor em
tempo oportuno fomecara subsidios para

que 0 culdado 3 esse sinoma s2ja mais bam gerenclado pelo senigo, consequaniementa gerando malor
conforio 0o paciente.

Comeantiros a Conglderacies sobre 3 Pesqulsa;

Tratalho pem ez, 5em paniculandades

Conslderagdes sobre o8 Temios de apresantagao obrigatoria:

Ja aprovado pelo CEP do Hospital de Clinkcas de Curiiba

Conclusdes ou Pendéncias & Liata de Inadaquagdes:

Aprovadd

Conslderagies Finals a critéro do CEP:

Lembramos que confime a5 normas da COMERMS o pesquisador deverd enviar a0 CEP relaioros
semesTals 50bn2 o andaments 0o esiedn, bem oMo 3 qUAWET 1EMpd & & cibéno do pesguisadar em caso
g2 relevancia. Zalentamos ainda a negessldade do envin do relabéno final do estudo.

Fedrar jumo 3o CEP 0 TCLE e 0 Termo de Assenimento com nibrica e carimbo do CER-HPP para

Endeimst: Rua Dedafmbaigedo’ Molla, 7% 1070

Balrra: Agua Verda CEP: i Enoes
LWF: FR Bunkdpia: GURIMEBEA
Teladoss: (4103310140 Fas: (41 pF310-1418 E-stuaill. ok o licon . Pairieyls bl i3 oo bF
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QT

aplica-los. O mesma deve ser Telto em duas vias, uma ficanda com o responsdvel legal e participante da
pesquisai termo de assentimento) e oulra com o pesquisador, ambas assinadas @ rubrcadas por
responsavel lzgal, particlpants da pesguisaliermo de assentimento) @ pesquisador.

Este parscer fod slaborado baseado nog documenbos abaluo relacionados:

Tipa Documento Arquiv Postagem Aarfor Shuacdo
Irformagles Basicas| PE_INFORMAGDES BASICAS DO P | 31062016 Apefto
30 Proiein ROJETD 742136, pdl 1222312
Deci de Cana_de_concordancia_dos_servicos & 3OE2016 | Graziele Camilns Acefio
Instiul -] mvoiwidas_na_pesquisa_HC wersanld. 16:53:30 | Candosn de Sousa
Infraesmuniura
TCLE /! Termas g2 | Tenmo_de_assemtimento_para_adoiescsl 30062016 |Graziele Carilne ACefio
Assentimenio /! ntes. pdf 161351 | Cardosn de Sousa
Justicativa de
| ALEENCS
TCLE ! Termas de | Temma_de_Consemtimenta_Livre_Fsclar| HMIE2016 |Grazele Camilne Apefto
Asseniments /! ecido. pdf 168:11:29 | Candosn de Soasa
Justicativa de
AUsENZa
TCLE ! Termas de | Tenma_de_assentimento_para_Crhancas) HWOE2016 |Grazkele Camilne Apefto
Assenimenio /! _dailZanos_versao2.pdf 150250 | Candosn de Soasa
JusTicativa de
L AUEEDCS
Foifa de Rosto Folha_de Rosio.pdl JOER201E | Grazkeie Camilne Apefto

14:58:55 | Candosn fe Sousa
Irfoemapies Basicas| PE_IMFORMACCES BASICAS DO P | I8O72016 Acefio
0 Proiein ROLUETD 742136.pdfl 193734
s Chel_List pdf 0872016 | Grazkeie Camilne Acefto
11:42:40 | Candosn die Sousa
Projetn Detalnado /| Projeto_detalihado. pa 08072016 |Grazkie Camilne Apefto
Emchura 114215 | Candosn de Sousa
Ir |!Eﬁuﬂj:lr
orpaments DrCameTin. ol 18072016 |Grazkie Camilne Apefto
11:40:548 | Candosn die Sousa
Cronograma Cronograma. pdf 8072016 | Grazkeie Camilne Acefto
11:40:10 | Candosn die Sousa
Cufros QUALIFICACAD DE_TODDS OS5 _PES| 08972018 | Grazkie Camilne Apefto
QUISADDRES E COLABORADORES. 113216 | Candosn de Sousa
Cuiros Terma_de_Responsabilliade com a P| 05072016 | Graziele Camilne Acefto
EEOUIES pf 11:31:41 | Candosn g Solsa
Cuiros Terma_de Compromisss para Bilzaca| 05072016 | Grazkele Camine Apefto
o dics dados e amuivos.pif 11:30:45 | Candosn die SOuEa
Endesecn: Fua Desermbaigedor Mols, #* 107

Balira: Agud Verda
LWF: PR
Teladomas: 4055101408

CEF: B0 250060

Bunkdpia: CURMES

Fas: (41 &3 10-1418

E-mtaaill.  cxyfrabicin b Parscn bl 5 ppuseg b
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Asalnado por-

HILTOM KIESEL FILHO

[Coordenador]

Endeiest: Rua Deafmbaigedor Wolle, /% 1070

Balra: Agus Verda
LW FR
Telatama:

Bunkdpia:
HApETR e

CEP: g 250 080
CGURIMEA
Fas: (413 10-1418

E-staaill. ookt bl P bl 00 p g

HOSPITAL PEQUENO
Canfinusgiic da Fareoer 1701148
Cutres Declaraca0_de_uso_go_matenal_e dos| 03072016 |Graziele Camine Acsiio
dados _coistados. paf 11:28:57 | Cardoso de Sousa
Cuiros Declaraca0_de_Tomal_Pubico_oe_res| 0%07/2016 | Graziele Camine Acelio
ultados pdr 112804 | Candoso de Sousa
Cufros Termao_de_conngencialidade pdf 0507201 | Graziele Camilne Aceilo
11:2718 | Cardoso de Sousa
Cuires Declaraca0_de_concondanca_do_Oven| 03072016 |Graziele Camine Acsiio
ador.pdr 11:26:31 | Cardoso de Sousa
Cufros Oficio_do_Pesquisador_Encaminhando | 020072016 | Graziele Camine Acsilo
o Projeto a0 CEP.pdf 11:24:33 | Cardoso de Sousa
de Concordancia_oos_Sernvicos_Envolvioos| 05072016 | Graziele Camine Aceilo
Institulgdo e _na_Pesquisa_Direcao_Clinica_HPP.pdl  11:22:35 | Cardoso de Sousa
Infrassmrura
de Concordancia_oos_Senvicos_Envolvioos| 05072016 | Graziele Camine Aceiln
Institulgdo e _na_Pesquisa_HC pdf 11:21:35 |Cardoso de Sousa
Imfrassmrura
Declaragio de Declaracad o0& COMpIOMSsD_00s_Pes| 09072016 | Grazele Caming Acefin
| sagores guisadores.pdf 11:15:35 | Cardoso de Sousa
TCLE /! Termos 02 | Tenmo_ode_Consentimenta_Lie_Esciar| 09072016 | Graziele Canine Acelio
Asgentmens ! ecido. pdr 111405 |Cardoso de Sousa
JusTtcativa de
Ausinca
TCLE ! Termos 02 | Tenmo_ode_Assermmento_LIvie_e Esca| 09072016 | Grazele Caning Aceio
Asgentmens ! reciklo par 11:1318 | Cardoso de Sousa
Justtcativa de
Ausinza
Foiha de Rosto Folha_oe_Rosio. por 0507 201E | Graziele Canilng Acello
11:01:03 | Cardoso de Sousa
§Ifuagao oo Parscer:
Aprovado
Hecesalta Apraclagio da COMEP:
Ha3a
CURITIEA, 20 de Dutubro de 2015
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ANEXO 3 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP — EMENDA

UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE uwm
FEDERAL DO PARANA -

CEMNHOLIFFR
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS D EMENDA

Titulo da Pesguisa: Avaliagho da dor em criangas = adolescenies mo PossTransplanie de CéulasaTronco
Hemaiopo#licas & sua redlagio com a mucosite oral

Pesquisadar: MEN NALU ALVES DAS MERCS

Aroa Temdtica:

Versdoc 3

CAME- BTTO1616. 2 00000056

Instituicéo Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parand

Patrocinador Principal: Firanciamenio Progrio

DaDOSE DO PARECER

Mamero do Parscer: 2150 380

fprosentacio do Projoto:

0 Transplante de CélulasTronco Hemalopoelicas & um processa complexo gue envolee diferentes fases, a
elapa de condiciormamento envolve guimiol=rapia associzda ou ndo a radiol=rapia. Diversas sio as
complicapies decomenbes da icodcdade do regime de condicionamenio, dentre estas a mucosile = como

consequéncia dor & dificuldade para alimeniagio.

Objetivo da Pesguisac

Objetiva Primario:

fvvaliar a dor refacionada ocom a Mucosite Oral em criangas e adolescenbes no pos transplants imediaio de
céfulas-tronco hemalopoiéticas.

Objetivo Secundarnio:

= Caracierizar o Grau de Mucosile Oral sm oriangas = adolescenbes no pos Transplanies imediato de Células
tronca Hemalopoéticas (do 01 & alta hospitalar);

= furaliar @ inensidade da dor atraves da escala de face revisada;

= furaliar & qualidade da dor, afravés dos cafes de qualidade da dar;

= Descrever a relagdo da dor com o graw de muoosibe oml; e,

= Expiorar falores que podem afetar a dor & a mucosite oral, rdacionada @0 regime de

Enderegn:  Aua Gal Casrsare, 181

Balrre: Sl da Gihesa CEP: 3 DE0-0nd
LF: PR Marilciple: CURTEA
Tolabesa: (41353509041 Fim: &30 1041 E-mall: sipiiheuly iy
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LEFHLALFPR

Conimasg fic oo Parecer: 7. 1813550

condicioramento & a infusho de células progeniloras hemaiopoéticas a luz da Teoria de Gerencamenio do
Sinfoma.

Avaliacio dos Riscos ¢ Beneficios:

Rlimoors:

Padera ccasionar senlimento de pesar, meda, desconforio psicaldgica, senlimenlo de inseguranga e
ansizdade provacadas por lembrangas e a sivéncia da dar. Casp ocorra algum destes fatlores serdo
respeiladas as expressies de suas emogbes £ encenrada a colela de dados reguele dia ow rarsferida em
comum acordo se for necessano,

Ca=zo a crianga ou adolescenie apresenle guadro de labilidade emocional, mguistagdo, iritabilidade,
inbolerincia ou rejeicda, suspenderemos a coleta de dados para imervenpies com atividades gue auxiie em
seu refaxamento buscando mudar o foco de seu pensamento para siluagtes alegres ou com atividade
lidica.

Benefigos:

A pesguisa deverd trazer beneficdos imediatos aos parlicipanies lenda em vista gue a avaliagho da dor em
tempo cportura formecerd subsidios para gue o cuidadao a esse sinloma s=jfa mais bem gerencado pelo
seTvigo, aonsequeniemente peranda maior conforio do paciente. Serd relatado diaviamente aos profissionais
do Servico as queisas de dar autor relatada pelas ciancas & adobescentes, deikando a oiléric do Servigo a
inbervencda gue s= fizer NnecessAna para o manejo & confole da dar.

Comentdrics e Consideragdes sobre a Pesquisa:

fApresentacda de eamenda ac projeio aprovada em peio CEP do Hospilal de Clinicas em setembeo de 2018,
sob rdme=ro 17257 56:

Justificaliva: hauwe reducdo do ndmeno de transplantes pedidiricos nas insttuigies proposias inicalimenie
resle projeio.

fif o pres=nte momenio alcangamos ap=nas um nimemo de 13 participantes, porém, para melhorar a
confiabilidade esiatistica da pesquisa, necessitamos de 50 paricipanies até o final do més de julbo, quando
t=rmina o praro de colefa de dadas, o que ndo sena possivel zem a incusdo desie servigo. Para isso,
encaminho a lisla dooumenios alt=rados sflou acresceniados:

1} Projeio delalhado = Realizamos alteragbes no item 282 (realgadas em amarelo) acrescentando a
desoigic do nowa |ocal prebendido.

2} Platafcrma = foram realizadas alieragtes no resuma, meiodologia proposia & referénoas. Todas

Endermie:  Fua Gal Casrsars, 10

Bairre: S dia Gidaa GEP: a8 De0-000
LiF: PH Municipis: CURTEA
Tolakoma: (41 33580-3041 Faoe: &1 s 1041 Email: sspifheuls by
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ik alieragtes na platior el diilacads om cal alta

3] Carma &b contorddnga do Servigs oF Transplarts o Medils Ossea do Hosphal MNosta Sanboda dis
Orages — andvada & platalonma.

ot St P e & S0bfD o Tarmedd 0o Jfrsantac b o galdia:

DOijirive da amendac

Il dio Barvico di Trargplante or Medula Ossea o6 Hospilal Mossa Senhora das Grages Como mak
i ol o el ecis 0o estide. A eilcative pana inolusdo e maks um i fel @ edegdo oo nimen G
transplanies pedidiicos ras PElAES Proposias incialmenie resie DropEos. Al & presente Moo
fesiind @ iU O 13 Daitiol pain s, para moalhoral & oomie bl soe estalfelice da poduka, nedatslanm oo
30 partclpaiiiss até o final S0 mds dis julbo, quando enoema O pradd paid odeE o

daiien. Lisks b Socaminios alcindos ot aoideciilatos.

1] Projeto detalhads — Realzamss aherapdes m iem 22832 (nalgadas om amanio) acresoenlando &
deaerigho d0 Mved kofal protemdido.

2] Plataforma — foram realizedas aheragdes no redums, meodoogls proposts o referdncias. Todas &
alteragies ma platadorma esllo deslacadas em caiea alia

3] Cana o conordnda do Servigs &b Transplane oe Meduls Ossea do Hospital MNossa Senbora ds
Orages — andkdda & platalonme.

Comity i Bl O Paafvdl el ians @ LiStE de Ined bguacheg:
Eminda S apfesents Sbioos dioos Apnosada.

Cona i rl B [Pl & cribdeio do CEP:

Dt oo expedio, o Comidd o Etica e Peicllbe ¢mn Soes Humants do HC-UFPR, & aoords oo
aribugdes definidas na Riesokigado NS 4E80402 & na Mo Dpsracional M= D00 I & CHE, manifesia
o pila apovacso da Emenda. Devendo o pisqusedor ajuandal o pareder fina da COMEP sobia o
el arid d oo in.

Ealclamis ue SHam apresinados & ¢xle CEP, reladrios Semisiral sobve o andaments da pesdukia,
bedimi Lol viormagles nelativas ds modficagdes do RoDo0skn, Cancelaimadiin, SROHT e T & desting o
ErPaS O TS OOEEE. MGG Of d GOLIPTEN IS d& PaSalike gl v,

E dovar 0o CEP acompanhar o desensobamenio dodg propeios, por mk de relaidnios semasirais dol
prEquBadores & de oulnas estratdgias o monionments, 0 aoordo DM O fisco inenente & pEEgusa.

Endpregre  Pun Gal Caradn, 184
Dabra: A ds Glris [EP: MOEO-EDD

uF: PR Menicipicc  CLRITIS,
Telubona: (4113831041 Facc: TR EH Comait cepdnc uprar
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Eglg parocad 1ol alabora-ds Daseads mad o oo uimenl os abaias foletionados:

Tipo Domenio Fasier TR

o gl s Bt | 1 LT

o0 Propeio

Chairos Cama_de_concordancia dos oo TNERIAT NOmrkle Carolne A I
rreciviios_na_pesquisa HWE0 vemadd| 2234040 | Cardoso o Sousa

(ET _paia_ T [Crazkie Carchie L)

[

Propio Delahacn | | projec, oHal aos,_varsaod pl NS0T |Gmzitle Casling | AcHio

Brochura SN |Cand oso b Bolika

Mﬁn Cara_oe_cofcommanca_o0s_senicos_6] JWORLDTE | Gazkie Carclie LY

INECE0 ¢ rreohi0ne_na_posquiss HC_wirsaad. 165530 | Cardoso de Sousa

TCLE { Tommes do | Termo_oe_assanimenio_pais_adtesc S0OGIZ0NE |Grazels Cadine | Aot

BESalmnio il 5l 181351 | Card oo & Bodisa

Jusrifcarivia e

TCLE Jf Towmezs i | Termno o Consemiimenio Livre Esclar] 300A0E |Cmrisle Caolines A D

Asseriimenio ! e Pl 181130 || Card oso dhe Bousa

Jusifcadya o

ﬁmmm Wo_oe_ TRATIE_pata_| [ IWORLNE | Grazkie Carclie Boaln

BESalmonio dalZanod_wersaod. pdt 180250 | Cardoso & Bodisa

Jusrifcatvia e

Lurslria

Fodieg o Rosia Folha_de Rosio gd I0NERTTE | Cmzklo Carcline A 1D

ET Chak_Lke pl u&ﬁﬁw Boain

) T N ) mw LR

11:8058 | Card oo i Bodisa

Cronograima Croniy ama. pif OOTIas | Crmzkle Cancline A D

Chtres BoalD

[+ ET LT
iceypatEa gl 11:3141 | Card oo i Bodisa

Chstros Tarmo_de_CompromBso_para_ulizaca] DWOTIZ006 |Gmzkie Carine | Actio

Chtros Hm_ﬁ_m_ﬁ_%_l_ﬁ 'EHIE!.‘ M Bt

[2ET aratan_da_1oinal_ 0% -m-w L
ull el pt! 11: 3808 | Card oo i Bodisa

Do T _ o Confbdereiali ada. ol EMOTYAN S | Grmziele Carsing AaSi D

11:37:18 | Card oo i Eodisa

Eralk  capslline ufpror

Sagrm 3w B



148

(CONCLUSAO)

UFPR - HOSPITAL DE
m CLINICAS DA UNIVERSIDADE %‘lﬁﬂm
FEDERAL DO PARAMA -

LEF I LINFKE

Lo i B Pt O 1 LR

[T 1= Eudm_d-l_m:ﬂmﬂ_ﬁ:-_ﬂqﬂ OSOTIAE |Gkl Cailne A D

[T e T T T L e
4 Projeis ah CEP .l 11:24233 | S i e Boi S

Dzl ardes e i Concordancia_ dos Sandancs | DSNTIADE | Skl Canslne A D

instiupbio o _na_Potquisa_ Dinstan Clinica HPPpd| 112236 | Caninso de Sousa

Dot et e Derlaracsn 06 COMpromssn, oo Pos| DWOTR0NE |Gazkie Carne | Actio

Pisag s atonts ke a0 p 11:1535 |Cardoso de Sousa

Siiaclio do Paraces
ARTCeadD

Miecossia Apreciaiio da CONEP:
LHS)

CURITEA, I7 dia Julbo da Z04T

Asginads por:
Miaid CrEnd &aod
|- o e s |
Enderegre  Run Gal Csrais, 184
Oabra: & s Chiris [EP: B OW-E00
ur: PR Municipicc  CLIRETHLA,
Telwlasa: (413383101 Fa P TR Coralt cspfnc ufpr.o

g, 30 i B



149

ANEXO 4 - ESCALA DE AVALIAGAO DA TOXICIDADE ORAL DA OMS

Graus de Mucosite
Escala 0 1 2 i 4
i fiE Eritema, Ulcera, Ulcera, eritema Ulcera, mucosite
Toxicidade Nenh Sensibilidade de dealufi 5 d i ivel
oral (OMS) enhuma et pode deg u_ﬂr e.v.ten§o, néo pode extensa, ndo & possive
alimentos soélidos | deglutir dieta sélida degluticao

FONTE: ALBUQUERQUE e CAMARGO (2007) adaptado de WHO (1979)
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ANEXO 5 - ESCALA DE FACES REVISADA (FPS-R)

—— "‘\__;--
I""""\ oA P e
® @ > < >
S S L
= o o §

Instrusdes: "Eosas faces mostram o quanto aigo pode provocar dor. Bstaface [aponte pars 8 face meis A esquerda) oo expressa dor 3lguma. As faces mostram cada var
mais dor [aponte para cada wmnada esquenda para a direita) a1d esta [Tace mais A diraila) - esta expressa muita dor Apont e para 2 [ace gue exprassa quants dorvocdsents
[NESTE MOMENTE) "

4\

FONTE: SILVA e THULER (2008)

Portuguese (Brazil)

Estas caras mostram o quanto alguma coisa pode doer. Esta cara [aponte para a face mais a
esguerda] ndo mostra dor. As caras mostram cada vez mais dor [aponte para cada uma das
faces da esquerda para a direita] até chegar a esta [aponte para a face mais a direita] que
mostra muita dor. Aponte para a cara que mostra o quanto te déi [neste momento].

Alternate:

Estas faces mostram o quanto algo pode doer. Esta face (apontar a face mais a esquerda)
indica ndo dor. As faces mostram cada vez mais dor (apontar para cada uma das faces da
esquerda para a direita) até chegar a esta face (apontar a face mais a direita) que mostra muita
dor. Aponte a face que mostra o quanto vocé sente dor (neste exato momento)

Pontue a face escolhida como 0, 2, 4, 6, 8 ou 10, contando da esquerda para a direita; sendo 0
= sem dor e 10 = com muita dor. Nao use palavras como “alegre” ou “triste”. Esta escala tem
por objetivo medir como as criangas se sentem internamente e ndo como aparentam estar.

Translation credit: Claudia Ligia Esperanza Charry Poveda, José Aparecido Da Silva, Paola Passareli,
Joseane dos Santos, Maria Beatriz Martins Linhares, University of S3o Paulo, Brazil
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ANEXO 6 - INSTRUMENTO CARTOES DE QUALIDADE DA DOR (ICQD)

COMPONENTES SENSORIAIS

2 GE) 4
= s )~
L - - v
*
-
.

COMPONENTES MISCELANIA

5| | 16

Abcrecxia EmAperto

FONTE: ROSSATO e MAGALDI (2006)



