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RESUMO

Esta pesquisa integra o projeto tematico: Analise da qualidade de vida de pacientes
com cancer, da linha de pesquisa Processo de Cuidar em Enfermagem. A Tese
emergiu da necessidade de avaliar os aspectos multidimensionais que envolvem a
vida do paciente que esta em terapéutica paliativa. Objetivo: construir e validar um
instrumento para avaliar a “qualidade de viver’ de pacientes em quimioterapia
paliativa. Método: estudo metodoldgico, utilizando o referencial metodoldgico proposto
por Pasquali, composto por trés podlos, chamados de tedricos, empiricos
(experimentais) e analiticos (estatisticos); realizado de abril de 2018 a margo de 2019,
em um hospital de referéncia em oncologia no sul do Brasil e em universidades,
domicilios, e estabelecimentos comerciais. Na primeira fase, elaborou-se uma scoping
review para identificar os dominios que interferem na qualidade de viver; na segunda
a construgao do instrumento; terceira validagao de conteudo pelos especialistas com
as técnicas “bola de neve” e Delphi, pré-teste e validagao de constructo convergente
e divergente com o grupo teste e entre os grupos de populacédo saudavel e mulheres
com Neoplasia Intraepitelial Cervical, totalizando 241 participantes. Os especialistas
responderam um questionario sociodemografico, sobre perfil profissional e para
avaliacdo do questionario; enquanto os pacientes responderam questionario
sociodemografico, clinico e para avaliagao do instrumento. Os dados foram analisados
com os testes: indice de Validade de Contetido, Kappa e Kruskall Wallis. Resultados:
na scoping review foram identificadas as variaveis que interferem na qualidade de
viver em quimioterapia paliativa, entre elas: dor, fadiga, insénia, depresséo, dispneia,
constipacao, cuidados paliativos, apoio espiritual e religioso, acesso a opioides,
neutropenia febril, performance status acima de 60% e satisfacdo de atendimento.
Foram realizadas duas rodadas com os especialistas, pois na primeira rodada, duas
perguntas nao obtiveram indice de validade de conteudo acima de 90%; entretanto,
apos as corregdes sugeridas; o valor de concordancia foi de 74,05% entre os
especialistas e coeficiente de Cronbach de 0,902. Na etapa pré-teste o tempo de
resposta foi de no maximo 15 minutos e foi incluida uma questao sobre esperancga e
reorganizado as ordens das perguntas; totalizando 30 questdes. Os dominios Fisico,
Funcional e Social, além do indice geral de qualidade de viver tiveram diferenca
significativa (p<0,05) entre os grupos; coeficiente de Cronbach nos pacientes em
quimioterapia paliativa foi igual a 0,752. Conclusao: o instrumento tem boa validade
de conteudo e constructo; sera importante na identificagéo de sinais e sintomas que
impactam na qualidade de viver, permitindo aos profissionais elaborar estratégias para
melhora-la.

Descritores: Enfermagem Oncoldgica. Quimioterapia. Qualidade de Vida. Neoplasias.
Cuidados Paliativos. Estudos de Validagao.



ABSTRACT

This research is part of the thematic project: Analysis of the quality of life of cancer
patients, from the research line Nursing Care Process. The Thesis emerged from the
need to evaluate the multidimensional aspects that involve the life of the patient who
is undergoing palliative therapy. Objective: to build and validate an instrument to
assess the “quality of life” of patients undergoing palliative chemotherapy. Method:
methodological study, using the methodological framework proposed by Pasquali,
composed of three poles, called theoretical, empirical (experimental) and analytical
(statistical); held from April 2018 to March 2019, in a referral hospital in oncology in
southern Brazil and in universities, households, and commercial establishments. In the
first phase, a scoping review was carried out to identify the domains that interfere with
the quality of life; in the second, the construction of the instrument; third content
validation by experts with the “snowball” and Delphi techniques, pre-test and validation
of convergent and divergent construct with the test group and between groups of
healthy population and women with Cervical Intraepithelial Neoplasia, totaling 241
participants. The specialists answered a sociodemographic questionnaire, on
professional profile and to evaluate the questionnaire; while patients answered a
sociodemographic, clinical and instrument evaluation questionnaire. The data were
analyzed using the tests: Content Validity Index, Kappa and Kruskall Wallis. Results:
the scoping review identified the variables that interfere with the quality of life in
palliative chemotherapy, including: pain, fatigue, insomnia, depression, dyspnea,
constipation, palliative care, spiritual and religious support, access to opioids, febrile
neutropenia, performance status above 60% and service satisfaction. Two rounds
were carried out with the experts, because in the first round, two questions did not
obtain a content validity index above 90%; however, after the suggested corrections;
the agreement value was 74.05% among specialists and Cronbach's coefficient was
0.902. In the pre-test stage, the response time was a maximum of 15 minutes and a
question about hope was included and the order of the questions was reorganized;
totaling 30 questions. The Physical, Functional and Social domains, in addition to the
general quality of life index, had a significant difference (p <0.05) between the groups;
Cronbach's coefficient in patients undergoing palliative chemotherapy was 0.752.
Conclusion: the instrument has good content and construct validity; it will be important
in identifying signs and symptoms that impact the quality of life, allowing professionals
to develop strategies to improve it.

Descriptors: Oncology Nursing. Drug Therapy. Quality of Life. Neoplasms. Palliative
Care. Validation Studies.
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1 APRESENTACAO

O meu contato inicial com pacientes, com cancer, ocorreu durante a graduagao
em Enfermagem, na Universidade Estadual do Centro-Oeste, no municipio de
Guarapuava, localizada no Estado do Parana. Durante os quatro anos de graduagao
pude participar de um projeto de extensdo, em que realizava visitas domiciliares aos
pacientes com cancer, em cuidados paliativos, e educagdo em saude aos seus
familiares.

Durante essas visitas consegui identificar algumas necessidades que os
pacientes apresentavam, assim como seus familiares e sobre a importancia da
aproximacao de uma equipe multiprofissional para assisti-los, visando proporcionar a
qualidade no fim da vida.

Concomitante ao projeto, realizei meu Trabalho de Conclusdo de Curso na area
de oncologia, com o objetivo de identificar o conhecimento dos enfermeiros de
unidade basica de saude, em relagédo aos cuidados paliativos com o paciente, e
observei que existia uma lacuna entre a teoria e a pratica. Mais uma vez, o desejo em
poder proporcionar mais conforto a esses pacientes, estimulou-me a continuar
estudando e aprendendo sempre mais sobre o tema.

Apds a graduacdo, em 2012, ingressei no Programa de Residéncia
Multiprofissional em Cancerologia, do Hospital Erasto Gaertner, local em que tive
contato com muitos pacientes com cancer, fora de possibilidade terapéutica de cura,
alguns realizando tratamento paliativo, outros cuidados paliativos, e até aqueles que
recebiam as duas modalidades de cuidados. E, nesse periodo, pude perceber o
quanto o cuidado paliativo fazia diferengca na qualidade de vida e/ou fim de vida,
desses pacientes, e como os profissionais de saude estavam despreparados para
encaminha-los a oferta deste servico.

Hoje, como enfermeira da instituicdo, percebo que apesar dos exames de
rastreamento e prevencao, os pacientes continuam descobrindo a doenca em fase
avancada e apresentam a necessidade de realizar quimioterapia paliativa. Entretanto,
apesar dos avangos nos protocolos de quimioterapia, os pacientes com céancer
avangado continuam apresentando sinais e sintomas fisicos, bem como alteragdes
emocionais, espirituais e sociais; dessa forma necessitam de uma avaliagcéo e de

intervengdes individualizadas para minimizar estes sintomas.
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Corroborando com essa percepgao, um estudo desenvolvido pelo Economist
Intelligence Unit, em 2010, evidenciou que, na época, o Brasil era um dos piores
paises para morrer, devido a falta de acesso aos opioides, auséncia de politicas
publicas relacionadas aos Cuidados Paliativos e formacgao profissional deficitaria.
Diante dessa problematica, surgiu a minha proposta de pesquisa de mestrado, o qual
foi realizado na Universidade Federal do Parana, sob a orientacédo da professora Dra.
Nen Nalu Alves das Mercés. A minha dissertacdo de mestrado teve como objetivo
avaliar a qualidade de morte de pacientes com cancer, em cuidados paliativos. Apesar
de ser um tema bastante utilizado internacionalmente, no Brasil era e ainda é novo,
tanto que senti resisténcia de servigos e comités de ética para aprovagao do tema.

Como resultado da dissertacéo, destaco que os sintomas que mais afetaram
os pacientes durante o processo de morte e morrer foram ansiedade, falta de apetite,
depressao, cansaco, dor, falta de ar, impoténcia, medo do desconhecido e desespero
em relagdo a nao aceitagdo da aproximacdo com a morte. Também, verificou-se a
auséncia de instrumentos especificos que avaliem a qualidade de morte, dessa forma,
surgiu a necessidade de escrita desta tese, a qual apresento a seguir, sob a orientagao
da professora Dra. Luciana Puchalski Kalinke e com a coorientagdo do professor Dr.
Paulo Ricardo Bittencourt Guimaraes.

O desejo inicial era trabalhar com qualidade de morte e pacientes em cuidados
paliativos, porém, devido a dificuldade encontrada no mestrado, em virtude do tema e
do numero reduzido de pacientes que recebem esse tipo de cuidados em nossa
realidade, mudou-se o objetivo. Diante desse impasse, optou-se pela ado¢cdo de um
novo termo qualidade de viver e a populagdo selecionada foi de pacientes em

terapéutica paliativa.
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2 INTRODUGAO

O numero de casos novos de cancer aumentara cerca de 70% nos préximos
20 anos, refletindo o aumento populacional, a expectativa e os habitos de vida. Em
2018 ocorreram 9,5 milhdes de mortes no mundo, mantendo o segundo lugar de
mortalidade por patologia e segundo dados da International Agency for Research on
Cancer (IARC), para 2040 a estimativa é de 29 milhées de novos casos e 16,4 milhdes
de mortes no mundo. Com alta incidéncia e taxa de ébito correspondente a 12% de
todas as causas de morte, o cancer gera um problema de saude publica mundial
(WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2018).

No Brasil, o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA)
estima para o biénio 2018/2019, o registro de 600 mil novos casos de cancer; sendo
que a taxa de incidéncia, calculada por idade, para homens é de 217,27/100 mil e para
mulheres de 191,78/100 mil. Para as regides sul e sudeste do pais, espera-se 70%
de novos casos, e entre os canceres mais incidentes estdo o de prostata, pulmao,
mama, colon e reto (BRASIL, 2019). Em 2018 foram registradas 218.640 mortes por
cancer (BRASIL, 2019).

Apesar do que esta disposto na Lei N° 12.732, de 22 de novembro de 2012, em
seu artigo 2°, a respeito do paciente com diagnodstico confirmado de cancer ter direito
a se submeter ao primeiro tratamento no Sistema Unico de Saude (SUS), no prazo de
até 60 (sessenta) dias (BRASIL, 2012a); aproximadamente 60% dos casos de cancer
sao diagnosticados tardiamente, e 1/3 desses poderiam ser evitaveis (BRASIL, 2016).

O diagnéstico tardio caracteriza o cancer avangado, assim como o estadio
clinico 1V, e/ou a nao resposta a terapéutica curativa. Ele ndo pode ser curado, mas
pode ser tratado, o que evita e/ou minimiza a progressao, reduz o tamanho do tumor,
alivia os sintomas e ajuda a aumentar a sobrevida com qualidade de vida (QV)
(AMERICAN CANCER SOCIETY (ACS), ©2017)'. Para os autores Felippu et al.
(2016), quanto maior o tempo para a confirmagao diagndstica e o inicio do tratamento,
maior o risco de progressao tumoral, culminando numa terapéutica mais agressiva

com um prognaostico pior.

1 Conforme Manual de Normalizagdo de Documentos Cientificos da Universidade Federal do Parana
(AMADEU et al., 2017, p.95), em documentos obtidos on-line ou que nao apresentarem data, deve-se
indicar a data apontada no direito autoral da pagina on-line (©2015) ou ainda, a data aproximada entre
colchetes, sendo que [201-] indica década certa e [2017] indica década provavel.
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A terapéutica paliativa (TP) é indicada para o cancer avangado. Ela consiste
em opgdes de tratamento, como a quimioterapia, a radioterapia e a cirurgia, com o
objetivo de aliviar os sintomas, controlar a doenca e seus efeitos colaterais, e,
consequentemente, contribuir para a melhora da QV (CANCER RESEARCH, 2018).
Sua escolha ira depender da localizacdo do tumor primario e das suas metastases.
Para o cancer metastatico, preferencialmente, utiliza-se terapia sistémica
(quimioterapia antineoplasica ou terapia hormonal), que atinge as células cancerosas
em todo o corpo. As terapias locais, como cirurgia ou radiacao, afetam certas partes
do corpo, porém, sdo necessarias para prevenir complicacbes ou aliviar certos
sintomas (GUTH; KILIC; SCHMID, 2010).

Entre as terapéuticas paliativas usuais, a quimioterapia paliativa tem como
objetivo a paliagcdo das consequéncias do cancer, que pode ou nao prolongar a
sobrevida e retardar o surgimento de sintomas (CHAN et al., 2016). Entretanto, o
estudo de (NEUGUT; PRIGERSON, 2017) defende que ela é agressiva e que interfere
na qualidade de fim de vida desses pacientes.

A radioterapia paliativa busca amenizar sintomas causados pelo cancer
primario, como sangramento, dor, obstru¢cées e compressdo medular (JONES et al.,
2014). Ja a cirurgia € recomendada e realizada em situagdes especificas para alivio
de sintomas, como exemplo: jejunostomia (auxilio para alimentag&o), colostomia
(auxilio para eliminagao), hemostasia, controle de fratura e descompressao medular,
entre outras. O ideal é que as TPs sejam ofertadas, concomitantemente, ao cuidado
paliativo (CP) (ACS, ©2017).

O CP é considerado uma abordagem integral que engloba pacientes, com
doencas que ameagam a continuidade da vida, e seus familiares, tendo como principal
objetivo proporcionar melhor QV. Para tanto, necessita de identificacdo, avaliagao e
tratamento de sintomas de natureza fisica, psicossocial e espiritual (WHO, 2014).

Em CP o paciente pode percorrer quatro etapas em relagéo a evolugao da
doenga e prognéstico; entre elas, ele pode possuir meses a anos de vida (para
expectativas superiores a seis meses), semanas a meses (habitualmente até seis
meses de expectativa), horas a dias (pacientes com perfil de ultimas 48 horas) e dias
a semanas (perfil de ultimas semanas de vida); isso mostra que CP nao é sinénimo
de morte iminente. Ao permear estas etapas o paciente apresenta alteracdes de sinais

e sintomas e da performance status que interfere em seu tratamento quando
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associado a TP e também no seu progndstico; portanto, a avaliagao e a intervengao
precisam ser especificas (ANCP, 2012).

O CP, trata-se de um cuidado que pode ser fornecido de forma isolada ou
concomitante a TP, conforme Ferrel et al. (2017) evidenciaram em sua reviséo
sistematica.

As terapéuticas paliativas propostas para os pacientes com cancer avancgado,
nao irdo proporcionar a cura, porém, podem diminuir as chances de receberem
cuidados paliativos e ocasionar repercussdes negativas na QV. Ha descrigcbes de
efeitos colaterais que vado desde leves a graves, entre eles a dor intensa,
sangramento, caquexia, fadiga, constipacdo ou diarreia, problemas respiratorios,
dificuldades para realizar as atividades da vida diarias, disturbios do sono, entre
outros. Elas ocasionam aumento na procura ao pronto atendimento, no numero de
internagdes e de procedimentos invasivos (FONSECA et al., 2015; DALAL; BRUERA,
2017), impactando na sobrevida com QV.

A qualidade de vida é definida, pela WHO, como “percepg¢ao do individuo de sua
posigao na vida, no contexto de sua cultura e dos sistemas de valores em que vive, em
relacdo as suas expectativas, seus padrdes e suas preocupagdes” (WHO, 1997, ndo
p.). O conceito € amplo e abrange a complexidade do construto; inter-relaciona o meio
ambiente com aspectos fisicos, psicologicos, nivel de independéncia, relagdes sociais
e crengas pessoais (WHO, [201-]).

Nesta pesquisa optou-se por usar o termo qualidade de viver, apesar de nao
existir um conceito proprio, pois acredita-se que o paciente com cancer avangado
vivéncia e experiéncia situagdes, sinais e sintomas, que vao além do que os conceitos
de QV englobam. O momento da TP consiste em um momento em que o paciente
aprende mais sobre a sua doenga, fazem escolhas, sentem-se protagonistas da sua
vida e acima de tudo, conseguem mostrar que este tratamento ndo é para morrer, mas
sim para viver “até 1a” de forma intensa, com qualidade e sem medo (2019).

Para contribuir com a QV dos pacientes com cancer avancado, os cuidados de
saude devem ser prestados de forma individual e de acordo com a necessidade do
paciente. Portanto, uma avaliagcdo minuciosa permite a identificagdo dos sintomas e,
posteriormente, a formulagdo de estratégias eficazes (KRIKORIAN; ROMAN, 2015).

Um estudo desenvolvido pelo Economist Intelligence Unit (EIU), em 2015,
avaliou a qualidade de fim da vida em 80 paises e despontou que, aproximadamente,

20 milhdes de pessoas morrem sem assisténcia paliativa, ou seja, sem acesso a
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medicamentos opioides e apoio psicoldgico. Também mostrou que ha poucos
profissionais de saude capacitados para atuar nesta modalidade de assisténcia. Nesse
estudo, o Brasil ocupou o 42° lugar, com poucas e/ou quase inexistentes acdes de
cuidados paliativos, que poderiam minimizar o sofrimento e os sinais e sintomas do
cancer (EIU, 2015).

Diferentes instrumentos s&o utilizados para avaliar e mensurar a QV de
pacientes com cancer avangado, tais como: McGill Quality of Life Questionnaire,
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality-of-Life
Questionnaire Core 15 (EORTC QLQ-C15- PAL) e o Functional Assessment of Cancer
Therapy Questionnaire 14 (FACIT-PAL-14). Apesar desses instrumentos, os
usualmente utilizados enfocam exclusivamente dominios fisicos e emocionais, dessa
forma, ndo sao considerados padréao-ouro para avaliagao, pois ndo permeiam todos os
dominios que contemplam a QV. O uso de instrumentos validados e direcionados aos
pacientes com cancer avangado auxiliam na melhor identificagcao e avaliagdo dos sinais
e sintomas alterados e possibilitam um cuidado diferenciado (GUSTAFSON et al, 2013;
LEE et al, 2015; PAULA et al., 2017).

No contexto da necessidade de avaliar os aspectos multidimensionais, que
interferem na qualidade de viver de pacientes com cancer avancado, em tratamento
quimioterapico paliativo, emergiu a proposta desta tese que é a de desenvolver um
instrumento que contemple os aspectos fisicos, sociais, emocionais, funcionais,
espirituais, acesso aos medicamentos e aos servicos de cuidados paliativos; bem
como a identificacdo da presenca de vinculo afetivo (amigos, familia, animais,
objetos). A hipotese desta tese, € verificar se o instrumento construido para avaliar a
qualidade de viver é valido para ser aplicado aos pacientes com cancer avangado que

estdo recebendo quimioterapia paliativa?

2.1 CANCER AVANCADO

No mundo, atualmente, 43,8 milhdes de pessoas vivem com cancer,
diagnosticado nos ultimos cinco anos (WHO, 2018) e muitas foram diagnosticadas em
fase avangada. De acordo com Weinberg (2014), os pacientes com cancer avangado
possuem aumento de sintomas que necessitam de tratamento, devido a disseminacao

das células malignas, representando piora nas fun¢des vitais e na QV.
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Os sintomas podem aparecer de forma isolada ou agrupada (clusters), e estao
relacionados a localizagao do tumor, ao tratamento e/ou progressao da doenga. Dong
et al. (2016), evidenciaram que pacientes com cancer avangado possuem
agrupamentos de sintomas emocionais (tensdo, preocupacéo, irritabilidade e
depressao), cognitivos (concentracdo e memoria), nauseas/vomitos, dor e fadiga; os
quais impactam na QV. Este estudo também aponta para a importancia de identificar
e gerenciar os sintomas, com enfoque, principalmente, nos aspectos psicossociais,
visando a melhora da QV.

Uma revisao sistematica, realizada nos Estados Unidos, que teve por objetivo
recomendar praticas baseadas em evidéncia, destacou que foi expressivo o nivel de
recomendagao para encaminhar o paciente, com cancer avancado, no inicio da
doenca aos cuidados paliativos, concomitante, ao tratamento ativo. Também existe
uma evidéncia robusta de que cuidados precoces melhoram a QV e a satisfagdo com
o cuidado, além de reduzir a depresséo (FERREL et al., 2017).

O cuidado paliativo deve ser ofertado precocemente de forma exclusiva, e/ou
pode ser associado a terapéutica paliativa, com finalidade de aliviar o sofrimento, sem
considerar o diagnostico, progndstico, local, nivel de atengdo, idade e renda.
Considera-se um cuidado integral as pessoas com doengas agudas ou crénicas que
apresentam condi¢cdes que limitam a vida; e também deve ser ofertado aos seus
familiares. Requer identificagao, avaliagao e tratamento da dor e outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual, para proporcionar melhor QV (WHO, 2014;
FERREL et al., 2017; KNAUL et al., 2018).

Em uma coorte retrospectiva realizada nos Estados Unidos, com 81.650
pacientes com cancer avangado, cujo objetivo foi o de avaliar o CP precoce
comparado ao tratamento padrdo, foi observado que os pacientes em cuidados
paliativos tiveram menos hospitalizagdes, foram submetidos a menos procedimentos
invasivos e quimioterapia paliativa, o que contribuiu para uma melhor QV (TRIPLETT
et al., 2017).

Bakitas et al. (2015), em um ensaio clinico randomizado, com o objetivo de
identificar o efeito precoce de cuidados paliativos, versus o tardio na QV, mostraram
que os pacientes que receberam a intervencéo, precocemente, tiverem menos dias de
hospitalizagéo (0,73; IC 95%, 0,41 a 1,27; p=0,26), menos visitas a emergéncia (0,73; IC
95%: 0,45 a 1,19; p= 0,21), quimioterapia nos ultimos 14 dias (1,57; IC 95%; 0,37 a 6,7; p=
0,27) e morte domiciliar (27 [54%] v 28 [47%]; p= 0,60). Corroborando com esses dados,
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Ziegler et al. (2018), associaram os cuidados paliativos precoces com maior probabilidade
de morte em hospice, do que em ambientes hospitalares (39,4% versus 14,5%, p<0,005),
0 que contribui para uma melhor QV.

Entretanto, apesar das pesquisas mostrarem a importancia do CP precoce, o
estudo realizado nos Estados Unidos, com pacientes jovens e adultos com cancer
avancado, evidenciou que a primeira consulta no novo servigo ocorre apés um ano do
diagndstico e, aproximadamente, trés meses antes da morte (FOSTER et al., 2019).

Semelhante aos CP, a terapéutica paliativa ndo visa a cura, e corresponde ao
uso de tratamentos sistémicos, os quais tém por objetivo evitar a progressdo da
doenca, controlar os sintomas e melhorar a QV (CANCER RESEARCH, 2018).
Entretanto, um estudo retrospectivo realizado em Sao Paulo (Brasil), com 142 casos
e 159 controles, inseridos na TP e no CP, com performance status entre 2 e 4, concluiu
a necessidade de cautela ao prescrever quimioterapia paliativa, pois n&o se observou
beneficios na sobrevida global e na QV desses pacientes (CAIRES-LIMA et al., 2012).

A terapéutica proposta ao paciente com cancer avangado, muitas vezes €
incompreendida, devido a dificuldade que o profissional de saude tem em comunicar
mas noticias/prognosticos e a capacidade do paciente e familiar em compreender esta
informacdo (GHANDOURH, 2016). Portanto, torna-se necessario que os profissionais
de saude estabelegam uma comunicacado adequada, informando as possibilidades de
tratamento ao paciente, bem como os riscos e os beneficios e fornegam-lhe

autonomia, sempre que possivel.

2.2 A QUIMIOTERAPIA COMO TERAPEUTICA PALIATIVA

A quimioterapia paliativa é considerada uma TP que visa ao controle e
minimizacéo de sintomas da doencga, melhora a QV e a sobrevivéncia do paciente
com cancer avangado (ROELAND; LEBLANC, 2016). Esse tratamento é realizado
com agentes quimioterapicos que afetam a fase proliferativa das células cancerigenas
e saudaveis, portanto, apresentam potenciais toxicidades (CHABNER, 2012).

Em um estudo realizado na Alemanha, com 300 pacientes com cancer
avancgado, que fizeram uso da quimioterapia paliativa, com o objetivo de identificar
clusters de sintomas e examinar a relagao entre eles, observou-se a presenga de
quatro clusters, entre eles: emocional, nauseas e vomitos, fadiga/ cognitivo e outros

(dispneia, dor, constipacdo, neuropatia e disturbios do sono). Ao considerar a
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relacdo dos clusters com a QV percebeu-se que o cluster emocional influencia,
negativamente, o bom funcionamento de papéis e social, e o grupo fadiga/cognitivo
e outros influenciaram, negativamente, o funcionamento fisico; apenas o
funcionamento de papéis teve influéncia direta na QV (RHA; LEE, 2017).

Na revisao sistematica, que avaliou os efeitos da quimioterapia paliativa ou
direcionada para tratar cancer de eséfago ou jung¢ao esofagica; identificou-se que as
principais toxicidades foram neutropenia febril, diarreia, anemia, fadiga, diminuigdo do
apetite e vémitos, em grau 3 e 4. Os pacientes que recebem quimioterapia paliativa
e/ou direcionada tiveram aumento na sobrevida global e apesar das toxicidades que
ocorreram, nao houve diferencga significativa na QV (JANMAAT et al., 2017).

Em outro estudo realizado nos Estados Unidos, em 2014, com 240 oncologistas,
sendo 120 especialistas em tumores solidos e 120 em cancer hematologico, mostrou que
especialistas em hematologia eram mais propensos a prescrever quimioterapia paliativa,
com toxicidade moderada, sem nenhum beneficio a sobrevida de pacientes com
performance status baixa. Isso ocorreu porque os hematologistas sentiram-se menos
confortaveis em discutir sobre a morte € em encaminhar os pacientes para os cuidados
paliativos (HUI et al., 2014).

Entretanto, a revis&o sistematica realizada em Hong Kong, em 2017, que comparou
a terceira linha de tratamento sistémico (TLT) a terapéutica paliativa, para pacientes com
cancer metastatico de estémago, evidenciou que o TLT melhorou a sobrevida (de 3,20
para 4,80 meses), porém, esses pacientes apresentaram mais toxicidades (CHAN et al.,
2017).

Embora, em seu estudo, Temel et al. (2010) demonstrassem que o inicio
precoce dos CP melhoravam a sobrevida e a QV, em pacientes com cancer de pulméo
de células ndo pequenas, a quimioterapia paliativa no ultimo més de vida tem sido
associada ao aumento dos riscos de procedimentos médicos invasivos, a
internamentos na unidade de terapia intensiva e a morte (WRIGHT et al., 2014).

Com resultados controversos, ainda permanecem incertezas com relagao aos
resultados e sua interferéncia na QV, em pacientes que recebem quimioterapia
proximo ao fim da vida. Portanto, a elaboracdo de um instrumento que avalie a
qualidade de viver desses pacientes podera ajudar a equipe de saude, principalmente,
os enfermeiros a identificarem os dominios afetados, possibilitando o planejamento

de estratégias com o objetivo de melhorar sintomas e, consequentemente, a QV.
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2.3 QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES COM CANCER AVANCADO E O
TRATAMENTO QUIMIOTERAPICO PALIATIVO

O impacto que o cancer causa na QV pode acarretar dificuldades no
desenvolvimento dos papéis da familia, na capacidade laborativa, no convivio social
e, mesmo quando tratado com sucesso, pode ter como desfecho consequéncias
fisicas e psicoldgicas que poderdo perdurar por muito tempo (PUBLIO; SILVA; VIANA,
2014). Por isso, torna-se importante avaliar e controlar adequadamente as
necessidades de cuidado do paciente (DELGADO-GUAY, 2009).

O conceito de QV esta relacionado as condi¢cdes de saude, educacao, moradia,
transporte, lazer, trabalho, esperanca de vida, nivel de escolaridade, saneamento
basico, niveis de polui¢cdo e aos parametros relacionados a sua satisfagdo com a vida
(SCATTOLIN, 2006). Para Minayo; Hartz; Buss (2000), a QV também esta relacionada
as necessidades humanas basicas, materiais, espirituais; a satisfacéo na vida familiar,
social, ambiental, amorosa e com a estética.

Um dos primeiros artigos que mensurou a QV na oncologia foi publicado em
1948, na revista Cancer, com o objetivo de avaliar a fungao fisica e as condi¢des de
desempenho do paciente com carcinoma broncogénico, em terapia sistémica paliativa
a base de mostarda nitrogenada (KARNOFSKY et al., 1948). Porém, foi a partir das
ultimas décadas que os estudos de QV, na area da oncologia, tornaram-se frequentes,
visto que a expectativa de vida e a incidéncia de cancer aumentaram, bem como a
sobrevida dos pacientes que realizam tratamento oncolégico (SAWADA et al., 2009).
Para Costa Neto e Araujo (2001), esses estudos orientam a pratica profissional na
area da saude e auxiliam na tomada de decisdo para proporcionar uma sobrevida com
QV.

Com a finalidade de propor uma melhor QV, para pacientes com céancer
avancgado em tratamento paliativo, deve-se discutir e verificar o acesso ao sistema de
saude e aos analgésicos/opioides, por exemplo. Assim como o acompanhamento
concomitante ou exclusivo de uma equipe de CP (EIU, 2015).

Em uma revisao integrativa, com o objetivo de elencar os fatores determinantes
a melhora ou piora da QV, de pacientes com cancer avangado, dos 21 artigos
analisados, concluiu-se que sinais e sintomas como dor, fadiga, depresséo, disturbio
do sono e alteragdes nutricionais, entre outros, afetam e impactam na QV (FREIRE et

al., 2014). Sawada et al. (2016) mostraram que fatores como idade, sexo, tipo de
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protocolo de quimioterapia e ou cirurgia, nivel de escolaridade e de inteligéncia
emocional também influenciam na QV de pacientes em tratamento quimioterapico.

O ensaio clinico randomizado realizado em Nova lorque, em pacientes com
tumores solidos, em estagio avangado, tratados com quimioterapia paliativa, com o
objetivo de comparar a QV dos pacientes acompanhados por via web, que recebiam
intervencgdes clinicas, incluindo chamadas para fornecer gerenciamento dos eventos,
aconselhamento, medicamentos de apoio e modificagdes da dose da quimioterapia
(grupo intervencéo - Gl); com os que receberam o cuidado tradicional, retorno as
consultas médicas ou procura ao pronto atendimento (grupo controle - GC), mostrou
os seguintes resultados: o Gl apresentou melhora na QV, controle de sintomas antes
da evolucédo para complicacbes e melhor tolerancia a quimioterapia do que o GC
(média, 8,2 meses no Gl, versus 6,3 meses no GC) (BASCH et al., 2017).

Outro destaque no estudo de Basch et al. (2017), deu-se em relacédo ao
profissional que gerenciava este cuidado. O Enfermeiro era quem recebia o primeiro
relato do paciente para discutir o caso e realizar uma intervengdo. Portanto, a
deteccao rapida do surgimento ou agravamento de um sinal ou sintoma, por meio da
avaliacao sistematica e periddica da QV, permite que intervencgdes terapéuticas sejam
realizadas de maneira rapida e correta, otimizando o tratamento desses pacientes e
impactando em sua sobrevida (AVELINO et al., 2015).

Contudo, existem situagdes que evidenciam que a QV de pacientes que fazem
quimioterapia paliativa ndo € boa. Mayrbaurl et al. (2016) demonstraram, em seu estudo,
que pacientes com cancer colorretal irressecavel submetidos a quimioterapia paliativa
apresentavam deterioracao da QV, ao longo das linhas de tratamento (12, 22 e 32linha), e os
sintomas mais presentes foram: fadiga, dor, dispneia e a perda de apetite.

Em outro estudo realizado na Pol6nia, em 2019, com o objetivo de avaliar a QV de
pacientes com cancer avangado de pulm&o, ndo pequenas células, em quimioterapia
paliativa identificou que alopecia, dor de garganta e constipacdo pioraram,
significativamente, a QV. Porém, o estado de saude global permaneceu inalterado, e
que a presenca desses sintomas podera ocasionar a ndo conclusao do tratamento
(DAROSZEWSKI et al., 2019).

Para Prigerson et al. (2015), a quimioterapia paliativa ndo melhora a QV de
pacientes com cancer, em fase final de vida, com performance status diminuida, e
piora a QV daqueles que possuem melhor desempenho. Também discutem que o

oncologista, ao propor este tipo de tratamento préximo ao final de vida, deveria
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conversar explicando prognosticos, metas, medos e intervengdes existentes para
manejo dos sintomas (PRIGERSON et al., 2015; McCARTHY; 2015).

Frente a esses estudos, percebe-se a complexidade em avaliar a QV, devido a
seus aspectos multidimensionais e interferéncia de variaveis clinicas, portanto, a
utilizacdo de instrumentos contribui com a avaliacdo da QV, no intuito de identificar e
intervir na sua melhora, contribuindo, dessa forma, para um cuidado individualizado
(MATOS; PULSCHEN, 2015).

2.4 INSTRUMENTOS PARA AVALIACAO DA QV DE PACIENTES COM CANCER
AVANCADO EM TRATAMENTO QUIMIOTERAPICO PALIATIVO

A avaliagdo da QV, durante o tratamento quimioterapico paliativo, pode ser
considerada como um indicador da resposta do paciente a doenca e a terapéutica,
pois possibilita conhecer o impacto fisico, emocional e psicossocial que o cancer
causa, bem como disfung¢des ou incapacidades que podem interferir diretamente nas
atividades diarias da vida (FONSECA et al., 2015; SAWADA et al., 2016).

Para uma avaliagdo acurada, os pesquisadores utilizam-se de instrumentos de
medida de QV validos e confiaveis, geralmente desenvolvidos por organizagdes
internacionais ligadas a pesquisa e ao tratamento do cancer. Lee et al. (2015)
identificam que os instrumentos mais utilizados para avaliar a QV de pacientes em
tratamento paliativo sdo: McGill Quality of Life Questionnaire, EORTC QLQ-C15- PAL,
FACIT-PAL- 14, Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS), FACIT Spiritual
Well-Being Scale e o Hospital Anxiety and Depression Scale, entretanto, ndo sao
especificos para esta populacéo.

O McGill Quality of Life Questionnaire é um instrumento construido por Cohen
et al. (1995), desenvolvido e validado para o Canada, em 1997, especificamente para
avaliar a QV de doentes em cuidados paliativos. Contém 16 perguntas formuladas de
forma positiva e negativa para evitar viés nas respostas; subdividido em trés partes,
sendo a parte “A”, com uma pergunta que aborda a vida de forma geral, considerando
“0” a estar muito mal e “10” excelente; a parte “B” consistindo em perguntas abertas
para o paciente listar os sintomas fisicos que esta apresentando e atribuir uma
intensidade, porém, “0” representando sem sintomas e “10” pior sintoma e, por fim, a
parte “C”, a qual contém itens referentes aos sentimentos e pensamentos (COHEN et
al., 1995; 1997).
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No Brasil, o McGill Quality of Life Questionnaire foi traduzido e validado para
pacientes com cancer em cuidados paliativos. Apresentou boa consisténcia interna
com alfa de Cronbach superior a 0,7 e as correlagdes entre as escalas (McGill;
EORTC QLQ-C30 e EGDC-Br - Escala graduada de dor cronica Brasil) mostraram
validade convergente e divergente, e boa validade concorrente da escala produzida
(FARIA, 2013).

O EORTC QLQ-C15- PAL é uma versao reduzida do European Organization
for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core 30 (EORTC
QLQ-C30) e foi desenvolvido pela European Organization for Research and Treatment
of Cancer (EORTC), originalmente na lingua inglesa.

Trata-se de uma ferramenta util e confiavel, especifica para avaliar a QV de
pacientes com cancer em cuidados paliativos. Consiste na avaliagdo de dominios
fisicos, funcionais, emocionais, e uma questdo de QV global (GROENVOLD et al.,
2006; NUNES, 2014; BEDARD et al., 2016).

O QLQ-C15-PAL é composto por 15 questdes correspondentes aos ultimos
sete dias de vida do paciente, quantificadas de acordo com uma escala numérica
(likert) com as atribuicbes de valores entre 1 e 4 (1 = ndo; 2 = pouco; 3 =
moderadamente; 4 = muito), distribuidas para a avaliagado da QV global; quatro itens
relacionados a funcionalidade e autonomia; oito perguntas sobre os aspectos fisicos
(falta de ar, dor, dificuldade para dormir, fraqueza, alteragdes de apetite, enjoo e
constipacdo), e duas sobre aspectos emocionais de depressao e a interferéncia da
dor, quando expostos a atividades (GROENVOLD et al., 2006; BEDARD et al., 2016).

Traduzido e validado para o portugués do Brasil por Nunes (2014), o QLQ-C15-
PAL teve a consisténcia interna calculada separadamente, utilizando-se alfa de
Cronbach para as escalas funcionais (funcionamento fisico e emocional), e escalas
de sintomas (fadiga e dor). A consisténcia interna para o funcionamento fisico foi de
0,87; funcionamento emocional com 0,65; fadiga com 0,58 e a dor foi de 0,86.

A validade de convergéncia foi positiva e moderada entre o EORTC QLQ-C15-
PAL e o EORTC QLQ-C30, pois variou de 0,30 a 1; teve uma correlagdo moderada e
forte entre 0o EORTC QLQ-C15-PAL, BPI (Inventario de Dor Bruta) e BDI (Inventario
de Depressao Beck), em que variaram de 0,50 a 0,86 (NUNES, 2014).

O instrumento FACIT-PAL-14 constitui-se em uma subescala de cuidados
paliativos, desenvolvida a partir do Functional Assessment of Chronic lllness Therapy

— G (FACT-G), instrumento genérico e multidimensional de avaliagdo da QV de
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doengas crbnicas. Para a verificagdo de suas propriedades psicométricas da FACIT-
PAL-14, 256 pessoas com diagnostico de cancer avangado completaram os 46 itens
do instrumento, sendo 27 do FACT-G e 19 do FACIT-PAL. Os autores do estudo
concluiram que o instrumento € valido e confiavel para a avaliacdo da QV de pacientes
em cuidados paliativos (LYONS et al., 2009; ZENG et al., 2012; CHIU et al., 2014).

O FACIT-PAL é composto por 14 questdes correspondentes aos ultimos sete
dias do paciente, quantificadas de acordo com uma escala numérica (likert) com as
atribuicdes, sendo graus de 0 a 4 (0 = nenhum pouco; 1 = um pouco; 2 = mais ou
menos; 3 = muito; 4 = muitissimo), em que se avaliam sintomas fisicos mais
prevalentes, preocupacdes com o estado de saude, satisfacao, prazer em viver e QV,
assim como sentimento de esperancga, apoio emocional de familiares e habilidade de
comunicacao (LYONS et al., 2009; ZENG et al., 2012; CHIU et al., 2014).

A ESAS é uma escala desenvolvida em 1991, pelo médico oncologista Eduardo
Bruera e seus colaboradores, na Universidade de Alberta em Edmonton, Canada, com
0 objetivo de avaliar sintomas comuns em pacientes com cancer e em cuidados
paliativos, e melhorar a gestdo do atendimento desses pacientes (GILBERT et al.,
2012). Consiste em nove sintomas predeterminados e um de livre escolha do
paciente. A cada sintoma orienta-se ao paciente que atribua uma nota de zero a 10;
sendo zero, a auséncia do sintoma e 10, a sua maior intensidade (OZCELIK et al.,
2013).

No Brasil, a ESAS foi traduzida e validada por Manfredini (2014). Sua
consisténcia interna foi considerada adequada (alfa de Cronbach de 0,861), e a
retirada de itens isolados ndo modificou o alfa de Cronbach total; 84 pacientes
responderam a ESAS, apo6s 4 a 96 horas para analise de estabilidade e o Coeficiente
de Correlagao Intraclasse (CCl) de cada item, que apresentou valores acima de 0,7,
embora o intervalo de confiangca tenha incluido o 0,7, em relagdo ao cansaco,
sonoléncia e sono (PAIVA et al., 2015). Para além de sintomas, predominantemente,
fisicos, também foram criados instrumentos que avaliam o bem-estar espiritual,
ansiedade e depresséo.

A FACIT Spiritual Well-Being Scale € considerada uma forma de avaliagéo
utilizada para pacientes com doencas cronicas; sendo usada na oncologia (MUNOZ
et al., 2015). E uma escala importante, pois contempla uma dimensdo pouco

explorada, devido a sua subjetividade, mas que interfere na QV dos pacientes. Ela é
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dividida em cinco itens, que contemplam questdes a respeito do bem-estar fisico,
social e familiar, funcional, emocional e um item adicional (PETERMAN et al., 2014).

A FACIT Spiritual Well-Being Scale, no Brasil, nao foi traduzida e validada para
pacientes com cancer, apenas para pacientes psiquiatricos. Demonstrou alta
consisténcia interna (coeficiente alfa de Cronbach de 0,893 para a escala total), boa
convergéncia e divergéncia valorativa e confiabilidade teste-reteste satisfatoria (rho =
0,699). A versao em portugués do FACIT-Sp 12 € uma medida valida e confiavel para
uso em pacientes psiquiatricos brasileiros internados (LUCHETTI et al., 2015).

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) é uma escala de autoavaliagao;
considerada um instrumento confiavel para a detecgcdo de depressao e ansiedade, em
pacientes adolescentes, adultos e idosos que estejam adoecidos, por motivos clinicos
ou cirurgicos (SNAITH, 2003). Foi criada em 1983, por Zigmond e Snaith (ZIGMOND;
SNAITH, 1983).

No Brasil, a HADS foi traduzida e validada com pacientes no pré-operatoério. No
estudo de confiabilidade para a amostra de pacientes, as subescalas de ansiedade e
depressdao da HADS apresentaram alfa de Cronbach, de 0,84 e 0,83,
respectivamente. No estudo de validade de critério para a amostra de pacientes, a
correlagao de Spearman entre a HADS-A e a BAI (Inventario de Ansiedade de Beck)
foi de 0,68 e entre a HADS-D e a BDI foi de 0,67. A correlagdo da pontuagao total da
HADS e da BAI foi de 0,66 e com a BDI foi de 0,69 (MARCOLINO et al., 2007).

Observa-se que os instrumentos supracitados sao indicados para pacientes em
cuidados paliativos ou com doencgas cronicas em geral, ndo existindo um especifico
para a avaliagcdo da QV de pacientes com cancer, em quimioterapia paliativa.
Ressalta-se também que, apds busca realizada no site da FACIT e da EORTC, nao
foi encontrado um instrumento para esta finalidade.

A necessidade de avaliagdo adequada dos diferentes aspectos dos pacientes
com cancer avangado, em tratamento quimioterapico paliativo, deve-se aos efeitos
secundarios do tratamento, associado a vivéncia do adoecimento, que inclui dores,
incertezas, sofrimento, limitacdo, entre outros (MULARSKI et al., 2007). Portanto,
conhecer os sintomas fisicos, psicossociais, espirituais, entre outras condigbes que
afetam a QV, proporcionam ao enfermeiro subsidios para oferecer cuidados de
qualidade (CORREIA, 2012).

Devido a subjetividade que compreende esses sintomas, faz-se necessario o

uso de instrumento sistematizado e padronizado para avaliagédo da QV, de forma a
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permitir melhor mensuracéo dos resultados. Portanto, ao considerar que n&o ha no
contexto brasileiro uma escala que avalie a QV, especificamente de pacientes com
cancer avancgado, em tratamento quimioterapico paliativo, constata-se a relevancia

desta pesquisa.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Construir e validar um instrumento para avaliar a qualidade de viver de

pacientes em quimioterapia paliativa.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Identificar na literatura os principais dominios que alteram a “qualidade de viver”
de pacientes em quimioterapia paliativa.

o Elaborar um instrumento para avaliar a “qualidade de viver’ de pacientes em
quimioterapia paliativa.

o Validar o conteudo e o construto do instrumento “qualidade de viver’ de

pacientes em quimioterapia paliativa.
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4 METODO DE PESQUISA

4.1 REFERENCIAL METODOLOGICO

Quando nao se dispde de instrumentos que mensurem adequadamente o
fendmeno que se pretende medir, existem duas alternativas: a construgdo de um
novo instrumento e a modificagdo ou adaptagao de um instrumento ja elaborado em
uma cultura, para o contexto em que se pretende utiliza-lo (PASQUALI, 1998;
ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

Sobre a teoria da elaboragao de instrumentos de medida e de fenédmenos
subjetivos, um dos referenciais encontrados na literatura € o de Pasquali (1998), que
foi adotado, nesta pesquisa, como referencial metodoldgico.

Segundo Pasquali (1996), a construcdo de instrumentos de medidas
psicoldgicas, ou seja, de fendbmenos subjetivos é embasada pela psicometria. A qual
tem sido compreendida como um ramo da estatistica, porém, foi concebida como um
ramo da psicologia que permeia a estatistica.

A psicometria representa a teoria e a técnica de medida dos processos
subjetivos, especialmente aplicada as areas da Psicologia e da Educacéo. Ela se
fundamenta na teoria da medida nas ciéncias em geral, ou seja, do método
quantitativo que tem como principal caracteristica e vantagem, o fato de representar
o conhecimento da natureza, com maior precisao do que a utilizagado da linguagem
comum para descrever a observagao dos fendmenos naturais (PASQUALI, 2009).

A construgao de instrumentos, segundo Pasquali (2009), contempla trés
polos, chamados de tedricos, empiricos (experimentais) e analiticos (estatisticos). O
primeiro consiste na teoria, ou seja, na fundamentagao tedrica sobre o objeto de
pesquisa para o qual se quer elaborar um instrumento de medida.

Apos a construgao do instrumento € necessaria a analise tedrica dos itens,
com a finalidade de julga-los quanto a aspectos semanticos, de inteligibilidade e
quanto a sua pertinéncia, sendo realizada pelo julgamento dos especialistas. Dessa
forma, os melhores itens, segundo os critérios estabelecidos, sdo selecionados e os
outros sao descartados.

Os itens selecionados sao apresentados aos participantes com caracteristicas
semelhantes aos da populagéo-alvo, representando o segundo polo (PASQUALLI,

2009). No polo empirico seleciona-se a populagao e definem-se as caracteristicas
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dos participantes que serao convidados a participar do estudo. O tamanho da
amostra deve ser estimado de acordo com as exigéncias das analises estatisticas
planejadas, portanto, recomenda-se o calculo com base entre cinco e dez
participantes por item.

ApoOs a coleta de dados sao realizadas as analises e testes estatisticos,
contemplados no polo analitico, com o objetivo de estimar a validade e a
confiabilidade do instrumento produzido (PASQUALI, 2009). Os principais tipos de
validacdo sao de conteudo, construto e critério (KESZEI; NOVAK; STREINER,
2010).

A validagdo de conteudo é um teste que consiste em uma amostra
representativa de um universo finito de comportamentos (dominios); & aplicavel
quando se pode delimitar o universo de comportamentos (PASQUALI, 2009). Os
especialistas verificam se os conceitos abordados pertencem a medida que se quer
mensurar; e se os itens representam o conteudo que se quer representar (HOUSER,
2008, p. 256).

A validagcdo de construto € a extensdo em que um conjunto de variaveis
realmente representa o construto a ser medido, dessa forma quanto mais abstrato o
conceito, mais dificil € estabelecer a validade desse; portanto, faz-se necessario que
este processo de validagao esteja vinculado a uma teoria (SOUZA; ALEXANDRE;
GUIRARDELLO, 2017).

A validagao de critério consiste em validar o grau de eficiéncia que um teste
tem em predizer sobre o desempenho especifico de um sujeito, que € medido por
técnicas independentes (PASQUALI, 2009). Este critério deve consistir em uma
medida amplamente aceita, com as mesmas caracteristicas do instrumento de
avaliagdo, ou seja, um instrumento ou critério considerado “padrédo-ouro”, portanto,
esse instrumento sera valido se 0s seus escores corresponderem, consistentemente,
aos escores de algum outro critério valido e confiavel (HEALE; TWYCROSS, 2015;
POLIT; BECK, 2019).

Os escores podem apresentar coeficientes de 0,00 a 1,00; e se a nova escala
apresentar uma correlagao alta (= 0,8) significa que é superior ao padrao-ouro; se
apresentar correlagdo mais baixa (0,30) mostra que as escalas medem caracteristicas
diferentes (KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010).

Além das validagdes, os instrumentos podem ser avaliados quanto a sua

confiabilidade. A confiabilidade de um instrumento diz respeito a sua coeréncia, que é
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determinada pela consisténcia dos resultados obtidos. Compreende a confianca que
ele inspira e se refere a homogeneidade ou estabilidade de uma medida, ou seja,
refere-se ao grau em que sua repetida aplicagdo, ao mesmo sujeito, produz resultados
iguais (MARTINS, 2006). Os coeficientes de confiabilidade mostram a qualidade do
instrumento, se uma medida apresenta baixa confiabilidade, a ferramenta nao é
confiavel (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

A consisténcia interna € um dos aspectos da confiabilidade, em que a analise
dela da-se pelo calculo das correlagdes de cada item individual com o restante do
teste; em que se verifica a homogeneidade dos itens que compdem o teste. O escore
total é o critério de decisao, sendo que a correlacdo de cada item e o escore total irdo
definir a qualidade do item; e para isso, pode ser utilizado o indice Alpha de Cronbach
(PASQUALL, 1996).

O valor minimo aceitavel para o Alfa de Cronbach é 0,70; abaixo desse valor a
consisténcia interna da escala utilizada é considerada baixa. Em contrapartida, o valor
maximo esperado € de 0,90; acima deste valor, pode-se considerar que ha
redundancia ou duplicacao, ou seja, varios itens estdo medindo exatamente o mesmo
elemento de um construto; portanto, os itens redundantes devem ser eliminados.
Usualmente sao preferidos valores de Alfa de Cronbach entre 0,80 e 0,90
(STREINER, 2003).

Outro aspecto de confiabilidade é a equivaléncia, que consiste no grau de
concordancia entre dois ou mais observadores, quanto aos escores de um
instrumento; e a sua analise da-se pelo coeficiente de Kappa, em que quanto maior o
seu valor, maior a concordancia entre os observadores. Portanto, valores proximos ou
abaixo de zero indicam a inexisténcia de concordancia (SOUZA; ALEXANDRE;
GUIRARDELLO, 2017).

A estabilidade de uma medida € o grau em que resultados similares sao obtidos
em dois momentos distintos, dessa forma, considera-se a estimativa da consisténcia
das repeticdes das medidas. E uma técnica que pode ser realizada pelo método de
teste-reteste, ou seja, o pesquisador aplica 0 mesmo instrumento em dois momentos,
com intervalo predefinido; o ideal € que o fator a ser medido permanega o mesmo.
Considera-se um intervalo adequado de 10 a 14 dias e um numero de pelo menos 50
participantes; e o teste mais utilizado é a correlacdo intraclasse (ICC), em que valores
minimos de 0,70 s&o considerados adequados (SOUZA; ALEXANDRE;
GUIRARDELLO, 2017).
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4.2 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa metodologica de abordagem quantitativa, que se
caracteriza por investigar métodos de obtenc&o, organizagdo e analise de dados,
voltada a elaboracdo, a avaliacdo e a validacdo de instrumentos e técnicas de
pesquisa; sendo instrumentos confidveis, precisos e utilizaveis por outros
pesquisadores (POLIT; BECK; HUNGLER, 2011).

A ideia da construgdo de um instrumento ocorreu devido a necessidade do
pesquisador em avaliar um conceito sob um novo ponto de vista, buscando estudar
novas dimensdes nao investigadas (CASH; SMOLAK, 2011).

A pesquisa metodoldgica vai ao encontro da proposta desta pesquisa, uma vez
que se pretende construir e validar um instrumento que avalie a qualidade de viver de
pacientes em quimioterapia paliativa. Para isso, foram utilizados os trés polos
propostos por Pasquali (1998), s&o eles: o tedrico, o empirico ou experimental e o
analitico ou estatistico.

O polo tedrico foi caracterizado pela busca do conceito de QV e dos dominios
que afetam os pacientes, em tratamento quimioterapico paliativo, para constru¢ao do
instrumento. A analise tedrica dos itens foi realizada pelos especialistas, que buscam
a compreensao dos itens (analise semantica) e a pertinéncia deles ao atributo que se
pretende medir.

O polo empirico, também conhecido como experimental, foi realizado com os
pacientes em tratamento quimioterapico paliativo. Para a concretizacdo do polo
analitico foram realizadas as analises estatisticas, para verificar se o instrumento
construido é valido e fidedigno para o que se pretende avaliar. Essas analises estéo
descritas no item 4.4 .4.

Destaca-se que os tipos de validacao utilizados, nesta pesquisa, foram de
conteudo e construto. Para a validacédo de construto foi escolhida a técnica de grupos
conhecidos, que consiste no preenchimento do mesmo instrumento por grupos com
caracteristicas diferentes, portanto, espera-se encontrar divergéncias nas respostas
(SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

Para atingir o objetivo desta pesquisa, ela foi dividida em duas etapas; a
primeira consiste na constru¢do do instrumento e a segunda na sua validagéo. A

FIGURA 1 demonstra como foi a operacionalizagdo metodoldgica.
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FIGURA 1 - OPERACIONALIZAGAO METODOLOGICA
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FONTE: A Autora (2019).

4.3 CONSTRUCAO DO INSTRUMENTO

O instrumento foi elaborado pelos membros do Grupo de Estudos
Multiprofissional em Saude do Adulto, com enfoque na qualidade de vida de pacientes
oncolégicos. Contou com a participagdo de um mestrando, que estudava sobre o tema
qualidade de vida, terapia e cuidado paliativo e uma doutoranda, que estudava sobre
o referencial metodoldgico (construgdo, tradugao e validagao). Ele foi estruturado por
dominios, que englobaram aspectos essenciais para que o paciente tivesse uma boa
qualidade de viver, incluindo aspectos fisicos, emocionais, sociais, funcionais,
espirituais e de conforto.

Destaca-se que a etapa de construgao do instrumento corresponde ao polo
empirico, proposto por Pasquali (1998). Dessa forma, para a definigdo do fendbmeno
a ser medido e da identificacdo dos dominios a serem utilizados no instrumento, foram
realizadas duas abordagens: inicialmente foi realizada uma busca na literatura sobre
o conceito de QV e dos dominios: fisico, social, funcional, espiritual e emocional. Apds,
para a concepgao do instrumento com o objetivo de avaliar a qualidade de viver de
pacientes oncolégicos, em tratamento paliativo quimioterapico, foi realizada uma

scoping review (ANEXO 1).
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4.3.1 Scoping Review

A Scoping Review é utilizada para identificar lacunas na base de conhecimento
da pesquisa, esclarecer conceitos-chave e relatar o tipo de evidéncia que aborda e
informa a pratica do campo (AROMATARIS; MUNN, 2017).

Esta revisdo teve como objetivo avaliar os dominios que comprometem a QV
de pacientes com cancer avangado, em quimioterapia paliativa e cuidado paliativo.

Optou-se por comparar os dominios que comprometem a QV entre
quimioterapia paliativa e em cuidado paliativo, pois, como citado na introdugéo, ainda
ha divergéncia a respeito de em qual dessas modalidades o paciente, com cancer
avancado, beneficia-se mais. A identificacdo desses dominios facilitou a elaboracao
do instrumento: “Avaliagédo da Qualidade de Viver” de pacientes em quimioterapia
paliativa.

Para orientar a busca foi utilizada a estratégia populagéo, conceito e contexto
(PCC), conforme QUADRO 1. As demais etapas que compuseram o método da

scoping review estao descritas no ANEXO 1.

QUADRO 1 - DESCRITORES PARA CADA ELEMENTO DA ESTRATEGIA PCC. CURITIBA, 2018

P = populagido “Cancer advanced”

C = conceito “Quality of life” OR “Emotional Care” OR
“Functional Care” OR “Sexual Care” OR
“Physical care” OR “Social care” OR
“Confort Care” OR “Spiritual Care”

C = contexto “Palliative chemotherapy’; “Palliative Care”
FONTE: A Autora (2018)

4.4 VALIDAGAO DO INSTRUMENTO

A validagao do instrumento correspondeu a segunda etapa da pesquisa e foi
dividida em duas subetapas. A primeira consistiu na validacao pelos especialistas
(4.4.1). A segunda na aplicacao do instrumento a populagao-alvo (4.4.2), por meio do
pré-teste e teste, populagao saudavel e pacientes com neoplasia cervical intraepitelial
(NIC).
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4.4.1 - Validagao pelos especialistas — Validagdo de Conteudo

A escolha dos especialistas para a validacado do instrumento ocorreu de forma
intencional, em que o pesquisador selecionou os participantes por entender que esses
sdo caracteristicos da populagédo e/ou conhecedores do assunto (POLIT; BECK,
2019).

Para compor o comité de especialistas foram convidados, via e-mail, dez
profissionais de saude que atuam em servicos de referéncia em oncologia, tratamento
paliativo ou na docéncia; também foi solicitado a cada especialista a indicacdo de mais
um participante; técnica conhecida como “bola de neve”, totalizando 20 convidados,
entretanto 15 participaram da primeira rodada e 10 na segunda.

A técnica da “bola de neve ou snowball” € conhecida como uma amostragem
nao probabilistica; pode ser utilizada quando se tratar de uma populacéo altamente
especializada e de pequeno numero de integrantes (POLIT; BECK, 2019). Para
Albuquerque (2009), esta técnica também é conhecida como cadeia de referéncia,
pois € um método facil de encontrar pessoas especialistas, em determinada area, para
participar da pesquisa.

Os critérios de inclusdo dos especialistas foram: possuir formacédo académica
na area de saude; ter experiencia clinica na area; atuagao de no minimo dois anos em
quimioterapia; docentes que trabalhem com esta tematica e que tenham titulos de
especialista, mestre ou doutor.

Como critério de descontinuidade adotou-se a nao-devolugao da avaliagcao do

instrumento na respectiva rodada.

4.4.1.1 Coleta de dados do comité de especialistas

A primeira etapa da validagao do instrumento foi realizada com os especialistas,
por meio da Técnica Delphi, do tipo on-line. Ocorreu via internet € o numero de
rodadas ocorreu até atingir-se a concordancia de 80% entre os especialistas, portanto,
nao foi determinado, previamente, o0 nimero de rodadas.

A técnica Delphi foi operacionalizada via internet, sendo o questionario
elaborado e respondido pelo aplicativo Google Docs®, que permite criar, editar,
visualizar, armazenar, via on-line, os formularios, planilhas, apresentacoes,
documentos, entre outros (MARQUES; FREITAS, 2018).
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ApoOs selecionados os especialistas, eles foram convidados, por carta convite
on-line, elaborada pela pesquisadora (APENDICE 1), com a descrigdo do objetivo e
instrucdes da pesquisa.

Na primeira rodada de opinides foi encaminhado aos especialistas um e-mail
informando sobre o inicio do processo de validagdo, com o link do Google Docs®, o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE 2), o instrumento
de coleta de dados (APENDICE 3) e o instrumento construido — versdo 1 (FIGURA 3).

O instrumento para a validacao, pelos especialistas, foi composto de duas
partes: a primeira para a caracterizacdo dos participantes, com variaveis
sociodemogréficas, profissionais e académicas. A segunda correspondeu a avaliagéo
geral dos itens do questionario e relacionada a proposta do instrumento de avaliagao
da qualidade de viver, em que o especialista avaliou a aparéncia, a aplicabilidade, o
conceito, a linguagem e se o conteudo estava adequado ao que se propunha. Para
fazer essas avaliagdes foi utilizada uma escala categorica ordinal de quatro pontos,
que variou de “ndo adequado” a “muitissimo adequado”, conforme demonstra o
QUADRO 2.

QUADRO 2 - PONTUACAO E CRITERIO PARA AVALIACAO DO INSTRUMENTO ELABORADO.
CURITIBA, 2018
PONTUAGAO CRITERIO
1 Nao adequado
2 Pouco adequado
3 Consideravelmente adequado
4 Muitissimo adequado

FONTE: A autora (2018).

As respostas recebidas foram contabilizadas e analisadas estatisticamente, as
sugestbes fornecidas pelos especialistas foram compiladas. Em seguida o
instrumento corrigido foi enviado para uma nova rodada, até atingir 90% de

concordancia.
4.4.2 Aplicacao a populagao-alvo
Nesta etapa foi aplicado o instrumento a populagdo-alvo da pesquisa, com o

objetivo de realizar a validagdo de construto convergente e divergente. Esta foi

dividida em trés grupos: pacientes com cancer avangado (construto convergente);
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pacientes com neoplasia benigna intraepitelial cervical e populagdo saudavel
(construto divergente).

Ressalta-se que os pacientes com cancer avangado participaram da etapa pré-
teste e teste; enquanto os pacientes com neoplasia benigna intraepitelial cervical e

populacao saudavel fizeram parte, exclusivamente, da etapa teste.

4.4.2.1 Pacientes com cancer avangado

A aplicagédo do instrumento contou com 10 pacientes no pré-teste e 163 no
teste, sendo esses pacientes oncoldgicos, em quimioterapia paliativa, estadio 1V,
maiores de 18 anos, e de ambos o0s sexos.

Para a definicdo do numero de participantes no pré-teste e teste seguiu-se o
referencial metodolégico de Pasquali (1998), em que para o pré-teste espera-se de
cinco a 10 participantes e no teste de cinco a 10, por item do instrumento.

A identificagdo dos pacientes para o pré-teste e teste ocorreu por acesso
eletrénico, liberado pelo setor de Oncologia Clinica SUS, a agenda “QUIMIOTERAPIA
SUS”. Foram analisados o prontuario e a Autorizacdo para Procedimentos de Alta
Complexidade (APAC) de todos os pacientes, para verificar quais se encaixavam nos
critérios de inclusao, para aborda-los durante as sessdes de quimioterapia.

A coleta de dados (pré-teste e teste) ocorreu por convite, realizado aos
pacientes que estavam no ambulatorio de quimioterapia, na instituicido definida para
a pesquisa. Apds o convite e assinatura do TCLE (APENDICE 5), os dados
sociodemograficos e clinicos foram coletados com o instrumento especifico,
desenvolvido pelas autoras (APENDICE 6) e, em seguida, foram coletados dados
sobre a avaliagao do instrumento elaborado.

O instrumento construido e aplicado aos pacientes pré-teste foi a versao 3
(FIGURA 6), validada pelos especialistas apds a segunda rodada; e para o grupo-
teste foi aplicada a versao 4 (FIGURA 7).

4.4.2.2 Pacientes com Neoplasia benigna Intraepitelial Cervical

Para este grupo foram avaliadas 39 mulheres com neoplasia intraepitelial

cervical (NIC). Esse tipo de neoplasia é considerada uma patologia precursora do
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cancer de colo uterino, é subdividida em trés graus, o NIC 1, NIC 2 e NIC 3
(KOLIOPOULOS et al., 2017).

A NIC 1 consiste em células indiferenciadas que ficam restritas ao terco inferior do
epitélio; a NIC 2 é caracterizada por alteragdes celulares displasicas, que acometem
a metade inferior ou os dois ter¢cos do epitélio, e a NIC 3, geralmente, ndo possui
diferenciacao e estratificagao das células, ou, quando estao presentes ficam restritas
no quarto superficial do epitélio (SELLORS; SANKARANARAYANAN, ©2004).

O tratamento das NIC 1, inicialmente, € seguimento e as NIC 2 e 3 podem ser
tratadas efetivamente por excisdo ou ablacdo da lesdo (LIMA et al., 2018). Ao
considerar a progressao das lesdes pré-malignas para doenga invasiva, estima-se que
em um periodo de 30 anos, se a NIC 3 nao for tratada, aproximadamente, de 25% a
30% dos casos tendem a progredir (KOLIOPOULOS et al., 2017).

As mulheres com NIC foram escolhidas para fazer parte da etapa de validacédo de
construto divergente, que se deu pela comparagdo de grupos. Optou-se por este
grupo de mulheres, por tratar-se de uma patologia ndo considerada cancer e que o
tratamento é diferente, portanto, esperou-se que as respostas fossem divergentes.

A identificagdo da populagdo NIC ocorreu pelo acesso a agenda de Patologia
Cervical, nome que se da ao servico que faz o diagndstico, tratamento e
acompanhamento destas mulheres. Foi analisado o prontuario eletrénico para
detectar o diagndstico anatomopatolégico, a fim de abordar somente mulheres com
NIC 1, 2 e/ou 3.

A coleta de dados ocorreu com um convite que foi realizado aos pacientes que
estavam no servigo de Patologia Cervical, na instituicao definida para a pesquisa.
Ap6s o convite e assinatura do TCLE (APENDICE 4), os dados sociodemograficos e
clinicos foram coletados com o instrumento especifico, desenvolvido pelas autoras
(APENDICE 5), foi aplicado o instrumento construido (FIGURA 7) e, em seguida,
foram coletados os dados sobre a avaliagdo do instrumento elaborado (APENDICE
6).

4.4.2.3 Populagéo saudavel
A populagao saudavel foi o terceiro grupo escolhido para participar da analise

de grupos, necessaria a validagcado de construto divergente. Para esse grupo foram

consideradas pessoas que nao tinham e nunca tiveram cancer e que estivessem fora
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do ambiente hospitalar e nem mulheres com NIC. Ao todo foram avaliadas 39
pessoas.

A opcéao desse grupo deu-se por acreditar que pessoas saudaveis tém menos
sintomas, utilizam menos medicagdes, e, consequentemente, apresentam melhor
qualidade de viver.

A populagao saudavel foi abordada por conveniéncia e facilidade de acesso,
em seguida foi-lhe perguntado se tinha ou teve cancer e para as mulheres se tratou
ou tratava NIC. Se respondessem que nao, eles eram convidados a participar da
pesquisa e preenchiam os mesmos documentos e instrumentos que os grupos citados
anteriormente.

A coleta ndo ocorreu em apenas um local, pois tentou-se abranger pessoas de
diversos locais, seguindo a preferéncia de que nao trabalhassem no hospital em que
a pesquisa foi realizada, devido a proximidade com a doenca e até mesmo com os
sofrimentos dos pacientes. Apds o convite e a assinatura do TCLE (APENDICE 4), os
dados sociodemograficos e clinicos foram coletados com o instrumento especifico,
desenvolvido pelas autoras (APENDICE 5), foi aplicado o instrumento construido
(FIGURA 7) e, em seguida, foram coletados os dados sobre a avaliagdo do
instrumento elaborado (APENDICE 6).

4.4.3 Local da pesquisa

A coleta de dados do pré-teste, do teste e das participantes com NIC foram
realizadas em um hospital no Sul do Brasil, situado no Parana, referéncia no
tratamento de pacientes com cancer.

Nesse hospital, até o0 més de agosto de 2017, foram matriculados 12.629
pacientes, destes aproximadamente, 90% foi atendida pelo SUS, os outros 10% de
pacientes provenientes de convénios privados de saude, e de tratamentos
particulares. Em 2017, realizaram-se, conforme o Registro Hospitalar de Céncer,
417.819 atendimentos, sendo que 371.223 desses ocorreram pelo SUS (HOSPITAL
ERASTO GAERTNER (HEG), [201-]).

A referida instituicdo esta em funcionamento desde 1972, atualmente
classificado, pelo Ministério da Saude, como Centro de Alta Complexidade em
Oncologia — CACON (BRASIL, 2012b). A alta complexidade na Rede de Atencgéo

Oncolégica esta composta por estabelecimentos habilitados como Unidade de
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Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) ou Centro de Assisténcia
de Alta Complexidade em Oncologia (CACON).

Os estabelecimentos habilitados oferecem assisténcia especializada e
integral ao paciente com céncer, atuando no diagnostico e tratamento do paciente.
Essa assisténcia abrange sete modalidades integradas: diagndstico; cirurgia
oncolodgica; radioterapia; quimioterapia (oncologia clinica, hematologia e oncologia
pediatrica); medidas de suporte; reabilitagdo e cuidados paliativos (BRASIL, 2009;
2012a).

A pesquisa foi realizada no Ambulatério de Oncologia Clinica SUS, local que
atende pacientes adultos, os quais realizam quimioterapia para tumores soélidos e
hematolégicos. Destaca-se que, no ano de 2017, foram administradas 71.770 doses
de quimioterapicos, com uma média de 5.981 ao més (HEG, [201-]).

A coleta de dados das pacientes com NIC foi realizada na mesma instituicao,
no Ambulatério SUS, onde sao realizadas, diariamente, as consultas a essas
mulheres.

Os dados da populagao saudavel foram coletados em varios locais, entre eles,

universidades, domicilios, lojas e saldo de beleza.

4.4 4 Analise dos dados

Os resultados obtidos foram descritos por médias, medianas, valores minimos,
maximos e desvios padrdes para as variaveis quantitativas ou por frequéncias e
percentuais para as variaveis qualitativas.

No questionario de julgamento foi utilizado o indice de Validade de Contetdo
(IVC), para as questdes com opgdes de resposta tipo Likert (ALEXANDRE; COLUCI,
2011). O IVC entre os experts, para cada item e para o instrumento, como um todo,
foi considerado aceitavel, com o valor minimo de 0,80 ou 80% (RUBIO et al., 2003).

A confiabilidade do questionario de julgamento, aplicado aos especialistas, foi
mensurada com o teste Alpha de Cronbach, e valores acima de 0,7 foram
considerados adequados. A confiabilidade é avaliada por meio da correlagao entre as
respostas que utilizam a mesma escala de medi¢ao. Os valores de confiabilidade sao:
>0,90 - excelente; >0,80 - bom; >0,70 - aceitavel; >0,60 - questionavel; >0,50 - pobre
e <0,50 — inaceitavel (HORA et al., 2010).
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Foi utilizado o coeficiente de Kappa para avaliar a concordancia entre os
especialistas, e teste de Kruskal Wallis para comparar os resultados entre pacientes
com cancer avangado, pacientes com NIC e populacdo saudavel. Quando os
resultados apresentaram significancia com o teste de Kruskal Wallis, foi aplicado o
teste de diferenga minima significativa (dms) para identificar onde ocorreram essas
diferencgas.

A analise foi realizada por um dos pesquisadores, professor do departamento
de estatistica da Universidade Federal do Parana. Os resultados da etapa de
validacao foram organizados em graficos e tabelas, com o auxilio da planilha Microsoft
Excel®, versao 2007, do software Statistical Package for Social Sciences (SPSS),

versao 19.0 e do software Statistica, versao 7.

4.4.5 Aspectos Eticos

Esta proposta de pesquisa foi realizada somente apés a aprovagao do Comité
de Etica e Pesquisa (CEP), do Hospital Erasto Gaertner. O projeto foi cadastrado no
Sistema Nacional de Informagdes sobre Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos (SISNEP), respeitando as normas da Resolugéo do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2012c). Foi aprovado pelo CEP, com o parecer de n.° 2.419.914, de
06 de dezembro de 2017 (ANEXO 2).

Apos a aprovacao pelo CEP, os participantes especialistas e pacientes foram
convidados a assinar o TCLE, em duas vias. Os participantes especialistas foram
convidados, via e-mail, por meio uma carta-convite e os participantes do pré-teste e
do teste foram convidados, pessoalmente, durante a realizagdo do tratamento
quimioterapico. Depois de aceito, acerca da pesquisa, foram esclarecidos os seus
objetivos, os riscos e beneficios, e a sua inclusao ocorreu apos a assinatura, em duas
vias, do TCLE, conforme determina a Resolucado 466/12, do Conselho Nacional de
Saude.

Foi encaminhada uma emenda ao CEP, aprovada com o parecer de numero
2.995.535, de 01 de novembro de 2018, e com ela foi possivel incluir as mulheres
portadoras de NIC e a populagao saudavel, que passaram pelas mesmas etapas que

os participantes do pré-teste e teste.
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5 RESULTADOS

Este capitulo foi dividido em dois eixos. No primeiro apresentam-se o0s
resultados relacionados a constru¢ao do instrumento (polo tedrico). O segundo dividiu-
se em validagéo do conteudo, pré-teste (polo empirico) e validagao de construto (polo

analitico).

5.1 RESULTADOS DA CONSTRUGAO DO INSTRUMENTO

A construgao do instrumento foi baseada na proposta de Pasquali (2009). Para
facilitar o entendimento, desta etapa, criou-se uma representagcdo esquematica
(FIGURA 2).

FIGURA 2 - REPRESENTACAO ESQUEMATICA DA ETAPA TEORICA — CURITIBA, 2019

Definicao de conceitos (5.1.1)

Levantamento de bibliografia sobre os conceitos e instrumentos semelhantes disponiveis

NS

Concepgao do Instrumento (5.1.2)

Scoping Review : Refinamento para construgéo do instrumento:
Sintomas e QV; Internamento e QV; Local de

Sbito & QV Sintomas e QV; Internamento e QV

S

Construgao do Instrumento (5.1.3)

Definicao das variaveis
Definicao da escala de 24 itens Apreciagdo pelos especialistas
medicao (Likert 1-4)

FONTE: A autora (2019)
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5.1.1 Definicao de Conceitos

Os primeiros resultados da presente pesquisa representam a busca pelos
conceitos de qualidade de vida, bem como dos dominios que a compdem e agem

sobre ela. Foram identificados na literatura e estao descritos no quadro abaixo:

QUADRO 3 - CONCEITO DE QUALIDADE DE VIDA E SEUS DOMINIOS

TERMOS CONCEITOS
Qualidade de | Percepcao do individuo a respeito de sua posigao na vida e no contexto da
Vida cultura e de sistemas de valores, nos quais a pessoa vive, em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes (WHO, [201-]).
Dominio Fisico Experiéncia com sintomas fisicos, energia disponivel para a realizagdo de

atividade, dificuldades em realizar grandes esforgos, limitacdes fisicas para
realizar caminhadas e ir ao banheiro e/ou vestir-se, necessidade de ficar
acamado, nauseas, dor, entre outros (BUSH et al, 1995).

Dominio Pratica de atividades diarias em casa, trabalho, escola e comunidade, como

Funcional os sintomas interferem nessas fungdes, capacidade de realizar atividades de
divertimento e lazer, prazer em viver e satisfagdo com a QV (BUSH et al,
1995).

Dominio Social Relagdo com amigos, apoio emocional da familia, aceitagcdo da doenga por

parte da familia, proximidade do companheiro ou da pessoa que fornece maior
apoio, interesse por sexo e interferéncia do tratamento na condi¢ao familiar e
social (BUSH et al, 1995).

Dominio Esta relacionado também as necessidades de busca de significado, razéo e

Espiritual preenchimento da vida; de esperanca e vontade de viver; de ter fé e acreditar
em si mesmo, nos outros ou em Deus (ROSS, 1995).

Dominio Humor, angustia, ansiedade e medo, pertinentes ao diagndstico e tratamento

Emocional (BUSH et al, 1995).

FONTE: A autora com base em BUSH et al. (1995); ROSS (1995); WHO ([201-]).

5.1.2 Concepcao do instrumento

Para contribuir com a concepg¢ao do instrumento optou-se por realizar uma
scoping review (ANEXO 1), que teve como objetivo identificar os dominios que
comprometem a qualidade de vida de pacientes com cancer avancado, em tratamento
quimioterapico paliativo, e cuidado paliativo.

Foi possivel identificar trés categorias para analise, relacionadas a QV do
paciente em terapéutica quimioterapica paliativa: sintomas, internamento e local de
Obito. Posteriormente foi realizado um refinamento dessas informacdes e para a
construgdo do instrumento foram utilizadas as categorias: principais sintomas e
fatores relacionados ao internamento.

O local de 6bito foi descartado, devido ao instrumento ter como objetivo avaliar
a qualidade de viver de pacientes com cancer avancado, em tratamento

quimioterapico paliativo, e ndo avaliar a morte desses pacientes.
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5.1.3 Construcdo do instrumento

Apos a concepgao do instrumento, que ocorreu por meio da scoping review,
elencou-se as variaveis dentro das categorias: sintomas e internamento para comp6-
lo. O QUADRO 4 apresenta as duas categorias com as possiveis variaveis, elencadas

para a construgao do instrumento.

QUADRO 4 - VARIAVEIS EXTRAIDAS PARA A CONSTRUCAO DO INSTRUMENTO
CATEGORIAS VARIAVEIS

Sintomas Dor, fadiga, insbnia, depressao, perda do apetite,
dispneia, constipagéo, nauseas, vomitos,
desesperanga, acompanhamento associado a
cuidados paliativos, apoio espiritual e/ou religioso.

Internamento Neutropenia febril, presenga de acompanhante,
satisfagdo de atendimento, performance status
>60%.

Qutras referéncias: Trés polos chamados de Acesso a opioides.

tedricos, empiricos (experimentais) e analiticos
(estatisticos) (EIU, 2015).
FONTE: A autora (2019).

Destaca-se que os termos técnicos utilizados nas perguntas do instrumento,
como: dispneia, neutropenia febril, trombose, depresséo, insdnia, entre outros, foram
substituidos por itens de facil compreenséo, para o paciente conseguir responder as
perguntas sem constrangimento.

Quanto a ordem das questdes, para a construgéo do instrumento, optou-se por
mesclar as perguntas/variaveis que se referiram ao mesmo dominio, evitando vicio de
resposta ou resposta automatica. O escore escolhido foi no formato Likert, com quatro
alternativas, para ser autoaplicavel. A FIGURA 3 apresenta a primeira versao do

instrumento.
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FIGURA 3 - INSTRUMENTO QUALIDADE DE VIVER DE PACIENTES EM QUIMIOTERAPIA
PALIATIVA - PRIMEIRA VERSAO DO INSTRUMENTO. CURITIBA, 2019

Responda, por favor, a todas as perguntas fazendo um circule no numero que melhor se aplica a vocé, no
gue se refere aos Ultimos 7 dias. Nao ha respostas certas ou erradas. As informagtes que vocé fornecer
serdo confidenciais e nos ajudario a melhorar os cuidados prestados a vocé e demais pacientes.
. MODERA.-
nNOS ULTIMOS 7 DIAS VOCE... NAOD POUCO DAMENTE MUITO
1) Sentiu dores? 1 2 3 4
2) Sentiu falta de apetite? 1 2 3 4
3) Sentiu tristeza 7 1 2 3 4
4) Sentiu dificuldade para dormir? 1 2 3 4
3) Sentiu enjoofvomita? 1 2 3 4
) F'a‘rti-::ipnu de alividades religiosas? (missa, culto, 1 2 3 4
sessies)
7) Sentiu falta de ar? 1 2 3 4
8) Teve intestino preso? 1 2 3 4
9) Sentiu fraqueza? 1 2 3 4
10) Teve imunidade baixa? 1 2 3 4
11) Sentiu/sente cansago? 1 2 3 4
12.] Recebeu tramadol, codeina, morfina, metadona & 1 2 3 4
axicodona?
13) Sentiu-se preocupado? 1 2 3 4
14) Fez consulta no servigo de cuidado paliative? 1 2 3 4
15) _Cunsegua s& alimentar, se vestir @ tomar banho 1 2 3 4
goginho?
16) Possul apoio da familia ou amigos? 1 2 3 4
17) Procurou o pronto atendimento? i 2 3 4
18) Teve dificuldades financeira devido ao tratamento? 1 2 3 4
18) Permanece em repouso na maior parte do dia? 1 2 3 4
20) Fez tratamento para trombosa? SIM NAC
21) Ficou internado? SiM NAD
Obs: Se vocé respondeu “SIM” & questdo anlerior, responda as questbes abaixo.
:E‘E] Ficou satisfeito com os cuidados recebidos no 1 2 3 4
internamento?
23) Teve a prasenca de familiares ou amigos durante o NAO SIM
mtama_n_u;ntﬂ? -
a

‘;‘-‘fu}al Sllalf:j E:: 1;,:1? sobre seu tratamento e estado NAO SIM

FONTE: A autora (2019).

5.2 RESULTADOS DA VALIDACAO DO INSTRUMENTO

A primeira validagao realizada foi de conteudo (5.2.1 e 5.2.2) e teve como
objetivo validar as perguntas desenvolvidas para o instrumento. Foram necessarias
duas rodadas nesta validagao para atingir os objetivos e, apos, encaminhado ao teste-
piloto (5.2.3).

A segunda validacdo realizada foi a de construto convergente e divergente
(5.2.4), a qual teve como finalidade validar se o instrumento construido realmente

representa o construto a ser medido e avaliar a fidedignidade do instrumento (5.2.5),
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portanto, os participantes desta etapa foram divididos em trés grupos. O primeiro deles
(populagao-teste) consistiu em pacientes em quimioterapia paliativa, o segundo na

populacdo saudavel e o terceiro em mulheres com NIC.

5.2.1 Validacao de Conteudo - 12 Rodada

Para a avaliagdo da 12 versdo do instrumento qualidade de viver, foram
convidados especialistas da area de saude como: médicos, enfermeiros, psicélogos e
nutricionistas, no entanto, participaram da pesquisa 13 enfermeiros, uma nutricionista
e uma psicologa. Quanto ao sexo 13 eram mulheres (86,67%); dois doutores
(13,33%); 13 com titulagdo na area de oncologia (86,67%) e 13 que atuam na
assisténcia e/ou geréncia (86,67%) (TABELA 1).

TABELA 1 - CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA. CURITIBA, 2019
VARIAVEIS f %

Sexo

Masculino 2 13,33
Feminino 13 86,67
Idade

21 a 40 anos 13 86,67
41 a 60 anos 2 13,33
Profissao

Enfermagem 13 86,67
Nutricao 1 6,67
Psicologia 1 6,66
Titulacao

Especialista 8 53,34
Mestre 5 33,33
Doutor 2 13,33
Area de titulagdo

Oncologia 13 86,67
Cuidados Paliativos 1 6,67
Saude da Familia 1 6,66
Campo de atuagao*

Assisténcia/geréncia 13 86,67
Docéncia 6 40
Pesquisa 5 33,33
Tempo de experiéncia

na oncologia

1a 10 anos 11 73,34
11 a 20 anos 2 13,33
21 a 30 anos 2 13,33

FONTE: A autora (2019).
NOTA: *A somatdria fecha em mais que 100%, pois ha especialistas que se encaixam em mais de um
campo.
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Em relacéo a area de abrangéncia da coleta de dados, seis (40%) especialistas
séo do Parana, trés (20%) de Sao Paulo, os demais de Minas Gerais, Rio de Janeiro,

Rio Grande do Sul, Ceara, Sergipe e Amazonas.

5.2.1.1 Resultados da avaliagdo da 12 rodada pelo Comité de Especialistas

Quanto ao grau de concordancia entre os especialistas, relacionado ao
instrumento, na primeira rodada do processo de validagao de conteudo, com a técnica
Delphi, somente duas das 24 perguntas foram consideradas n&o-adequadas por dois
especialistas. O IVC né&o atingiu valor de 80% em duas questdes. Um especialista
comentou que o titulo ndo estava adequado, porém, ndo apresentou sugestdoes
(TABELA 2).
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Na primeira rodada de validagdo, os especialistas indicaram alteragdes

referentes a apresentagao das perguntas; mudancas de itens e sugeriram acrescentar

trés perguntas, conforme evidenciado no QUADRO 5, abaixo:

QUADRO 5 - SUGESTOES PROPOSTAS PELO COMITE DE ESPECIALISTAS. CURITIBA, 2019

(CONTINUA)

PERGUNTAS

SUGESTOES

CORREGAO

Sentiu dores?

Conjugar verbo da mesma forma, com as
duas opcgdes (sentiu/sente).

Sentiu/sente dores?

Sentiu falta de
apetite?

Conjugar verbo da mesma forma, com as
duas opgdes (sentiu/sente); sentiu falta de
vontade de comer?

Sentiu/sente falta de
apetite?

Sentiu tristeza?

Conjugar verbo da mesma forma, com as
duas opgdes (sentiu/sente); acrescentar
humor deprimido.

Sentiu/sente tristeza
(humor deprimido)?

Sentiu dificuldade
para dormir?

Conjugar verbo da mesma forma, com as
duas opgdes (sentiu/sente).

Sentiu/sente dificuldade
para dormir?

Sentiu enjoo/vémito?

Conjugar verbo da mesma forma, com as
duas opgdes (sentiu/sente); separar enjoo e
acrescentar uma nova pergunta com
“SENTIU/SENTE VONTADE DE VOMITAR
OU VOMITOU".

Sentiu/ sente enjoo?
Sentiu/sente vontade de
vomitar ou vomitou?

Participou de
atividades
religiosas? (missa,
culto, sessoes).

Conjugar verbo no passado e presente;
acrescentar a espiritualidade.

Participou/participa de
atividades espirituais e ou
religiosas (missa, culto,
sessoes)?

Sentiu falta de ar?

Conjugar verbo da mesma forma, com as
duas opgdes (sentiu/sente).

Sentiu/sente falta de ar?

Teve intestino
preso?

Conjugar verbo no passado e presente;
acrescentar diarreia.

Teve/tem alteracao
intestinal (diarreia ou
intestino preso)?

Sentiu fraqueza?

Conjugar verbo no passado e presente.

Sentiu/sente fraqueza?

Teve imunidade
baixa?

Conjugar verbo no passado e presente;
descrever os sinais e sintomas da
imunidade baixa, devido a dificuldade de
compreensao do termo.

Teve febre, ardéncia para
urinar e/ou tosse
produtiva?

Sentiu/sente
cansaco?

Unir o termo cansago e fadiga.

Sentiu/sente cansago
(fadiga)?

Recebeu tramadol,
codeina, morfina,

Conjugar verbo no passado e presente;
acrescentar a frase “e outros remédios para

Recebeu tramal, codeina,
morfina, metadona,

metadona e dor”; mudar a forma de resposta para “SIM” | oxicodona e/ou outros
oxicodona? ou “NAQ”. remédios para dor?
Sentiu-se Conjugar verbo da mesma forma, com as

preocupado? duas opgdes (sentiu/sente); trocar palavra Sentiu/sente preocupagéao?

PREOCUPADO por PREOCUPACAO.

Fez consulta no
servico de cuidado
paliativo?

Conjugar verbo no passado e presente;
acrescentar que pode ser realizado em
casa, ambulatorio e/ ou telemonitoramento.

Fez/faz consulta no servigo
de cuidados paliativos
(casa, ambulatério e/ou
telemonitoramento)?

Consegue se
alimentar, se vestir e
tomar banho
sozinho?

Consegue se alimentar, se
vestir e tomar banho
sozinho?
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QUADRO 5 - SUGESTOES PROPOSTAS PELO COMITE DE ESPECIALISTAS. CURITIBA, 2019

(CONTINUA)

PERGUNTAS

SUGESTOES

CORRECAO

Possui apoio da
familia ou amigos?

Possui apoio da familia ou
amigos?

Procurou o pronto
atendimento?

Acrescentar outras nomenclaturas
utilizadas no Brasil para “pronto
atendimento”.

Procurou pronto
atendimento, servicos de
emergéncia ou UPA?

Teve dificuldades
financeiras devido ao
tratamento?

Conjugar verbo no passado e presente.

Teve/tem dificuldades
financeiras devido a
doenca?

Permanece em
repouso na maior
parte do dia?

Conjugar verbo no passado e presente e
substituir o verbo por precisar.

Precisou/precisa ficar em
repouso na maior parte do
dia?

Fez tratamento para
trombose?

Conjugar verbo no passado e presente;
acrescentar problemas cardiacos e

substituir TROMBOSE por CIRCULACAO.

Tevel/tem complicagdes
cardiacas e/ou vasculares?

Ficou internado?

Conjugar verbo no passado e presente;
acrescentar lugar do internamento.

Ficou internado (clinica ou
hospital?)

Ficou satisfeito com
os cuidados
recebidos no
internamento?

Conjugar verbo no passado e presente.

Sentiu/sente-se satisfeito
com os cuidados recebidos
no

internamento?

Teve a presenca de
familiares ou amigos
durante o
internamento?

Conjugar verbo no passado e presente;
acrescentar objetos e animais de
estimagao.

Manteve contato com
familiares, amigos, animais
de estimacao e

objetos importantes
durante o internamento?

Foi informado sobre
seu tratamento e
estado?

Conjugar verbo no passado e presente.

Foi informado e sente-se
esclarecido sobre seu
tratamento e

estado atual da doenga?

FONTE: A autora (2019).

Além das sugestdes propostas para adaptar as questdes existentes, surgiram

ideias para novas perguntas, conforme abaixo, no QUADRO 6:

QUADRO 6 - SUGESTOES DE NOVAS QUESTOES PELO COMITE DE ESPECIALISTAS. CURITIBA,

2019

SUGESTAO

CORREGAO

Incluir um tépico sobre felicidade

Sente-se feliz?

Incluir um item sobre demais complicagbes da
quimioterapia (alopecia, mucosite, xerostomia,
entre outros).

Teve/tem mucosite (feridas na boca)?

Sentiu/sente xerostomia (boca seca)?

FONTE: A autora (2019).

Em relagcédo a concordancia entre os especialistas, na primeira rodada, obteve-

se um percentual total de 53,33%, com coeficiente Kappa igual a 0,36 e com intervalo

de confianga de 95%: (0,29 — 0,42). Ou seja, pode-se considerar a concordancia como

razoavel. Esses dados apresentaram um coeficiente de Cronbach igual a 0,924,

representando uma consisténcia quase perfeita.



58

Apos a inclusdo de novas perguntas, o instrumento contou com 28 questbes
(FIGURA 4), portanto, optou-se por realizar uma nova rodada com os especialistas;
pois na primeira houve duas questdes (“Fez tratamento para trombose?” e “Teve

imunidade baixa?”) que nao atingiram IVC igual ou maior que 80%.

FIGURA 4 - INSTRUMENTO QUALIDADE DE VIVER DE PACIENTES EM QUIMIOTERAPIA
PALIATIVA - SEGUNDA VERSAO DO INSTRUMENTO. CURITIBA, 2019

Responda, por favor, a todas as perguntas fazendo um circulo no ndmero que methor se aplica a vocé, no
que se refere aos Ullimos 7 dias. Nao ha respostas certas ou erradas. As informagoes gue vocd formecer
serdo confidenciais e nos ajudardo a melhorar os cuidados prestados a vocé @ demais pacientes,
- MODERA.-
NOS ULTIMOS 7 DIAS VOCE... NAD POUCO DAMENTE MUITO
1) Sentiw'sente dores? 1 2 3 4
2) Sentiw'sente falta de apelite? 1 2 3 4
3) Sentiw'sente tristeza (humor deprimido)? 1 2 3 4
4) Sentiu'sente dificuldade para dormir? 1 2 3 4
5) Sentiw' sente enjoo? 1 2 3 4
G} Sentiw'sente vontade de vomitar ou vomitou? 1 2 3 4
7} Participou/participa de atividades espirituais e ou 1 2 3 4
religiosas (missa, culto, sessoes)?
8) Sentiu'sente falla de ar? 1 2 3 4
5) Teveitem alteracao intestinal (diarréia ou intestino 1 2 3 4
preso)?
10) Sentiu/sente fraqueza? 1 2 3 4
11) Teve febre, ardéncia para urinar efou losse 1 2 3 4
produtiva?
12) Sentiu/sente preocupagao? 1 2 3 4
13) Fezifaz consulta no servigo de cuidados paliativos NAO SIM
(casa, ambulatorio efou telemonitoramenta)?
14) Consegue se alimentar, se vestir & tomar banho 1 2 3 4
sozinho?
15) Possui apoio da familia ou amigos? 1 2
16) Procurou pronfo atendimento, servicos de
emergéncia ou UPAT NAO SIM
17) Teve'tem dificuldades financeira devido a doenga? 1 2 3 4
18) Precisou/precisa ficar em repouso maior parte do 1 9 3 4
dia?
189) Sentiufsente cansago (fadiga)? 1 2 3 4
20) Tevetem mucaosite (feridas na boca)? 1 2 3 4
21) Teve'tem complicagoes cardiacas e/ou vasculares? 1 2 3 4
22) Recebeu framal, codeina, morfina, metadona, NAO SIM
oxicodona afou outros remadios para dor?
23) Sentiu'sente xerostomia (boca seca)? 1 | 2 3 | 4
24) Sante-se feliz? NAD SiM
25) Ficou Internado (clinica ou hospital?) NAD SiM
Obs; Se vocé respondeu “SIM™ & quesiao anterior, responda &s questbes abaixo,
26) Sentiu/ sente-se satisfeito com o3 cuidados 1 2 3 4
recebidos no internamenta?
27) Manteve contato com familiares, amigos, animais de
gstimacao e objetos importantes durante o 1 2 3 4
internamento?
28) Foi informado e sente-se esclarecido sobre seu 1 2 3 pe
tratamento e estado atual da doenga?

FONTE: A autora (2019).
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5.2.2 Validacao de Conteudo - 22 Rodada

Na segunda rodada houve redugdo do numero de especialistas, pelo fato de
nao responderem as questdes dentro do tempo predeterminado. Participaram desta
etapa 10 especialistas, sendo nove (90%) do sexo feminino; nove (90%) enfermeiros;

um (10%) doutor, conforme apresentado na Tabela 3.

TABELA 3 - CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA. CURITIBA, 2019

VARIAVEIS f %
Sexo
Masculino 1 10
Feminino 9 90
Idade
21 a 40 anos 8 80
41 a 60 anos 2 20
Profissao
Enfermagem 9 90
Nutricao 1 10
Titulagao
Especialista 5 50
Mestre 4 40
Doutor 1 10
Area de titulagao
Oncologia 8 80
Cuidados Paliativos 1 10
Saude da Familia 1 10

Campo de atuagao*

Assisténcia/geréncia 8 80
Docéncia 2 20
Pesquisa 2 20
Tempo de experiéncia

na oncologia

1a 10 anos 7 70
11 a 20 anos 1 10
21 a 30 anos 2 20
Procedéncia

Parana 6 60
Rio de Janeiro 1 10
Sao Paulo 1 10
Minas Gerais 1 10
Amazonas 1 10

FONTE: A autora (2019).
NOTA: *A somatoéria totaliza mais que 100%, pois ha especialistas que se encaixam em mais de um
campo.

5.2.2.1 Resultados da Avaliacdo da 22 Rodada pelo Comité de Especialistas

O grau de concordancia entre os especialistas, na segunda rodada do processo

de validagao, por meio da técnica Delphi (TABELA 4), aponta que das 28 questdes,
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duas tiveram como resposta “pouco adequado”, com IVC igual a 90% e as demais

questdes iguais a 100%.
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Apesar do instrumento apresentar um IVC acima de 90%, surgiram algumas
sugestdes relativas a gramatica, aparéncia, organizagao e esclarecimento de itens,
conforme demonstra o QUADRO 7.

QUADRO 7 - SUGESTAO DOS ESPECIALISTAS EM RELACAO AO INSTRUMENTO. CURITIBA,

2019

SUGESTAO CORRECAO

Inserir a palavra “nausea” com o enjoo; e unir
as questdes 5 e 6.
Retirar da questao 6, a expresséao “vontade de
vomitar”.
Unir as questdes que abordam fraqueza,
cansaco/fadiga.

Sentiu/sente enjoo?

Teve/tem vomito?

N&o acatado.

Inserir “teve/tem” febre, ardéncia para urinar Tevel/tem febre, ardéncia para urinar e/ou tosse
e/ou tosse produtiva. produtiva?

Fez/faz consulta no servigo de cuidados
Acrescentar a palavra “clinica” a questao 13. paliativos (casa, ambulatério, clinica e/ou

telemonitoramento)?
Acrescentar “conseguiu/consegue” e “e/ou” a Conseguiu/consegue se alimentar, se vestir

questao 14. e/ou tomar banho sozinho?

Retirar o termo “UPA” da questéo 16. Procurou/procura assisténcia médica, pronto

Inserir “assisténcia médica” a questao 16. atendimento e/ou servigos de emergéncia?
Teve/tem dificuldades financeiras devido a

Inserir “teve/tem” a questéo 17. doenca?

Alterar questao 21 para: Teve/tem alteragdes
vasculares e/ou cardiacas apos inicio da
quimioterapia?

Tevel/tem alteragdes vasculares e/ou cardiacas
apos inicio da quimioterapia?

Recebeu/recebe tramal, codeina, morfina,

Inserir “recebeu/recebe” na questao 22. metadona, oxicodona e/ou outros remédios para
dor?

Inserir “sentiu-se/sente-se” feliz? Sentiu-se/sente-se feliz?

Incluir “internacao domiciliar” a questao 25. Ficou/fica internado (casa, clinica ou hospital?)

Inserir “sentiu-se/sente-se” no inicio da frase Sentiu-se/sente-se satisfeito com os cuidados

da questao 26. recebidos no internamento?

Manteve/mantém contato com familiares,

Inserir “manteve/mantém” no inicio da frase da . N . ~ .
amigos, animais de estimagao e/ou objetos

uestéo 27. ; X
q importantes durante o internamento?
Inserir verbo “foi/é” informado e “sentiu- Foi/é informado e sentiu-se/sente-se esclarecido
se/sente-se” esclarecido. sobre seu tratamento e estado atual da doenga?

FONTE: A autora (2019).

Na segunda rodada, o percentual de concordancia entre os especialistas foi de
74,05%, com coeficiente Kappa de 0,65, considerada uma concordancia substancial,
logo, melhor que a primeira rodada. Ao considerar o coeficiente de Cronbach, o valor
foi de 0,902, representando, ainda, uma consisténcia interna quase perfeita.

Ndo foram realizadas outras rodadas com os especialistas, porque o
instrumento atingiu o IVC e o coeficiente de Cronbach desejados e adequados a
validacdo. Apds a segunda rodada, o instrumento foi aplicado a populagao-alvo para
realizar o pré-teste. (FIGURA 5)
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Responda, por favor, a todas as perguntas fazendo um circulo no nimero que melhor se aplica a vocé, no
que se refere aos ultimos 7 dias. Mo ha respostas certas ou erradas. As informagfes que vocé fornecer
serdo confidenciais e nos ajudardo a melhorar os cuidados prestados a vocé e demais pacientes.

NOS ULTIMOS 7 DIAS VOCE...

NAO

PoOUCO

MODERA-
DAMENTE

MuUITO

1) Sentiu/sente dores?

2) Sentiu/senta falta de apetite?

3) Sentiu/sente tristeza (humor deprimido)?

4) Sentiu/sente dificuldade para dormir?

2} Sentiu/ sente enjoo?

6) Tevaftern vomito?

T) Participou/participa de atividades religiosas (missa,
culto, sessoes) e/ou espintuals?

8) Sentiu/sente falta de ar?

9) Teveitem alteracio intestinal {diaréia ou intestino
fpreso)?

10) Sentiu/sente fraqueza?

11} Teveitemn febre, ardéncia para urinar afou tosse
produtiva?

12) Sentiu/sente preoccupagio?

13) Fez/faz consulta no servico de cuidados paliativos
(casa, ambulatdrio, clinica e&fou telemonitoramento)?
14) Conseguiu/consegue se alimentar, se veslir efou
tomar banho sozinho?

15) Possuiu/possui apoio da familia efou amigos?
16) Procuroulprocura assisténcia médica, pronto
atendimento e/ou servigos de emergéncia?

17) Teveltem dificuldades financeira devido a doenga?
13}?Precisu-.r.fpracisa ficar em repouso maior parte do
dia

19} Sentiw/'sente cansago (fadiga)?

20) Teveltern mucosite (feridas na boca)?

21) Teve/iem problemas no coracao e na circulagao
sanguinea (trombose) apos inicio da quimioterapia?
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22) Recebeulrecebe tramal, codeina, morfina, metadona,
oxicodona efou outros remedios para dor?

NAO

SiM

23) Sentiu/sente xerostomia (boca saca)?

Lad

Fo8

24) Sentiu-sefsente-se feliz?

25) Ficou/fica internado (casa, clinica ou hospital?)

NAD

SIM

Obs: Se vocé respondeu "SIM™ & questao anterior, responda

as questoes abaixa,

26) Sentiu/sente-se satisfeito com os cuidados recebidos
no internamento?

27) Manteve/mantém contato com familiares, amigos,
animais de estimagdo e/ou objetos importantes durante
o internamento?

28) Foilg informado e sentiu-se/sente-se esclarecido
sobre seu tratamento e estado atual da doenca?

2

3

4

FONTE: A autora (2019).

5.2.3 Pré-teste

Para a realizagao do pré-teste foram convidados 10 pacientes que estavam

recebendo quimioterapia paliativa. Desses, sete (70%) do sexo masculino, cinco
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(50%) casados, quatro (40%) com diagndstico de cancer de intestino e nove (90%)

com estadiamento clinico IV, conforme a TABELA 5.

TABELA 5 - CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA DOS PARTICIPANTES DO PRE-
TESTE. CURITIBA, 2019

(CONTINUA)
VARIAVEIS f %
Sexo
Feminino 3 30
Masculino 7 70
Procedente de Curitiba
Sim 6 60
Nao 4 40
Estado Civil
Casado 5 50
Vidvo 3 30
Separado 2 20
N.° de filhos
Nenhum 1 10
1 1 10
2a3 6 60
Mais que 3 2 20
Renda Familiar
Sem renda 1 10
Até 1 SM 2 20
1a3SM 5 50
4a10 SM 1 10
10 a 20 SM 0 00
Mais 20 SM 1 10
Ocupacao
Carteira Assinada 2 20
Autébnomo 1 10
Aposentado 7 70
Tipo de Cancer
Intestino 4 40
Eso6fago 2 20
Ovario 1 10
Estbmago 1 10
Colo de utero 1 10
Seio maxilar 1 10
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TABELA 5 - CARACTERIZAGCAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA DOS PARTICIPANTES DO PRE-
TESTE. CURITIBA, 2019

(CONCLUSAO)
VARIAVEIS f %
Estadiamento Clinico
Inc 1 10
\Y] 9 90
Presencga de metastase
Sim 9 90
Nao 1 10
Local de Metastase*
Figado 6 60
Pulmao 3 30
Peritdnio 3 30
Outras 3 30
Comorbidades*
HAS 7 70
DM 1 10
Hipotireoidismo 1 10
Depressao 1 10
Ausente 2 20
Tabagista
Sim 1 10
Nao 9 90
Etilista
Sim 0 0
Nao 10 10

FONTE: A autora (2019).
NOTA: *O paciente possuia mais de uma variavel, por isso somatorio >100%

5.2.3.1 Resultados da avaliagdo pelos participantes do pré-teste

A versao 3 do instrumento, qualidade de viver, passou pela avaliagao dos
participantes que fizeram parte do pré-teste, o qual teve como finalidade verificar a
compreensao dos participantes quanto aos itens do instrumento e suas sugestdes.

Dos 10 participantes, todos consideraram o questionario de facil
preenchimento e compreenderam as perguntas; o tempo de preenchimento levou de
5 a 10 minutos, com uma média de 7 minutos e 30 segundos. Um dos pacientes que
participou desta fase, sugeriu que trés questbes fossem incorporadas ao estudo,

conforme demonstrado no QUADRO 8.
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QUADRO 8 - SUGESTOES DO PARTICIPANTE DO PRE-TESTE PARA MELHORIA DO
INSTRUMENTO QUALIDADE DE VIVER DOS PACIENTES EM QUIMIOTERAPIA

PALIATIVA. CURITIBA, 2019

tratamento.

SUGESTAO CORREGCAO
Inserir uma pergunta sobre a esperanca que o | Teve/ tem esperanga em relagcdo a
paciente tem a respeito da doenca e seu | doenga/tratamento?

Adicionar uma  questdo igual sobre
esclarecimento da doencga/tratamento antes de
responder se ficou internado ou nao.

Acrescentado a questdo “Foi/é informado e
sentiu-se/sente-se esclarecido sobre o seu
tratamento e estado atual da doencga?” antes do
paciente responder se ficou internado ou néo; e
retirado do final do instrumento.

Adicionar uma questao igual sobre como ficou
satisfeito com os cuidados recebidos durante o
tratamento antes de responder se ficou
internado ou n&o.

Acrescentado a questdo “Sentiu//sente-se
satisfeito com os cuidados recebidos durante o
tratamento?” antes do paciente responder se
ficou internado ou nao.

FONTE: A autora (2019).

ApOs reunido e consenso entre as pesquisadoras, optou-se por incorporar as

trés questdes sugeridas pelo paciente, devido a sua pertinéncia. O instrumento final

contou com 30 questdes originando a versao 4 (FIGURA 6).



FIGURA 6 - INSTRUMENTO QUALIDADE DE VIVER DE PACIENTES EM QUIMIOTERAPIA
PALIATIVA - QUARTA VERSAO DO INSTRUMENTO. CURITIBA, 2019
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Responda, por favor, a todas as perguntas fazendo um circulo no nimero que melhor se aplica a vocé, no que se refere aos
ultimos 7 dias. Nao ha respostas certas ou erradas. As informacoes que vocé fornecer serao confidenciais e nos ajudarao a
melhorar os cuidados prestados a vocé e aos demais pacientes.

NOS ULTIMOS 7 DIAS VOCE...

NAO

MODERA-

POUCO | hAMENTE

MUITO

1) Sentiu/sente dores?

2) Sentiu/sente falta de apetite?

3) Sentiu/sente tristeza (humor deprimido)?

4) Sentiu/sente dificuldade para dormir?

5) Sentiu/ sente enjoo?

6) Teve/tem vomito?

7) Participou/participa de atividades religiosas (missa,
culto, sessdes) e/ou espirituais?

8) Sentiu/sente falta de ar?

9) Teve/tem alteragao intestinal (diarreia ou intestino
preso)?

10) Sentiu/sente fraqueza?

11) Teve/tem febre, ardéncia para urinar e/ou tosse
lprodutiva?

12) Sentiu/sente preocupagao?
13) Fez/faz consulta no servigo de cuidados paliativos
[casa, ambulatdrio, clinica e/ou telemonitoramento)?

14) Conseguiu/consegue se alimentar, se vestir e/ou
omar banho sozinho?

15) Possuiu/possui apoio da familia e/ou amigos?
16) Procurou/procura assisténcia médica, pronto
latendimento e/ou servigos de emergéncia?

17) Teve/tem dificuldades financeiras devido a doenga
e/ou ?

18) Precisou/precisa ficar em repouso na maior parte
do dia?

19) Sentiu/sente cansaco (fadiga)?

20) Foi/é informado e sentiu-se/sente-se esclarecido
Isobre seu tratamento e estado atual da doenga?

21) Teve/tem mucosite (feridas na boca)?

22) Teve/tem problemas no coragao e na circulagao
[sanguinea (trombose) apds inicio da quimioterapia?
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23) Recebeu/recebe tramal, codeina, morfina,
Imetadona, oxicodona e/ou outros remédios para dor?

NAO SIM

24) Sentiu/sente xerostomia (boca seca)?

25) Sentiu-se/sente-se feliz?

26) Sentiu/sente-se satisfeito com os cuidados
Irecebidos durante o tratamento?

27) Teveltem esperanga em relagéo a
ldoenca/tratamento

28) Ficou/fica internado (casa, clinica ou hospital?)

NAO | SIM

Obs: Se vocé respondeu “SIM" & questao an

terior, responda as questoes abaixo:

29) Sentiu/sente-se satisfeito com os cuidados
Irecebidos no internamento?

1

2 3

30) Manteve/mantém contato com familiares, amigos,
animais de estimagao e/ou objetos importantes durante
Io internamento?

FONTE: A autora (2019).
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5.2.4 Validacao de Construto

Este topico refere-se ao polo analitico ou estatistico, em que sdo apresentadas
a validade de construto e a fidedignidade do instrumento construido. Para a realizagéo
da validacido de construto, a versdo quatro do instrumento intitulada: Qualidade de
viver de pacientes em tratamento quimioterapico paliativo, foi aplicada com o grupo-
teste (pacientes em tratamento quimioterapico paliativo), populacédo saudavel e
mulheres com NIC.

O grupo-teste foi composto por 163 pacientes em quimioterapia paliativa, sendo
97 (59,50%) do sexo feminino, 102 (62,57%) casados, 99 (60,74%) ndo procedentes
de Curitiba, 86 (52,76%) tinham de um a trés filhos, 90 (55,22%) com renda de um a

trés salarios minimos. (TABELA 6)

TABELA 6 - CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DOS PARTICIPANTES GRUPO TESTE.
CURITIBA, 2019

VARIAVEIS n %
Sexo

Feminino 97 59,50
Masculino 66 40,50
Procedente de Curitiba

Sim 64 39,26
Nao 99 60,74
Estado Civil

Casado 102 62,57
Viavo 18 11,04
Separado 24 14,72
Solteiro 15 9,21
Unidao Consensual 4 2,46
N.° de filhos

Nenhum 15 9,20
1 18 11,04
2a3 86 52,76
Mais que 3 44 27
Renda Familiar

Sem renda 5 3,06
Até 1 SM 40 24,53
1a3SM 90 55,22
4210 SM 26 15,96
10 a 20 SM 2 1,23
Ocupacao

Carteira Assinada 32 19,63
Autbnomo 29 17,79
Aposentado 58 35,58
Desempregado 21 12,88
Do Lar 20 12,27
Funcionario Publico 3 1,85

FONTE: A autora (2019).



70

Quanto ao perfil clinico do grupo-teste, 59 (36,19%) estavam com céncer de
intestino, 146 (89,57%) em estadiamento clinico IV e presenca de metastase e 17

(10,43%) com tumores localmente avangados. (TABELA 7).

TABELA 7 - CARACTERIZACAO CLINICA DOS PARTICIPANTES DO TESTE. CURITIBA, 2019

VARIAVEIS n %
Tipo de Cancer

Intestino 59 36,19
Mama 47 26,83
Eso6fago 4 4,45
Melanoma 5 3,07
Estdbmago 10 6,14
Pulmao 3 1,85
Prostata 8 4,91
Outros 27 16,56
Estadiamento Clinico

1" 17 10,43
\Y) 146 89,57
Presenca de metastase

Sim 146 89,57
Nao 17 10,43
Local de Metastase*

Figado 35 23,98
Pulmao 19 13,01
Osso 19 13,01
Mais de 1 73 50
Comorbidades*

HAS 50 30,67
DM 21 12,88
Outras 47 28,83
Ausente 71 43,55
Tabagista

Sim 15 9,20
Nao 148 90,80
Etilista

Sim 2 1,23
Nao 161 98,77

FONTE: A autora (2019).
NOTA: *O paciente possuia mais de uma variavel, por isso somatério >100%

O segundo grupo foi composto por 39 mulheres com NIC. Dessas, 15 (38,46%)
estavam com NIC 2; 17 (43,59%) eram solteiras; 17 (43,49%) tinham um filho e 21
(53,84%) com renda familiar de até 1 salario minimo; 33 (84,60%) nao apresentavam
comorbidades, conforme TABELA 8.
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TABELA 8 - PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DE MULHERES COM NIC. CURITIBA,

2019
VARIAVEIS n %
Classificagao NIC
1 10 25,64
2 15 38,46
3 14 35,90
Procedente de Curitiba
Sim 20 51,28
Nao 19 48,72
Estado Civil
Casado 15 38,46
Separado 5 12,82
Solteiro 17 43,59
Unido Consensual 2 5,13
N.° de filhos
Nenhum 5 12,82
1 17 43,59
2a3 12 30,77
>3 5 12,82
Renda Familiar
Até 1 SM 21 53,84
1a3SM 15 38,46
4a10 SM 2 5,13
10 a 20 SM 1 2,57
Ocupacgao
Carteira Assinada 10 25,64
Autébnomo 13 33,33
Estudante 6 15,38
Desempregado 3 7,70
Do lar 6 15,38
Aposentado 1 2,57
Comorbidades*
HAS 2 5,13
DM 1 2,57
Hipotireoidismo 2 513
Depressao 1 2,57
Ausente 33 84,60
Tabagista
Sim 9 23,07
Nao 30 76,93
Etilista
Sim 0 0
Nao 39 100

FONTE: A autora (2019).
NOTA: *O paciente possuia mais de uma variavel, por isso somatério >100%
LEGENDA: SM — salario m

O terceiro grupo para o qual foi aplicado o instrumento, foi composto por 39
participantes classificados saudaveis. Desses, 20 (51,28%) do sexo feminino; 21
(563,84) nao tinham filhos; 20 (51,28%) com renda familiar entre um e trés salarios
minimos e 34 (87,17) sem comorbidades. (TABELA 9)
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TABELA 9 - PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DA POPULAGAO SAUDAVEL. CURITIBA,

2019
VARIAVEIS n %
Sexo
Feminino 20 51,28
Masculino 19 48,72
Procedente de Curitiba
Sim 22 56,41
Nao 17 43,59
Estado Civil
Casado 18 46,15
Viavo 2 5,13
Solteiro 18 46,15
Unido Consensual 1 2,57
N.° de filhos
Nenhum 21 53,84
1 4 10,26
2a3 14 35,90
Renda Familiar
Até 1 SM 7 17,94
1a3SM 20 51,28
4a10 SM 11 28,21
10 a 20 SM 1 2,57
Ocupacao
Carteira Assinada 18 46,15
Autbnomo 6 15,38
Estudante 11 28,21
Desempregado 2 5,13
Do lar 2 513
Comorbidades*
HAS 2 5,13
DM 1 2,57
Hipotireoidismo 2 5,13
Ausente 34 87,17
Tabagista
Sim 0 0
Néo 39 100
Etilista
Sim 0 0
N&o 39 100

FONTE: O autor (2019)
NOTA: *O paciente possuia mais de uma variavel, por isso somatorio >100%
LEGENDA: SM — salario minimo

Para que fosse possivel a analise do instrumento, primeiro foi necessario
agrupar as variaveis correspondentes ao mesmo dominio. Os escores foram obtidos
com as médias das respostas dos itens individuais, as escalas foram invertidas
quando foi necessario. Assim, escores mais altos indicaram uma situagdo melhor
dentro daquele determinado dominio. O escore geral de QV foi decomposto em
porcentagem, variando de 0 a 100%. (QUADRO 9)
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QUADRO 9 - DOMINIOS DO INSTRUMENTO. CURITIBA, 2019

ESCALA Questoes ESCORES

L. . 3,12 Menor, melhor QV
Dominio Emocional (0 — 4) 25 26 Maior. melhor QV
7,27 Maior, melhor QV

Dominio Espiritual (0 — 4)

Dominio Fisico (0 — 4) 1,2,4,5,6,8,9, 10, 11, Maior, pior QV

19,21,22,24
Dominio Funcional (0 — 3.75) 13 ng} Tr?(l,?r?c:r%\(/
.. . 15, 20 Maior, melhor QV
Dominio Social (0 - 4) 17 Menor, melhor QV

FONTE: A autora (2019).

A validade de construto foi apresentada por meio da comparagao dos escores
nos dominios, entre os grupos-teste, saudavel e NIC. O esperado, ao realizar a
validade de construto, foi que a populagéo-teste apresentasse um escore geral de
qualidade de viver divergente dos demais grupos, devido aos sinais e sintomas
causados pela patologia e tratamento.

Quanto aos resultados do teste, observou-se que o grupo-teste apresentou,
como esperado, menor escore no dominio fisico e na qualidade de viver geral, se
comparado aos demais grupos; enquanto o grupo das mulheres com NIC
apresentaram menor escore no dominio social. Os dominios Emocional e Espiritual
nao apresentaram diferengas significativas entre os grupos em estudo. Os dominios
Fisico, Funcional e Social, além do indice geral de QV, tiveram diferenga significativa
(p < 0.05) entre os grupos, TABELA 10.
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TABELA 10 - AVALIACAO DOS ESCORES CLASSIFICADOS POR DOMINIOS. CURITIBA, 2019

GRUPOS
. Total -
Dominio Teste Saudavel NIC n=241 KW p-valor
n=163 n= 39 n= 39
Emocional
Médias 3,31 3,37 3,13 3,29 4,41 0,11
DP 0,62 0,67 0,61 0,63
Espiritual
Médias 3,10 2,88 2,94 3,03 5,43 0,07
DP 0,69 0,63 0,69 0,68
Fisico
Médias 2,90c 3,35a 3,07b 3,01 54,88 0,00*
DP 0,43 0,22 0,30 0,42
Funcional
Médias 3,13b 3,64a 3,61a 3,29 42,40 0,00*
DP 0,62 0,33 0,30 0,59
Social
Médias 3,46b 3,56a 3,32¢c 3,46 6,45 0,04~
DP 0,55 0,62 0,56 0,57
QvG
Médias 80,50c 85,04a 81,41b 81,41 8,58 0,01*
DP 9,13 7,49 7,91 8,82

FONTE: A autora (2019).
NOTA: *p< 0,05.

**Teste estatistico Kruskal Wallis, complementado pelo teste dms
LEGENDA: NIC — Neoplasia Cervical Intraepitelial; DP — desvio padrao;

QVG - qualidade de viver geral

Os resultados evidenciam que o instrumento, qualidade de viver em
quimioterapia paliativa, apresenta uma boa validade de construto, uma vez que o
escore fisico, funcional, social e QVG apresentam significancia quando comparado a
populacio-teste.

Ao considerar os pacientes que fizeram parte do grupo-teste, observou-se que
53 estavam com Palliative Performance Status? (PPS) igual ou menor do que 70%,
portanto, optou-se por uma nova comparacao dos escores dos dominios e qualidade
de viver geral, incluindo este novo grupo — “teste pps<70%”, para validar o construto.

O grupo “teste PPS <70%” apresentou menor escore no dominio fisico,
funcional e de Qualidade de Viver Geral; enquanto os maiores escores foram

identificados na populagéo geral — com excec¢ao no dominio espiritual. Novamente os

2 Palliative Performance Status é uma escala que auxilia na avaliagdo objetiva da condigdo funcional,
composta por nivel de consciéncia, deambula¢do, ingestdo, autocuidado e atividade/evidéncia da
doenca.
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dominios Fisico, Funcional e Social, além do indice geral de QV apresentaram
diferenca significativa entre os grupos, TABELA 11.

Ao subdividir o grupo teste em “teste PPS<70%”, os resultados estatisticos
continuaram evidenciando que o instrumento construido apresentava uma boa

validade de construto.

TABELA 11 - AVALIACAO DOS ESCORES CLASSIFICADOS POR DOMINIOS, COM O GRUPO DE
PACIENTES COM PPS IGUAL OU MENOR QUE 70%. CURITIBA, 2019

GRUPOS
Dominios | Teste oSS, Saudavel  NIC | ipgy KW*  E
n=110 n=53 n= 39 n= 39
Emocional
Médias 3,37 3,17 3,37 3,13 3,29 8,15 0,04*
DP 0,60 0,64 0,67 0,61 0,63
Espiritual
Médias 3,14 3,01 2,88 2,94 3,03 6,36 0,09
DP 0,66 0,74 0,63 0,69 0,68
Fisico
Médias 2,99b 2,72c 3,35a 3,07b 3,01 65,25 0,00*
DP 0,37 0,49 0,22 0,30 0,42
Funcional
Médias 3,32b 2,72c 3,64a 3,61a 3,29 77,16 0,00*
DP 0,54 0,58 0,33 0,30 0,59
Social
Médias 3,46b 3,47b 3,56a 3,32¢c 3,46 6,64 0,08
DP 0,58 0,49 0,62 0,56 0,57
QVvG
Médias 82,48a 76,40b 85,04a 81,41a 81,41 24,93 0,00*
DP 8,79 8,50 7,49 7,91 8,82

FONTE: A autora (2019).
NOTA: *p< 0,05.
**Teste estatistico Kruskal Wallis
LEGENDA: NIC — Neoplasia Cervical Intraepitelial; DP — desvio padrao;
QVG — qualidade de viver geral

A validade de construto também foi realizada comparando as respostas dos
grupos por questdes, para isso foi aplicado o teste Kruskal Wallis, associado ao teste
“‘dms” que comprovou a existéncia de diferenca estatistica, além de identificar que
entre grupos ela é significativa.

Ao avaliar os escores das questdes isoladas e considerar os quatros grupos de
analise — teste, teste PPS<70%, saudavel e NIC, percebeu-se que, em relacdo ao

PPS, o topico 5 (nivel de consciéncia) teve um p<0,05, porém, “dms” n&o significativo.
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Os demais topicos (deambulagao; atividade e evidéncia da doencga; autocuidado e
ingesta) todos com p<0,05 e “dms” significativo, evidenciando que os pacientes, em
quimioterapia paliativa, tiveram pior performance status do que as mulheres com NIC

e a populacao saudavel, TABELA 12.

TABELA 12 - AVALIACAO DOS ESCORES CLASSIFICADOS PELOS TOPICOS DA ESCALA PPS
COM INSERCAO DO GRUPO “TESTE PPS <70%”. CURITIBA, 2019

Item Descrigdo Kw* p-valor SGa r,f'f;\,; / Grm’g 2 G-’r_:g ;}3
PPS 1 Deambulagédo 116,78 0,00001 p<0,05 p<0,05 p<0,05
PPS 2 Evid.Doenca 130,60 0,00001 p<0,05 p<0,05 p<0,05
PPS 3 Autocuidado 32,28 0,00001 p<0,05 p<0,05 ns
PPS 4 Ingesta 44,13 0,00001 p<0,05 p<0,05 ns
PPS 5 Consciéncia 19,45 0,0002 ns ns ns

PPS Geral 176,80 0,00001 p<0,05 p<0,05 p<0,05

FONTE: A autora (2019).
NOTA: *Teste estatistico de Kruskal Wallis
LEGENDA: PPS - Palliative Performance Status

Ao avaliar, individualmente, as 30 questdes do instrumento construido, 14 néo
apresentaram diferenca significativa ao comparar o escore individual de cada questéo
entre os grupos; 16 questdes tiveram “dms” entre os quatro grupos, conforme a
TABELA 13. Isso representa que os pacientes com PPS<70% e os do grupo-teste
possuem maiores escores de sintomas, consequentemente pior qualidade de viver
geral do que os demais grupos, indicando que o instrumento apresenta validade de

construto.

TABELA 13 - AVALIACAO INDIVIDUAL DAS QUESTOES DO INSTRUMENTO - QUALIDADE DE
VIVER DE PACIENTES EM QUIMIOTERAPIA PALIATIVA, COM INSERGAO DO
GRUPO “TESTE PPS <70%”. CURITIBA, 2019

(CONTINUA)
Questio KW paior ST CiReZ  Guees
1 17,00 0,00 p<0,05 p<0,05 ns
2 19,49 0,00 p<0,05 ns ns
3 10,72 0,01 ns ns ns
4 10,79 0,01 p<0,05 ns ns
5 19,89 0,00 p<0,05 p<0,05 ns
6 7,69 0,05 ns ns ns
7 1,85 0,60 ns ns ns
8 19,81 0,00 p<0,05 p<0,05 p<0,05
9 22,02 0,00 p<0,05 p<0,05 p<0,05
10 34,74 0,00 p<0,05 p<0,05 p<0,05
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TABELA 13 - AVALIAGAO INDIVIDUAL DAS QUESTOES DO INSTRUMENTO - QUALIDADE DE
VIVER DE PACIENTES EM QUIMIOTERAPIA PALIATIVA, COM INSERCAO DO
GRUPO “TESTE PPS <70%” — CURITIBA, 2019

(CONCLUSAO)
Questao Kw* p-valor SC:; Tg;vl / Gr:lfg 2 G;.Zg ;;3
11 17,87 0,00 p<0,05 ns ns
12 6,76 0,07 ns ns ns
13 9,51 0,02 ns ns ns
14 9,80 0,02 ns ns ns
15 9,71 0,02 ns ns ns
16 1,99 0,57 ns ns ns
17 26,41 0,00 p<0,05 p<0,05 ns
18 83,53 0,00 p<0,05 p<0,05 p<0,05
19 25,87 0,00 p<0,05 p<0,05 p<0,05
20 9,07 0,01 o ns ns
21 8,05 0,04 ns ns ns
22 7,98 0,01 > ns ns
23 59,84 0,00 p<0,05 p<0,05 p<0,05
24 46,93 0,00 p<0,05 p<0,05 p<0,05
25 10,20 0,01 ns ns ns
26 19,49 0,00 * p<0,05 ns
27 17,23 0,00 p<0,05 ns ns
28 0,24 0,97 ns ns ns
29 4,00 0,26 ns ns ns
30 0,50 0,92 ns ns ns

FONTE: A autora (2019).

NOTA: * Teste estatistico de Kruskal Wallis
** Apenas grupo-teste x NIC (pacientes saudaveis ndo responderam numero consideravel de
questdes)

LEGENDA: ns — nao significativo

5.2.5 Avaliacao de Fidedignidade do Instrumento

Em relacao a fidedignidade que avalia as correlagbes dos itens individuais ao
restante do instrumento, foi possivel verificar que o grupo-teste teve um Alpha de
Cronbach igual a 0,752, o que denota a boa fidedignidade para o que se pretende.
Para as pacientes com NIC, o Alpha de Cronbach foi igual a 0,631, ou seja, o
instrumento ndo teve uma boa fidedignidade. Para o grupo Saudavel nao foi possivel
obter o coeficiente, devido a falta de respostas para algumas questdes, por serem
pertinentes ao grupo-teste.

Ao considerar os quatro grupos: teste, teste PPS <70%, pacientes com NIC e
populacao saudavel, observa-se que o Alpha de Cronbach, do grupo teste e teste PPS

<70%, apresentou boa fidedignidade, com valores de 0,738 e 0,717, respectivamente.
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As pacientes com NIC continuaram com baixa fidedignidade e a populagédo saudavel,

em virtude da falta de respostas para algumas questdes, nao foi possivel calcular.
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6 DISCUSSAO

A terapéutica paliativa compreende os tratamentos sem intengdo curativa,
indicada para pacientes com cancer avangado, com o objetivo de controlar a doenga
e diminuir os efeitos colaterais da progressao da doenga. Entre as propostas de TP,
destacam-se a quimioterapia, a radioterapia e a cirurgia. Entretanto, na pratica clinica
percebe-se que 0s pacientes submetidos a esta terapéutica também apresentam
sinais e sintomas que interfferem na QV, necessitando de avaliacdo com um
instrumento especifico.

Para melhorar a QV dos pacientes, que sdo submetidos a TP, é indicado o
acompanhamento concomitante aos CP. Devido as discrepancias de entendimento
entre TP e CP, muitos instrumentos utilizados para avaliar a QV em TP sao os
mesmos para CP. Portanto, o instrumento proposto por este estudo tem como objetivo
auxiliar os profissionais no conhecimento dos efeitos que a TP ocasiona na QV, para
que o cuidado possa ser planejado levando em consideragao todos os dominios que,
possivelmente, estdo sendo alterados, e ndao somente os fisicos.

Entre esses sinais e sintomas estdo: dor, falta de apetite, presenca de
familiares/amigos/objetos importantes, acompanhamento em CP, acesso a
medicagbes para controle da dor, falta de ar, problemas cardiovasculares,
esclarecimento sobre a doencga, esperanca, felicidade, preocupacao, espiritualidade e
religiao.

Quando é proposta a quimioterapia paliativa, um dos seus principais objetivos
€ o controle da doenga. Entretanto, sua acdo no organismo podera impactar no
aumento de sinais e sintomas relacionados ao tratamento, assim como a sua resposta
pode nao ser a esperada, possibilitando o avango da doenca. Nesse contexto, os
aspectos multidimensionais da QV serao alterados, entre eles: os sintomas fisicos,
psicologicos, espiritualidade, religiosidade e dominio social.

Pacientes com cancer avancado que recebem quimioterapia paliativa ou
drogas-alvo tém um aumento na sobrevida global em comparagdo com as pessoas
que recebem cuidados suportivos. Porém, as toxicidades associadas ao tratamento
sdo mais frequentes e possuem uma severidade maior na terapéutica paliativa
(JANMAAT et al., 2017).

Corroborando com o estudo de Janmaat e cols. (2017), a revisao sistematica,

com o objetivo de examinar o efeito da terapia sistémica na QV, de pacientes com
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cancer de esbéfago, evidenciou que ela foi comprometida no inicio e geralmente
permanece estavel ao longo do tempo. Além disso, que os sinais e sintomas mais
alterados foram: ansiedade, fadiga, perda de apetite e dor de estdbmago, né&o
apresentando diferenga significativa com cuidados suportivos (VAN KLEEF et al.,
2019).

Em outro estudo realizado na Groenlandia, com 58 pacientes diagnosticados
com cancer avangado, 48% apresentaram fadiga; 47% redugao do funcionamento
social; em 36% houve declinio do desempenho fisico e funcional; 19% demonstraram
funcionamento emocional e cognitivo comprometido e 33% relataram problemas
financeiros. Isso indicou um potencial para melhorar o servigo de cuidados paliativos
e aumentar o foco no gerenciamento de sintomas (AUGUSTUSSEN et al., 2017).

Os estudos de Janmaat et al. (2017), Augustussen et al. (2017) e Van Kleef et
al., (2019), citados anteriormente, nos mostram o quanto & importante e necessario
que os profissionais, entre eles os enfermeiros, avaliem e conhegam as alteragdes na
QV dos pacientes. Assim, sera possivel proporcionar medidas e intervengdes para
conforto e melhoria da QV.

Entretanto, estimar a QV é um processo complexo, multidimensional, que
envolve a saude, a capacidade funcional e espiritual, os sintomas psicossociais, o
bem-estar e a satisfagdo com a vida. Para diminuir o viés na interpretacdo dos
resultados desta avaliagao, diferentes teorias e instrumentos foram e podem ser
desenvolvidos para estima-la (CAMPOS et al., 2018). A fidedignidade deste processo
€ que a avaliacao seja realizada por um instrumento especifico e validado, de acordo

com a doenga investigada.

6.1 CONCEPCAO E CONSTRUCAO DO INSTRUMENTO QUALIDADE DE VIVER

Atualmente, nao foi encontrado um instrumento especifico, que pudesse, de
forma valida e precisa, mensurar a qualidade de viver de pacientes que estao fazendo
uso da quimioterapia paliativa. Dentro da proposta de realizar um instrumento com
esta finalidade, primeiramente foi realizada uma scoping review para identificar quais
variaveis poderiam fazer parte deste instrumento, duas categorias foram destacadas:
dominios e internamento, ambos mostraram-se como os pontos que interferem na QV.

O comprometimento dos dominios fisico e emocional, durante a quimioterapia

paliativa, mostrou-se com a presenga dos sintomas: dor, fadiga, insénia, depressao,
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perda do apetite, dispneia, constipagdo, nauseas e vomitos, também nos estudos de
(MAYRBAURL et al., 2012; WRIGHT et al., 2014; CREUTZFELD et al., 2016).
Assemelha-se a esta informac&o, um estudo realizado por Bedard et al. (2016) que
mostrou que as fungdes fisica e emocional foram as maiores responsaveis por
determinar o impacto do tratamento em 276 pacientes com cancer metastatico.

Corroborando com os estudos citados acima, um estudo realizado na Coreia
do Sul, com 300 pacientes em quimioterapia paliativa, identificou que o cluster
emocional teve influéncia negativa no papel e no funcionamento social; o cluster de
nauseas e vomitos, apetite e mudanca de gosto teve um impacto negativo no
funcionamento do papel; o grupo de fadiga, cognitivo e outros (dispneia, dor,
constipacdo, neuropatia e disturbios do sono) influenciaram negativamente o
funcionamento fisico e, consequentemente, diminuiram a QV (RHA; LEE, 2017).

O dominio fisico € um dos itens avaliados em QV e compreende a¢gées como
atividades diarias, autocuidado e experiéncias com sintomas fisicos (BUSH et al.,
1995).

Observa-se que, com a progressao da doenga, os pacientes apresentam piora
dos sintomas e da intensidade, mesmo em tratamento quimioterapico. Entre os
principais sinais e sintomas, destacam-se: dor, nausea, ansiedade, depresséo, falta
de ar, sonoléncia, bem-estar, perda de apetite e cansacgo, sendo a intensidade entre
moderada e severa (VAN VLIET et al., 2015; NATIONAL COMPREHENSIVE
CANCER NETWORK (NCCN), 2017), convergindo com a ideia exposta por Hui e
Bruera (2016), de que os sintomas incidentes e prevalentes sdo dispneia, nausea e
vémito, constipagao, diarreia, fadiga, delirium e anorexia/caquexia e para proporcionar
melhora dos sintomas, bem como da QV, poderia ser associado aos CP.

A revisao sistematica, com o objetivo de avaliar como os CP interferem na QV,
realizada com seis ensaios clinicos randomizados (ECR) e dois artigos encontrados
em literatura cinzenta, mostrou que ocorreu melhoria da QV; a intensidade dos
sintomas fisicos diminuiu e houve melhora do humor no grupo de intervengéo,
sustentando a afirmagéao do paragrafo acima (HOLMENLUND; SIGGREN; NORDLY,
2017).

Os problemas cardiovasculares também estdo associados a piora da QV,
interferem na sobrevida, pois aumentam a mortalidade e ainda sdo pouco explorados
pela equipe de enfermagem. O tromboembolismo venoso (TEV) compreende a

trombose venosa profunda (TVP) e o tromboembolismo pulmonar (TEP), e estima-se
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que um a cada cinco pacientes oncologicos apresentara evento de TEV durante a
progressao da doenga (RENNI et al., 2017). Outro dado importante, consiste em que,
aproximadamente, 10% dos pacientes apds apresentarem um episodio inicial de TEV
s&o, subsequentemente, diagnosticados com céncer (TERRA-FILHO et al., 2010).

A sobrevida média desses pacientes é de 12% em até um ano, devido a alta
taxa da doenga se encontrar em estagio avangado; um em cada sete pacientes com
cancer e que estao hospitalizados morre, devido a trombose durante a evolugéo da
doenca (RENNI et al., 2017).

Um estudo realizado na lItalia, que pretendeu avaliar a cardiotoxicidade em
2.625 pacientes que realizavam quimioterapia, evidenciou que 226 (9%)
apresentaram esta complicacdo manifestada por sinais de insuficiéncia cardiaca;
desses, nove pacientes precisaram ficar hospitalizados e seis morreram (CARDINALE
et al., 2015).

A deteccao precoce de cardiotoxicidade e seu tratamento sdo essenciais para
uma melhora importante na funcéo cardiaca e para evitar a suspensao do tratamento
oncolégico. Dessa forma, o enfermeiro pode realizar consultas de enfermagem
durante os ciclos de quimioterapia para identificar algum sinal e sintoma inicial de
insuficiéncia cardiaca. Salvatti e Sandri (2015) elencaram algumas estratégias para
esses pacientes, entre elas: monitorar a fungdo do ventriculo esquerdo, por meio da
fragdo de ejecao e do strain; controlar os biomarcadores e avaliar fatores de risco.

Percebe-se que durante a quimioterapia paliativa os sinais e sintomas que mais
afetam o paciente sio: dor, fadiga, depressdo, ansiedade, nauseas, vomitos,
constipacao, neutropenia, perda do apetite, dispneia e espiritualidade. Portanto, os
dominios mais afetados s&o: fisico, emocional e espiritual. A presenca de familiar,
amigos; acompanhamento precoce e concomitante de um servigo de CP, procura pelo
pronto atendimento e internamentos, sao fatores que podem afetar a QV dos
pacientes com cancer avangado em QT paliativa.

Ao considerar o dominio emocional como item avaliado pela QV, ele aborda as
sensacdes vivenciadas pelo paciente, bem como os sentimentos experienciados
(BUSH et al., 1995). Estudo realizado nos Estados Unidos, com pacientes com cancer
de ovario, evidenciou que as mulheres com menor controle dos fatores externos
apresentavam mais ansiedade, menos sentimento de esperanca em relagcdo ao

tratamento e a doenga e, consequentemente, menor QV (BROWN et al., 2015).



83

Os sintomas, ansiedade e dor, também foram associados, negativamente, a
QV, em um estudo realizado com 115 pacientes com cancer avangado, na lItalia;
enquanto a espiritualidade foi, positivamente, associada a QV (BOVERO et al., 2016).

Outro estudo realizado em Minas Gerais, com 115 pacientes (12,2% com
cancer avangado), concluiu que quanto maiores os niveis de depressao pior a QV
global e que eram as mulheres que apresentavam depressao. Também destacam que
a melhor QV esta relacionada ao apoio social, maior idade, menor escolaridade e
maior renda (AZEVEDO et al., 2017).

Os resultados dos artigos, citados anteriormente, reforgam a necessidade de
avaliar regularmente os sinais e sintomas apresentados durante o tratamento
quimioterapico, para prevenir € intervir corretamente, proporcionando melhor QV, bem
como, o quanto é importante o apoio social.

O dominio social compreende a relacdo do paciente com pessoas préoximas,
presenca de familiar e ou companheiro e a situagao financeira durante o tratamento;
e faz parte da avaliagdo da QV (BUSH et al., 1995).

Estudo realizado com mulheres com cancer de ovario, em tratamento
quimioterapico paliativo, evidenciou alta prevaléncia de sofrimento mental e impacto
negativo na QV, entretanto, para aquelas com apoio social houve alivio do sofrimento
mental e melhora da QV (WEN et al., 2017).

Corroborando com Wen et al. (2017) e demonstrando a importancia do apoio
social durante o tratamento quimioterapico, Gonzalez-Saenz de Tejada et al. (2017),
em seu estudo, realizado com 947 pacientes com cancer colorretal mostrou que quem
teve maior apoio social apresentou melhora da ansiedade e depressdo, eram
funcionalmente independentes e tiveram melhor QV.

A proximidade a animais de estimacdo também tem sido proporcionada aos
pacientes durante o tratamento e/ou hospitalizacdo e destacada como uma forma de
minimizar o impacto no dominio social. Estudo realizado em Nova lorque, com 37
pacientes com cancer de orofaringe, os quais receberam visita assistida com animais
de estimacdo, durante o tratamento com radioterapia e quimioterapia, mostrou
declinios significativos no Bem-Estar Fisico (p <0,001) e no Bem-Estar Funcional (p =
0,003). Em contraste, o bem-estar social aumentou (p = 0,03), alguns autores inferem
a isso, o fato de os pacientes ndo gostarem de animais (FLEISHMAN et al., 2015).

Petranek, Pencek e Dey (2018) divulgaram dados preliminares do estudo em

andamento, em que mostram que os paciente com cancer cerebral que participaram
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da terapia com animal de estimacéao tiveram aumento significativo da sensacéao geral
de bem-estar e reducao da ansiedade.

A toxicidade financeira também é um evento adverso, que tem causado impacto
no dominio social. E um tema relativamente novo, principalmente no Brasil, porém,
necessita de uma atengao especial por parte da equipe de enfermagem, pois além de
acarretar problemas sociais, aumento de depressdo e ansiedade, faz com que o
paciente nao continue o tratamento, dessa forma, progredindo a doenga.

Em estudo realizado com 138 pacientes com cancer de bexiga, com o objetivo
de definir a prevaléncia de toxicidade financeira e identificar atrasos no atendimento e
seus efeitos na QV, evidenciou-se que quanto mais jovem, maior a probabilidade de
apresentar esta toxicidade. Aqueles que desenvolveram toxicidade financeira
sofreram atrasos nos cuidados e pior QV (CASILLA-LENNON et al., 2018).

Contrapondo a ideia de Casilla-Lennon et al. (2018), uma revis&o bibliografica
com o objetivo de investigar a toxicidade financeira, em idosos com cancer, concluiu
qgue os adultos mais velhos sao particularmente vulneraveis e mais propensos a sofrer
toxicidade financeira e quanto maior a toxicidade, menor a adesao aos tratamentos
(DAVIS; FUGETT, 2018).

Corroborando com a ideia que a toxicidade financeira interfere na QV, um
estudo realizado com 309 mulheres aponta que 37,5% experimentaram tensao
financeira, com oscilacao de 12,1% entre mulheres idosas, casadas e com nivel
superior a 81% entre mulheres que eram mais jovens, solteiras e que nao tinham
educacgao superior. A tensido financeira foi associada a sintomas mais graves de
depressao (p <0,001) e ansiedade (p <0,001) e pior carga de sintomas fisicos (p
<0,001) e saude percebida (p <0,001), piorando a QV (PERRY et al., 2019).

O dominio espiritual corresponde a busca pela fé; confianga em si mesmo, em
Deus ou em outros (ROSS, 1995). Estudo realizado na Islandia evidenciou que a
crenga em Deus ou em um poder superior teve a média de 3,33 em uma escala de 1-
4 e a média para o bem-estar espiritual foi de 5,73, em uma escala de 1-7. A pontuagao
média para a saude global / QV foi de 59,4, o funcionamento fisico de 48,5 e o
funcionamento emocional de 78,9 para uma escala de 0 a 100; concluindo que a QV
global teve correlagdo positiva com o bem-estar espiritual (p =0,35)
(ASGEIRSDOTTIR et al., 2017).
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O bem-estar espiritual € uma dimensao importante de QV, portanto, é
necessario que os profissionais de saude compreendam o que €, e a que corresponde
este dominio, a fim de que influenciem positivamente o paciente (ROHDE et al., 2017).

As alteragcbes no dominio espiritual foram encontradas como fatores
contribuintes para comprometimento da QV (MAYRBAURL et al., 2012; MAYRBAURL
et al., 2016; CREUTZFELD et al., 2016). Estudo realizado nos Estados Unidos, com
396 pacientes, evidenciou que pacientes que reportaram melhor QV possuiam bom
controle de sintomas, interagdo com a equipe de saude e recebiam algum tipo de
cuidado religioso ou espiritual (ZHANG; NILSSON; PRIGERSON, 2012).

Nesse sentido, um estudo de metanalise constatou que associar medidas de
suporte religioso e espiritual, independentemente, do tipo e estagio da doenca, além
de melhorar o bem-estar espiritual e a QV, reduziu os sintomas ansiosos, depressivos
e a desesperanca (XING et al., 2018). Na reviséo integrativa realizada com o objetivo
de identificar as evidéncias cientificas disponiveis, acerca do enfrentamento
religioso/espiritual utilizado por pessoas com cancer, em quimioterapia, evidenciou
que um enfrentamento negativo foi associado a incidéncia de efeitos colaterais,
sofrimento psicologico, ansiedade e depressao (SOUSA et al., 2017).

Percebe-se que o paciente em quimioterapia paliativa possui varios sinais e
sintomas que interferem na sua QV e que com a progressdo da doenca tendem a
aumentar a intensidade. Portanto, para uma avaliagéo fidedigna, o profissional de
saude pode utilizar escalas validadas e especificas para cada paciente, possibilitando
cuidados diferenciados (LEE et al., 2015).

O paciente em quimioterapia paliativa tem tendéncia a apresentar efeitos
colaterais e por consequéncia necessitar de internamento em ambiente hospitalar,
contribuindo com a piora da QV (HUI et al., 2014; ENZINGER et al., 2014; WRIGHT
et al., 2014; BAKITAS et al., 2015).

Na scoping review, Bakitas et al. (2015) que tinha como objetivo investigar o
efeito precoce de CP versus efeito tardio na QV, identificaram que os pacientes que
receberam CP precoce tiveram menos dias de hospitalizacdo, menos visitas a
emergéncia, quimioterapia nos ultimos 14 dias e o local de 6bito foi no domicilio.
Corroborando com essa ideia, estudo realizado na China, com pacientes com cancer
de pulméo pequenas células, em fase avangada, concluiu que os sintomas com maior

intensidade foram perda de peso, anorexia e dispneia, os quais interferiam
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negativamente na QV, portanto, os autores destacam que o ideal para esses
pacientes seja 0 encaminhamento precoce ou exclusivo ao CP (ZHU et al., 2018).

Estudo realizado na Republica Tcheca, com o objetivo de avaliar a QV, durante
a internacao hospitalar de pacientes com cancer avangado, e identificar os fatores de
protecao para melhora da QV, concluiu que a hospitalizagao € angustiante para esses
pacientes e que a QV se deteriora durante a permanéncia no hospital. Aponta que
vivéncias de novas emocgodes, ser do sexo feminino, ter idade superior a 75 anos séao
preditores que influenciam negativamente; enquanto os fatores de protecéo foram:
Performance Status Karnofsky no inicio da internagdo maior que 60%, presenca de
acompanhante e auséncia de depressdo (BUZGOVA et al., 2017).

Entretanto, estudo realizado com pacientes hospitalizados, diagnosticados com
leucemia, em tratamento quimioterapico, apresentaram melhora significativa da saude
fisica global e da QV; sintomas como fadiga, ansiedade, depresséo e disturbios do
sono diminuiram e os autores atribuem esta melhora a compreensao do processo da
doencga, a familiaridade com a equipe e a capacidade de comunicar preocupagdes
(BRYANT et al., 2018).

Estudo realizado com 1682 mulheres com cancer de mama metastatico em
quimioterapia evidenciou que 909 (54%) apresentaram eventos adversos, dessas, 121
necessitaram de internagdo hospitalar com permanéncia de trés ou mais dias,
impactando, negativamente, na QV (RASHID et al., 2015).

Na Califérnia, um estudo que analisou, retrospectivamente o prontuario de 38
mulheres com cancer de mama metastatico que evoluiram a obito mostrou que 5
(13,15%) receberam quimioterapia nas ultimas duas semanas de vida; nenhuma delas
permaneceu na UTI, nos ultimos 30 dias de vida, e 13 (34,21%) foram encaminhadas
a hospices e tiveram melhor QV por apresentar menor internamento (RABOW et al.,
2018).

A melhora da QV em Hospice é proporcionada, pois os pacientes recebem
assisténcia de uma equipe multidisciplinar, ndo sofrem intervengdes agressivas que
prolonguem a vida, sao locais préximos a natureza e permitem visita e a proximidade
as pessoas/objetos/animais queridos (OMRAN; KHADER; MCMILLAN, 2017).
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6.2 VALIDAGAO DO INSTRUMENTO QUALIDADE DE VIVER EM QUIMIOTERAPIA
PALIATIVA

A pesquisa metodologica, por meio da construgdo e da validagcdo de
instrumentos, tem sido muito utilizada pelos profissionais da enfermagem que
percebem a necessidade de discutir os conteudos e construtos aplicados na pratica
diaria. Visto que nem sempre ha ferramentas fiéis para medir/avaliar o que se deseja
(CUCOLO; PERROCA, 2015).

A inexisténcia de um instrumento, na literatura, que possa avaliar a QV em
quimioterapia paliativa ndo apenas incentivou esta pesquisa, como também a tornou
inédita. Uma vez que, promove a valorizagao e incentivo da humanizagao no cuidado
e a utilizacado das tecnologias, em saude, por meio de ferramentas rigidamente
elaboradas e validadas (CUNHA; ALMEIDA NETO; STACKFLETH, 2016).

O instrumento construido e validado é considerado uma tecnologia leve. Pois
pode propiciar a humanizagao no cuidado, por meio da relagao entre o profissional e
o paciente, centrado na escuta do paciente e na satisfagdo das suas necessidades,
além de fortalecer e qualificar o processo de trabalho da Enfermagem (MORAIS et al.,
2009).

A validade de conteudo foi estabelecida por meio do julgamento de
especialistas na area da saude, objetivando analisar a representatividade dos itens
quanto ao conceito e a relevancia tedrica. Nessa etapa, a maioria dos especialistas
foram enfermeiras, do sexo feminino e com atuagcdo na oncologia. Semelhante ao
perfil citado, estudo de construgao e validacao de conteudo de um instrumento, para
levantamento de dados de pacientes com cancer de cabeca, realizado no Brasil,
também contou com profissionais, em sua maioria, do sexo feminino, com tempo de
experiéncia na area de oncologia entre onze e vinte anos e com doutorado na area de
interesse (RODRIGUES et al., 2018).

Corroborando com a pesquisa, estudo de construcdo e validacdo do
questionario Functional Assessment of Cancer Therapy Scale, na fase de validagao
de conteudo, possuiu enfermeiros especialistas e médicos para avaliar a pertinéncia
dos itens (CELLA et al., 1993). A construcdo e validacdo da nova escala para
avaliacao da QV de pacientes, com cancer de préstata recebendo terapia de privagao
androgénica, também teve a participacdo de enfermeiros, junto a trés especialistas

em oncologia uroldgica e dois epidemiologistas (DUM et al., 2017).
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No estudo de Waalboer-Spuij et al. (2018), na etapa de validacédo de conteudo
do questiondrio para avaliar a QV de pacientes com cancer basocelular e
espinocelular, contou com especialistas da area de dermatologia, psicologos,
epidemiologistas, cirurgides plasticos e clinicos gerais; entretanto, observa-se a
divergéncia por nao possuir enfermeiros.

Os especialistas sugeriram reorganizagdo na semantica das palavras e nas
expressoes utilizadas, em virtude da ampla heterogeneidade dos pacientes, relativa
as suas caracteristicas histoéricas, sociais, culturais e educativas.

Na primeira rodada de validagdo de conteudo, com os especialistas, foi
sugerida a inclusdo de trés perguntas relacionadas a xerostomia, mucosite e
felicidade. A opinidao dos especialistas foi levada em consideracdo, uma vez que a
intencao foi de construir um instrumento adequado a avaliagao da qualidade de viver
dos pacientes.

A xerostomia é considerada uma sensacgao subjetiva de boca seca, devido a
diminuicao/interrupgao da funcao das glandulas salivares, o que resulta em alteragdes
na quantidade e/ou na qualidade da saliva. Ela € um sintoma que pode ter varias
causas e provocar varios efeitos nos pacientes. O seu diagnostico é importante para
a realizacao de um tratamento adequado (BROCHADO, 2014).

A hipofuncdo da glandula salivar e a xerostomia podem ser induzidas por
radioterapia na regiao da cabecga e pescoc¢o, quimioterapia e imunoterapia, sendo os
dois ultimos com menor gravidade e com efeito temporario (JENSEN et al., 2010).

Revisdo sistematica, a qual teve como objetivo investigar como o tratamento
afeta a QV, em sobreviventes de cancer de orofaringe, avaliou 1366 pacientes de 25
estudos e concluiu que a xerostomia, a disfagia e a mastigagdo séo as complicagdes
clinicamente mais importantes que afetam a QV (MICHAELSEN et al., 2017).

Contrapondo estudo anterior, Daugaard et al. (2017) avaliou efeitos tardios de
136 pacientes com cancer de cabeca e pescogo e evidenciou que a xerostomia e a
fibrose ndo tiveram associagado com a QV, diferentemente da disfagia e da rouquidao.
Entretanto, concluiu que é necessaria uma avaliagéo fidedigna desses pacientes para
identificar quem precisa de cuidados durante e apds o tratamento oncoldgico.

A mucosite oral € um efeito colateral comum da quimioterapia e da radioterapia,
em pacientes com cancer; é dolorosa e afeta as fungdes orais, incluindo ingestao de
alimentos, medicamentos e fala (AGHAMOHAMAMDI; HOSSEINIMEHR, 2016).

Estudo que tinha como objetivo avaliar o impacto da mucosite na QV de pacientes
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diagnosticados com cancer, em tratamento com quimioterapia e radioterapia,
observou que quem adquiria mucosite, durante o tratamento, apresentava pior QV
(BARKOKEBAS et al., 2015).

Corroborando com Barkokebas, estudo italiano com o objetivo de determinar a
prevaléncia e as caracteristicas dos sintomas orais, em pacientes com cancer
avancado, mostrou que a prevaléncia de mucosite foi de 22,3% e que reduziam,
significativamente, a ingestdo de alimentos e foi associado estatisticamente ao nivel
de Karnofsky e ao cancer de cabeca e pescogco (MERCADANTE et al., 2015).

Kvalheim et al. (2016) referem que os enfermeiros necessitam estar atentos a
presenca e a severidade dos problemas orais, nas diversas fases da doenga e do
tratamento, devendo atuar conforme as necessidades do paciente e com base em
procedimentos baseados na evidéncia, estabelecer protocolos e implementar a
formacéao de toda a equipe multidisciplinar.

A mucosite e a xerostomia foram sintomas de extrema relevancia, sugeridos
pelos especialistas e que devem ser cuidadosamente avaliados e identificados
precocemente, com o intuito evitar a limitagdo das atividades diarias, principalmente
comer e beber, e n&o piorar a QV.

A felicidade € um termo pouco compreendido e dificil de ser conceituado devido
a sua complexidade. Para a OMS, a felicidade é um componente amplamente
presumido da QV (WHO, 1997). E uma experiéncia subjetiva que é percebida de forma
positiva, quando o individuo atinge um objetivo (SATO et al., 2015).

Estudo de Camargos et al. (2019), com o objetivo de analisar e comparar o que
faz com que os pacientes com cancer, cuidadores informais e pessoas saudaveis
sejam felizes, evidenciaram que pacientes com céancer e cuidadores informais
procuraram melhor saude e cura com mais frequéncia do que quando comparada a
pessoas saudaveis (p <0,001). De forma geral, os participantes buscavam melhor
saude (n = 288, 14,1%), melhores relagdes interpessoais (n = 456, 22,4%), dinheiro
(n =412, 20,2%) e aspectos relacionados ao trabalho (n = 481, 23,6%).

Kang et al. (2017) realizaram um estudo que teve como objetivo avaliar fatores
fisicos, psicossociais e espirituais, associados a felicidade em sobreviventes do
cancer de mama, e mostrou que as mulheres felizes tinham menos sintomas, eram
mais propensas a ter certeza do futuro, se sentiam mais esperangosas e relataram

um melhor estado geral de saude e QV (67,6 vs 49,6; p <0,01) do que as infelizes.
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Percebe-se que os participantes dos estudos buscam felicidade naquilo ou
naqueles que consideram importantes para as suas vidas, € quando conseguem
desfrutam desta experiéncia, o que contribui para uma melhor QV. Dessa forma,
ressalta-se quao valiosa foi esta sugestéo.

Apos a inclusao das trés perguntas, o instrumento ficou com 28 questdes e foi
submetido a segunda rodada, na qual obteve o percentual de concordancia entre os
especialistas de 74,05%, com coeficiente Kappa de 0,65 e coeficiente de Cronbach
de 0,902. Semelhante a esta pesquisa, estudo de validagdo e construcdo de um
instrumento para avaliar a QV, relacionada a saude bucal, em fibrose submucosa,
obteve coeficiente Kapppa de 0.67 entre os 14 especialistas (GONDIVKAR et al.,
2018).

Tolentino; Bettencourt e Fonseca (2019), no estudo de construgao e validagao
de instrumento para consulta de enfermagem, em ambulatério de quimioterapia de
adultos, também precisou realizar duas rodadas com os experts, pois trés questdes
nao obtiveram indice de validade de conteudo acima de 0,7; mas na segunda rodada,
assim como nesta pesquisa, apresentaram um coeficiente Cronbach satisfatério —
0,83 e a taxa de concordancia de 0,88.

Diferentemente, estudo realizado com o objetivo de construir e validar
instrumento de QV, para mulheres com cancer de mama na Indonésia, teve um
coeficiente de Cronbach de 0,82, na primeira rodada e apds a exclusdo de trés
perguntas, que tiveram o indice de correlagao total baixo, o coeficiente diminuiu para
0,8 (SAPTANINGSIH et al., 2018).

Observa-se, por meio da comparagéao desta pesquisa com demais estudos, que
o instrumento construido, apds a segunda rodada, englobou as variaveis necessarias
para uma avaliagao precisa da qualidade de viver desses pacientes, identificado por
meio do alto valor do coeficiente de Cronbach (0,902) e da validade de conteudo, com
IVC acima de 90% em todas as questdes.

Para verificar se o instrumento teve facil entendimento entre os pacientes, foi
realizado o pré teste com 10 pacientes em quimioterapia paliativa, em que a maioria
foi do sexo masculino e com estadiamento clinico IV, metade casados e 40% com
cancer de pulmao. Estudo realizado na China, aplicado a 20 participantes, sendo que
a maioria eram mulheres, casadas, o cancer mais comum foi o de mama e estagio da
doenca foi IV (XIA et al., 2016).
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O tempo de preenchimento do questionario foi entre cinco e 10 minutos, com
uma média de sete minutos e 30 segundos. O estudo com o objetivo de construir e
validar o instrumento: "Questionario de conhecimentos da doenga para pacientes com
cancer", também contou com 10 pacientes no teste-piloto e obteve como tempo de
resposta, aproximadamente, 15 minutos. Diferentemente desta pesquisa, nao
sugeriram acrescentar perguntas, mas sim retirar devido ao baixo resultado estatistico
(PEREIRA JUNIOR et al., 2018).

Durante o pré-teste, os pacientes sugeriram acrescentar uma pergunta sobre
esperanca. A esperanca ndo possui uma definicdo clara na literatura, por ser abstrata;
porém, muitos autores a caracterizam por desejos orientados para o futuro;
oferecendo possibilidades de reformular e moldar um novo significado; uma atitude de
positividade ou otimismo; um atributo da condicdo humana com principios emocionais
e relacionais; e como resposta a inevitabilidade existencial do sofrimento e da morte
(WOLF et al., 2018).

Avey, Luthans, Jensen (2009), Yuen, Ho e Chan (2014) mostram que a
esperanga forneceu aos pacientes recurso positivo para combater problemas
psicoldgicos como depresséo e ansiedade; e quanto mais alto o nivel de esperanga,
menos sintomas de humor e maior probabilidade de atingir resultados positivos em
relagdo a doenca.

Em um estudo que relacionou a esperangca com QV evidenciou que o0s
pacientes com HIV possuiam desesperanca em relacdo a possibilidade de cura da
doenga (PATRICIO et al., 2019). Entretanto, estudo realizado com mulheres com
cancer de mama avangado, mostrou que a consciéncia da progressao da doencga e a
percepgao dos objetivos do tratamento estavam, significativamente, relacionadas aos
escores de esperanca e otimismo, mas n&o a QV (SOYLU et al., 2016).

Estudo chinés, com o objetivo de avaliar a QV e os efeitos integradores do
apoio social, esperanca e resiliéncia, em pacientes com cancer de bexiga, revelou que
fatores psicoldgicos positivos (esperanga e resiliéncia) desempenharam um papel
significativo na QV (LI et al., 2016).

Acredita-se que, ao descobrir uma doenga avangada, o paciente experiencie a
desesperanga, porém, a maioria dos artigos mostra o contrario. E, além desses
pacientes possuirem esperanca, ela desempenha um papel substancial na prevencao
de comprometimento da QV e foi considerada um recurso psicoldgico e espiritual que
foi benéfico no combate ao cancer (SALEH; BROCKOPP, 2001; HAWRO et al., 2014).
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Identificar as caracteristicas e sentimentos vivenciados por pacientes, com
cancer avancado, € muito importante para planejar e desenvolver intervengdes e
suporte psicossocial, visando garantir uma assisténcia integral e de qualidade.

A populagao-teste, pacientes em quimioterapia paliativa, contou com 59,50%
do sexo feminino; 62% casados; 55,22% com renda entre um e trés salarios minimos;
predominancia de cancer do intestino, seguido de mama, com estadiamento clinico IV
e maioria com metastase hepatica.

Corroborando com os dados do perfil clinico e sociodemografico desta
pesquisa, estudo realizado no Japao com o objetivo de construir e validar um
instrumento de compreensdo sobre QV, em cancer avancado, contou com 405
pacientes, sendo 51% sexo feminino, 77% casados, 77% com metastases, sendo que
o tumor primario mais comum foi no intestino e na mama (MIYASHITA et al., 2015).

Outro estudo com o objetivo de validar o Minneapolis-Manchester Quality of
Life Instrument contou com trés grupos: populacado saudavel, pacientes com cancer
em tratamento e pacientes com cancer que tinham terminado o tratamento. Ao
analisar o perfil sociodemografico dos pacientes com cancer, a maioria eram
mulheres, casadas e os canceres nao hematologicos foram mais comuns em quem
estava em tratamento (BOSWORTH et al., 2018).

Estudo realizado com o objetivo de construir e validar questionario para avaliar
QV de pacientes com cancer bucal, mostrou algumas divergéncias em relacéo ao
perfil sociodemografico, pois 65,3% eram do sexo masculino, 92,5% casados, 23,9%
com cancer de lingua e 93,9% realizaram cirurgia isolada (NIE et al., 2018).

Esta pesquisa, por apresentar quase 60% de pacientes do sexo feminino,
reforgca o que os dados epidemioldgicos apontam, de que a incidéncia de cancer em
mulheres vem aumentando. Quanto ao tipo de cancer mais comum, destacou-se o de
intestino, corroborando com os dados estatisticos de que € um dos canceres que mais
tem aumentado.

Um dos grupos escolhidos para realizar a validagdo de construto foi de
mulheres com NIC, em que 38,46% tinha NIC Il, 43,59% solteiras, 43,57% tinham um
filho e 53,84% recebiam até um salario minimo.

Estudo de tradugdo e validacdo do instrumento FACIT-CD, para a lingua
portuguesa, contou com 20 mulheres para a realizagéo dos pré-testes 1 e 2. A média

de idade no primeiro pré-teste foi de 36,9 anos; 50% com ensino fundamental
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incompleto, 50% com NIC 3. No segundo pré-teste, a média de idade foi de 44,5 anos,
40% ensino fundamental incompleto e 40% NIC 1 (FREGNANI et al., 2017).

Esse mesmo instrumento foi traduzido e validado na Sérvia, com 160 mulheres
diagnosticadas com NIC, 43 (26,9%) tinham les&o de baixo grau e 117 (73,1%) de alto
grau e a idade média das participantes foi de 35,31 anos (KESIC et al., 2018).

O terceiro grupo avaliado foi a populagéo saudavel, em que 51,28% eram do
sexo feminino, 46,15% casadas e solteiras, 53,84% sem filho e 51,28% recebiam de
um a trés salarios minimos. Estudo de Bosworth et al. (2018), citado anteriormente,
também contou com um grupo de populagao saudavel para validagéao do instrumento,
em que 31,8% do sexo masculino e 43,7% solteiros, mostrando semelhanca com esta
pesquisa em relagdo ao sexo e ao estado civil.

A escala construida possui validade de conteudo, boa confiabilidade de
consisténcia interna, com Cronbach igual a 0,752 e também boa validade de construto
entre grupos, pois os escores de qualidade de viver foram melhores para a populagao
saudavel, enquanto que para os pacientes com cancer avangado que experienciaram
sinais e sintomas da doenca e do tratamento apresentaram menor qualidade de viver.

Os pacientes com cancer avangado s6 nao obtiveram menor escore no dominio
social, os demais foram todos baixos, o que representa menor qualidade de viver.
Semelhante a esta pesquisa, estudo realizado com o objetivo de avaliar a QV de
pacientes com cancer avangado, concluiu que a deterioragdo dos escores
relacionados a funcéo fisica contribuiram, significativamente, para a piora da QV geral
(CRAMAROSSA et al., 2013).

Os dominios espiritual e emocional tiveram os maiores escores no grupo de
pacientes com cancer avangado; esses dados corroboram com estudo de Bai et al.
(2014), que revela que sintomas espirituais e emocionais melhoram e estabilizam com
o tempo, ap6s o diagndstico da doencga.

Outro estudo com o objetivo de investigar a relacdo entre saude mental, bem-
estar espiritual e QV entre pacientes com cancer em tratamento quimioterapico,
divulgou que houve uma correlagdo positiva e significativa entre bem-estar espiritual
e saude mental (p = 0,001) e QV (p = 0,01) nessa populacao (ZARE et al., 2019).

O diagndstico de cancer avancado e um tratamento paliativo € algo que
desperta um estado de choque nos pacientes, e percebe-se que uma das formas de
enfrentamento da doencga e até mesmo da morte, esta ligado a fé e a crenca religiosa,

portanto, € importante o profissional de saude conhecer a cultura a qual o paciente



94

pertence, bem como quais estratégias ele pode adotar para proporcionar bem-estar
espiritual e, consequentemente, melhor qualidade de viver.

Em relagcdo ao dominio social, a populacdo de mulheres com NIC teve menor
escore. Esse resultado € compativel a um estudo realizado na China, com um perfil
de mulheres com cancer de colo uterino, em que o escore do dominio social foi de
70,8, enquanto a funcéo fisica foi de 84,3 (THAPA et al., 2018).

O baixo escore no dominio social pode ter sido influenciado pelo baixo nivel
socioecondmico (menor nivel educacional e renda). Nesta pesquisa, a maioria recebia
até um salario minimo; enquanto no estudo de Fregnani et al. (2017), 45% das
mulheres apresentaram baixa escolaridade (ensino fundamental incompleto).

Outro dado analisado foi em relacdo as questdes do instrumento e o valor do
PPS, em que todos os tépicos avaliados, na escala de performance, tiveram p<0,05,
porém, para o item consciéncia, o “dms” ndo foi significativo. Estudo com o objetivo
de avaliar os sintomas e o PPS, de pacientes com cancer, seis meses antes do obito,
evidenciou que a medida que a morte se aproximava, o PPS declinava e os sintomas
aumentavam, principalmente falta de ar, sonoléncia, bem-estar, falta de apetite e
cansaco (SEOW et al., 2011).

Ao considerar que, na pesquisa, os pacientes com PPS <70% tinham menor
qualidade de viver, aumento de sinais e sintomas; e a populagado saudavel possuia
PPS 100% e, consequentemente, melhor qualidade de viver, percebe-se que essas
informagdes corroboram com o estudo de Seow et al. (2011).

Estudo de Prigerson et al. (2015), com o objetivo de avaliar a associacado do
uso da quimioterapia a QV, proxima ao 6bito, e a performance status, identificou que
a quimioterapia paliativa, em pacientes com cancer, em fase final de vida, nao
melhorou a QV, nesta fase, em pacientes com status de desempenho moderado ou
ruim e piorou a QV daqueles com bom desempenho.

Por meio da analise desses dados discutidos, percebe-se que a escala
construida apresentou validade de conteudo e construto, entretanto, seis perguntas
que, quando avaliadas isoladamente entre os grupos, nao apresentaram p < 0,05. No
entanto, uma vez que a exclusado dessas perguntas nao afetaria, significativamente,
no coeficiente de Cronbach e que eram perguntas peculiares para a avaliagdo da
qualidade de viver, além de diferirem dos instrumentos existentes, optou-se por

manté-las.
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No estudo de Saptaningsih et al. (2018), com o objetivo de traduzir e validar um
instrumento para avaliar a QV de mulheres, com cancer de mama na Indonésia, no
quarto teste de validacdo obtiveram questdes relacionadas ao dominio fisico, com o
indice de correlagdo item-total corrigido, menor que 0,3, entretanto, ndo foram
excluidas, pois ndo mudou o valor de alfa Cronbach.

Nesta pesquisa ndo se excluiu nenhuma pergunta apds os testes estatisticos
com os grupos-testes, pois acredita-se que s&o questdes pertinentes para avaliar a
qualidade de viver desses pacientes, conforme identificado na scoping review,
realizada previamente.

Como limitacdo desta pesquisa, destaca-se a n&o utilizacdo do termo
“‘qualidade de morte”, conforme o desejo inicial. Dessa forma, foi adotado o termo
“‘qualidade de viver’, que infelizmente, ndo possui um conceito. Mas vale a pena
reforcar que esse termo foi validado pelos especialistas durante as rodadas. Outro
ponto importante diz respeito a limitacdo, a qual correspondeu a baixa adesao dos
profissionais ndo-enfermeiros para a validagao de conteudo do instrumento.

Ressalta-se que a participagado da populagdo do pré-teste e teste ao convite
para participar da pesquisa foi significante, mas seria interessante se pudéssemos
aplicar este instrumento aos pacientes em quimioterapia paliativa de outras
instituicbes de saude, a fim de abranger-se uma maior diversidade entre os pacientes

(cultural, socioecondmica e protocolos quimioterapicos).
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7 CONCLUSAO

Com o desenvolvimento desta pesquisa metodoldgica foi possivel confirmar a
hipotese desta tese, que foi o de validar o instrumento construido para ser aplicado
aos pacientes, com cancer avangado, que estdo em quimioterapia paliativa.

A construgao deste instrumento foi norteada pela scoping review, que permitiu
identificar os dominios que afetavam a qualidade de viver dos pacientes; entre eles
destaca-se o fisico, o emocional e o espiritual, representado pelos sinais e sintomas
de pacientes em quimioterapia paliativa, como: dor, fadiga, depressédo, ansiedade,
nausea, vdmito, constipacao, neutropenia, perda de apetite e dispneia.

Ademais, o encaminhamento precoce e concomitante ao servigo de CP,
presenca de alguma pessoa querida por perto, satisfagdo com o atendimento e
procura frequente por servicos de urgéncia e emergéncia, foram fatores que
interferiram na qualidade de viver.

Para a validagado de conteudo foi aplicada a Técnica Delphi online com os
especialistas, a qual se mostrou efetiva para esta pesquisa, pois obteve-se consenso
sobre as questdes elencadas na construcao do instrumento. Foram necessarias duas
rodadas para atingir o IVC igual ou superior a 90%, em todas as questdes. Quanto ao
coeficiente de Cronbach, o instrumento apresentou valor de 0,902, representando
uma consisténcia interna quase perfeita e, em relagéo ao percentual de concordancia
entre os especialistas, foi de 74,05%, com coeficiente Kappa de 0,65, considerada
uma concordancia substancial.

Na validagao de construto, optou-se pela técnica entre grupos, portanto, foi
incluido o grupo de pacientes em quimioterapia paliativa, populagdo saudavel e
mulheres com NIC, em que Alpha de Cronbach, para o primeiro grupo, foiigual a 0,752
o que denotou boa fidedignidade para o que se pretendia.

Percebeu-se que, os pacientes em quimioterapia paliativa, possuiam uma pior
qualidade de viver em relacdo aos demais grupos. Esse dado comprovou que o
instrumento construido tem especificidade para avaliar aquilo a que se propde.

Ao comparar os escores dos dominios com 0s grupos, ressalta-se que os
dominios fisico, social e funcional apresentaram p<0,05; e que o social apresentou
escore mais baixo no grupo de mulheres com NIC, o que se associou a baixa renda

familiar, na maioria das mulheres, e ao fato de ndo serem casadas.
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Quando se optou por desmembrar o grupo—teste por classificagdo de PPS,
verificou-se que quanto menor o PPS, menor a qualidade de viver desse paciente,
portanto, inferiu-se que este instrumento pode ser utilizado para a populagdo em
cuidado paliativo ou até mesmo para avaliar a qualidade de morte. Portanto,
recomendam-se novos testes psicométricos para essas populacgdes e finalidades.

Ao elaborar e validar o instrumento citado, contribui para a pratica clinica e
cientifica, pois representa uma ferramenta inovadora a ser empregada para identificar
0s principais sinais e sintomas afetados pelo tratamento, bem como seu impacto na
qualidade de viver. E um instrumento que auxiliara tanto aos profissionais de
enfermagem, quanto de outras areas da saude, a assistir os pacientes de maneira
integral, contribui na implementacao de medidas educativas, bem como na elaboragao
do plano de cuidado individualizado.

Sabe-se que, na pratica clinica, a maioria das vezes o enfoque durante a
quimioterapia paliativa limita-se aos aspectos fisicos, contudo, com um instrumento
validado e factivel a rotina de trabalho, esses pacientes poderdo ser avaliados
integralmente, o que permite que a equipe de enfermagem planeje e elabore

estratégias para contribuir com a melhora da qualidade de viver.
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APENDICE 1 - CARTA CONVITE AOS ESPECIALISTAS

Curitiba, _/_ |
Prezado (a) Sr. (a).

Estamos desenvolvendo no Curso de Pdés-Graduagdo, da Universidade Federal do Parana
(UFPR), o projeto de pesquisa intitulado “Construgéao e validagao de um instrumento para avaliar a
qualidade de viver com cancer avangado em tratamento paliativo”.

Ja foi realizada a construgao do instrumento e este momento consiste na etapa de validagao
dele, a qual sera realizada on-line, por meio do aplicativo Google Docs® e consiste em rodadas, em
que é necessario preencher um questionario que sera enviado junto com o instrumento elaborado, o
qual tem como objetivo avaliar a aparéncia, a aplicabilidade, o conceito, a linguagem e se o contetudo
esta adequado ao que o instrumento se propde a medir.

Informamos que ndo temos o numero de rodadas predeterminadas, pois queremos que o
instrumento tenha um indice de concordancia de 90% entre os especialistas. Destaca-se que a
participagdo na primeira rodada ndo se torna obrigatéria nas demais, sendo livre a desisténcia nas
rodadas subsequentes.

Com os resultados do estudo espera-se que o instrumento atenda aos termos conceituais,
semanticos e idiomaticos, assim como, confiabilidade e estabilidade adequadas.

Dessa forma, solicitamos a sua participagdo em nosso estudo. Caso o (a) sr (a) aceite participar
da pesquisa, o primeiro passo sera a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e em
seguida sera enviado o instrumento elaborado, assim como os questionarios a serem preenchidos.

Nosso contato sera por via eletrbnica, ndo sendo necessaria a sua participagdo em reunides
presenciais ou on line (Skype®, video conferéncia).

Agradecemos, desde ja, a sua disponibilidade e colocamo-nos a disposi¢cao para melhores
esclarecimentos.

Atenciosamente,

Prof. Dra. Luciana Puchalski Kalinke Enf.2 Me. Bruna Eloise Lenhani
Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem
Departamento de Enfermagem Departamento de Enfermagem
Universidade Federal do Parana Universidade Federal do Parana
+55 (41) 3360-3770 +55 (41) 3360-3770
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APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AOS
ESPECIALISTAS

No6s, Luciana Puchalski Kalinke e Bruna Eloise Lenhani, pesquisadoras da Universidade
Federal do Parana, estamos convidando o/a Senhor (a), para participar de uma pesquisa intitulada
“Construcao e validagao de um instrumento para avaliar a qualidade de viver com céancer
avancado em tratamento paliativo”, pois é por meio das pesquisas que ocorrem 0s avangos na area
da Saude e da Enfermagem e sua participagao sera de fundamental importancia.
= Este estudo tem por objetivo construir e validar um instrumento para avaliar a qualidade de
viver de pacientes com cancer, em tratamento quimioterapico paliativo, visando aprimorar a assisténcia
por meio da avaliagdo da qualidade, no fim de vida, em seus diversos dominios apresentados. Esta
pesquisa envolve trés etapas: construgao, avaliagdo por Comité de Especialistas, pré-teste e teste.
Caso aceite fazer parte deste estudo, sua participagao ocorrera na fase de avaliagao pelo comité de
especialistas.

" Sua participagao € voluntaria e consistira em duas partes: a primeira sera a sua caracterizagao,
com variaveis sociodemograficas, profissionais e académicas. A segunda sera a de avaliagao geral dos
itens do instrumento e a proposta do instrumento de avaliagdo da qualidade de viver, em que o (a)
senhor (a) avaliara a aparéncia, a aplicabilidade, o conceito, a linguagem e se o conteudo esta
adequado ao que o instrumento propde-se a medir. Para fazer essas avaliagbes, sera utilizada uma
escala categorica ordinal de quatro pontos, que varia de “ndo adequado” a “muitissimo adequado”. As
duas partes ocorrerdo on-line, por meio de um link do Google Docs®, que vocé recebera por e-mail.
Essas avaliagbes ocorrerao por rodadas, porém, ndo ha uma quantidade definida; pois elas serao
realizadas até o instrumento, que estda sendo avaliado, atingir 90% de concordancia entre os
especialistas.

" E possivel que o (a) senhor (a) experimente algum desconforto, principalmente relacionado ao
tempo gasto para avaliar todas as versdes traduzidas do questionario ou até mesmo com o andamento
das discussdes para o alcance de um consenso geral.

= Alguns riscos relacionados ao estudo podem ser: tempo desperdicado para participagdo nas
avaliagdes do instrumento e constrangimento do participante mediante as discussdes direcionadas
para a obtencédo de um instrumento final.

= O beneficio esperado com essa pesquisa esta na possibilidade de utilizar um instrumento de
avaliacao de sintomas que esteja adequado ao entendimento dos pacientes e profissionais de saude.
Nem sempre vocé sera diretamente beneficiado com o resultado da pesquisa, mas podera contribuir
para o avango cientifico.

" As pesquisadoras Luciana Puchalski Kalinke, Enfermeira, professora da Universidade Federal
do Parana e Bruna Eloise Lenhani, Enfermeira, Doutoranda da Universidade Federal do Parana
poderado ser contatadas pelos telefones (41) 3360-3770 ou (42) 9905-2321, das 13h30min as 17h de
2% a 62 feira, ou pelos e-mails: lucianakalinke@yahoo.com.br e brulenhani@gmail.com, ou poderao ser
contatadas na Av. Pref. Lothario Meissner, 632, 3° andar — Jd Botanico. CEP: 80210-170, Curitiba-PR,
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para esclarecer eventuais duvidas que possa ter e fornecer-lhe as informacgdes que queira, antes,
durante ou depois de encerrado o estudo.

= A sua participacao neste estudo é voluntaria e se vocé nao quiser mais fazer parte da pesquisa
podera desistir a qualquer momento e solicitar que Ihe devolvam o termo de consentimento livre e
esclarecido assinado.

= As informacgdes relacionadas ao estudo poderdo ser conhecidas por pessoas autorizadas:
pesquisadora principal e colaboradora do projeto. No entanto, se qualquer informagéao for divulgada em
relatério ou publicacdo, isso sera feito sob forma codificada, para que a sua identidade seja
preservada e mantida a confidencialidade. Os dados coletados serdo, para fins da pesquisa,
possiveis publicagdes cientificas.

= As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa ndao sao de sua responsabilidade e
pela sua participagéo no estudo vocé nao recebera qualquer valor em dinheiro.

= Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, e sim um coédigo.

" Se vocé tiver duvidas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode contatar
também o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos, do Hospital Erasto Gaertner, pelo telefone
(41) 3361-5271.

Eu li esse termo de consentimento e

compreendi a natureza e o objetivo do estudo do qual concordei em participar. A explicagéo que recebi
menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que sou livre para interromper minha participacao a
qualquer momento sem justificar minha decisdo. Eu concordo, voluntariamente, em participar deste

estudo.

Curitiba, de de

Participante da pesquisa Enf.2 Me. Bruna Eloise Lenhani

Pesquisadora
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APENDICE 3 - QUESTIONARIO DO PERFIL SOCIODEMOGRAFICO -
PROFISSIONAIS E ACADEMICAS.

Nome:

Idade:

Sexo: 1( ) Masculino 2( ) Feminino

Procedente de Curitiba: 1( ) Sim 2( ) Nao.

Nome da cidade:

Estado Civil: 1( ) Casado 2( ) Solteiro 3( ) Viuvo 4( ) Unido Consensual 5( ) Separado
Numero de filhos 1() 1 filho 2( ) 2 a 3 filhos 3( ) mais de 3 filhos

Profissao:

Ha quanto tempo é formado:

Quantos anos de experiéncia pratica na oncologia:

Quantos anos de experiéncia pratica em cuidados paliativos:

Titulagdo: Marque sua maior titulagéo

1( ') graduagéao 2( ) especializagao 3( ) mestrado 4( ) doutorado 5( ) pés-doutorado

Qual a area da titulagao:

Campo de atuagao (se necessario assinalar mais de um item)

1( ) Pesquisa 2( ) Docéncia 3( )Assisténcia
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APENDICE 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AOS
PACIENTES

Nés, Luciana Puchalski Kalinke e Bruna Eloise Lenhani, pesquisadoras da Universidade Federal
do Parana, estamos convidando o/a Senhor (a) para participar de uma pesquisa intitulada “Construgao
e validagdo de um instrumento para avaliar a qualidade de viver com cancer avangado em
tratamento paliativo”, pois é por meio das pesquisas que ocorrem os avangos na area da Saude e da
Enfermagem e sua participacao sera de fundamental importancia.
= Este estudo tem por objetivo construir e validar um instrumento para avaliar a qualidade de
viver de pacientes com cancer, em tratamento quimioterapico paliativo, visando aprimorar a assisténcia
por meio da avaliagdo da qualidade, no fim de vida, em seus diversos dominios apresentados. Esta
pesquisa envolve trés etapas: construgéo, avaliagdo por Comité de Especialistas, pré-teste e teste.
Caso aceite fazer parte deste estudo, sua participagédo ocorrera na fase de pré-teste e teste.

" Sua participagdo € voluntaria e consistira em preencher o questionario sociodemografico e
clinico, bem como, o questionario sobre a compreensdo do instrumento elaborado. Ambos os
questionarios serao preenchidos, pessoalmente, no Hospital Erasto Gaertner.

= Para tanto, apds o término de seu atendimento ambulatorial, vocé sera convidado a participar
desta pesquisa e, caso aceite, sera encaminhado a uma sala de reunido especifica e proxima a este
Ambulatério, com a finalidade de n&o ocorrer interferéncias externas ao ambiente ou de outros
individuos, priorizando a sua privacidade, o seu conforto € a sua disponibilidade de tempo, com
previsdo de duracdo maxima de vinte minutos (20 minutos) para a realizagdo desta etapa. Esta
pesquisa nao resultara em implicagdes no seu atendimento nesta instituigao.

" E possivel que o (a) Senhor(a) experimente algum desconforto, principalmente relacionado ao
tempo gasto para responder a todos os instrumentos e pelo possivel constrangimento mediante as
perguntas apresentadas nos questionarios.

= O beneficio esperado, com esta pesquisa, esta na possibilidade de utilizar um instrumento de
avaliacao de sintomas, que esteja adequado ao entendimento dos pacientes e profissionais de saude.
Nem sempre vocé sera diretamente beneficiado com o resultado da pesquisa, mas podera contribuir
para o avancgo cientifico.

= As pesquisadoras Luciana Puchalski Kalinke, Enfermeira, professora da Universidade Federal
do Parana e Bruna Eloise Lenhani, Enfermeira, doutoranda da Universidade Federal do Parana
poderao ser contatadas pelo telefone (42) 9905-2321, das 13h30min as 17h de 22 a 62 feira, ou pelos
e-mails lucianakalinke@yahoo.com.br e bru_lenhani@hotmail.com, ou poderdo ser contatadas no Av.
Pref. Lothario Meissner, 632, 3° andar — Jd. Botanico. CEP: 80210-170. Curitiba-PR, ou no Hospital
Erasto Gaertner, para esclarecer eventuais duvidas que possa ter e fornecer-lhes as informagdes que
queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo.

= A sua participagéo, neste estudo, é voluntaria e se vocé nao quiser mais fazer parte da pesquisa
podera desistir a qualquer momento e solicitar que Ihe devolvam o termo de consentimento livre e

esclarecido assinado.
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= As informacgdes relacionadas ao estudo poderdo ser conhecidas por pessoas autorizadas:
pesquisadora principal e colaboradora do projeto; e também serdo coletadas do prontuario fisico ou
eletrénico. No entanto, se qualquer informacéao for divulgada em relatério ou publicagéo, isso sera feito
sob forma codificada, para que a sua identidade seja preservada e mantida a confidencialidade.
Os dados coletados serdo para fins da pesquisa, com possiveis publicagdes cientificas.

= As despesas necessarias para realizagao da pesquisa nao sao de sua responsabilidade e pela
sua participagao no estudo vocé nao recebera qualquer valor em dinheiro.

. Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, e, sim, um cédigo.

" Se vocé tiver duvidas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode contatar
também o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP/SD) do Setor de Ciéncias da Saude

da Universidade Federal do Parana, pelo telefone 3360-7259.

Eu li este 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 minha participagao, a
qualquer momento, sem justificar minha decisdo. Eu concordo voluntariamente em participar deste

estudo.

Curitiba, de de

Participante da pesquisa Enf.2 Me. Bruna Eloise Lenhani

Pesquisadora
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APENDICE 5 - PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DOS PACIENTES

Caracterizagdo sociodemografica

Data da coleta: Iniciais do nome:

" Sexo: 1( ) Masculino 2( ) Feminino

" Procedente de Curitiba: 1( ) Sim 2( )Nao

Nome da cidade:

" Esta com familiar/ou acompanhante? 1( ) Sim 2( ) Nao

" Estado civil: 1() Casado 2( ) Solteiro 3( ) Viuvo 4( ) Unido Consensual 5( )Separado
" Numero de filhos 1( ) 1 filho 2() 2 a 3filhos 3( ) mais de 3 filhos

. Profissao:

= Ocupagao:

1( ) Carteira assinada 2( ) Autébnomo 3( )Desempregado 4( ) Estudante 5( ) Do lar 6( JAposentado
" Renda familiar: 1( )Sem renda 2(') Até 1 salario minimo 3( )1 a 3 salarios minimos
4() 4 a 10 salarios minimos 5( ) 10 a 20 salarios minimos 6( ) acima de 20 salarios minimos

" Recebe algum beneficio INSS? 1( ) Nao 2( ) Sim

Se sim, qual: 1( ) Doenga 2( ) Aposentadoria 3( ) Outro:

Caracterizagéao Clinica:

Diagnodstico médico:

Estadiamento clinico:
Metastase: 1( ) Ndo 2( ) Sim. Local:

Data de diagndstico:

Data de inicio de tratamento:

Protocolo quimioterapico seguido:

N o ok~ w0 DN =

Comorbidades: 1( ) Hipertensao Arterial Sistémica 2( ) Diabetes

3( ) Outras. Especificar:

Usa medicacdo: 1( ) Sim 2() Nao
Tabagista: 1() Sim 2( ) Nao
10. Etilista: 1() Sim 2 ()Nao



APENDICE 6 - OPINIAO SOBRE A COMPREENSAO DO INSTRUMENTO

Data: / / . N° =
Vocé compreendeu o significado das perguntas do instrumento?
SIM NAO

Caso responda NAO, por favor, escreva qual foi a pergunta ou palavra que trouxe davidas:
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Vocé considerou facil o preenchimento do instrumento?
SIM NAO

Caso responda NAO, por favor, especifique a dificuldade:

Vocé tem sugestdes para a melhoria deste instrumento? Quais?
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COMPRONMETIMENTO DA QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES EM
QUIMIOTERAPIA PALIATIVA E CUIDADOS PALIATIVOS: SCOPING REVIEW

Bruna Eloise Lenhani®

Dabna Hellen Tomim**

Leonsl dos Santos SHva*™
Luciana de Alcantara Nogueira™™*
Luciana Puchalski Kalinke*****

gvaliar os dominios que compromelem a gualidade de vida de pacenies com clncer avangado em
tralamento quimicteripsco paliativo e cudado paliative, Metodos Trats-se de uma scopimg revew realizada de maco a
maio de 2018, nas bases de dados CINAHL, LILACS, PubMed, Cuiden & na llersture cinzenta ((Google Scholar @

referincias  encontradas nos  ariigos  analisados), uﬁmﬂommnﬁhmwﬂyw
We™,"emofionalcars”, “functional care”,"semual care”, "physical carg”,"socal care”,"cormifor care”, " spintual care”,“paillative
chamoiherapy” e mrmadm-md‘ Fafaaﬁmjﬂmﬂaﬁndamﬂ}dﬂemamddﬁgmpummm
STROBE para eshwdos chservacionss e o CONSORT para os enssos clinicos. Resulsdlos: Os nove arfigos
encontrados ¢ analisados sho intemacionats, publcados entre 2012 ¢ 2016, com boa quabdade melodologica. Os
dominios identificados foram os fisicos, SociEs 8 emocionass; o nemamento hospilalar e local de abilo 580 fatores que
tarmibdm comprometeram a qualidade de vida. Conclusie: o8 padenles &m quinioteraia palativa possuem bana
qualidade de vida. Porém, 8 presen¢a de famiiar & o acompanhamento concomidants com o servico de cuidados
pafiabvos melhoram essa sduagao. A avaliagdo dos pacientes, com enfoque nestes dominios. permie & Enfermagam
pdotar estratégias para malhoraria da qualidede de vida,

Palavras-chaves Qualidade dewda. Cuidados palisfivos. Tratemento fanrmacoldgon. Meoplasias. Enfermagem oncologica.

INTRODUCAD

O cincer avangado & definido como squele
dingrosticado com estadiamento U1 e 1V, gque
nio pode ser curado, porém pode ser ofertado oo
pacienie 2 terapéutica paliativa que tem como
objetivo diminuir smtomas, evitar progressio da
doenga & consoquentemente  melhorar o
qualidade de vida (V) como @ quimioterapia
paliativa. Estimm-se que de 600 mul casos novos
no Brasil 60% tem diagnostico em  estagio
avaengade! ", 3

AQVé deﬂhil.h prela OMS comio a percepido
do individuo sobre sua posigio na vida ¢ no
contexto da culturn e de sistemas de valores nos
quais a pessod vive om relagio aos scus objetivos,
expectativas, padrijes ¢ preocupagdes. O conceito
¢ amplo ¢ abrange & complexidade do construto;
mter-refacions 0 meio ambiente com dominios
emocioral, funciomal,  sexuaml,  fiskeo,  social
canforto e espirinaml™

Com o objetive de aliviar sinais ¢ sintomas
sociais, psweologicos, espirituais ¢ fisicos (como

exemplo: a doe, dispnes; fadips, distarbios do
sofo, himor, nausen ou constipagio), comuns no
clncer pvangado, nlo apressar ou adiar 4 mone ¢
atender a8 necessidades dos pacientes ¢ de sua
familia e, por consequéneia, melthorar a OV destes
pacientes ¢ de scus famaliares, a OMS definio em
1990 ¢ atualizou em 2002 o conceito de cusdados
paliativos (CP)Y,

Ha, mo entanto, muitos pacientes em estigio
avangado da doenga que ndo inicinm os CP, mas o
quimicterapin paliativa, que tem como objetivo a
palugio das complicagbes da doenga, pode ou
mho prolongar a sobievida, retarda o suRginento
de simomas relacionados & patologia e pressupie
g mvelbiora a GV,

Ao comparar o8 CP com a gquimioderapia
paliativa, ha evidéncias de que o wso de
quimicterapis perio do fim da vidn ndo csti
relacionado @ probabilidade de proporcionar
beneficiod”. Portanto, esta sooping revew leve
como ohjetive  avaliar os  dominios  que
comprometenm a QY de pacientes com clneer
avangado em guimicternpia paliativa ¢ cubdado
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palintivi,
METODOLOGLA

Trata-sc de uma sooping review, U Seguil

a8 recomendagdes da Jociea Brices  fnstine
(BRI ¢ utilizou o serdaimo PCC (P -
populagio, C - conceito ¢ © - contexte) parn
orientar a  busca, conforme apresentado  no
Quadro 1.

Quadre L. Desoritores parn cada demento da estrabéyn POC — Curitiba, 2015

I = popmalagiio e vl
= aomeiin Chawlin g fifer " O = st Cooe ™ O Flanctloml Core ™ OB S’ Cave ™ OR. " Pivaical cane " OB
ot o O Ciomgiirt G O " sirinn’ Caare ™
C = conlexto “Prtfiantve chowatherars . “Finliane Core™
Famie ) i £ 201 )

As buscas foram realizadas no periodo de
margo a maie de 2018, em guotro bases de
dados, Cumnlative Index fo Nuesingoandd (ied
Health Litevature (CINAHL), Literatura Latino-
Americane ¢ do Carbe em Ciéncios da Sadde
(LILACS),  National  Litvery. of  Medicine
{Pubtided), Base de dadis da Fumdacion ndex -
Esparie (Cuiden). além de artigos enconfrados
por meie de busca manual na literatura cinzenta,

como  busca livre no  Goople  Scholar ¢
referéneias apresentadas nos artigos analizados.

Os descritores adtados  para busca foram
selocionados por melo do DeC'S {deseritores em
ciéneins  do salde) e MeSH  (Madical
Subjectfleadings). bem como os ndo comrolados
(Quadro 1) O Quadro 2 apresenta as estrilgiog
de busca utilizadas,

Qruadire L. Estrabigia e busca s bases didados — Cuntib, 2008

LILACS ¢ Cusden:

“pallistive oore™ AND “giadity of fife™ CR emetiory coe” OR “fimcional oee” OF e ore” OR “pdeion’ oo R “ocial

e~ O o
Pl ¢ CTNAHL:

et cury G ol core ~ ANTY “pollattoe chomtburagne AN oo isbsrood

“palfictve core ™ AND *guealivy of e AND “palimtive cheamtbergm: " AND " ameer sl

oo O st 3601 K}

Os critérios de  inchusio  forom:  idioma
{portugués, espanbol, inglés o italisno); artigos
publicades no periodo de 2002 até janeiro de
2018 (o pno de 2002 for  estabelecido
considerando o ano gue foi definido o novo
conceite de CP) assim como o5 ifens do
acrdnimo POC, Participantes: pacienies mutores
de |8 anos com cincer avangado; Conceito;
aspectos fisicos como: controle da dor, dispnen,
fivchign, andrexio: aspectos psicologicos, socins,
funcionas,  depressio e ansiedade Contexto:
quimioterapin paliativa ¢ CP,

Esta revisio considerou ensaios controlados
randomizados ¢ o modomizados, coores
Prospectivos @ refrospectivs,  cosos-contrele,
amaliticos iransversais, series de casos, relatos de
casos individeans e estudos descritivos
transversais.

A selegio dos estudos foi realiznds por dods
pesquisadores  de  forma  independente  com
insergiio de um lerceiro para reunido de consenso
quandn houve discorddncia, Mo primeir etapa
verificou-se, o puriir dos titubos ¢ resumos dos
estudos obtidos pela estratégin de busca, sc estes
contemplavam o5 oritérics  de inclusdo e

exclusfio, Parm os incluidos fol adotado um
formulario com dados reforentes & identificacio
do estudo (tipo de revista, ano de publicagio,
autores, paisk, meétodo: partculardades dos
participantes, O dados fomm enalisades  de
forma deseritiva,

Parm avaliar a qualidade dos estudos incluidos
foram utilizados os instrumentos Streng the ming
Hre HReporting of Obserational  Studies o
Epidemiclogy  (STROBE)  para estudos

observacionaes ¢ o Comsolidated Stamdardys of

Repovtimg Trials (CONSORT) parn o8 enssos
clinicos.

Para o avaliagio por meio do STROBE, cada
um dos 22 critérices recebeu pontuagio de 0 & 1
{0} - nio descrito e | - desenito), Na ovaliagio
sepundo o emmeinde CONSORT, composto por
25 itens, a pontusgin for realizada considerndo
0 - nifo deserito, 1 - deserito. A pontuagio total
foi transformada om percentzal para  melhor
avalinr o3 artiges. Foram considerados como boa
qualidade 0s artigos que atingiram wim percentual
superior a T0%a

RESULTADMMS
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i) da vida diz [

A busca imkcinl totalizoo 234 estudos,
somados @ trés artigos encontrados pela busca
manual; apis o exclusio de artigos duplicados ¢
que nio atendinm sos critérios de inclusio, a

compasigio final para a scopingeevien fol de

@ cultades i R I

nove artigos. A ilustragiio do sclecio dos arigos
seguit o métode PRISMA, —Preferred Reporting
ftems jor Syxtematic Reviewy And Meta-Analvies
(FIGURA 11

Estudos identificados nas bases do Amtigod encontrados pela  busca
dados: (n=234) manual-
. LILACS (8); Cunden (T7);, Lasta de referéncaa (n=d)
Pubhded (122} CINAHL (25)
R I
— N* de arisgos apos exchur os duphicados
{n =235}

Selegio

Artigos selecionados Artigos exchados
{a=235) & {n = 205)
E=
° de artipos completos N* de artigos completos exchedos.
avaliados para 3 {"':'f_;i]
g = Estudos Qualdtativos
mgiaiiads (2 =30} 2= Armigos de revisio
2= Protocolos de estudo
15 = ndo atendizm os cbjetrvos do
estudo
— Artigos inchidos para
[ anilise
n=9)

3_

Figura | - Fhowogramea du selogio dos artiges
Fue: € mabor |20 B}

- Caraclerizacio dos estudos

Dos move amiges seleciomdes pam a revisho
observiram-se publicigies entre os anos de 2006 a
2016, sendo que nos ancs de 2014 ¢ 2015 foram
publicados irds artigos, Todos s armigos ncluidos
foram publicados em revistas intormacionais. enre
elas Jonrmal of Patn ond Svmptem Meanagoement,
Cancer, BMC PallintiveCare, Sournal of Climical
Chcofogy, Supportive Care in Cancer,  Sritish

Medical Jonrnal e Avchives of Infernal Medicing,
destas. dor who o exelusives da oncolosin ou de
CP. O destaque foi pare a Suppaoriie Care i
Cancer, com foco parn rtemento paliative, que
Ve trés amgos.

O Quadro 3 apresenn metodologia, ohjetive,
bem como o andlise metodologica dos artigos.

Para o discussio emerginam irés categoris;
diminios gue mterforem no (Y principais cousas
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4 Tarmin Siva

de intermamento & local di dhito e sua relacio com aVv.

MLFW&MW!MINMM revisdio — Cuntiba, 2008,

A Ammeira Rovaliads Anilic metabubgs
v bl hl'-I-
e e mls o
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« 1413 paticipamam (27 (4% v I8 [T 1= 008, Anilis

i grupen commle. il C {

Ad | Comnrield | Desevitnn Avabar o valoe prednivo AT pacene oo iy it LA M i o versm melhor O
el al, AT s ¢ durme 3 cAncer menores mnkormss | veem elicicid no rmames s,
A00H; spmmsivrapn, da OV o s s P w=m alivio nis Fuhigm v apetiin
Ademzniba corps e smioms, T R, melhor forglo sooal, mwocional ¢ cogrdive. Andlise

rrml,dul.riEp Kb 3%

AS ] Wriphi o Ceonaciomal, | Desermemar s o 350 mackmivs B uso o quemioteramie fo associmdn o mEones s
ul., J04; prospestivi, e de adtubos oom cineey | ile mssusiaglo cardiepul monar. ventlagie mesinica,
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longitwdimal. relaciommdos o doesg, OV | ovaade penda ke apetile & bom-eaar prepudicado fomm o
£ 1 eeeossinlede de CP. SUROMas mais inohemdi mensrmd pela ESAS. 44
dam 31 (Bo®%) conmlms inicmise |07 {T8% ) dos | &5
luwlnlrl- resulimrem g miervenglion di O, sendo as
i Frogs 3 no usn e medicago opeaons im
lasanie ¢ o sconscbamgiin de dicts, Andbos
_ inetsdol G [ e
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meelhir V. O canin apdin el igiim & com ms bom
izl ot et gt ool i npvesentaram melhir
A o fimoda vida, As mores em Boapiims ou LT
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Lspenadi: (Y = qualidade de vida; C7 = aschdos paliatives; 1T = unidnde de teropin amonsisg

DISCUSSAD

devido a0 auments de casos novos desde o
dingnistico da doemga. Pamn estes pocientes pode
O chncer avangado tem causado preocupagio ser ofertado o tratamenio  palistivo, como a

Ciant Ciad Saude 2019 Jar-Mar 18(1) e43078




128
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Comprometimento da qualidade do vids de paclentes em quinioterapia pallativa e cuidados pallatives: Scaping Rinew

quimicterapia ¢ o5 CP exclusivos ou associados ao
tratmmento quum'n'tuipicn"'u‘.

Mestn scopingreview percebe-se que o énfise
ne tipo de estudo & pam os observacionais, que
descrevemn uma variedade  de  fendmenos
relacionados: & emdtica, e tveram  pco  de
publicagio na Gltima década’™; também destacam
que pars realizar pesquisss com oulros métodos
precisa da mofivagho dos pacientes para confinuar
b o final do periodo da coletn, e is50 4s veres nio
ocorre devido ao declinio clinko gque o mesmo
ipresenta.

Motou-se que o integracio de CF em tratamento
oncoligico tem sido recomendada para pacientes
com cincer avangado. As publicagoes relacionadns
0 Temil 58 COncentram em revisls miermicionis
cupo idioma nglés ¢ predominante. porém sSlo
todas  da  drea, possibilitonde o acesso aos
profizsmomis. que atuam neln, Obsarvo-se que ndo
houve publicagio  brasileira, isto  denots
possivclmente, quando comparado com  owros
paises, que o fema & recente no Brosil e que a
plicabilidnde das politicas sobre CP ainda &
insipiente’'

O pacicnics com cincer avamngado recehem
uma atengio especial em releciio & sun OV, em
vitude  do cargn  de  sintomas gue podem
desenvolver devido 4 doenga @ou tratamenio
alterando sun qualidede de vida, Neste estudo os
cilegorins  que  amergiram  afifmarm  esti
condgino,

- Domindos gquoe interferem ne gqualidade de
viver

Os  prtigos  selecionados  apontam  gque o
presenga de sintomas decorrentes da quimioterapin
palitiva interfere na V. Os ortigos A4, AS, AK ¢
A% destacaram  que 03 Sinfomas  que  Imais
seomelem o8 pactenies em guimicierap paliotive
sdo dor, fadign, msdnia, depressdio, perda do
apetite, dispnein, constipagio. museas ¢ vimitos,
ol g, apresenfam  comprometimento  dos
dominios fisices ¢ ecmociomis  Além  desses
dominios observados nesta revisdo, cstudo ' que
wvalion o QY de mulherss com cincer de mama
o iratamento quimiulu‘épicn apontou  gque oS
principats  dominios  afetados  foram  social
cognitive ¢ sexual.

(s artigos: A4, AR ¢ AD mostraram que ao

progredir o doengs,  mesmo em atamento

quimicteriipico, o5 sintomas piorarm. De forma
semelhante, estudo observacional identificon que
ma tltima semona de vide, além de wpresentarem
mais sintemes o imensidade dos mesmos aumenta.
Entre os principais sinals ¢ sinomas, destacam-se
dor, miusen, ansiedade, depressao, falia de ar,
sonoléncia, bem-estar, perda de apetife ¢ cansago,
sendo o intensidade entre moderada e severa'™ "

O artigo A mostrou que pacientes com cincer
avangado que reccheram CP prococemente tivernm
umiz Y melhor do que o8 pacienies quc tiverim
acesso o estes cuidados iardimmenie. Corroborando
com cste resultado, estude’'” realizado no China
com pacientes com cincer de pulmdo pegquenns
cetulzs svancadn, evidenciou que os sintomas com
maiores infensidodes forum dispnen, anorexia
perda de peso, o5 quais afetavam negativamente a
V. levando os autores a concluirem que o ideal
para esles pacientes ¢ acompanhamento precoce ou
exclusiv em CT.

s artigns A4, AR ¢ A9 destacam que o
dominio espintual compromete a V. Estudo
realizndn mos  Fstados  Unidos'™, com 396
pacientes, evidenciou gque pacientes com  bom
eontrole de sintomas, boa interagio com 4 equipe
de saide ¢ que recebiam algum tipo de cuidado
religioso. oo espritual reportaram  melhor QW
Aanad, refirgam que a reducio da ansiedade do
paciente ajuds & melhorar a OV o final da vida''™,
Meste  dentido, wm  estudo  de  meta<indlise
cofstaton que associar medidas de suporte
religioso e espiritual independentemente do tipo e
esthgio da doenca, além de melhorar o bem-estar
espiritual ¢ o QV, reduz os sintomas ansioses,
depressivos ea desesperanga’ ™,

Mesta categoria pode-se evidencior que a QV de
pacicnies com cancer avangado ¢ methor quando
el tem neesso oos CP precocemente ou quindo ele
¢ palizade concomitdemente @ Iratamenio
quimioteripico palistive,

= Internamente hospitalar ¢ a qualidede de
wiver

Os artiges Al, A2, A3 ¢ AS shordam que o
inernsmento om ambiente hospitaler piora a QY
de pa:::i:ntﬁ com cancer avangado ¢ gue os
pacientes gue recebem  quimioterapia  paliativa
apresentam tendéncia maior de ficarem intermados,
Ressalta-se que o trmtamento desencadeis diversos
efeitos. colaternis, olguns sem  melhorn  com
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medicagdes, coma por exemplo neutropenia febril
¢ msuficiénem renal, assim como  apresentim
simomas mal  controfudes . relacionados @
progressio de doenga, Estas condighes,
possivelmente, por 51 50 §a ploram as condigies de
viver dos pacientes.

Mum cstudo realizado na Repdblica Teheca,
com o objetive de avalinr a QV duranmte 2
internagio hospitalar de pacientes com cincer
avangado ¢ identificar os fatores de protecio para
melhora da OV, apontou que a hospiinlizagio
durante estagio avangade da doenga & angustiante
para pacientes e que d OV se deteriona durante a
permandncia  no hospatal.  Mostrou gque os
preditores gque influenciarm negativamente forom:
vivenciss de novas emogdes, ser do sexo femiinino,
fer idade superior o 75 anos; enquanto que fatores
de protegio foram: Performance Statis Karnofoky
no inicio da intermacio maior que G0, me
de acompanhante ¢ auséncia de depressiol '™,

Estudo realimdo na Cabforma, com o objetive
de avaliar s eventos mdversos em pacientes com
cincer de mamn metastitico e impacto clinico
destes o regime de guimotenapia, wentifoou que
de 1682 nmulheres  ovalodes, 909 (54%a)
Apresentranm evenios adiversos, Cenmiey
consequéneta destes, 121 mulheres necessitaram de
inermacio hospitalar com permanéncia de rés ou
mais dins, impactando negativamente na (Y %,

Os artigos Al, A3, AS e AT referem quea QW
¢ pior em pacicnics com cdncer avangado que
permanecem na inkdade de terapia intersiva (LITI),
0 A3, cspecificamente, refere que os pacicntes que
recebemn CF precocemente permuanecem  menos
tempo s UTL

Na Colifbrmos,.  estudo reahawde com 59
pacientes  com  chocer de mEma  meastice
constatou gque 38 delas foram a dhito, porém dados
sobre o tmtamento s0 cstavam disponiveis nos
proniudrios de |8 delas, sendo possivel identificar
que cimeo (27,8%) receberam quimioterapia nas
ultimas duas semamas de vida; nenhuma delas
permanceeu na UT] nos altimes 30 dias de vids e
13 (72.2%) foram encaominhedes ahospices o
tveram  melhor QY por  apresentar  menor
imternamenta™",

0 estudo realizode na Flonda destacn gue a OV
de paciemes com clincer avangado é melhor em
haspicesdo gue em hospitais, pelo fato doles terem
muior contate com pessons queridas, necdberem
assisténcia de wma cquipe multidisciplinar, ndo

sofrerem intorvengOcs agressivas gue VISEM ao
profongimento da vido, além do fato de geralmente
serem locais pronimos dnatureza’™",

= Laseal div ihito o a qualidade de viver,

O fato da OV ser influenciads pelo local de
Obito dos pacientes com clncer avancado fiol
apomiado nos artigns A2, A3, AS e AT. sendo
contatade que os pacientes que evoluem o 6bito no
domicilio ou que escolhem o lugar onde guerem
menrer apresentam melhor OV do que aqueles que
evoluem para obito em ambientes hospitalares.
Corroborands  com  estes dados,  esmudo
retrospective realiado po Jupdo com cuidadores
familiares concluin que o8 paciéntes que evoluirm
a0 dbito em domicilio tinham melbor OV do que
aqueles em ambiente hospitalar'™'

Mo estudio realizado no Egito, com o objetivo
de identificer o local de preferéncia pam meorrer,
evidencion gue pacientes com cancer avangado e
seus cuidadores familinres preferem que o muore
ocorra em domueibio,  93% e 900,
respecliviinenle Gambem comstatol gue quanto
por a performance stafiy do paciente ¢ se o
cubdador familiar possukr emprego, o desejo ¢ que
o local de morrer  sejn o hospital,
consequentemede, menor a  possibilidade  de
seompanhar em um servigo de CP, maior o
intensidade dos sintomas e menor a QW ",

Estudo epidemiologice realizado nos Estados
Unidos referénte aos dbilos por cincer no perfodo
de 1999 a 2015 constatou que 8 proporgio de
obitos hospitalares cow de 36,6% para 24.6%; o5
obitos domiciliares ¢ em fospice aumentaram, de
38.4% para 42,6% ¢ 0 a 14%, respectivamente™,
O autores™ atrfbuem esta mudangs estatistica ao
aumento de pacicnies aos servigos de CP

Em contmposto, cstudo que analisou o local da
totalidade dos dbites ecorridos em um municipio
de grande porte no sul do Brasit no periods de
1996 a 2000 constatou que as neoplasias foram a
causa que mais contribuiu para o crescimento de
obitos hospitalares nos aktimos 5 anos - cerea de
8226 destes dbites foram no ambiente hospitalar, ¢
o8 awtores coneluiram gque os fatores limitantes
pary Obitos  dosmciliores  foran:  poucas  visilas
médicas, a baixa disponibilidede de equipe de
suporte domiciliar ¢ o aceifagio dos Mmiliores'™,

Revisio sistenmeitics apants gae pari o obito do
pacienic ocomer om casa, primeiro cle precisn
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oa oo wida do an @ cuidados : Scoping Rieview T

desejar isto, nio pode viver sozinha, & necessario
ter ums oquipe de OF ¢ um cuidador com
habilidades de enfrentamento a0 Obite™, Nos
Estados Unidos, mais de 90% dos adultos afirm m
que prefercm meaTer om casa, porem, menos de
5% dus mortes ocorrem  em casa. Muios
pacientes com cancer avangado sio hospit lizados,
submetidos & intervengdes de ratamento meficazes
que diminuem sua OV ¢ morrem no- hospital com
varios sinfomas angustiantes'"

Apesar de estudos relacionarem o local da
mrorte com OV, b autores™ que citam que o cste
pode mio ser um bom indicador para QV, uma vez
que esta & determinada por multiplos fatores e,
portanto, depende de circunstineias individuas,

CONCLUSAO

Fsia revisio mostrou um deficl em estudos
navionais oom esta femiatici, tlver pelo o de CF

recchbem CF precocemente exXperimentam menor
infensidede  de  sintomzs ¢ consequentemcnte
melhor OV,

O sHWis & sinkomas gque mais afeam o paciente
em quimioterapia  polistiva sdo  dor,  fadiga,
depressio, ansiechde, nseEs, VOITLoE,
constipagio, neutropenia, perda do apetite, :Iis.pn.c-in
e espiritualidade, Consequentemente, o dominios
mais afctados sio fisico, emocional ¢ cspiritual. De
acordo com o5 estudos mmchiidos na revisio a
presengn de  familir,  scompanhamento
coicamilante de um servigo de CP, procura pelo
pronte atendimento e mtermamentos, sio fbiores
que podem afetar a OV dos pacientes com cineer
avangadoe em QT palintiva.

Esta pesquisa ¢ relevanie para a Enfermagem.
pois comtribui para avaliscio destes pacientes, com
enfoque  mos  dominics  comprometidos  pela
quimicterapin palistive, e permute  adotar
estratéping pam minimizi-los e, consequentemente.

s61 um assumto. recente no Brasil, comparado a
outros paises. [dentificou que os pacientes que

melforar a qualidade de vida,

LIFE QUALITY ASSESSMENT OF PATIENTS IN PALLIATIVE CHEMOTHERAPY AND
PALLIATIVE CARE: SCOPING REVIEW

Objective: evaluste the domains thet compromise fhe guality of He of patenis wih advenced cencer n palliative
chamotharapy and pallialhve cafe. Mebhodt This 5 a scoping roview conducied from Blarch la May 2018 in the
databases CINAHL, LILACS, PubMed, Culdan and in the gray Merature (Google Scholar and references found in the
ertiches analyzed), using the descriptors “palliative care”, ‘gualiy of Nfe, "emctional care”, “funclional care”, “sexual
care”, “physical cara’, “social care”, “comfort care”, “spirfual care”, “palliative chemolherapy” and “advanced cancar”
Mathodoiogical quality evaluation was done by using the STROBE insbrumant for cbsarvational studies and CONSORT
for climical rials. Resubt Thie nina aricles found and analyz2ed are international, publshed betwesn 2012 and 2018, with
good methodological qualiy. Tha domains identiisd were physical, social and amotional, hospitalization and place of
death ars factors thal sles compromised he queity of Me, || & concluded (hat the pationls in palative chsmotharapy
have low qualily of We. Conclusbom: However, the presence of family mambers and the concomitant companion with the
paliative care service impooves this siuation. The avalustion of the palients, focusing on these domains, allows Muraing
to adopl strstegies o improve tha qualily of I

Meywonds: Quality of e Pallialive care. Drug nerapy. Neopasms. Oncology nursing

COMPROMETIMIENTO DE LA CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES EN QUIMIOTERAPIA
PALIATIVA Y CUIDADOS PALIATIVOS: SCOPING REVIEW

Ohjeliver svabier ks dominics que compramelon |a calded do vida de paclonbes con chncer avanzado on ralamionio de
guimioterapia palative v cuidado paliatvo. Mslodos: se irela 08 una scopng review ealPada de marzo 8 mayo de 2018, en las
hases de datos CNAHL, LILACS, PubMed, Cudan v an la lterebura grs (Googie Scholar y rederancias ancontradas en los articulos.
on plizados), uilzando los disoripbones “palinfie cond”, “gually of B, “amabonal car”, “functional cane”, sl care”, “phyical cane”,
“social cAreT, “ComieT can’, “spiiual care”, “pelisive chematherag)” i "cancer advanced”. Fus resizads evaluacion de |8 calidad
melodoibgica por medio del nstumenta STROBE para estudics observacionales v of CONSORT para los ensayos chinioos,
Resultados: |os nueve articulcs enconfrados v enalzados son niemaconales, publicados entre 2012 y 2018, con buena calidad
metodokgica. Los dominios identificados Tuenon los feicos, socides y emocionaies, |8 hosplaizacan v lugar de Talecimiento. son
factores que iemblén comprometeron kA caldad de vida, Concluskiee los pacienies an quimickerspsa pallaliva possen baja caldad de
wida Sin ambarpo, |a presencia de familer v &l acompa’iamiento concomilants con & senvicio de cudedos palalivos meoran esta
shuseitn. La evaluacin de ks pasente, con enfogue en sstos Amilos, permle que s Enfermena sdepte ealrelagins pora b mejers
da la caldad de vida
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DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.419.914

Apresentacao do Projeto:

Introducao:

O cancer, também denominado neoplasia maligna, &€ um conjunto de doengas que tem como base
mutagoes genéticas que ocasionam proliferagao anormal das células, que foge parcial ou totalmente do
controle do organismo e tende & autonomia e a perpetuacao, com efeitos agressivos sobre o homem (DENG
et al, 2014).As causas do cAncer sao variadas, podendo ser externas ou internas ao organismo e ainda
associadas. As causas externas correspondem aos habitos adquiridos pela sociedade como uso de dlcool,
clgarros; exposicao a produtos quimicos; radiacio solar, virus (hepatite B, papilomavirus humano - HPV,
entre outros). Enquanto as causas internas estao relacionadas com a forma do corpo humano se defender
aos fatores extermnos, e geralmente sao geneticamente pré-determinadas (PRADO, 2014).0Observa-se em
relacdo ao cancer, que o diagndstico tardio, diminul as chances de cura, portanto, nestes casos ha a
necessidade de cuidados centrado no alivio dos sinais e sintomas destes pacientes, bem como apoio aos
seus famillares, proporcionando bem-estar fisico, psiquico, espiritual e, sobretudo, preparc do paciente para
uma morte digna; este cuidado pode ser ofertado pelos servigos de cuidados paliativos (DIAMENTE,
2007).Quanto ac diagndstico avangado da doenga, considera-se como principais fatores de risco a
dificuldade ao acesso aos servicos de sadde; fatores socioeconémicos e demograficos; raca e das
disparidades culturals; e auséncia de sintomas especificos (WANG; LUO; MCLAFFERTY, 2010). Considera-
se cancer avangado casos em que doenca nao respondeu a
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terapéutica curativa; casos de diagnéstico tardio com estadio clinico IV, E considerado aquele que nédo pode
ser curado, mas pode ser tratado, Isso evita a sua progresséo, reduz o tamanho do tumor, alivia os sintomas
e ajuda a pessoa a viver mais (ACS, 2014). Para Felippu et al (2016) quanto maicr o tempo para a
confirmacao diagndstica e o inicio do tratamento, maior o risco de progressao tumoral e do estadiamento
clinico, sendo a terapéutica necessaria mais agressiva e o prognostico pior. Estima-se que cerca de 20
milhdes de pessoas ainda morrem sem acesso a assisténcla que poderia minimizar seu sofrimento e os
sinais e sintomas de suas doencas e também do tratamento paliative (EIU, 2010).Para Carvalho, Araujo e
MNobrega (2008), para atender as demandas de cuidados advindas da pessoa com cancer em fase
avancada, além dos tratamentos sintomaticos, podem ser empregadas cirurgia, radioterapia, e
quimiocterapia, todas com finalidade paliativa.As escolhas de tfratamento para cancer avancado dependem
da localizacao do tumor primario e das suas metastases. Como regra geral, o cancer metastatico necessita
de terapia sistémica como quimioterapia ou terapia hormonal. A terapia sistémica & um tratamento via oral
ou endovenosa que atinge as células cancerosas em todo o corpo. As terapias locais, como cirurgia ou
radiacao, afetam apenas certas partes do corpo. Ainda assim, eles também podem ser necessarios para
ajudar a prevenir ou aliviar certos sintomas. O ideal & gue estes tratamento sejam oferfados concomitante ao
cuidado paliativo (ACS, 2017).A quimicterapia paliativa nao tem como objetivo a cura, mas a paliacao das
consequéncias da doenga. Pode ou nao prolongar a sobrevida. Retarda o surgimento de sintomas, melhora
a qualidade de vida (QV) e & indicada para tumores metastaticos em geral. Estudos internacionais alegam
que o uso da quimicterapia paliativa é vista como agressiva e que interfere na qualidade de fim de vida dos
pacientes com céncer. Porém, no estudo realizado pela Universidade de Medicina de Carolina do Norte,
Estados Unidos, mostrou gue existem casos em gue a quimicterapia paliativa & necessaria, principalmente
para minimizar algum sintoma determinado, e consequentemente contribulr para qualidade e dignidade até o
fim de vida, ou seja ter uma morte digna.A cirurgia ndo & usada frequentemente em cancer avancado,
somente em situagdes especificas, como para aliviar sintomas e melhorar a vida do paciente (exempio:
jejunostomia, colostomia); para hemostasia; controle de fratura e descompressao medular (ACS, 2017). A
radioterapia paliativa é um tratamento a curto ou longo prazo, que busca a remissdo de sintomas para
diminuir o sangramento, aliviar a dor, obstrucdes e compressio neurcldgica, levando a uma melhora da QV
do paciente. Entretanto, este tratamento possui efeitos colaterals, entre eles: alopecia, mucosite,
radiodermite, disfagia, odinofagia, fibrose, diarreia, distria, hemataria, entre outros, gue interferem na
qualidade de vida.Apesar dos objetivos destes tratamentos paliatives, seu uso ainda permanece

controverso, ao considerar o conforto do
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paciente; pois os riscos destes tratamentos podem ser maiores gue seus beneficios gue,
consequentemente, afetam a qualidade de vida (QV) (SCUZA; SIMAQ; LIMA, 2011). Qualidade de vida é a
percepcao do individuo de sua posigdo na vida e no contexto da cultura e de sistemas de valores nos quais
a pessoa vive em relacao aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. O conceito € amplo e
abrange a complexidade do construto; inter-relaciona o meio ambiente com aspectos fisicos, psicologicos,
nivel de independéncia, relagdes sociais e crencas pessecais (OMS,2005).5abe-se que estes tratamentos
tém repercussdes negativas QV do paciente, ha descrigdes gue vao desde leves a graves efeltos colaterais
sofridos, entre eles: dor intensa, sangramento, caguexia, fadiga, constipagdo ou diarreia, imunodeficiéncia,
problemas psicologicos, disturbios do sono, nauseas, vomitos, problemas respiratdrios, cardioldgicos,
impacto na imagem pessoal, dificuldade para realizar as atividades de vida diarias, entre outros (FONSECA
et al., 2015; PARK; CHUNG; LEE, 2016). Desta forma, procuram mais vezes aos pronto-atendimentos;
apresentam aumento no nimero de internacdes, de procedimentos invasivos e também diminuem a chance
de receberem culdados paliativos (DALAL; BRUERA, 2017).Para que se possa contribuir com a QV dos
pacientes com cancer avancado, os cuidados de salde devem ser prestados de mode correto, portanto,
uma avallagao minunciosa, permite a identificacdo dos sintomas e, posteriormente, a formulagao de
estratégias eficazes (KRIKORIAN; ROMAN, 2014). Para isto, as aplicacdes de instrumentos validados na
pacientes auxiliam na melhor avaliagcio e possibilitam um cuidado diferenciado a cada paciente (LEE et al.,
2014; GUSTAFSON et al., 2013).Existem Iinstrumentos para avaliar a gqualidade de vida, porém ha uma
lacuna entre eles, pois a maioria enfoca os dominicos fisicos e emocionais. Portanto, a propesta de
construgdo de um instrumento @ diminuir esta lacuna existente contemplando fatores fisicos, sociais,
emocionais, funcionais, religiosos, acesso aos medicamentos necessarios, acesso ao cuidado paliativo e
presenca de pessoas queridas proximas.Desta forma o objetive desta pesquisa e “Construir e validar

instrumento para avaliar a qualidade de viver de pacientes com cancer avangado em tratamento paliativo™.
Hipotese: Esta pesquisa nao trabalha com hipdtese, devido o método escolhido.

Metodologia:

Trata-se de uma pesquisa metodologica de abordagem quantitativa. A primeira etapa consiste na

construgdo do instrumento; segunda etapa € conhecida como etapa de validagao pelos especialistas
selecionados e a terceira etapa corresponde a aplicagdo do instrumento a populacao-
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meta. Para primeira etapa nao é necessario participante, pols ela sera elaborada pela propria pesquisadora -
por meio da revisdo sistematica. 2% elapa: para compor o comité de especialista, serdao convidados, via
email, dez profissionals de saude gue atuam em servigos de referéncia em oncologia, tratamento paliativo
ou na docéncia; também sera solicitado para gue cada especialista indique mais um participante; técnica
conhecida como bola de neve. A terceira etapa consiste em verificar se os itens do instrumento sao
inteligiveis para a populacdo-meta; primeire sera realizado o pré-teste e depois o teste; ambos contardo com
paclentes oncolégicos em tratamento paliative quimioterdpico no Hospital Erasto Gaertner, estadio IV,
maiores de 18 anos, com Performance Palliative Status 40% e ambos os sexos. Para o pré-teste serao
cinco participantes e para o teste nao esta determinado, pois sera calculado com base no nimero de itens
que o instrumento tera; que deve ser entre cinco a dez participantes por item do instrumento. A analise de
dados se dara por meio: No questionario de julgamento a analise ocorrera pelo indice de Validade de
Conteddo (IVC) para cada questdo; a confiabilidade do questionario de julgamento aplicado aos
especialistas fol mensurada por meio do teste de Cronbach e valores acima de 0,7 serdo considerados
adequados; Para analisar se houve divergéncia entre as respostas dos especialistas de acordo com as
caracteristicas dos grupos de interesse serd realizado o teste exato de Fisher e valores de p <0,05 serdo
adotados para indicar significancia estatistica.A analise sera realizada por profissional estatistico, os
resultados da etapa de validacdc serdo organizados em graficos e tabelas com auxilio do programa
Microsoft Excel®, versao 2007, e software Statistical Package for Social Sciences (SPSS) versdo 19.0.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
“Construir e validar instrumento para avaliar a qualidade de viver de pacientes com cancer avangcado em

tratamento paliativo”.

Objetivo Secundario:
- Caracterizar perfil sociodemografico e clinico dos pacientes com cancer avangado em tratamento paliativo.

- Caracterizar perfil sociodemografico dos profissionais de salde (especialistas).

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O risco que a pesquisa apresenta € o paciente desconforto, principalmente relacionado ao tempo gasto para
responder todos os instrumentos e pelo possivel constrangimento mediante as
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perguntas apresentadas nos questionarios.

Beneficios:

O instrumento facilitara a avaliagdo de sintomas e situagbes que afetam a qualidade de vida dos pacientes
em tratamento quimioterdpico paliativo; portanto, contribuird para melhorar o planejamento da assisténcia
destes pacientes; manejar os sintomas de forma correta e consequentemente proporcionar uma melhor

qualidade de viver.

Comentarios e Consideractes sobre a Pesquisa:

Para este projeto nada consta.

Conslderacdes sobre os Termos de apresentacio obrigatoria:

Termos e consideracoes apresentado satisfatoriamente.

Recomendagoes:

Sem recomendacdes, projeto aprovado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

O projeto estd de acordo conforme itens acima analisados, sem lista de inadequagdes.

Conslderactes Finals a critério do CEP:

Gostariamos de informar que o projeto de pesquisa intitulado como: “Construcdo e validacdo de um
instrumento para avaliar a qualidade de viver com cancer avancado em tratamento paliative.”, cujo numero
de protocolo & P.P. n? 2641 e tem como pesquisador responsavel V. Sa. Fol avaliado pelo Comité de Etica

em Pesquisa e fol Aprovado.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arqguivo Postagem Autor Situacéao
Informagoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO P | 30/11/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 1008851.pdf 21:15:51
Outros projetopendenciacep.doc 30/11/2017 |Bruna Eloise Lenhani| Aceito
20:39:10

Cutros cartaaocomitedeetica.odt 30/11/2017 |Bruna Eloise Lenhani| Aceito
20:38:18

Folha de Rosto folhaderostopdf.pdf 28/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani| Aceito
11:14:24

Outros declaracacorientadora. pdf 08/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani| Aceito
17:21:36

Outros instrumentoscoletadedados.docx 08/10/2017 |Bruna Eloise Aceito

Enderego: Rua Dr. Ovande do Amaral 201

Bairro: Jardim das Américas CEP: B81.520-060
UF: PR Municipia: CURITIBA
Teletone: (41)3361-5271 E-mail: cep@erastogasrtner.com.be

Fagina 03 de 08



¥ : ERASTO GAERTNER

HOSPITAL ERASTO

GAERTNER - LIGA
PARANAENSE DE COMBATE

Continuagao do Parecer: 2.419.014

137

p Wﬂp

QCutros instrumentoscoletadedados.docx 17:04:37 |Lenhani Aceito
Qutros QUALIFICAcaODOSPESQUISADORES| 08/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani| Aceito
.docx 17:00:24

QCutros resumo.docx 0810/2017 |Bruna Eloise Lenhani| Aceito
16:57:57

Qutros confidencialidade.docx 08/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani] Aceito
16:54:19

Qutros declaracacespecificadousodomaterial.do|l 08/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani] Aceito

cX 16:53:47

Qutros termoderesponsabilidade.docx 08102017 |Bruna Eloise Lenhani| Aceito
16:53:18

Qutros concordanciadoservico.docy 08/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani] Aceito
16:52:53

QCutros cartadeencaminhamentoheg.docx 08102017 |Bruna Eloise Lenhani| Aceito
16:50:03

Projeto Detalhado / |projeto.doc 08/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani] Aceito

Brochura 16:47:59

Investigador

TCLE / Termos de  |tclepacientes.doc 08/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani] Aceito

Assentimento / 16:47:43

Justificativa de

Ausencia

TCLE / Termos de | icleespecialistas.doc 08/10/2017 |Bruna Eloise Lenhani] Aceito

Assentimento / 16:47:30

Justificativa de

Auséncia

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

MNao

Endereco:

UF: PR
Telefone:

CURITIBA, 06 de Dezembro de 2017

Assinado por:

Jordan Zanetti Silva

(Coordenador)

Aua Dr. Cvande do Amaral 201
Bairro: Jardim das Américas

Municipio: CURITIBA
(41)3361-53271

CEP: B1.520-060

E-mail:

cep@erastogasrner.com.br
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