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RESUMO

Fatores como distress, ansiedade e depressdo sdo associados ao impacto da vivéncia do
cancer e repercutem negativamente na qualidade de vida do paciente oncoldgico. No
decorrer dessa vivéncia, estratégias de enfrentamento sdo adotadas para melhor regulagao e
manejo desses fatores. O presente estudo objetivou descrever, analisar e compreender o
impacto do distress na incidéncia de ansiedade e depressdao, bem como sua implicagdo na
qualidade de vida e nas estratégias de enfrentamento do paciente com cancer. A coleta de
dados ocorreu em etapas preestabelecidas: primeiro dia (T1), metade do tratamento (T2) e
ultimo dia de quimioterapia (T3). Para tanto, 200 participantes que iniciaram o tratamento
em um centro privado em Brasilia, no periodo de setembro/2010 a outubro/2012, e que
concordaram em participar do estudo, assinaram o TCLE e responderam ao: questionario
sociodemografico; Termdmetro de Distress (TD) e Lista de Problema (LP); Escala de
Ansiedade e Depressao (HADS); Transtorno Geral de Ansiedade-7 (GAD-7); Questionario
sobre a Saude do Paciente-9 (PHQ-9); Functional Assessment of Chronic Illlness Therapy-
General (FACT-G); Inventario de Estratégias de Coping (IEC). Os procedimentos de
analise de dados incluiram: anélise estatistica descritiva dos dados para caracterizacdo da
amostra e das variaveis categodricas (distress, ansiedade, depressdao, qualidade de vida e
enfrentamento); teste qui-quadrado para determinar a probabilidade de ocorréncia do
distress; ANOVA-MR, a fim de verificar a matriz de variancia e covariancia; regressao
logistica para avaliar o poder discriminatério preditivo quanto a gravidade do distress;
analise das propriedades psicométricas das escalas de ansiedade e depressdo. Dentre as
caracteristicas descritivas da amostra, verificou-se uma idade média de 56,8 anos,
predominancia do sexo feminino (69,5%), de pessoas casadas (63%) e com escolaridade de
nivel superior (55%). Cancer de mama e hematoldgico foram os mais incidentes; 59,5%
apresentavam diagnostico em estadiamento avangado (III e IV). Quanto a incidéncia de
distress, ansiedade e depressdo, houve queda gradual ao longo das avaliagdes. A propor¢ao
da queda, para incidéncia de distress em T2 foi de 78.1% e em T3 de 89,4%. Resultado
semelhante foi encontrado para a frequéncia de itens reportados na LP; ocorrendo o
inverso com os escores de qualidade de vida, que aumentaram, mesmo com 0s pacientes
em vigéncia da quimioterapia e de seus efeitos colaterais. Ademais, alto distress associou-
se a um maior nimero de problemas reportados, a presenca de Transtorno de Ansiedade e/
ou Depressdo, a pior qualidade de vida e a estratégias de enfrentamento como confronto e
fuga-esquiva. Foram variaveis preditoras de baixo distress as estratégias de enfrentamento,
afastamento, resolu¢do de problema e reavaliacdo positiva. Na andlise psicométrica,
GAD-7 foi a escala mais indicada para ansiedade e a HADS-D para depressao. A rotina de
avaliagdo de distress possibilitou a obten¢do de informagdes acerca da vivéncia do
tratamento por parte da historia dos pacientes, que direcionaram as condutas estabelecidas
pela equipe e nortearam futuras avaliagdes. A partir dos resultados, recomenda-se a
utilizagdo do protocolo de avaliagdo de distress na rotina do servigo de Psico-Oncologia. E
possivel contribuir, assim, para o estabelecimento de uma assisténcia integral e
multidisciplinar que norteie a organizacao de servigcos oncologicos.

Palavras-Chave: psico-oncologia, distress, qualidade de vida, enfrentamento, protocolo
de atendimento



viii

ABSTRACT

Factors such as distress, anxiety and depression are associated with the impact of cancer
experience and reflect negatively on the quality of life of the cancer patients. In the course
of this experience, coping strategies are adopted for better regulation and management of
these factors. The present study aimed to describe, analyze and understand the impact of
distress on the incidence of anxiety and depression, as well as their repercussion in the
quality of life and coping strategies of cancer patients. Data assessment were performed in
pre-established phases: first day (T1), half-treatment (T2) and in the last day of
chemotherapy (T3). To this purpose, 200 participants that began treatment in a private
cancer center in Brasilia, between September, 2010 to October, 2012, and that agreed to
participate in this study, signed an informed consent and answered to: sociodemographic
questionnaire; Distress Thermometer (DT) and Problem List (PL); Hospital Anxiety and
Depression Scale; General Anxiety Disorder-7 (GAD-7); Patient Health Questionnaire-9
(PHQ-9); Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-General (FACT-G); Ways of
Coping Questionnaire (WOC). The data analysis procedures included: data’s descriptive
statistical analysis to characterize the sample and also the categorical variable (distress,
anxiety, depression, quality of life and coping); chi-square test to determine the probability
of distress occurrence; ANOVA-RM in order to check the variance and covariance matrix;
logistic regression to assess the discriminatory power related to the distress severity;
analysis of the psychometric properties of anxiety and depression’s scales. Among the
descriptive characteristics of the sample, it was found a middle age of 56.8 years old,
predominance of female gender (69.5%), married people (63%) and college degree
education (55%). Breast and hematological cancer prevailed; 59.5% had diagnosis in
advanced stage (III and IV). As for the incidence of distress, anxiety and depression, there
was a gradual fall throughout assessments. The proportion of distress incidence decrease
was 78.1% in T2 and 89.4% in T3. A similar result was obtained for items frequencies in
the PL; unversed for quality of life scores, which increased even in patients under
chemotherapy and its side effects. Furthermore, high distress was associated to an elevated
number of problems reported, to the presence of Anxiety and/or Depression Disorder, to a
worse quality of life and to a coping strategies such as confrontation and escape-avoidance.
Were predictors of low distress coping strategies as distancing, problem solving and
positive reappraisal. Regarding psychometric analysis, GAD-7 was the indicated scale for
anxiety assessment and HADS-D for depression. The assessment routine of distress made
it possible to obtain information about the treatment experience by patient history, which
direct the conduct stablished by the team and guide future assessments. From the results, it
is recommended to use the distress assessment guidelines in the routine of the Psycho-
Oncology service. It is possible to contribute to the establishment of a comprehensive and
multidisciplinary assistance that guides the cancer services structure.

Key-words: psycho-oncology, distress, quality of life, coping, guideline
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INTRODUCAO

Com os avangos cientificos e clinicos no tratamento dos pacientes oncoldgicos, um
elemento em especial apresenta-se persistente, prevalecendo no momento da informagao
do diagnostico de cancer: o medo e a inseguranga diante de uma doenca conhecida,
sobretudo, pelos altos indices de mortalidade (Decat & Araujo, 2010; Holland, Kelly
Weinberger, 2010; Phelan et al., 2013).

Atualmente, no entanto, o prognostico de diversos tipos de cancer € outro. Essa
afirmacdo ocorre sem a pretensdo de diminuir a enorme gravidade da doenga e os
transtornos que traz a saude e a vida do paciente. Mas o senso comum associado a ideia do
cancer permanece, enquanto os tratamentos oncoldgicos sofreram significativas mudancas
(Decat & Araujo, 2010; Holland et al., 2010).

Nesse sentido, a assisténcia psicologica, que auxilia o paciente nas diferentes fases
de tratamento e evolug¢ao do cancer, também se tornou mais direcionada as necessidades
especificas do tratamento, além de assumir um papel reconhecidamente maior nas etapas
vivenciadas pelo individuo e seus familiares apos o diagndstico de cancer. Dai, entdo, o
surgimento e a estruturagdo da Psico-Oncologia, area de atuagdo escolhida desde o inicio
da minha pratica clinica.

Em busca de um aprimoramento profissional que corroborasse e direcionasse a
pratica clinica na Psico-Oncologia, surgiu a necessidade de realizacdo de pesquisas que
fundamentassem a estruturacdo do servi¢o ¢ a defini¢do de rotinas ¢ condutas. Partindo
desse principio, teoria, pesquisa empirica e pratica clinica atuaram em conjunto, em um
processo dinamico e constante de constru¢do de conhecimento e novas descobertas.

Nessa proposta, caberia a teoria guiar a pesquisa, os achados cientificos
informariam a teoria, e cada uma influenciaria a pratica clinica e por ela seria influenciada
(Folkman & Greer, 2000; Glanz, Rimer & Viswanath, 2008). Ao considerar a importancia
dessa perspectiva, optei em alternar a rotina profissional com estudos e pesquisas, em
busca de fundamentar e aprimorar estratégias e recursos que me auxiliassem no trabalho
diario com os pacientes com cancer.

Sob esse enfoque, entdo, foram direcionadas as agdes profissionais desde a
graduagdo, com continuidade na pds-graduacdo. Os estagios de formagdo profissional no

Hospital Universitario de Brasilia (HUB) ocorreram na Oncologia Pediatrica, servigo
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integrado ao Centro de Cirurgia Pediatrica, entre os anos de 2004 a 2006. Apds a
graduacao em Psicologia, em 2005, optei pela especializacdo em Psicologia da Saude e
Hospitalar, no Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP), da Associacdo de Combate ao Cancer
de Goids (ACCG). Sua conclusdo ocorreu com a defesa da monografia “Niveis de
Satisfagdo em Pacientes Submetidas a Reconstrugdo Mamaria Imediata ou Tardia”, em
2006.

O foco para os pacientes oncoldgicos e sua jornada no processo que comeca com 0
diagnostico e segue com o tratamento ja se destacava na constru¢do da minha atuacao
profissional.

Para desenvolvimento do trabalho de especializagao, conduzi meu primeiro estudo
cientifico com mulheres com cancer de mama, submetidas a mastectomia e a reconstrugao
mamaria. Nesse estudo, avaliei a satisfagdo que elas apresentavam com o resultado da
reconstru¢do; identifiquei as possiveis implicagdes desse procedimento cirdrgico; mensurei
a qualidade de vida, a ansiedade e a depressdo, considerando, para tanto, dois momentos: a
época do diagndstico/decisdo terapéutica e um periodo minimo de seis meses apos a
reconstru¢do mamaria. Essa pesquisa foi conduzida no Centro de Cancer de Brasilia
(CETTRO), local em que implantei e desenvolvi o servico de Psico-Oncologia, tornando-
me responsavel por ele, também, em 2005.

Em 2006, obtive a certificagdo em Psico-Oncologia oferecida pela Sociedade
Brasileira de Psico-Oncologia (SBPO). Dois anos depois, o titulo de Mestre em Psicologia
da Satde, — no mesmo programa em que, agora, realizo a pesquisa para o doutorado — apos
a defesa da dissertagdo “Avaliagdo Diagndstica do Distress: Contribui¢des para Rotina de
Atendimento em Servico de Oncologia”. Durante a elaboracdo da dissertagdo, foi possivel
traduzir e validar o Termometro de Distress, proposto pela National Comprehensive
Cancer Network (NCCN). Em decorréncia desse estudo, implantei a rotina de avaliagdo e
tratamento de distress, sob orientacdo dos modelos internacionais publicados a partir do
ano de 1999.

Em 20009, realizei um estdgio no Memorial Sloan-Kettering Cancer Center (Nova
Iorque, EUA), sob a orientagdo da Dra. Jimmie Holland. Foi possivel conhecer a rotina
desenvolvida por esta precursora da Psico-Oncologia, aprimorar os conhecimentos ja
adquiridos e desenvolver novas estratégias de atuacdo. Nesse mesmo ano, a partir da

experiéncia e aprendizado proporcionados pelo trabalho direto com a rotina do hospital,



15

durante o estagio, houve a reestruturagdo do servigo de Psico-Oncologia do CETTRO. A
proposta foi atender de forma ainda mais personalizada os pacientes em tratamento,
implantando a rotina de reunido bimestral com os médicos assistentes para apresentacao e
discussao dos dados dos pacientes, obtidos na avaliagao continuada de distress, ansiedade e
depressao, bem como para definicdo de estratégias de intervencao e tratamento especificas
para cada caso.

Em 2009, no XVIII Congresso Brasileiro de Cancerologia (CONCAN), ocorreu a
premiacao de um dos trabalhos por mim apresentado. “Avaliacdo de distress e qualidade de
servigo em Oncologia” retrata o beneficio da rotina de avaliacdo de distress e dos
indicadores obtidos a partir dessa rotina, como descritores da qualidade do servigo prestado
ao paciente. A premiacao surgiu como incentivo e confirmag¢do da importancia do caminho
percorrido no sentido de entendimento do distress e de seu peso no contexto do paciente
oncologico.

O ano seguinte, 2010, marcou o inicio das pesquisas no ambito do doutorado em
Psicologia da Saude, ainda no Programa de Pds-Graduacdo Processos de Desenvolvimento
Humano e Saude, do Instituto de Psicologia da Universidade de Brasilia (UnB). O objetivo
maior dessa proposta de pesquisa foi e tem sido dar seguimento aos estudos, pesquisas e
aprimoramento da pratica na Psico-Oncologia.

Em 2012, realizei novo estagio, dessa vez no hospital City of Hope (California,
EUA), sob a orientagdo do Dr. Matthew Loscalzo e da Dr*. Karen L. Clark. O objetivo
principal desse treinamento, num centro de pesquisa e tratamento do cancer, foi conhecer a
estruturacdo do departamento de cuidados de suporte médico, referéncia mundial,
desenvolvido pelo proprio Dr. Loscalzo.

No decorrer desses anos, diversos estudos foram desenvolvidos, publicados e
apresentados em congressos internacionais € nacionais. Pesquisa e teoria ainda em

conjunto no desenvolvimento e estruturacao da pratica clinica.

*

Essa breve retrospectiva profissional visa ressaltar o lugar de destaque assumido
pelo estudo do distress na minha trajetoria profissional e de pesquisa desde 2007, época em

que entrei em contato com a tematica € me deparei com a importancia clinica e cientifica
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do distress. Paralelamente, constatei a caréncia de pesquisas sobre essa tematica em nosso
pais. Além dos trabalhos por mim publicados, apenas dois que utilizaram o Termdmetro de
Distress, no Brasil, foram encontrados at¢ o momento: um artigo que avaliou pacientes
idosos em vigéncia de quimioterapia (Lera et al., 2011) e uma dissertacdo de mestrado que
propds a traducdo, adaptacao cultural e validacdo do TermOometro de Angustia (Zeni, 2011).
Ja em Portugal, a utilizagdo dessa versdo validada para o portugués (Decat, Laros &
Araujo, 2009) foi mais amplamente divulgada (Amado et al., 2010; Coelho, 2009; Duarte,
Miguel & Albuquerque, 2012; Gomes, 2011; Silva, 2011). Bacalhau (2004) traduziu e
validou o Termometro de Distress, em Portugal, optando também por manter essa
terminologia, no lugar de uma traducao que, se tornaria inadequada no idioma portugués.

Destarte, a utilizacdo da palavra distress em portugués ¢ apresentada sem uma
proposta de tradugdo para o termo, a exemplo da escolha feita em Portugal em 2004. Assim
ocorreu por ndo haver, no Brasil, nenhuma palavra que se adeque a gama de significados
que o termo possui hoje. Constatou-se que o uso dessa palavra facilita a comunicagao entre
as diversas especialidades envolvidas no tratamento do paciente oncoldgico. Trata-se,
também, de um termo bastante difundido, além de ter assumido um importante destaque na
Psico-Oncologia Internacional, aparecendo como sindbnimo para os aspectos psicossociais,
fisicos e espirituais, envolvidos no tratamento do cancer.

A importancia do estudo do distress, assim como da ansiedade e da depressao, se
impde pelo fato de o diagndstico de cancer representar um evento subito e inesperado, no
qual a pessoa se sente com pequeno ou inexistente controle de si mesma, sentimento
presente em todas as fases do adoecimento. Constantemente, o paciente tentara se adaptar
as novas informagdes e mudangas de vida, procurando absorver e compreender essa nova
realidade (Brennan, 2004).

Portanto, para a considera¢do do modo como o paciente diagnosticado reage as
inimeras mudancas impostas a sua propria vida, a National Comprehensive Cancer
Network (2011) propos a utilizagdo do termo distress, numa proposta de abarcar todos os
impactos de ordem fisica, emocional, familiar e social, pratica, espiritual e informativa
(informacdes que o paciente detém sobre sua condi¢@o). Assim sendo, distress € definido
como uma “experiéncia emocional desagradavel e multifatorial, de natureza psicolégica,

social e/ou espiritual, que pode interferir na habilidade de lidar efetivamente com o cancer,
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os sintomas fisicos e o tratamento” (National Comprehensive Cancer Network, 2011, p.
DIS-2).

Com essa definicdo em mente, Bultz, Loscalzo e Clark (2012) afirmam que o
conceito passou por uma ampliacdo, incluindo-se no significado do termo distress uma
gama completa de sintomas como: fadiga, insOnia, problemas nutricionais, qualidade de
vida, problemas praticos e financeiros, preocupagdes sociais e familiares, questdes
religiosas e existenciais. Na tentativa de esclarecer melhor o distress, Carlson, Waller e
Mitchell (2012) pontuaram que este ndo € um termo clinico preciso que conste no Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-IV-TR), mas, sim, uma defini¢do
que abrange critérios clinicos significativos para qualificar diversos transtornos de humor,
incluindo Depressao Maior e Transtorno de Adaptagao.

Em um segundo trabalho, os mesmos autores estabeleceram uma relagdo entre
distress e dor emocional, sendo esta ultima consequéncia de diversas condigoes fisicas e
psiquicas (Mitchell, Waller & Carlson, 2012). Ja Gregoério et al. (2013) apresentaram uma
definicdo mais simplificada ao descreverem o distress como um conceito
multidimensional, com multiplos dominios, como o fisico, emocional, social, espiritual,
cultural, pratico, funcional, assim como aspectos do diagndstico e do tratamento, entre
outros.

E possivel perceber que o sentido se torna muito mais amplo do que simplesmente
0s conceitos e as proposi¢des aplicadas ao distress. Como Johnson (2007) relata ao
conceituar a paradoxal relagdo entre corpo e mente: “Meaning is more than words and
deeper than concepts” — o significado ¢ maior do que palavras e mais profundo do que
conceitos (p. 3). Na pratica, € possivel, entdo, ilustrar (Figura 1) e descrever a totalidade do
distress como resultado da implicacao de uma sucessao de acontecimentos no estado atual
da pessoa que se depara com o choque do diagnostico, seguido de uma desorientagdo
psiquica, social e espiritual, que ocasiona um abrupto hiato na vida e que compromete
drasticamente a visao de futuro do paciente, que se vé diante da necessidade de estabelecer

novas prioridades.
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@ Distress @ Diagnostico de cAncer @ Tratamento @ Pés Tratamento @ Paciente

Figura 1. Representagdo do distress.

O impacto desse complexo contexto da vivéncia do cancer, portanto, define a
esséncia do distress. Ja a sua gravidade relaciona-se a intensidade e a maneira como esse
individuo percebe e se relaciona com esses acontecimentos. Associado a esses fatores, o
paciente pode manifestar quadros de ansiedade (Traeger, Greer, Fernandez-Robles, Temel
& Pirl, 2012) e/ou depressao (Li, Fitzgerald & Rodin, 2012), que repercutem
negativamente na sua qualidade de vida (Baumeister, Balke & Harter, 2005; Grassi et al.,

1996; Hewitt & Rowland, 2002; Skarstein, Aass, Fossa, Skovlund & Dahl, 2000).
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Nesse caso, a ansiedade corresponde a uma resposta dindmica a ameaga percebida,
comum em pacientes com cancer, € que pode oscilar nos momentos criticos da trajetoria da
doenca (Traeger et al., 2012). A depressdo associa-se a uma séria condi¢do caracterizada
pela persisténcia do humor deprimido, da perda do interesse e da motivacao (Li et al.,
2012). Ambas podem coexistir no decorrer do tratamento oncoldgico (Massie, 2004). Por
seus sintomas serem semelhantes aos que surgem com o cancer e durante o tratamento,
constata-se a dificuldade de definicio do diagnostico (Li et al.,, 2012). Frente a essa
realidade, conhecer previamente as manifestagdes da doenga e os efeitos colaterais do
tratamento facilita identificar qual a real consequéncia do sintoma (Mitchell et al., 2012a).

Ainda quanto a qualidade de vida em pacientes com cancer, constata-se que ela ¢
considerada multidimensional, abarcando ao menos quatro dominios: fisico, social,
funcional e emocional (psicoldgico), influenciados pelas experiéncias, crencas,
expectativas e percepcoes pessoais. Além disso, qualidade de vida ¢ um indice que integra
funcionamento objetivo e bem-estar subjetivo, centrando-se nos efeitos da doenga e do
tratamento (Bottomley & Therasse, 2002; Gotay, 2009).

Diversas estratégias sdo adotadas para o enfrentamento desse evento traumatico,
que transforma abruptamente a historia de vida de quem recebe o diagndstico de céncer.
Na literatura, existem varias definicdes e teorias para a compreensdo do enfrentamento
(Folkman & Greer, 2000; Franks & Roesch, 2006).

De forma mais geral, o enfrentamento ¢ definido como uma tentativa cognitiva ou
comportamental para reduzir ou tolerar situagdes avaliadas como estressantes para um
individuo (Franks & Roesch, 2006). Ademais, pesquisas indicam que diferentes pacientes
recorrem a distintas estratégias de enfrentamento no decorrer da vivéncia do cancer. Essa
escolha serd influenciada pelas caracteristicas pessoais (temperamento, personalidade,
historia de vida) e circunstanciais (diagnodstico, tratamentos) (Folkman & Greer, 2000;
Franks & Roesch, 2006).

Quanto as definigdes conceituais ¢ teorias desenvolvidas acerca do enfrentamento,
serdo consideradas, na presente tese, as propostas por Lazarus e Folkman. O
enfrentamento, portanto, se refere a pensamentos e comportamentos utilizados para regular
o distress, assim como manejar os problemas que o causam, de forma a se manter um bem-
estar positivo (Folkman & Greer, 2000). Esse processo nunca cessa; quando a escolha por

uma estratégia se mostra insatisfatoria, para manejar o problema que conduz ao distress,
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motiva-se um novo processo de enfrentamento (Folkman & Greer, 2000; Franks & Roesch,
20006).

Nesse sentido, protocolos de pratica clinica baseados em evidéncias cientificas,
denominados internacionalmente por guidelines, foram desenvolvidos com o intuito de
estabelecer diretrizes que auxiliem o profissional envolvido no tratamento do paciente na
identificacdo, controle e intervenc¢do dos fatores presentes na vivéncia oncologica. Nos
Estados Unidos, encontra-se o Distress Management; no Canadd, o Standards of
Psychosocial Health Services for Persons with Cancer ¢ o Guide to Implementing
Screening for Distress, the 6th Vital Sign; no Reino Unido, ha o Improving Supportive and
Palliative Care for Adults with Cancer; na Australia, o Clinical Practice Guidelines for the
Psychosocial Care of Adults with Cancer. De maneira geral, todos recomendam a
avaliacdo do distress em momentos predeterminados da vivéncia oncolégica (Holland et
al., 2013; Jacobsen & Wagner, 2012; Mitchell, Waller & Carlson, 2012; Turner et al.,
2005a).

Além disso, sera possivel perceber que a presente tese incluiu poucos trabalhos e
estudos desenvolvidos no Brasil, em razdo da escassez de publicagdes cientificas que
oferecam embasamento tedrico nacional, no que tange a protocolos e diretrizes para
avaliagdo e manejo do distress. Stephan (2008) enfatiza a inexisténcia de padronizagdo
nacional para métodos de avaliacdo de distress. Entretanto, nao se pode deixar de
mencionar a publicagdo de importantes trabalhos com temas convergentes, mas com
enfoques diversos, sobretudo a respeito de morte e cuidados paliativos (Franco, 2008;
Kovacs, 1992; Kovacs, 2003; Kovacs, 2008; Moreira, Ferreira & Costa Junior, 2012). Ha
também estudos sobre a dor; a fadiga; a qualidade de vida; a sobrevivéncia; os aspectos
psicossociais, destacando-se também, os trabalhos dedicados para a Oncologia e para a
Onco-Pediatria (Almeida, Costa Junior, Turra & Doca, 2011; Araujo, 2006; Araujo &
Arrais, 1998; Carvalho, 1998; Carvalho, 1999; Carvalho et al, 2008; Costa Neto & Araujo,
2005; Costa Neto & Araujo, 2001; Franco, 2010; Frangoso & Valle, 2000; Graner, Costa
Junior & Rolim, 2010; Queiroz, Gimenes & Shayer, 1992; Valle, 2001; Valle & Francgoso,
1999).

Nessa dire¢do, ha diversos estudos, pesquisas, programas e cursos desenvolvidos no
Brasil, reconhecidos ndo s6 nacionalmente como internacionalmente. Outras conquistas

também devem ser evidenciadas, como o desenvolvimento e estabelecimento da Sociedade
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Brasileira de Psico-Oncologia (SBPO) que, desde 1994, dedica-se a formalizagdo da area e
a formagao e certificagdo de profissionais, bem como a promog¢ao de eventos, congressos,
cursos de extensdo, especializagdo e aperfeicoamento em diversas cidades do Brasil (Decat
& Araujo, 2010; Stephan, 2008). Outro importante aspecto que corrobora o
reconhecimento da importancia da psicologia no cuidado do paciente oncoldgico ¢ a
insercdo obrigatoria do psicologo dentre as modalidades profissionais que prestam
assisténcia ao paciente com cancer, como estabelece a Portaria n® 3535/GM do Ministério
da Saude, publicada no Diario Oficial da Unido (n° 196-E, secdo 1, pagina 53 e 54, de 14
de outubro de 1998).

Por fim, ¢ importante lembrar que muito também tem sido feito no que tange a
estruturacdo de servicos e programas de assisténcia psico-oncologica (Decat & Araujo,
2010; Kovacs, Macieira & Carvalho, 2008; Stephan, 2008; Veit, 2008). Nesse sentido,
novas e diferentes pesquisas auxiliam a criagdo e estruturagdo de novos servigos na area,

em um ambito mais amplo que o atual.

Para formulacdo da presente tese, considerou-se o impacto do diagnostico de cancer
e do tratamento, os modelos existentes para avaliagdo, intervencdo e oferta de suporte
psicologico ao paciente oncologico, bem como a importancia de se interrelacionar teoria,
pesquisa e pratica, como ressaltado no inicio, com o intuito de se delimitar a seguinte

problematica de estudo e investigacao para o seu desenvolvimento:

(1) Como se manifesta o distress, apds o impacto do diagndstico e no decorrer do
tratamento quimioterapico?

(2) Qual o impacto/influéncia do nivel de distress nos escores de ansiedade e depressao?

(3) Como o distress interfere na qualidade de vida?

(4) Existe relagdo entre estratégia de enfrentamento e distress?

(5) Como estruturar uma rotina e programas de avaliacdo e manejo do distress, tendo

como base os fatores de risco e protecao?
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Assim sendo, elaborou-se um estudo empirico com a finalidade de descrever,
analisar e compreender o impacto do distress na incidéncia de ansiedade e depressao, bem
como sua implicagdo na qualidade de vida e no enfrentamento do paciente oncoldégico, em
trés momentos preestabelecidos no protocolo de quimioterapia: primeiro dia, metade do
tratamento e ultimo dia de aplicacao da medicacao.

Com essa proposta, busca-se determinar a incidéncia de distress, ansiedade e
depressdo nas etapas de avaliacdo, assim como a mensuracdo da qualidade de vida em
todas essas etapas. Identificar as estratégias de enfrentamento adotadas pelos pacientes no
decorrer do tratamento ¢ um dos objetivos propostos, assim como verificar a relacio entre
distress, ansiedade e depressdo, qualidade de vida e estratégia de enfrentamento. Ressalta-
se a importancia de se identificarem os fatores preditivos de distress, como também de se
ponderarem as vantagens psicométricas das escalas que avaliam a ansiedade e a depressao.

A partir da andlise desses elementos e da configuracdo que assumiram nesta
pesquisa, ha a proposta de desenvolvimento de um protocolo de atendimento e avaliacao
de distress, conforme a importancia que ele assume na vivéncia do paciente oncologico.

De acordo com esta proposta, organizou-se a presente tese em seis capitulos. No
primeiro, sdo relatados os aspectos gerais envolvidos na vivéncia do cancer,
contextualizando as implicagdes do diagnostico e dos tratamentos na vida do paciente.
Também nessa parte se apresentam os modelos tedricos para a rotina de Psico-Oncologia,
denominados internacionalmente de guidelines, os quais oferecem diretrizes para melhor
atender as demandas do paciente. Elabora-se, dessa forma, um panorama da Psico-
Oncologia como ela hoje se apresenta.

No segundo capitulo, propde-se uma descricdo acerca das manifestagcdes
decorrentes do diagnodstico e tratamento do cancer: o distress, a ansiedade e a depressao,
fatores de destaque na andlise realizada neste estudo. Também se expde a prevaléncia
dessas manifestagdes, assim como os instrumentos de avaliagdo mais utilizados em
Oncologia.

No terceiro capitulo, explora-se o tema qualidade de vida e enfrentamento
relativos a Oncologia, de forma a se identificarem as implicagdes da vivéncia da doenga
sob esses dois temas.

Os procedimentos metodologicos e éticos adotados na pesquisa encontram-se

expostos no quarto capitulo, e os resultados, descritos no quinto capitulo. Em seguida,
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no sexto capitulo, ocorre a discussdo dos resultados obtidos na pesquisa realizada para o
desenvolvimento da tese, com o auxilio da teoria previamente apresentada. Por fim, as
consideracdes finais a respeito da pesquisa realizada sdo apresentadas.

Em todo o estudo, mesmo nas especificidades relativas a cada sessdo, a intengao
maior € o esclarecimento € compreensao de como uma abordagem do distress no contexto
do paciente, desde o diagnodstico e em todas as fases decorrentes dele, pode atuar na

realidade do paciente e seus familiares diante da vivéncia do cancer.
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CariTtuLOo1
ASPECTOS GERAIS ACERCA DA VIVENCIA DO CANCER

E MODELOS TEORICOS EM PSICO-ONCOLOGIA

O cancer estd entre as doengas que mais causam comorbidade atualmente,
implicando em diversas perdas. Inclui desfiguracdes, limitacdes e incapacidades,
provocadas tanto pela evolucao da doenga, quanto pelos efeitos do tratamento. Frente a
essa realidade, diversas reagdes psicoldgicas ao diagndstico e ao tratamento sdo descritas e
estudadas, na tentativa de se compreender melhor a vivéncia do paciente e de se
estruturarem programas de assisténcia, avaliacdo e intervengdo que possam auxilid-lo a
enfrentar essa fase, que tem duragdo prolongada e ¢ permeada pela expectativa.

E nesse contexto que o presente capitulo foi elaborado de modo a contextualizar
essa vivéncia e ainda descrever alguns dos modelos tedricos que estruturam a rotina de
servicos de Psico-Oncologia de referéncia internacional, contemplando as diferentes fases

da evolugdo da doenga.

1.1. Aspectos Gerais da Vivéncia do Cancer

Nos quase 40 anos de institucionalizacdo da Psico-Oncologia, diversos estudos
foram desenvolvidos com o intuito de compreender o modo como o paciente vivencia o
diagnostico e as fases de adoecimento do cancer, bem como as formas com que ele se
adapta e quais os fatores que influenciam esse processo (Breitbart, 1995; Holland, 2002;
Loscalzo & Brintzenhofeszoc, 1998). A partir desses estudos, constatou-se que a vivéncia
do cancer ¢ permeada por eventos que podem ser previstos e descritos ao longo da
evolucdo da doenca (Adler & Page, 2008). Esses eventos iniciam na fase diagnostica,
seguida do tratamento, da remissdo, de uma recorréncia (recidiva) ou progressdo, da
doenca avangada e da fase terminal, como ilustrado na Figura 2 (Hewitt, Greenfiel &
Stovall, 2006).

As diversas etapas da vivéncia do cancer sdo apresentadas, aqui, ilustrativamente,
em uma linha cronoldgica. O primeiro contato do paciente com o diagnostico de cancer
pode ser precedido por um simples mal estar inespecifico que o leva a um consultorio
médico, ou mesmo por alteragdes nos exames de rotina. Novos exames para defini¢ao do

diagnostico/estadiamento serdo solicitados, seguidos por propostas de tratamentos e, em
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alguns casos, pela morte. No decorrer desse processo, o paciente e sua familia irdo se
deparar com intimeros desafios e impactos, com a presenca de possiveis momentos
criticos. Diferentes niveis de distress poderdo ser vivenciados e percebidos durante a
vivéncia do cancer (Canadian Partnership Against Cancer, 2009; Carlson & Bultz, 2003;

Dolbeault, Boistard, Meuric, Copel & Brédart, 2011).
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Figura 2. Trajetoria do cancer (Hewitt, Greenfiel & Stovall, 2006, p. 190).

No momento do diagndstico, medo e choque sdo manifestacdes recorrentes, bem
como, entre outras, o distress, a ansiedade, a depressao, a negacao, entorpecimento e raiva,
num confronto com a condi¢do de “ser” mortal. Muitos questionamentos permeiam essa
fase: por que comigo? O que fiz para merecer isso? Serda que vou morrer? Ha também
sentimentos de preocupacao, medo e grandes incertezas quanto aos efeitos colaterais do
tratamento ¢ do seu impacto na imagem corporal, assim como no bem-estar fisico e
funcional. Surgem ainda questdes sobre a duragdo do tratamento, o desconhecimento do
que esperar no futuro — a sobrevida — ¢ medos de uma possivel recorréncia da doenca
(Carlson & Bultz, 2003; Meyerowitz & Oh, 2009; Zabora, BrintzenhofeSzoc, Curbow,
Hooker & Piantadosi, 2001a).
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Ao longo do tratamento, que engloba diversas modalidades — cirurgia,
quimioterapia, radioterapia, hormonioterapia, imunoterapia — as crises ocorrem,
sobretudo, pelo medo diante dos procedimentos e efeitos colaterais do tratamento, da sua
duracdo e das consequéncias fisicas e psicologicas. A possibilidade de erradicagdo da
doenga, no entanto, leva esse estresse constante a se tornar, por vezes, toleravel (Hinnen et
al., 2008; Holland & Lewis, 2001). Para essa fase, sentimentos de vulnerabilidade, medo,
agitacdo, confusao, ansiedade, depressao, necessidade de controle, busca por um sentido,
negacao e isolamento sdao esperados. Ndusea, vomito, queda de cabelo, debilitacdo fisica e
fadiga sdo sintomas fisicos comuns que podem resultar em um alto distress, assim como no
surgimento da vontade de evitar ou mesmo abandonar o tratamento. Vale ressaltar que os
efeitos colaterais interferem diretamente no cotidiano do paciente, na sua capacidade de
manter a representacdo dos papeis familiares e sociais, como também no seu ambiente de
trabalho, ameacando a autoconfianga e a autoimagem. A preocupagdo com as questoes
financeiras e a tristeza pela perda da produtividade sdo constantes e se tornam aparentes
nessa fase (Hinnen et al., 2008; Holland & Lewis, 2001).

Os pacientes que entram na fase de remissao da doenga comumente sentem alivio e
gratiddo, juntamente com o medo da recidiva — este pode gerar pensamentos obsessivos,
comportamentos hipocondriacos e hipervigilantes quanto a propria satde. Nessa fase ¢
frequente a busca por um novo sentido para a vida que parece se “reiniciar’. Muitas vezes,
trata-se de uma etapa permeada por ansiedades, incertezas e insegurancas frente ao retorno
a rotina pessoal, social e profissional; surgem inquietagdes e sentimentos de
vulnerabilidade e fragilidade, estabelecidos ao longo do diagndstico e tratamento
(Benyamini, McClain, Leventhal & Leventhal, 2003; Deimling, 2002; Hodges &
Humphris, 2009; Holland & Lewis, 2001; Giedzinska, Meyerowitz, Ganz & Rowland,
2004; Holland & Reznik, 2005).

Um transtorno caracteristico nesse momento € o estresse poOs-traumatico, que se
relaciona a tudo que o paciente experimentou durante a fase de diagndstico e tratamento,
bem como a maneira pela qual ele vivenciou o final dessa historia. Também ha que se
considerar a reacao diante da quebra parcial do acompanhamento médico e da nova rotina
de exames periodicos para avaliagdo sobre a auséncia ou o temido retorno da doenca
(Benyamini et al., 2003; Deimling, 2002; Hodges & Humphris, 2009; Holland & Lewis,
2001; Giedzinska et al., 2004; Holland & Reznik, 2005).
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Nos casos em que ocorre a recidiva, o paciente se depara, novamente, com
sentimentos de vulnerabilidade, perda da esperan¢a, medo, raiva, choque e, ainda, negagao,
culpa, perda do controle, ansiedade e depressdo. A noticia da primeira recidiva ¢
considerada como o momento mais dificil (alto distress) da vivéncia do cancer. Para alguns
autores, os sentimentos envolvidos nessa fase sao semelhantes ao do primeiro diagnostico,
com uma significativa diferenga: o sentimento da perda do controle e da esperanga de cura
frente a doenga (Loscalzo & Brintzenhofeszoc, 1998). A crise interna, caracterizada por um
intenso sofrimento, se inicia com uma imediata sensa¢do de vulnerabilidade, juntamente
com todos os sentimentos negativos ja descritos, somando-se ainda a frustragdo, a perda da
esperanca ¢ da crenga, ansiedade e depressao e, também, a falta de vontade em se tornar
ativo e em reinvestir no processo do tratamento. A recidiva corresponde ao confronto do
paciente com o fato de que o cancer pode ndo ser controlado e que a morte pode ser
inevitavel. Esses pensamentos intensificam o distress (Anderson, Shapiro, Farrar, Crespin
& Wells-DiGregorio, 2005; Cella, Mahon & Donovan, 1990; Hodges & Humphris, 2009;
Schapira, 2010).

Quando a doenga avanga, mesmo com o paciente em tratamento, a consciéncia de
que o cancer pode ndo ser controlado e da possibilidade de ndo haver mais chances de cura
resulta na busca por novas e alternativas modalidades terapéuticas. Nessa etapa, ha
pacientes que encontram dificuldades em manter relagdes sociais em virtude de a doenga
consumir suas energias fisicas e psiquicas, tornando-os dependentes, sem autonomia,
sentindo-se incapazes. Consequentemente, o paciente nesse estdgio fica mais isolado e
sujeito ao distress, a depressdo e a ansiedade, bem como aos sentimentos de desespero, de
medo, de raiva e de revolta. Nesse momento, a morte se torna algo proximo, possivel e
provavel (Holland & Lewis, 2001; Oh et al., 2004; Philip, Gold, Schwarz & Komesaroff,
2007).

As manifestagcdes comuns na fase final ou terminal da doenga sdo os medos do
sofrimento fisico ¢ emocional, do abandono e do isolamento — medo de ficar s6. Sao
manifestagdes comuns de distress a depressdo, a ansiedade, a negagdo, o comportamento
autodestrutivo, somados ou alternados com a raiva, a culpa, a perda do controle, a
resignacdo, a maior dependéncia (fisica e emocional), a dor e o sofrimento (Loscalzo &
Brintzenhofeszoc, 1998; Zabora et al., 1997). Ha, também, a preocupacdo do paciente com

a inabilidade dos familiares em lidarem com a perda, com os medos ¢ com a saudade
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(Steinhauser et al., 2000). Nessa fase, qualidade de vida e qualidade de morte se
interrelacionam (Hales, Zimmermann & Rodin, 2008). Estudos com pacientes terminais
apontam para a importancia de preparar o paciente e os familiares para o final da vida
antes mesmo da morte se tornar iminente (Kaasa & Loge, 2003; Sudore & Field, 2010;
Wentlandt et al., 2012).

Nos ultimos anos, evidéncias cientificas ressaltam a necessidade de se iniciarem os
cuidados paliativos em conjunto com a assisténcia oncoldgica no momento em que o
paciente recebe o diagnostico de cancer avancado/metastatico. Nao mais conforme o
modelo anterior, em que os pacientes s6 eram encaminhados para os cuidados paliativos
quando nao havia outras possibilidades de tratamento ou mesmo de controle da doenga
(Baile, Palmer, Bruera & Parker, 2011; Bruera & Hui, 2010; Bruera & Yennurajalingam,
2012; Davis, Bruera & Morganstern, 2013; Gaertner et al., 2012; Glare, 2013; Levy et al.,
2012; Smith et al., 2012).

Essa mudanca de paradigma teve inicio apos o resultado de alguns estudos, como o
elaborado por Temel et al. (2010). Neste, constatou-se que, com a antecipacdo desses
cuidados, houve um aumento na qualidade de vida e na sobrevida de pacientes com cancer
avangado de pulmao. Esse trabalho indicou também uma maior satisfacdo do paciente, a
reducdo do indice de depressdo e dos custos para o servigo de satde, tendo em vista que o
grupo estudado — acompanhado em conjunto pelas equipes de cuidados paliativos e
Oncologia — apresentou uma escolha menor por tratamentos agressivos (quimioterapia) e
técnicas invasivas de ressuscitagdo no final da vida. Além disso, esses pacientes foram
internados menos vezes nos hospitais, optando por cuidados domiciliares/hospice,
demandando menos visitas médicas emergenciais — quando comparado ao grupo de
pacientes que receberam apenas cuidados da equipe de Oncologia.

Além da mudanca radical em se realizarem antecipadamente os cuidados paliativos,
ndo se pode deixar de mencionar brevemente as crescentes mudangas que ocorreram nestas
duas ultimas décadas e que também repercutiram no significado da doenga. Apesar de
ainda ser, em parte, sindbnimo de negativos e impactantes estigmas, surgem, em alguns
momentos, esperancas no combate ao cancer (Miller, Bowen, Croyle & Rowland, 2009).

Nesse sentido, ¢ notdrio o crescente numero de estudos e investigacdes cientificas
com enfoque na sua prevengdo, tratamento e controle, bem como nas causas e na

compreensao da doenga (Miller et al., 2009). Essa continua busca cientifica favoreceu um



29

crescente e notorio avangco do conhecimento acerca do cancer. Hoje ha um maior
entendimento dos subtipos e variagdes de estadiamento dos diversos tipos de cancer,
permitindo tratamentos mais precisos e direcionados a propria doenca. Os exames
diagnosticos apresentam-se mais especificos; novas tecnologias sdao constantemente
desenvolvidas e analisadas, como a nanotecnologia e o estudo da expressio do RNA
(Sudhakar, 2009). No que diz respeito a doenca, a biologia molecular do cancer e o
componente genético tém papel importante na busca de respostas e tratamentos mais
eficientes, como ¢ o caso da terapia-alvo (target therapy) e mesmo da terapia
antiangiogénica. Os aspectos psicossociais no tratamento e na preven¢do do cancer tém
sido objeto de um nimero maior de estudos e considera¢des (Sudhakar, 2009). Essa
producao de conhecimento colabora consideravelmente para o aumento da sobrevida do
paciente, alcangando resultados antes ndo esperados (Grassi & Riba, 2012).

Outro ponto que merece destaque sdao as politicas publicas, que, incentivadas e
orientadas pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS), viabilizaram informagdes para a
populacdo de maneira geral por meio de campanhas sobre os principais tipos de cancer,
como, por exemplo, o de mama, o colorretal e o de utero (Kanavos, 2006). Por ultimo, o
facil acesso as informagdes nos meios de comunicagdo. Essas informagdes podem
apresentar uma qualidade duvidosa — sem certificagdo da fonte, principalmente as
disponibilizadas na internet —, mas podem ser adquiridas também em artigos cientificos
importantes e referentes na area. Seja como for, ndo € raro surgirem questionamentos nas
consultas sobre as informagdes detalhadas acessadas pelos pacientes e familiares.

Diante dessa demanda, algumas instituigdes optaram por desenvolverem sites
informativos e seguros, na rede, para facilitarem o acesso a informagdes adequadas e
corretas sobre a doenga ¢ o tratamento realizado. Para o Instituto Nacional do Cancer
(National Cancer Institute — NCI), dos Estados Unidos, esse facil acesso e rapida busca
gerou uma série de questionamentos por parte da sociedade, que procurou melhorar sua
qualidade de vida e, consequentemente, prevenir o cancer. Outros estudos mostraram que
essa busca ativa tem seu lado positivo, mas também apresenta um aspecto negativo, tendo
em vista que invariavelmente as informagdes encontradas sdo de dificil compreensao para
quem nao ¢ da area — as informagdes incorretamente compreendidas podem favorecer o

surgimento de fantasias e crengas errdneas acerca das “respostas” encontradas na internet

(Helft, 2007).
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O conhecimento das vivéncias oncoldgicas e das mudancas que ocorreram nos
ultimos anos refor¢a a importancia de se incluirem esses diferentes fatores na compreensao
da experiéncia do paciente diagnosticado com cancer. Esse conhecimento auxilia os
profissionais de satide a desenvolverem estratégias de avaliacdo, atuagdo, intervencdo e
tratamento, bem como possibilita o suporte adequado e direcionado as necessidades do
paciente, considerando-se a singularidade de cada caso. Sendo assim, ¢ possivel formalizar
estratégias alinhadas ao conhecimento cientifico e a competéncia técnica, em modelos de

atuacao, com a finalidade de facilitar e otimizar a pratica do servigo de Psico-Oncologia.

1.2. Modelos Teéricos na Pratica da Psico-Oncologia

Fitch, Porter e Page (2008) desenvolveram um diagrama que representa a visdao
geral do servigo de saude psicossocial de acordo com as necessidades dos pacientes com
cancer, como mostra a Figura 3. Neste diagrama se observa que, ao longo da vivéncia do
cancer, 10 a 55% dos pacientes requerem a avaliacdo e intervengao do psico-oncologista,
enquanto 50 a 75% necessitam apenas de cuidados de suporte, os quais também poderdo

ser oferecidos pelo psico-oncologista.

Entrada de pacientes com cincer na Oncologia (100%)

v

Todos os pacientes precisam ser avaliados quanto as suas necessidades.
Todos os paciente requerem informagoes relevantes, um suporte
emocional basico, boa comunicagdo e manejo dos sintomas.
Todos os pacientes requerem avaliag@o periodica.

20% requererem
apenas esse tipo de
atendimento

(o 5 o)
N

Alguns precisam de informagdes adicionais e
educativas, bem como, incentivo para procurar
ajuda psicologica.

30% necessitam desse
tipo de abordagem

2
Y

Alguns precisam de intervengao
profissional especializada para
manejar o distress

35-40% necessitam
desse tipo de servigo

2)
&)

Alguns precisam de
cuidados mais
complexos

0—15% necessitam
de um cuidado mais
intensivo

552)

Figura 3. Descricdo do servico de saude psicossocial com base nas necessidades do
paciente oncologico (Fitch et al., 2008, pp. 23-24).
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E importante ressaltar que, em um estudo prospectivo e transversal, Glanz e
Lerman (1992) demonstraram que a negativa sequela do cancer — ansiedade e depressao,
por exemplo — ¢ significativamente reduzida quando os pacientes recebem um suporte
emocional e funcional adequado. Além disso, um estudo cuidadosamente controlado,
desenvolvido por Goodwin et al. (2001), demonstrou que a intervencao psicossocial reduz
o distress e aumenta a qualidade de vida, mesmo que ndo altere as chances de sobrevida.

Informacdes como essas trazem a tona a necessidade de um esquema que organize
a teoria e estabeleca um modelo de pesquisa e atuacao em Psico-Oncologia (Glanz et al.,
2008), tal como o modelo de pesquisa descrito por Jimmie Holland (2004), apresentado na
Figura 4. Nesse modelo, cancer e tratamento correspondem a varidveis independentes;
qualidade de vida (todas as dimensdes) e sobrevivéncia referem-se as variaveis de
resultado. Quanto as mediadoras, elas contemplam as intervengdes e tudo aquilo que pode
aumentar o impacto psicologico. Assim, sdo temas da pesquisa em Psico-Oncologia as
variaveis: (1) pessoais, relativas aos dados sociodemograficos, de personalidade,
estratégias de enfrentamento, crencas e recursos de adaptagdo; (2) circunstanciais,
associadas ao estadiamento da doenca, as opgdes de reabilitacdo, aos comportamentos
relacionados a doenca e a relagdo com a equipe de saude; (3) funcionais, referentes ao
suporte social (familia, amigos, comunidade e influéncias sécio-culturais); (4) demais

estressores relacionados a doenca.

Variaveis Independentes Variaveis Mediadoras Variaveis de Resultado
Cancer e Tratamento > |° Socmderpqgraﬁco _ 3 . Quahdgde de Vida
« Caracteristicas pessoais  Funcional
(personalidade e enfrentamento) « Fisico
« Fatores médicos « Psicolégico
(condigdes clinicas) « Social
« Suporte social « Trabalho
« Outros estressores « Sexual
¢ T + Sobrevivéncia

Intervengao

Figura 4. Modelo psicossocial e de qualidade de vida de pesquisa em Oncologia (Holland,
2004, p. 451).
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Outra alternativa que coloca em pratica essa ideia ¢ a estruturacdo de modelos e
programas, baseados em evidéncias, que atendam as necessidades emocionais dos
pacientes oncoldgicos e dos familiares. A criacdo de protocolos de atendimento
corresponde a um guia com diretrizes para a pratica clinica adequada, no qual estdo
sintetizadas as melhores provas cientificas disponiveis. Essas diretrizes permitem a
otimizagdo da qualidade do cuidado em saude, por meio da promogao de tratamentos
eficazes, com base na avaliagdo rigorosa de sua eficacia, bem como auxiliam na reducao
de intervencdes desnecessarias, ineficazes ou prejudiciais. Além disso, quando implantado,
o protocolo de atendimento assiste o profissional de satde na identificagdo precoce de
pacientes mais vulneraveis, para que intervengdes psicossociais apropriadas possam ser
oferecidas (National Health and Medical Research Council, 1999).

Os principais protocolos de atendimentos publicados, descritos a seguir, sdo os
desenvolvidos nos Estados Unidos, Canada, Reino Unido e Australia. Vale sublinhar
novamente que esses documentos oferecem informagdes baseadas em evidéncias
cientificas, no que se refere ao suporte do paciente e de seus familiares ao longo da
trajetoria do cancer, adequadas para melhorar o atendimento psicossocial. A premissa
desses protocolos ¢ que todos os pacientes devem ser avaliados rotineiramente quanto ao
distress e encaminhados para profissionais qualificados (Absolom et al., 2011; Jacobsen,
2007).

Nos Estados Unidos, a National Comprehensive Cancer Network (NCCN)
desenvolveu o ‘Distress Management’. Esse protocolo foi trabalhado por uma equipe
multidisciplinar, oferecendo recomendacdes para guiar o tratamento de pacientes
oncologicos com distress. Para a avaliagdo desses pacientes, ¢ sugerida a utilizacdo da
ferramenta chamada Distress Thermometer (DT) em conjunto com uma Lista de
Problemas (LP), o que clarifica a provavel origem do distress, possibilitando que os
encaminhamentos possam ser realizados mais adequadamente e que o tratamento proposto
seja preciso (Holland, 2004). Trata-se de uma ferramenta pratica que auxilia os
profissionais de saide a avaliarem o quadro apresentado, de forma breve e objetiva,
intervindo em momentos adequados. Além disso, o protocolo também sugere a avaliacao
da qualidade de vida com o uso da escala “Functional Assessment of Cancer Therapy-
General” (FACT-G) e da escala de avaliagdao dos sintomas “Brief Symptom Index” (BSI)
(Cella et al., 1993; Holland et al., 2013; Zabora et al., 2001b).
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Note-se que a escolha pela palavra distress justificou-se por se tratar de uma
tentativa explicita de reducao do estigma relacionado as questdes psicossociais, tornando-
se um termo mais bem aceito pela equipe de saude e pelos pacientes e familiares do que
outros sugeridos, como, por exemplo, depressdo. De acordo com esse protocolo de
atendimento, todos os pacientes devem ser avaliados (Holland et al., 2013).

Relativamente as condutas a serem tomadas apds a avalia¢do, constata-se que os
pacientes com distress de moderado a severo devem ser encaminhados para os
profissionais do servigo de Psico-Oncologia, os quais avaliardo a existéncia de sinais e
sintomas de transtorno de humor. Em caso positivo, o paciente deverd ser novamente
avaliado, diagnosticado; medidas deverdo ser tomadas para reducdo de possiveis causas
(toxicidade da quimioterapia; dor). Além disso, esse paciente devera ser encaminhado para
psicoterapia e, se necessdrio, para acompanhamento psiquiatrico. Os demais pacientes
(baixo distress) deverdo permanecer em seguimento, acompanhados e avaliados nos
demais periodos preestabelecidos (Holland et al., 2013; National Comprehensive Cancer
Network, 2011).

No Reino Unido, a National Health Services (NHS) instituiu a National Institute of
Clinical Excellence (NICE), uma organizacao independente encarregada de desenvolver
protocolos de tratamentos e cuidados para pessoas que utilizam o NHS. O protocolo foi
elaborado por um grupo de profissionais da saude, que avaliou as evidéncias e propds
algumas recomendacdes, incluindo um guia de referéncia rapido (quick reference guide) e
uma versao para o consumidor.

Nesse sentido, a NICE apresentou, entdo, um protocolo sobre os aspectos
psicossociais de cuidados ao paciente com cancer, o ‘Improving Supportive and Palliative
Care for Adults with Cancer’. Trata-se de um detalhado e abrangente conjunto de
recomendacdes, declaragdes politicas e avaliagdes econdmicas, sustentadas pela literatura,
com forte énfase nos modelos de prestacdo de servico existentes naquele pais (National
Institute for Clinical Excellence, 2004).

Ha, também, um capitulo especifico que se destina a tratar de temas como
comunicagdo, apoio psicoldgico e social, espiritual, assim como questdes relacionadas as
familias e cuidadores. No que se refere ao servigo de suporte psicoldgico, o protocolo de
atendimento chama a aten¢do para o distress ¢ o descreve como uma resposta comum e

compreensivel em pacientes com cancer, tendo em vista a traumatica e ameacadora
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vivéncia dessa doenga. Além disso, ressalta a importancia de se avaliar o distress,
considerando que os sintomas psicoldgicos nao sdo muitas vezes reconhecidos, incorrendo-
se, dessa forma, na falta de um cuidado psicolégico adequado. Por fim, esse protocolo
chega a sua conclusdo com a seguinte recomendacdo: a equipe de satide deve assegurar a
todos os pacientes uma avaliacdo psicoldgica sistematica em momentos-chave do
tratamento e da doenga, com acesso, a qualquer tempo, a um apoio psicologico adequado
(National Institute for Clinical Excellence, 2004).

A Canadian Association of Psychosocial Oncology (CAPO) desenvolveu um
protocolo denominado ‘Standards of Psychosocial Health Services for Persons with
Cancer and their families’. Ele foi elaborado considerando quatro pontos principais: (1)
fornecer uma introdugdo e defini¢des importantes para a compreensao do tema tratado; (2)
definir o alcance dessas diretrizes e fornecer tabelas que apresentem os padrdes de
cuidados em relagdo a definigdo proposta anteriormente, ressaltando a importancia dos
profissionais de saude em conhecer e identificar o distress como o 6° sinal vital (a ser
avaliado apds temperatura, pressdo arterial, pulso, frequéncia respiratéria e dor), o qual ¢
um elemento essencial do cuidado psicossocial; (3) identificar os principios fundamentais
que norteiam o cuidado e o suporte psicologico ao paciente oncoldgico; (4) fornecer
normas especificas para organizacdo e estruturacdo do servico de Psico-Oncologia, bem
como padrdes educativos sobre o trabalho com pacientes oncologicos (realidade do
paciente, rotina de avaliagdo, relagcdo terap€utica, intervencao terapéutica, interconsultas,
atualizagdo cientifica) e de atendimento, enfatizando que a satde psicossocial precisa ser
reconhecida, monitorada e tratada ao longo das fases de adoecimento em cancer. Para isso,
ressalta-se a importadncia da atuagdo preventiva, com rotina de triagem, avaliacdo e
intervencdo. Esse quarto tema propde, ainda, uma distingdo no cuidado com os pacientes
em diferentes etapas: o paciente em tratamento curativo; aquele em tratamento ou em
cuidados paliativos; os sobreviventes; o trabalho com a dor e com o luto (Canadian
Association of Psychosocial Oncology, 2010).

Como complemento a esse protocolo, a Canadian Partnership Against Cancer
desenvolveu um material especifico, chamado ‘Guide to Implementing Screening for
Distress, the 6th Vital Sign’, para definicdo, avaliacdo e tratamento do distress, bem como
para oferecer um modelo para implantagdao de rotina de avaliagdo de distress. De acordo

com as diretrizes propostas por esse guia, todo paciente oncologico precisa ser avaliado de
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acordo com uma rotina preestabelecida que inclua as fases criticas do tratamento, tal como
discriminado na Figura 2 (p. 25), Trajetoria do Cancer: diagnostico; inicio do tratamento;
durante o tratamento; ao final do tratamento; poOs tratamento ou transicdo para
sobreviventes; na recidiva ou progressao; quando a doenca estd em fase avangada; durante
periodos de transicao pessoal (ex. crise familiar, aproximac¢dao da morte) ou reavaliacao
(Canadian Partnership Against Cancer, 2009).

Na Australia, a National Health & Medical Research Council (NHMRC) elaborou
0 ‘Clinical Practice Guidelines for the Psychosocial Care of Adults with Cancer’, com a
colaboragdo do National Cancer Control Initiative (NCCI) e da National Breast Cancer
Center (NBCC). O foco desse protocolo foi o de descrever estratégias para implementacao
e avaliagdo dos aspectos psicossociais do paciente oncologico. Para sua elaboracao,
consideraram-se os diagnosticos de cancer mais incidentes na Australia: colorretal, mama,
prostata, melanoma, pulmao, ginecoldgico e linfoma ndo-hodkgin; entre os menos comuns
estdo o cancer de cabeca e pescoco e pancreas, tendo em vista a alta morbidade
psicossocial.

O protocolo foi dividido em cinco capitulos assim distribuidos: (1) impacto
emocional do cancer e informacdes gerais sobre a sua estruturagdo; (2) informagdes
detalhadas sobre os desafios e possiveis reagdes do paciente oncoldgico (nesse momento €
também tratado o tema distress) como: questdes emocionais, sociais, psicologicas, fisicas
e, ainda, questdes de ordem pratica e financeira, fim da vida e sobrevivéncia; (3) cuidados
a serem oferecidos pela equipe de satde, no que diz respeito a informagdes ao paciente
sobre o estado de saude (prognoéstico, procedimento, opcdes de tratamento); estratégias
sobre como comunicar mdas noticias (progressdo da doenga, tratamento/cuidados
paliativos); suporte psicologico (avaliacdo de distress); suporte no final da vida, entre
outros; (4) encaminhamento para atendimentos especializados (psicoldgico, psiquiatrico,
terapia ocupacional); informagdes sobre farmacoterapia, tratamento de ansiedade e
depressdo; (5) questdes que requerem uma atengdo especial, como: cultura, idade,
orientacdo sexual e residéncia em areas rurais ou distantes dos grandes centros urbanos
(National Health & Medical Research Council, 2003; Turner et al., 2005a).

Na Figura 5, encontra-se representado o modelo de cuidados ao paciente com
cancer, proposto no ‘Clinical Practice Guidelines for the Psychosocial Care of Adults with

Cancer’, com descricdo dos momentos adequados para encaminhamento psicoldgico
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(National Health & Medical Research Council, 2003). E possivel perceber que o paciente
¢ monitorado constantemente, mesmo quando apresenta baixo distress, ou quando ha
auséncia de risco. Observa-se que esse modelo (Figura 5) aproxima-se dos demais

apresentados e sugere que o servico seja organizado de modo a atender as necessidades dos

pacientes, ilustradas na Figura 3 (p. 30).

Encaminhar para atendimento

Paciente com S, . ~
. ——>» | psicoldgico, com intervengdo
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qualidade de vida ansiedade, familia, etc.)
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v v

Paciente com baixo Paciente com alto
distress distress

Figura 5. Estratégia de avaliacdo e intervengdo psicoldgica (National Health and Medical
Research Council, 2003, p. 112).

Um tltimo protocolo a mencionar foi o elaborado pelo grupo de Oncologia
Pediatrica (Children’s Oncology Group — COGQG) para criancas, adolescentes e jovens

adultos sobreviventes, denominado Long-term follow-up guidelines for survivors of
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childhood, adolescent, and young adult cancer. Em resumo, esse protocolo consiste em
recomendacdes para avaliacdo e manejo dos efeitos tardios — fisicos, emocionais, entre
outros — que podem surgir no prazo de até dois anos apos os tratamentos para o cancer
(Landier et al., 2004).

No Brasil, as autoras Luciana Francoso e Elizabeth Ranier do Valle (2000)
traduziram as Orienta¢des Psicossociais em Oncologia Pediatrica, elaboradas na década de
90, pela Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP). Nesse protocolo, sugere-
se também a insercao do apoio psicossocial como parte integrante da assisténcia total a
todos os pacientes. H4 uma descricdo sobre como os servigos devem ser estruturados;
orientagdes quanto a escola/educagdo; sobre a assisténcia as criangas curadas do cancer;
sobre 0 modo como o diagndstico deve ser comunicado; sobre a prevencao de burnout nos
profissionais de satude, e sobre assisténcia aos irmdos de criangas com cancer. Essas
orientagdes estdo disponiveis no site da Sociedade Brasileira de Psico-Oncologia (http://
www.sbpo.org.br).

A elaboragdo dos protocolos foi uma resposta ao notorio e crescente interesse em se
estruturar e integrar o dominio psicossocial na rotina da Oncologia, assumindo como
principal objetivo o de avaliar e tratar as consequéncias emocionais do impacto do cancer e
do tratamento vivenciado pelos pacientes, familiares e cuidadores. Estudos ratificam a
importancia da intervencao psicossocial como a estratégia mais adequada para melhorar a
qualidade de vida do paciente, minimizar os sintomas emocionais € at¢ mesmo reduzir
alguns efeitos colaterais, como dor e fadiga (Gorin et al., 2012; Jacobsen, Holland &
Steensma, 2012; Kangas, Bovbjerg & Montgomery, 2008).

Em virtude dessas evidéncias, em 2005, o Congresso norte-americano concedeu um
milhdo de dolares ao National Institute of Health (NIH), que o enderecou ao Institute of
Medicine (I0OM), da National Academies of Science (NAS), a fim de rever as barreiras
ainda existentes na area de atuacdo psicossocial e desenvolver um plano de acdo que
ampliasse e abrangesse os servicos mais carentes de atendimento as comunidades mais
pobres. Para tanto, instituiu-se um comité multidisciplinar com o intuito de identificar a
melhor maneira de se traduzirem os achados cientificos relativos a atuagao psicossocial em
aplicacdes praticas que resultassem em aperfeicoamento da qualidade do servigo prestado
em Oncologia, com vistas & consequente reducdo do impacto vivenciado pelo paciente,

seus familiares e cuidadores (Holland, Watson & Dunn, 2011; Jacobsen et al., 2012).
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Realizou-se, entdo, um estudo sobre as necessidades psicossociais dos pacientes e
dos servigos disponiveis. Ao fim dessa etapa, foi possivel estabelecerem-se alguns pontos,
fortemente endossados pela literatura, que merecem aten¢do. Sao eles: comunicagdo entre
paciente ¢ equipe de saude; psicoterapia; medicagdes psicotropicas; encaminhamentos de
pacientes com comportamentos de risco — fumantes, em dieta — para servigos apropriados;
tipo de suporte e informagdes aos cuidadores e familiares, bem como recursos que possam
atenuar o sofrimento e o impacto do diagnéstico e dos efeitos colaterais do tratamento
(Holland et al., 2011; Jacobsen et al., 2012).

Em 2007, a IOM finalizou esse estudo e publicou o livro ‘Cancer Care for the
Whole Patient: Meeting Psychosocial Health Needs’. Nele, salientou que, para ser
oferecido um servigo de qualidade aos pacientes oncologicos, deve-se considerar e integrar
o dominio psicossocial na rotina do tratamento do cancer, bem como incluir, na rotina do
servico, a avaliagdo de distress, a ser realizada em todos os pacientes ja na primeira ou
segunda visita ao servico (Adler & Page, 2008; Holland et al., 2011).

Diante dessas recomendagdes, houve a proposta de um modelo especifico para
atuagdo no servico psicossocial, como apresentado na Figura 6. Esse modelo inclui
processos que identificam as necessidades psicossociais; facilitam o acesso de pacientes e
familiares ao servico psicossocial; oferecem suporte aos pacientes e familiares no
enfrentamento da doenca. Esse atendimento deve ser coordenado pelos servigos
psicossocial e médico e precisa ser constantemente monitorado de forma a conferir a sua
efetividade. As a¢des deverdo ser facilitadas por uma eficiente comunicacdo entre médico e

paciente (Adler & Page, 2008; Holland et al., 2011).
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Modelo para Servico Psicossocial
Baseado na Comunicac¢ao Efetiva

Paciente — Médico
Parceria

\

Identificagdo/Avaliagdo de
> problemas psicossociais

\

Plano Terapéutico

Paciente/Familia —_— €——— | Equipe de Saude

LINK «—> SUPORTE <> COORDENAR

para servigo Oferecer mformagﬁo com cuidados
psicossocial Identificar as necessidades médicos

Emocional
Ajudar no manejo da
doenga/tratamento

\

Seguimento

Figura 6. Modelo proposto para estruturacdo de servigo psicossocial (Adler & Pages,
2008, p. 8).

Nessa perspectiva, vincular a area médica e a psicoldgica na coordenacao de um
servico ¢ uma estratégia para motivacdo e engajamento da equipe como um todo,
minimizando o sentimento de que cada profissional situa-se em um universo distinto. De
fato, para a criagdo de um programa ¢ preciso que todos se sintam parte do mesmo projeto
e com 0 mesmo objetivo, reduzindo assim possiveis barreiras e resisténcias. Tendo em
vista a viabilidade dessa projeto, Loscalzo, Clark e Holland (2011) sugerem a elaboragdo
de diretrizes praticas focadas no bem-estar do paciente, com a participagdo integrada de
todos os profissionais. Nesse caso, a rotina de avaliagdo auxilia o trabalho da equipe
envolvida no tratamento do paciente e cria um sentido de profunda interdependéncia entre
as diversas dareas, o que, consequentemente, estabelece um canal mais estreito de
comunica¢do. O dominio psicossocial estard, portanto, inserido no padrdo de cuidados

médicos, assumindo a lideranca na criagdo de sistemas que identificam situa¢des em que as
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intervengoes psicoldgicas podem trazer beneficios para o paciente, a familia e a propria
equipe (Loscalzo et al., 2011).

Com a publicagdo dessa obra, constatou-se que a avaliacdo de distress passou a
receber intenso apoio da National Academy of Science e da rede de centros de cancer
americana, os chamados Comprehensive Cancer Center, tornando-se a avaliacdo € manejo
do distress um elemento essencial para qualidade do tratamento do cancer (Adler & Page,
2008; National Comprehensive Cancer Network, 2005; National Comprehensive Cancer
Network, 2011).

Outra conquista foi a determinacdo realizada pela comissdo que credencia as
institui¢des de saude nos Estados Unidos — Joint Comission — segundo a qual, a partir de
entdo, os aspectos psicossociais do tratamento do cancer (distress em especial) devem ser
considerados, em sua complexidade, na avaliagdo e na implementacdo do servigo,
devendo, portanto, serem documentados nos prontuarios médicos (Loscalzo et al., 2011).

Um dado também importante foi a inclusdo, em 2008, dos aspectos psicossociais,
por meio da avaliagdo de distress, entre os critérios para acreditagdo no programa de
qualidade desenvolvido pela American Society of Clinical Oncology — ASCO, o Quality
Oncology Practice Initiative — QOPI (Jacobsen & Wagner, 2012). Ja em 2009, a ASCO,
em conjunto com a Oncology Nursing Society — ONS, publicou um consenso segundo o
qual, para a administragao da quimioterapia, além das medidas de seguranga (prescricao,
preparagdo, conformidade, aplicacdo, monitoramento, avaliacao de toxicidade), haveria a
necessidade de se incluirem dados sobre a avalia¢do psicossocial, inclusive o distress, dos
pacientes sob essa forma de tratamento (Holland et al., 2013; Jacobson et al., 2009).

Por fim, em 2011, o American College of Surgeons Commission on Cancer — ACos
CoC, também adotou, em suas diretrizes do programa de acreditacdo, a avaliacdo do
distress, incorporada e integrada a rotina da Oncologia, com o intuito de aperfeicoar a
qualidade do servigo prestado ao paciente ao longo de toda a trajetoria do cancer (vide
Figura 2, p. 25). Nesse programa, indicou-se a criacdo de um sistema de monitoramento,
registro e tratamento dos aspectos psicossociais (fisico, psicoldgico, social, espiritual e
financeiro), bem como o acompanhamento sistematico pelo servico de Psico-Oncologia.
Além disso, esse quesito exige supervisdo e relatorios anuais enderecados a comissdo
responsavel por esse credenciamento, a fim de se certificar que a avaliagdo consta na rotina

padrao de tratamento (Commission on Cancer, 2012).
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Sendo assim, a identificagdo/avaliacdo de problemas psicossociais precisa ser
prioritaria no planejamento estratégico de programas de atendimento aos pacientes e
familiares. Partindo dessa concep¢do, além da visdo geral sobre a vivéncia do cancer,
torna-se imprescindivel um aprofundamento quanto aos fatores emocionais mais
comumente estudados em Oncologia (distress, ansiedade e depressdo), bem como sobre as
implicacdes dessa trajetoria no que se refere a qualidade de vida e ao enfrentamento da

doenca.
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CariTuLo I1
FATORES DE RISCO RELACIONADOS AS VIVENCIAS DO CANCER:

DISTRESS, ANSIEDADE E DEPRESSAO

As vivéncias do cancer aumentam a probabilidade de o paciente apresentar algum
grau de distress, ansiedade e/ou depressdo, o que se torna um fator de risco que mediaré a
relacdo entre a percepcdo pessoal acerca do estigmatizante diagnostico e tratamento de
cancer € a maneira como o paciente experiencia esse processo. Nesse sentido, os sintomas
da doenca e os efeitos colaterais do tratamento podem tanto originar quanto intensificar o
distress, a ansiedade e a depressdo. Por ndo se tratar de uma vivéncia estatica, poderao
ocorrer variagdes de intensidade e/ou gravidade em qualquer momento, seja no instante do
diagnostico, na fase que engloba o tratamento, ou mesmo muitos anos apos o seu término,

como sera aprofundado no decorrer deste capitulo.

2.1 Distress

Desde 1997, a avaliagao de distress se tornou importante e frequente entre os
pesquisadores e profissionais de satde na area de Oncologia, dada sua alta incidéncia e a
evidéncia de que ele ¢ frequentemente ndo diagnosticado e, portanto, ndo tratado
(Fallowfield, Ratcliffe, Jenkins & Saul, 2001; Jacobsen, 2007; Holland, 1997).

Nos Estados Unidos, um estudo realizado em mil centros de Oncologia constatou
que 65% dos oncologistas reportaram avaliar o distress, mas apenas 14,3% utilizavam
algum instrumento preconizado para esse tipo de avaliagao (Pirl et al., 2007). Jacobsen e
Ransom (2007) relataram que apenas 20% dos hospitais membros da NCCN avaliavam o
distress, como orienta o protocolo ‘Distress Management’, enquanto que 37,5% dessas
instituicdes utilizaram esta avaliacdo em suas rotinas de triagem — nas entrevistas iniciais.
Resultado similar foi encontrado no Canada (Vodermaier & Linden, 2008a), onde 36,5%
dos centros avaliavam o distress rotineiramente quando da admissdo dos pacientes. Assim,
também, ocorreu em centros localizados na Unido Europeia, nos quais médicos e
enfermeiras assumiram um interesse usual sobre o distress. Entretanto, apenas 10%
informaram usar um instrumento validado (Mitchell, Kaar, Coggan & Herman, 2008).

Loscalzo et al. (2011) fizeram um levantamento das publicagdes ocorridas no ano

de 2010, de forma a estabelecerem a frequéncia com que o tema ¢ estudado e abordado na
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Psico-Oncologia. Nesse levantamento, apurou-se que, no congresso promovido pela
American Psychosocial Oncology Sociey (APOS), 8% (11/133) dos posters e 12% (23/187)
das apresentagdes trataram do tema, enquanto que, no congresso internacional promovido
pela International Psycho-Oncology Society (IPOS), 13% (37/275) dos posters, 11%
(41/367) das apresentagdes e ainda um workshop (8 horas) focaram o distress.

Na revista cientifica de maior referéncia e impacto na area, a Psycho-Oncology,
averiguou-se que, no ano de 2009, 6% (10/158) das publicacdes traziam a avaliagdao de
distress como tema; nos seis primeiros meses de 2010, 11% (9/83) trataram deste assunto.
Bultz e Johansen (2011) revisaram os artigos publicados na Psycho-Oncology, no periodo
de 1997 a 2011, e identificaram 204 artigos contendo distress e screening como palavras-
chave. Além disso, os autores notaram que, no ano de 2006, houve um aumento
consideravel no numero de publicacdes com o tema distress, como se vé na Figura 7 (Bultz
& Johansen, 2011). Em 2011, a revista langou uma edi¢ao especial, no més de julho, sobre
‘Distress, o 6° sinal vital’, com acesso aberto e gratuito a todos os artigos nela publicados
(http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/pon.v20.6/issuetoc). Em 2012, a revista
Journal of Clinical Oncology (JCO) publicou uma edi¢do especial composta por onze
artigos (vol. 30, n°. 11) com foco nos aspectos psicossociais do tratamento do céancer:

inser¢ao na Oncologia, distress, ansiedade, depressdo, entre outros (Jacobsen et al., 2012).
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Figura 7. Numero de publicacdes sobre distress, realizadas entre os anos de 1997 a 2010
na revista Psycho-Oncology (Bultz & Johansen, 2011, p. 570).
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Quanto a incidéncia de distress em pacientes oncologicos, estima-se que de 35 a
45% referem esse quadro (Carlson & Bultz, 2003; Derogatis et al., 1983; McDaniel,
Musselman, Porter, Reed & Nemeroff, 1995; Stark & House, 2000). E importante ressaltar
que o distress nao implica apenas em um intenso sofrimento (Block, 2000), resposta
considerada natural e esperada para quem vivencia esse processo de adoecimento
(National Comprehensive Cancer Network, 2011), mas também abrange evolu¢des mais
graves que podem conduzir a disturbios psiquiatricos, reduzindo e piorando a qualidade de
vida (Grassi et al., 1996), comprometendo a aceitagdo e adesdo ao tratamento (Colleoni et
al., 2000). Esses estados podem conduzir inclusive a ideag¢do suicida (Henriksson,
Isometsa, Hietanen, Ato & Lonqvist, 1995), ao aumento da sobrecarga psicologica familiar
(Cassileth et al., 1985) e ao prolongamento nas internagdes hospitalares (Prieto et al.,
2002).

Cabe destacar que, em estudo realizado por Ashbury, Findlay, Reynolds e
McKerracher (1998), o grupo de pacientes ndo tratados previamente quanto aos sintomas
relacionados ao distress recorreu cinco vezes mais aos servigos de saude ¢ duas vezes mais
ao setor de emergéncia do hospital. Para esse grupo, também houve maior incidéncia de
tratamentos quimioterapicos prescritos, de terceira e quarta linha.

Frente ao crescente interesse cientifico e as evidéncias quanto a importancia de se
compreender o distress, a NCCN recomenda, desde 1999, que todos os pacientes com
cancer sejam avaliados (National Comprehensive Cancer Network, 2011). Pesquisas
publicadas em revistas cientificas ratificam essa informagao, ressaltando a importancia de
se encaminhar o problema ao especialista logo que diagnosticado, para ndo correr o risco
de agrava-lo (Hoffman, Zevon, D’Arrigo & Cecchini, 2004; Sellick & Edwardson, 2007;
Zabora et al., 2001b).

Existem alguns centros que ndo avaliam rotineiramente os niveis de distress de seus
pacientes e, consequentemente, falham na identificacdo daqueles que precisam de suporte
psicossocial (Jenkins, Fallowfield & Saul, 2001; Fallowfield et al., 2001). Bultz e Johansen
(2011) vao além ao afirmarem que as dificuldades e barreiras enfrentadas pelo psicélogo
no atendimento ao paciente — a demora da inser¢ao da disciplina Psicologia na Oncologia e
do profissional na equipe — serdo reduzidas caso a avaliagdo de distress seja integrada a
rotina do servigo como um modelo padrao na pratica do tratamento de pacientes com

cancer.
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Outros argumentos que defendem a insercdo da avaliagdo na rotina do tratamento
do paciente oncologico (Jacobsen, 2007) foram levantados, pautando-se ndo apenas na alta
incidéncia de distress (Fallowfield et al., 2001; Zabora et al., 2001b), mas também nas
implicagdes negativas dele decorrentes. Entre estes argumentos tem-se: a baixa adesdo as
recomendacoes terapéuticas (Kennard et al., 2004); a reducdo da satisfagdo com o cuidado
recebido dos profissionais envolvidos no tratamento (Von Essen, Larsson, Oberg & Sjoden,
2002); a piora da qualidade de vida (Grassi et al., 1996; Miller et al., 2013; Skarstein et al.,
2000).

Ressalta-se a existéncia de tratamentos efetivos para a reducdo do distress, tanto
medicamentosos como nao farmacolégicos (Jacobsen, Donovan, Swaine & Watson, 2006).
Estudos indicam que, se o distress for identificado e bem conduzido, intervencoes
psicossociais poderdo efetivamente levar a sua redugdo (Newell, Sanson-Fisher &
Savolainen, 2002) e, futuramente, a diminui¢do dos custos para o sistema de saude
(Bruera, 2008; Carlson & Bultz, 2004; Simpson, Carlson, Beck & Patten, 2002).

Quanto a estruturacdo da rotina de avaliacdo de distress, Barry Bultz et al. (2011)
relataram que, em uma jornada (Cancer Journey Action Group) realizada em margo de
2008 pela Canadian Partnership Against Cancer, em parceria com a Public Health Agency
of Canada e a Canadian Association of Provincial Cancer Agencies, um grupo de grandes
especialistas na area de tratamento de pacientes com cancer se reuniu em um seminario
com o objetivo de rever as praticas existentes de avaliacdo de distress e para determinar
estratégias que favorecessem o avango de seu estudo e manejo em todo o Canada.

Nesse encontro foram sugeridas e estabelecidas recomendagdes para a inclusdo
desse procedimento no tratamento dos pacientes, tal como disposto no Quadro 1
(Canadian Partnership Against Cancer. Cancer Journey Action Group, 2009). Essa
normatizacdo assegura a inser¢do de uma rotina de avaliacdo, na qual o publico alvo ¢
definido, os periodos e intervalos em que as avaliagdes deverdo acontecer sao
estabelecidos, bem como os dominios a serem estudados e a sugestdo de instrumentos a

fim de garantir que a meta seja atingida.
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Quadro 1. Insercao da avaliagdo de distress na rotina do tratamento oncolégico (Canadian
Partnership Against Cancer. Cancer Journey Action Group, 2009).

Area Recomendacdes/Conclusoes

Fundamentagao da avaliagao Identificagdo proativa e rapida dos indicadores-chave que direcionam
futuras avaliagdes e apropriados encaminhamentos.

Quem avaliar Todos os pacientes com cancer devem ser avaliados quanto ao
distress.
Quando avaliar Rotina de avaliacao padronizada — deve incluir o primeiro dia e

pontos criticos do tratamento.

Como avaliar Nao ha recomendacdo formal. Observou-se que a avaliacdo eletronica
oferece mais vantagens que a avaliagdo feita com papel e lapis.

Dominios a serem avaliados O instrumento de avaliagdo deve conter a0 menos trés dominios:
1. Psicossocial
2. Pratico
3. Fisico
Conjunto minimo de dados O programa de avaliacdo de distress deve recomendar instrumentos

que avaliem um conjunto minimo de dados, mas que incorporem

itens adicionais, baseando-se nas necessidades especificas do centro,

tais como:

1. Edmonton Symptom Assessment System (avalia dor, cansaco,
nausea, depressdo ansiedade, sono, apetite, bem-estar, respiracao).

2. Canadian Problem Checklist (dividido em emocional, pratico,
espiritual, social/familiar, fisico e informagdes sobre a doenca).

De acordo com esse grupo, a rotina a ser implantada nos servigos de Oncologia
deve ter como caracteristicas a celeridade e a praticidade, para inicialmente estabelecer
estratégias de identificagdo rapida dos indicadores de distress (Bultz et al., 2011; Canadian
Partnership Against Cancer. Cancer Journey Action Group, 2009; Howell et al., 2009).
Como mostra a figura 8, essa identificacdo serd seguida de avaliacdo descritiva dos
sintomas e queixas, para o estabelecimento de estratégia adequada aos encaminhamentos e

tratamentos (Canadian Partnership Against Cancer. Cancer Journey Action Group, 2009).

Encaminhamento e
) intervencao

A I |

Identificagdo rdpida | =3 |Avaliagdo especifica

Figura 8. Modelo para identificag¢do, avaliagdo e intervencao quanto ao distress (Canadian
Partnership Against Cancer. Cancer Journey Action Group, 2009, p. 13).
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Loscalzo et al. (2011) destacam alguns pontos necessarios e preliminares a
implantacdo da rotina de avaliacdo de distress. Inicialmente, relatam como essencial a
obtencdo de informagdes e a compreensdo acerca da cultura da instituicdo, incluindo a
hierarquia existente entre os chefes. Como toda clinica tem sua propria cultura e estrutura,
essa pratica determinara, segundo os autores, como € com quem o profissional fard
parceria para desenvolver e dar seguimento ao programa. A equipe devera conhecer os
envolvidos nessa tarefa e, quando necessario, participar de reunides e treinamentos que
enfatizem a importancia do distress.

A implementagdo dessa rotina acontecera gradualmente; a sugestdo € que se inicie,
por exemplo, com grupos de pacientes que apresentem diagnosticos semelhantes ou que
estejam sob os cuidados de um médico em comum, até a total inser¢do dessa atividade na
rotina do centro e que os dados encontrados sejam apresentados regularmente a equipe.
Bultz et al. (2011) enfatizam, ainda, a importancia de, juntamente com a organizacao,
estabelecerem-se planos estratégicos que tornem esta uma acao prioritaria, transformando a
rotina de distress em uma norma para a acredita¢do da instituicao.

Os pontos criticos a serem considerados na avaliagdo e reavaliacao do distress sao
aqueles marcados pela transi¢do e mudanga de status, etapas em que o paciente e seus
familiares apresentam maior fragilidade e vulnerabilidade. Como ja pontuado, esses sdo
momentos em que a expectativa, a ansiedade e o medo se apresentam de forma mais
evidente; na descoberta dos sintomas do cancer, na espera pela definicao do diagnodstico e
no momento em que a pessoa recebe o diagnostico.

Também sdo criticas as etapas em que ha mudanga de estadiamento, na fase de
decisdo do tratamento, no seu inicio ou mesmo no seu decorrer, quando ha intensos efeitos
colaterais. Sdo ainda consideradas a presenga e a oscilagdo de humor durante todo o
processo de reabilitagdo, na fase pos-tratamento (sobreviventes), quando a doenga avanga
ou recorre; quando sdo indicados novos tratamentos; quando o paciente ¢ encaminhado
para cuidados paliativos, e quando ele entra na fase terminal da doenca (Adler & Pages,
2008; Richardson, Sitzia, Brown, Medina & Richardson, 2005; Veach, Nicholas & Barton,
2002).

Ademais, a Canadian Partnership Against Cancer, em conjunto com a Cancer
Journey Action Group (2009), estabeleceram alguns pontos que devem ser considerados

para a selecdo do instrumento de avaliagdo de distress. Essa medida foi tomada com o
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intuito de auxiliar outras institui¢des nessa escolha, tornando viavel a inser¢ao da rotina no

servico de Psico-Oncologia:

« avaliar em conjunto com a equipe clinica que informacgdes sdo relevantes, levando-se
em consideracdo as necessidades e as caracteristicas dos pacientes € do local em que

ocorre o tratamento;
« discutir as vantagens e desvantagens de cada instrumento;
« revisar as recomendacdes para avaliacdo do distress;

« discutir as vantagens ou desvantagens de se adotar o minimo possivel de dados que

explorem itens adicionais;

« sempre que possivel, discutir com outros grupos que j& realizam a avaliagdo de
distress;
« atentar para a diferenca existente entre avaliacdo breve do distress e avaliagdo mais

especifica e complementar;
« escolher instrumentos ja validados e embasados cientificamente;

« considerar a forma como a avaliacao breve de distress se relacionara com futuras
avaliagdes, intervengdes € encaminhamentos, € quais recursos estardo disponiveis para

0 paciente.

As informacodes relevantes na escolha desse instrumento correspondem aquelas que
auxiliardo a equipe na identificagdo das necessidades e preocupagdes que levam ao
distress, de maneira a se oferecerem indicadores para o estabelecimento de estratégias
terapéuticas (Howell et al., 2009; Ontario Cancer Treatment and Research Foundation,
1994). Portanto, ndo s6 o distress devera ser avaliado, mas também serd necessario
considerar a ansiedade e a depressdo, assim como outros dominios mais abrangentes:
problemas fisicos, sociais, espirituais, praticos e, ainda, a compreensao dos pacientes sobre

a doenca ¢ o tratamento, tal como descrito no Quadro 2 (Howell et al., 2009).
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Quadro 2. Dominios a serem considerados na avaliagdo das necessidades psicossociais ao
longo do tratamento oncologico (Howell et al., 2009).

Parametros de Avaliacao Exemplos de temas

Questdes Fisicas Néausea e vomito, dor, fadiga, fertilidade,

¢ Conforto fisico, auséncia/controle de dor, boa linfedema, problemas respiratorios, sequelas
nutricdo, atividades dirias, acesso as informag¢des cognitivas, alteracdes no funcionamento do
sobre efeitos colaterais. intestino, alteragcdes no aparelho geniturinario,

alteragdes do sono.

Questdes Emocionais Medo, distress, culpa, luto/perda, ansiedade e

* Conforto emocional, seguranca, equilibrio, depressao, esperanca e desespero/desesperanga,
compreensdo e confianca. tristeza.

Questdes Psicologicas Mudangas no estilo de vida, disfungdo sexual,

* Enfrentamento da doenga (consequéncias e perda do controle pessoal, medo da recidiva,
implica¢des na vida pessoal), controle pessoal e alteracdo na autoimagem e na aparéncia.
autoestima.

Questodes Sociais Mudangas no papel social, problemas

* Referente a relagdes familiares, aceitagdo e interpessoais, inicio de novos relacionamentos,

envolvimento das pessoas com quem se relaciona.  reintegragdo, retorno ao trabalho.

Questdes Espirituais Busca de sentido, desespero existencial,
» Esperanga, significado e proposito de vida. reavaliacdo dos valores e prioridades, esperanga e

desespero/desesperanca.

Questdes Praticas Custos (diagnostico, tratamento), assisténcia com
» Assisténcia direta, recursos para realizar tarefas a casa, transporte, cuidado de criangas e/ou de
ou atividades. idosos, perda da renda, questdes legais e
financeiras.
Questoes Informativas Entendimento do diagndstico e progndstico, do
* Informagdes que reduzam a ansiedade e o medo,  tratamento e dos efeitos colaterais, estratégias
que informem ao paciente ¢ a familia acerca das para lidar e manejar os efeitos colaterais.

decisdes tomadas.

Um estudo desenvolvido, no Canada, pelo Canadian Partnership Against Cancer
teve como objetivo identificar os principais instrumentos de avalia¢do de distress utilizados
em centros de Oncologia e descrever as caracteristicas principais dessas medidas,
verificando se contemplam os trés principais dominios: psicossocial, pratico e fisico
(Vodermaier & Linden, 2008b). Nesse sentido, revisaram-se cinco instrumentos (Canadian

Partnership Against Cancer. Cancer Journey Action Group, 2009; Vodermaier & Linden,

2008b):

(1) Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) + Canadian Problem Checklist
(Linden, Barroetavena, MacKenzie & Doll, 2005): para avaliacdo de distress, ¢
recomendada a combinacdo de dois instrumentos, que compreendem os trés dominios.

O primeiro avalia os nove sintomas mais frequentemente reportados por pacientes
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oncoldgicos, em escalas individuais que variam de 0 (sem sintoma) a 10 (muito
severo). Sao eles: dor, cansago, nausea, depressao, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-
estar e dificuldade para respirar. Esse instrumento ¢ o mais usado no Canada e ja foi
validado em diversas populagdes, com pacientes em estadiamento inicial e avangado,
ao longo da trajetoria do cancer. Destaca-se a existéncia de uma versao em portugués
do ESAS, disponivel em: http://www.cancercare.on.ca/toolbox/symptools/). O segundo
instrumento ¢ composto por 21 itens ndo abordados pelo ESAS: (1) emocional: medo/
preocupacao, tristeza, frustragdo/raiva, alteragdo na aparéncia, intimidade/sexualidade;
(2) pratico: trabalho/escola, financeiro, deslocamento para consultas e tratamento,
acomodacdo; (3) espiritual: problemas espirituais/religiosos, fé; (4) social/familiar:
sentir-se um peso, preocupacdo com familiares/amigos, sentimento de solidao; (5)
fisico: concentracdo/memoria, sono, perda ou ganho de peso; (6) compreensdo/
entendimento da doenca e tratamento, comunicagcdo com a equipe de saude, decisdo

sobre tratamentos, conhecimento sobre recursos disponiveis.

Personal Well-Being Checklist (PWBC): uma combinacdo do Distress Thermometer
com o Calgary Problem Checklist, que traz questdes nutricionais e fisicas, como o
Pain and Fatigue Thermometer; além disso, inclui-se a parte C do PSSCAN
(ansiedade e depressdo). Envolve o uso de termometros, checklist e escala Likert
(http://www.personalwellbeing.ca/programDemo.cfm). Esse instrumento avalia
adequadamente problemas psicossociais e praticos; no entanto, os sintomas fisicos nao
abrangem pontos importantes como sonoléncia, dificuldade para respirar ou nausea,
por exemplo. Note-se que esse instrumento nao foi validado. Uma versao de

demonstragdo esta disponivel no site: http://demo.6thvitalsign.ca/kiosk/.

Psychological Screen for Cancer (PSSCAN): trata-se do segundo instrumento mais
utilizado no Canada, com um total de 21 itens, os quais avaliam apenas questdes
emocionais (ansiedade e depressdo), suporte social (percebido e desejado) e qualidade
de vida. Nao ha, portanto, questdes que avaliem os dominios praticos e fisicos,
auséncia que ¢ a grande desvantagem do instrumento. O acesso também ¢ gratuito, por
meio do site: http://www.bccancer.bc.ca/NR/rdonlyres/A775D0F1-FC92-42A7-8BOF-
DC2E77C26314/29660/HAFasofOct07withrevisedPSCANasofJul08.pdf (Linden et
al., 2009; Vodermaier & Linden, 2008a).


https://www.cancercare.on.ca/toolbox/symptools/
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http://www.personalwellbeing.ca/programDemo.cfm
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http://www.bccancer.bc.ca/NR/rdonlyres/42F7B8A8-6803-4E97-9A55-4EE6E0A79A32/23566/PSSCAN-Final.pdf
http://www.bccancer.bc.ca/NR/rdonlyres/42F7B8A8-6803-4E97-9A55-4EE6E0A79A32/23566/PSSCAN-Final.pdf
http://www.bccancer.bc.ca/NR/rdonlyres/42F7B8A8-6803-4E97-9A55-4EE6E0A79A32/23566/PSSCAN-Final.pdf
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(4) Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS): é composto por 14 questdes que
avaliam ansiedade e depressao em pacientes internados. Essa escala ja foi validada em
diversos idiomas, incluindo o portugués e ¢ muito utilizada para comparar e validar
outros instrumentos (Botega, Bio, Zomignani, Garcia Jr. & Pereira, 1995). HADS

avalia apenas o dominio psicoldgico.

(5) Distress Thermometer (DT) and Problem-List (PL): os trés dominios — psicossocial,
pratico e fisico — sdo avaliados por esse instrumento, que compreende um termometro
com escala de 11 pontos (0 sem distress a 10 distress extremo) e uma lista com 35
problemas, distribuidos em cinco grupos: pratico, familiar, emocional, espiritual e
fisico. Trata-se de um instrumento de facil e rapido uso, que tem como vantagem vir
acompanhado por orientagdes acerca de como e quando usa-lo, em quem aplicar e
como tratar, além de a listagem de problemas ser atualizada anualmente. Foi traduzido
e validado para o portugués por Decat et al. em 2009 (http://www.nccn.org/

professionals/physician_gls/PDF/distress.pdf).

Sabe-se da existéncia e ampla utilizagdo de outros instrumentos para avaliagdo de
distress, mas que nao foram contemplados no estudo elaborado pela Canadian Partnership
Against Cancer. Entre eles encontra-se o: Brief Symptom Inventory (BSI-18); General
Health Questionnaire (GHQ-12); Profile Mood States (POMS); Psychological Distress
Inventory (PDI); Psychosocial Adjustment to Illness Scale (PAIS); Symptom Checklist 90-R
(SCL-90) (Mitchell, 2010).

Ha, também, discussdes sobre qual a melhor opgdo para avaliar o distress, se com a
utilizagcdo da ferramenta impressa em papel — questiondrio —, a ser respondida com caneta,
ou se por meio de software eletronico (fablets). Bultz et al. (2011), bem como a Canadian
Partnership Against Cancer (2009) recomendam que, sempre que possivel, seja usado para
a triagem o método eletronico, por se tratar de um procedimento breve, econdmico a longo
prazo e mais objetivo. O estudo realizado por Velikova et al. (1999) constatou que os
pacientes preferem essa versao eletronica de avaliacdo. Em outro estudo, desenvolvido por
McLachlan et al. (2001), observou-se que 99% dos pacientes consideraram essa forma de
avaliagdo facil e simples. Resultado semelhante foi encontrado por Carlson, Speca, Hagen
e Taenzer (2001), no qual, além de se considerar essa ferramenta simples, rapida, prazerosa

e util, constatou-se um aumento no nimero de usuarios.
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Loscalzo et al. (2010) desenvolveram um instrumento na versao touch-screen para
avaliagdo de distress, denominado “You, Your Family, and City of Hope are a Team”. Ele
possui 26 itens, desenvolvidos a partir da lista de problemas proposta no “Distress
Thermometer” pela NCCN. Nele, hd uma escala de cinco pontos para cada problema, em
que 1 ndo ¢ um problema e 5 é um grave problema. Sdo, além disso, distribuidos em
categorias: atividades diarias, financeiro, humor, espiritualidade, fisico, suporte, entre
outros. Apds cada resposta, o paciente indica qual a melhor forma de a equipe ajuda-lo:
falar com alguém da equipe; prover informagdes escritas; nada no momento, ou ambos,
escrever e falar com a equipe (Loscalzo & Clark, 2007).

Quanto a corre¢do dos instrumentos, sugere-se seguir as orientacdes especificas dos
respectivos manuais. A Canadian Partnership Against Cancer, ao incluir o distress como
6° sinal vital, propde, a exemplo da escala de dor, que a avaliagdo de distress siga 0 mesmo
modelo de avaliagdo e interpretacio — ha a proposta, portanto, de um organograma
estratégico para a triagem. Para esse fim, a Organizagdo utilizou o conceito do seméaforo
para facilitar o uso e direcionar as atitudes a serem tomadas, como mostra a Figura 9
(Canadian Partnership Against Cancer. Cancer Journey Action Group, 2009), em um
formato distinto do sugerido pela NCCN (ver informagao descrita no Capitulo 1), em que a

analise do nivel de distress se divide em duas vertentes: baixo € moderado a severo.

Zona Amarela
Escore 4 a 6

v

Sinal de alerta

Algumas coisas fogem do
controle do paciente

Sédo necessarias intervencdes para
que o paciente volte para a Zona

Verde
\/

Para todos os grupos, deve-se considerar:

« qual o escore

« 0 que significa esse escore para o paciente

« tracar conversas

« acompanhar com planos de acdo de identificagdo

Figura 9. Modelo para triagem do escore obtido na avaliacdo do distress (Canadian
Partnership Against Cancer. Cancer Journey Action Group, 2009, p.14).
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Outro aspecto importante € a relacdo existente entre distress, ansiedade e depressao,
como ilustra a Figura 10. Alex Mitchell (2010) propds esta figura a partir do resultado de
uma metanalise proveniente de 38 estudos que avaliaram a acurécia de instrumentos breves
e curtos para a analise de distress, ansiedade e depressao, como € o caso do Termdmetro de
Distress (Mitchell, 2007). Na Figura 10, observa-se que a prevaléncia de ansiedade,
detectada por meio da autoavaliacdo, foi de 38% (ansiedade) e 20% (depressdo). Quando
os pacientes foram avaliados por meio de entrevista, esse nimero foi reduzido para 18%
(ansiedade) e 13% (depressao). Mitchell (2007) pontua ainda que, enquanto muitos sofrem
com o distress ao enfrentarem do diagnostico de cancer, a maioria ndo desenvolve um
quadro clinico de Depressao Maior. No entanto, quando o paciente apresentar um quadro
de depressdo, a equipe devera estar mobilizada para deteccdo precoce e para iniciar o

tratamento.

Anxiety

Depression

Figura 10. Metanalise das taxas de distress, ansiedade e depressao decorrentes do
diagndstico/tratamento de cancer, obtidas em entrevista (circulo interno) e em autorrelato
(circulo externo), de Mitchell (2010, p. 390).

Tendo em vista a relagdo estreita entre distress, ansiedade e depressao, em 2010,
Alex Mitchell, Baker-Glenn, Granger e Symonds propuseram incluir, no TermOmetro de
Distress, outras adversidades decorrentes; além da ansiedade e depressao, foi citada a raiva
e a ajuda, como mostra a Figura 11. Ao incluir o dominio ‘raiva’, os autores apresentaram a
tentativa de atender queixas frequentes encontradas e apontadas em estudos, € que

verificaram ser pouco avaliadas, como ocorreu na pesquisa de Matsushita et al. (2007).
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Destaca-se que os quatro primeiro dominios sdo preditores, € o ultimo, de resultado,
segundo o qual se avalia se o paciente necessita ou ndo de ajuda.

O instrumento Emotional Thermomether (ET) foi validado e teve como
sensitividade e especificidade, respectivamente, um valor de 0,74 ¢ 0,77 para o distress;
0,89 e 0,46 para a ansiedade; 0,68 e 0,87 para a depressdo; 0,61 e 0,92 para a raiva; 0,82 ¢
0,81 para a ajuda. Concluiu-se que esse instrumento ¢ mais preciso que o Termometro de
Distress sozinho, na avaliacdo de depressdo e ansiedade. Ele também possibilita o
diagnostico de uma gama de pacientes que se veem diante de complicagdes emocionais,
que, possivelmente, ficariam encobertas quando avaliadas com instrumentos convencionais
(ex. Termdémetro de Distress — TD, Escala de Ansiedade e Depressio — HADS,
Questionario sobre a satde do Paciente — PHQ-9, DSM-IV, entre outros). Cumpre relatar
que, em 2012, Mitchell et al. validaram o Emotion Thermometers (ET) também para

doengas cardiovasculares (Mitchell et al., 2012b).

Emotion Thermometers sitems
Instructions

In the first four columns, please mark the number (0-10) that best describes how much emotional upset you have been experiencing in the past week,
including today. In the final column please indicate how much you need help for these concerns

1. Distress 2. Anxiety 3. Depression 4. Anger 5. Help
Extreme ;FQ/ En/ 109 Eﬁ/ Bn/ Desperately
9 - 9 4 9 — - 9+ | 9 -
8 -4 |- 8 4 |- 8 — — 8 - 8 4 |-
7 4 - 74 + 7 — ‘— 74 F 74
6 4 |- 6 4 |- 6 4 |- 6 —— 6 4 |-
5 — 5 4 | 5 - - 5 5 —Jt
4 - |- 4 4 4 — - 4 4 4 - -
34 34 3 il - 314 - 34
2 4 2 4 2 —i — 24 + 2 4
1 1 14 - 1 - L 14 14 L
N g v g | | 0 g Can manage
N e il Nt L il N\ /  bymyself

Figura 11. Termometro da Emogao proposto e validado por Mitchell et al. (2010, p. 131).

As trés primeiras complicagdes emocionais estdo comumente presentes no curso do
diagnodstico e tratamento do cancer (Bultz & Johansen, 2011; Dalton, Laursen, Ross,
Mortensen & Johansen, 2009; Van’t Spijker et al., 1997), com implicacdes diretas na

qualidade de vida, na adesdo ao tratamento, no tempo de internacdo — mais prolongado.
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Podem, também, comprometer o prognostico e¢ até mesmo o tempo de sobrevida
(Bottomley, 1998; Bui, Ostir, Kuo, Freeman & Goodwin, 2006; Bultz & Johansen, 2011;
Dalton et al., 2009; Herrmann et al., 1998; Kennard et al., 2004; Skarstein et al., 2000;
Stark et al., 2002).

Entretanto, além das implicagcdes emocionais que desencadeiam a ansiedade e a
depressdo, constata-se que as implicacdes fisicas, decorrentes da doenca e do tratamento,
também funcionam como fatores de risco para o paciente se tornar suscetivel a ansiedade e
a depressdo, por diversas razoes: alteragdes metabolicas e endocrinas; tratamento
debilitante (quimioterapia); alteragdes no sistema imunologico e dor; histdrico de
transtorno de humor; dificuldade para comunicar-se com a equipe de saude e auséncia de
suporte familiar e social. Estima-se que 20 a 25% dos pacientes com cancer apresentam

alguns dos critérios diagndsticos para ansiedade e para depressao (Ballenger et al., 2001).

2.2. Ansiedade

O construto ansiedade foi elaborado e desenvolvido ao longo dos anos, em especial
no século XIX. Em 1813, Landré-Beauvais concebeu ansiedade como mal-estar,
inquietude e agitacao excessiva; em 1873, Darwin concluiu que ansiedade corresponderia a
um mecanismo adaptativo do ser humano e demais animais para lidar com situagdes
aversivas e perigosas, bem como para auxiliar na luta pela sobrevivéncia. Para Freud, em
1936, ansiedade teria duas vertentes, a objetiva (meio ambiente) e a neurdtica (origem
intrapsiquica). Atualmente, os modelos descrevem a ansiedade como aquela orientada para
o estimulo (situagdes, pensamentos, emogdes) €, também, como uma resposta emocional
que independe do estimulo (Telles-Correia & Barbosa, 2009).

O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-IV-TR) divide o
Transtorno de Ansiedade em: ataque de panico; agorafobia; transtorno de panico sem
agorafobia; agorafobia sem historico de transtorno de panico; fobia especifica; fobia social;
transtorno obsessivo-compulsivo; transtorno de estresse pos-traumadtico; transtorno de
estresse agudo; transtorno de ansiedade generalizada; transtorno de ansiedade devido a
uma condi¢ao médica geral; transtorno de ansiedade induzido por substancia, e transtorno
de ansiedade sem outra especificacdo (American Psychiatric Association, 2000).

De acordo com Massie e Shakin (1993), o tipo mais comum de ansiedade

encontrado em pacientes com cancer ¢ a Ansiedade Reativa, que corresponde a
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denominada pelo DSM-IV-TR de Transtorno de Adaptagdao com Ansiedade, quando
predominam sintomas de nervosismo, preocupagdo e/ou inquietacdo; ou Transtorno de
Adaptagdo com misto de Ansiedade e Depressdao, em que a manifestacdo predominante ¢é
uma combinagdao de depressao e ansiedade (American Psychiatric Association, 2000).
Frequentemente, a ansiedade e a depressdo ocorrem simultaneamente (Massie, 1989).

Em esquema elaborado por Massie e Holland (1989), ilustra-se o espectro de
transtornos emocionais e psiquiatricos na vivéncia do cancer, elaborado a partir do estudo
desenvolvido pelo Psychosocial Collaborative Oncology Group (PSYCOG), conforme
ilustrado na Figura 12. Nesse esquema, os autores pontuam que 50% dos pacientes
apresentam respostas normais decorrentes da vivéncia do cancer. Destacam ainda que,
dentre essas respostas, poderdo existir niveis aumentados de ansiedade e depressdo, os
quais se relacionardo aos momentos criticos da doenca (conforme Figura 2, p. 25) ou do
tratamento, apresentando reducdo quando o momento critico passar € o individuo se
adaptar (Massie & Holland, 1989). Os outros 50%, referentes aqueles que apresentam
sintomas mais severos, consistem, principalmente, de ansiedade e depressdo reativas,
seguidos de diagndstico de Depressdo Maior e delirium (relacionados aos efeitos do
tratamento ou da doenga no Sistema Nervoso Central). Problemas psiquiatricos
preexistentes que pioram durante o tratamento ou ap6s intercorréncias/complicagdes

constituem um pequeno percentual (Massie & Holland, 1989).

0% 50% 80% 100%

Transtorno de
Respostas normais Ad?PtaGaO com
Sintomas de
Ansiedade e
Depressao
Depressao
Delirium

Transtorno de Ansiedade

Transtorno de Personalidade

Doengas Mentais

Figura 12. Incidéncia dos transtornos psiquiatricos € emocionais ao longo da vivéncia do
cancer — estudo PSYCOG (Massie & Holland, 1989, p. 275).
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A ansiedade corresponde a uma experiéncia subjetiva, desagradavel, psicobioldgica,
em resposta a percep¢do de uma ameaga real ou imaginaria, que faz parte da estrutura
defensiva do ser humano. Estd comumente relacionada a vivéncia do cancer. E, tal como a
dor e a febre, ndo ¢ tratada como patologia, mas, sim, como uma resposta a ameacgas
percebidas. Quando perdura por mais de duas semanas, com sintomas de preocupagdo ou
apreensao de moderada a grave, incontrolédvel, que domina os pensamentos e a atencdo, ¢
considerada patologica, ou mesmo maladaptativa, com resposta desproporcional e
inapropriada, favorecendo a amplificagdo cognitiva de sensagdes fisicas inespecificas.
Outras caracteristicas que também devem ser levadas em consideragdo, no diagnostico de
ansiedade patologica, sdo: dificuldade de entender o que ¢ dito; dificuldade em
compreender a doenca e decidir sobre tratamentos; dificuldade em aderir ao tratamento;
reducdo do limiar da dor; insénia e comprometimento da realizagdo das fungdes habituais
(Ahlberg, Ekman, Wallgren & Johansson, 2004; Beck & Emery, 1985; Carvalho, 2008;
Levin & Alici, 2010).

Para diagnostico e avaliagdo da ansiedade, diversos instrumentos sdo utilizados na
Oncologia, tais como: Beck Anxiety Inventory (BAl); Fear of Progression Scale (FoP12);
Hospital Anxiety and Depression Scale-Anxiety subscale (HADS); Impact of Events Scale
(IES); State-Trait Anxiety Inventory (STAIL); Rotterdam Symptom Checklist (RSCL);
Profile Mood States (POMS); The Memorial Anxiety Scale for Prostate Cancer (MAX-
PC); Generalized Anxiety Disorder Screener (GAD-7) (Mitchell, 2010; Noyes Jr., Holt &
Massie, 1998).

Quanto a indicadores que facilitem a distin¢do entre ansiedade normal e patoldgica,
sugere-se observar a intensidade, duragdo e frequéncia dos sintomas (Breitbart, 1995;
Derogatis et al., 1983; Massie & Shakin, 1993; Noyes Jr. et al., 1998). Alguns graus de
ansiedade sdo comuns e compreensiveis entre pacientes oncologicos; em casos extremos,
sdo considerados um diagnostico psiquiatrico.

Apropriada ou excessiva, constante ou aguda, a ansiedade ¢ sempre um sentimento
desagradavel; merece ser avaliada e acompanhada por profissionais da area (Barraclough,
1999). Normalmente, os sintomas tendem a declinar gradualmente, solucionando-se entre
sete a 10 dias (Noyes Jr. et al.,, 1998). Gibson et al. (2006) descrevem os seguintes
sintomas comumente apresentados por pacientes com quadro de ansiedade: inquietude,

agitacdo, hiperatividade, vigilia, insénia, respiracdo curta, irritabilidade, apreensao,
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preocupacao e ruminagao. Barraclough (1999) inclui nessa lista ainda outros sintomas:
sudorese, dores de cabeca, dor abdominal, diarreia, palpitacdo, ndusea e tensao muscular.
Massie (1989) descreve detalhadamente os sinais e sintomas de ansiedade que podem
afetar qualquer parte do corpo e seu funcionamento de forma categorica, conforme
ilustrado no Quadro 3. Neste, ¢ possivel constatar como a ansiedade se reflete em
mudancas na aparéncia e no comportamento, as quais poderdo vir acompanhadas por
sintomas neuroldgicos — pouca concentracdo, irritabilidade, alteracdo do sono —,
cardiovasculares — palpitacdo, pressao alta —, respiratorios, gastrointestinais — anorexia,
constipagdo, diarreia — e ginecoldgicos ou geniturinarios.

Os sintomas de ansiedade podem resultar em abuso de substancias quimicas,
aumento dos efeitos colaterais da medicacdo, delirium e sintomas fisicos, em especial a dor
(Miovic & Block, 2007). Pandey et al. (2006) destacam o papel adverso da ansiedade na

redugdo de efeitos medicamentosos, como, por exemplo, os antieméticos.

Quadro 3. Sintomas ¢ sinais de ansiedade (Massie, 1989).

Aparéncia e Comportamento Tensdo, expressdo preocupada
Inquietude
Sinais de unhas roidas
Maos suadas
Transpirag@o excessiva

Neurologica Pouca concentragdo e alteragdo na memoria
Pouco interesse em atividades usuais
Irritabilidade
Tontura, fraqueza, debilidade
Exaustao
Leve tremor, sensagdo de tremor nas extremidades; pouca coordenagao
Insonia/Sonoléncia
Pesadelos
Dores de cabega

Cardiovascular Palpitagdo
Taquicardia
Pressdo alta
Dor precordial
Hiperventilagado

Respiratorio Dispneia, sensagdo de sufocamento

Gastrointestinal Anorexia
Diarreia
Azia, queimagdo
Dificuldade para deglutir/engolir
Hiperfagia

Ginecolégico/Geniturinario Impoténcia
Frigidez
Aumento da frequéncia em urinar, sentimento de urgéncia
Disuria
Mudangas na menstruagao/dor
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Os sintomas poderdo estar presentes nas diversas fases do tratamento e também
persistirdo por tempo indeterminado. Os momentos marcantes no decorrer do tratamento,
como ja visto, ocorrem quando: realizam-se exames para estabelecer o diagndstico (espera
do resultado); descobre-se o cédncer; firma-se o diagnodstico (medo, morte, mudangas de
planos e rotina, além de pensamentos intrusivos e problemas familiares); realiza-se o
tratamento (efeitos colaterais, mudanca de protocolo, procedimentos invasivos, longo
periodo de tratamento); ocorre a recidiva e a progressao da doenga — ou mesmo apos
sucesso do tratamento; realizam-se exames periodicos de controle (Ballenger, 2000;
Carvalho, 2008; Jacobsen & Jim, 2008; Karabulutlu, Bilici, Cayir, Tekin & Kantarci.,
2010; Noyes Jr. et al., 1998). Assinala-se que o grau de ansiedade pode se agravar de
acordo com a evolugdo da doenca ou conforme a agressividade do tratamento (Breitbart,
1995; Massie & Shakin, 1993).

Estudos reportam que significativos sintomas de ansiedade ocorrem entre 25 a 48%
dos pacientes oncologicos (Derogatis et al., 1983; Stark et al., 2002), enquanto que 2 a
14% dos pacientes em estagio avangado ou em fase final se enquadram nos critérios de
diagnostico para Transtorno de Ansiedade, como elucidado na Tabela 1 (Miovic & Block,
2007). Na revisdo feita por Levin e Alici (2010), a incidéncia varia de 10 a 30%. O
principal limitador no estabelecimento desse valor ¢ a diferenca existente entre os
instrumentos € os critérios de analise, bem como amostras pequenas, tipos de cancer,
efeitos colaterais de tratamento, que podem levar a uma margem de falsos positivos, por

exemplo.

Tabela 1. Prevaléncia de Transtorno de Ansiedade em paciente com diagnodstico de cancer
avangado, em fase terminal e em cuidador (Miovic & Block, 2007).

Transtorno de Ansiedade Paciente com doenca avancada Paciente em fase terminal Cuidador

Transtorno de Adaptagao 14-34,7% 10,6-16,3% -
Ansiedade generalizada 3,2-53% 5,8% 3,5%
Transtorno de panico 4.2% 5,5% 8%
Estresse pos-traumatico 2,4% 0% 4%
Inespecifico - 4,7% -
Qualquer um 6-8,2% 13,9% -

O risco de o paciente desenvolver um quadro de ansiedade ¢ reduzido quando ele

apresenta adequado suporte psicossocial e familiar. A qualidade da informagao recebida da
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equipe de saude quanto ao diagndstico, tratamento e prognostico também auxilia a redugdo
do quadro de ansiedade. Essa ¢ considerada a primeira e mais adequada estratégia para
reducdo da ansiedade e precisa ser realizada pelos médicos assistentes, responsaveis por
prover informagao e suporte, bem como avaliar os fatores potenciais que contribuem para a
presenca dos sintomas (Jacobsen & Jim, 2008; Massie & Shakin, 1993).

Carvalho (2008) enfatiza que oferecer esclarecimentos sobre os procedimentos a
que o paciente sera submetido e sobre as rotinas hospitalares diminui sensivelmente sua
ansiedade. Quanto a essa conduta explicativa, Shuldham (1999) afirma que intervengdes
psicoeducacionais, direcionadas para as explicagdes sobre os procedimentos, conduzem a
um menor tempo de internagdo, a um menor grau de ansiedade e a uma maior satisfacao.
Posteriormente a essa conduta educativa, interven¢des mais especificas deverdo ser
desenvolvidas por outros profissionais, como psicologo, psiquiatra, enfermeiras,
assistentes sociais, entre outros da equipe. Convém lembrar que essas intervengdes deverao
ser seguidas sempre de um acompanhamento e de reavaliagdo dos sintomas descritos
anteriormente a intervencao (Jacobsen & Jim, 2008; Karabulutlu et al., 2010; Massie &
Shakin, 1993).

E importante que o manejo do estado psicologico e emocional do paciente seja
realizado ao longo das fases de adoecimento, independentemente do tipo de cancer ou do
tratamento prescrito (Ballenger, 2000; Karabulutlu et al., 2010). Para Classen et al. (2001),
a estratégia mais eficaz ¢ a escuta e a validagdo das preocupacdes e das dificuldades
enfrentadas pelo paciente, legitimando seus sentimentos e disponibilizando suporte
psicologico sempre que necessario. Para Massie, Holland e Straker (1989), a terapia breve,
relaxamento e hipnose também sdo técnicas que ajudam a reduzir a ansiedade e a aumentar
o sentimento de autocontrole do paciente. Holland et al. (1991) sugerem a combinagdo de
tratamento medicamentoso e psicoterdpico. Jacobsen e Jim (2008) propdem algumas
intervengdes psicossociais: terapia comportamental, terapia cognitiva, terapia cognitiva-
comportamental, terapia familiar, musicoterapia, psicoterapia, relaxamento e terapia em
grupo.

Na revisdo sistemadtica realizada por Jacobsen e Jim (2008), oito de 14 publicagdes
apontaram a eficdcia da intervengdo psicossocial na reducdo da ansiedade em pacientes
com cancer. Dessas oito, seis publicagdes obtiveram conclusdes favoraveis: o cuidado

psicologico com medidas educacionais levou a um efeito benéfico na redu¢do da ansiedade
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e depressao (Devine & Westlake, 1995); intervengdes psicossociais preventivas reduziram
moderadamente a ansiedade (Sheard & Maguire, 1999); a intervengcdo comportamental
reduziu a ansiedade relacionada a procedimentos médicos invasivos (Redd, Montgomery
& DuHamel, 2001); a musicoterapia diminuiu os niveis de ansiedade (Newell et al., 2002);
intervengdes psicossociais combateram a ansiedade (Jacobsen et al.., 2006); terapia
cognitiva comportamental reduziu o nivel da ansiedade em sobreviventes (Osborn,
Demoncada & Feuerstein, 2006).

Portanto, a ansiedade € uma resposta comum apds o diagnostico de cancer, em que
a pessoa se vé frente ao sofrimento, a incerteza e a mortalidade. No entanto, ela ndo
necessariamente ¢ anormal e negativa; pode ndo representar um problema para o paciente e
até mesmo ser uma resposta construtiva que o ajude a lidar com os problemas que o
cercam, motivando-o a aderir aos tratamentos inicialmente aversivos do cancer.

A compreensdao da natureza da ansiedade na populagao oncologica ¢ importante
para estabelecer um tratamento adequado, seja farmacologico e/ou psicoldgico (Stark et
al., 2002; Traeger et al., 2012). Assim como a ansiedade, a depress@o também ¢ altamente
comodrbida, dinamica e pode alterar-se ao longo do tempo em funcdo dos eventos
relacionados ao cancer. Essas caracteristicas enfatizam a importincia de se compreender,

avaliar, diagnosticar e tratar tais sintomas.

2.3. Depressao

O conceito de depressdo pode ter sua origem no termo melancolia, como proposto
por Hipodcrates, tendo em vista a caracterizagao indicada para esse termo em estudos
publicados sobre o tema. Hipocrates relacionava o estado melancolico ao excesso/alteracao
na producdo de bilis negra. J4 no século XIX, Kraeplin propos algumas classificacdes e
defini¢des para doencas psiquiatricas, tais como psicose maniaco-depressiva e deméncia
precoce, a base para muitos modelos atuais de compreensdo da depressdo (Derogatis &
Wise, 1988; Telles-Correia & Barbosa, 2009).

Em 1917, com a publicacao de Luto e Melancolia, Freud estabeleceu a diferenca
entre luto normal e perturbacdes depressivas. Ambas resultam de conflitos intrapsiquicos,
sendo que o primeiro ndo constitui um problema psiquidtrico. Posteriormente, Aldolf
Meyer propds o termo depressao em substituicdo a melancolia e o definiu como reagdes

maladaptativas ao estresse ambiental (Derogatis & Wise, 1988; Telles-Correia & Barbosa,
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2009). Mais recentemente, em 2008, Graner, Cezar e Teng (2008) expdem que “depressao
¢ um termo genérico usado para descrever quadros psiquidtricos associados a sintomas
depressivos encontrados principalmente nos transtornos do humor” (p. 243).

Massie (2004) relata que, na atualidade, a depressao representa uma das sindromes
psiquiatricas que mais recebe aten¢cdo no meio clinico e cientifico da Oncologia. A autora
menciona que um dos motivos para esse interesse ¢ o grande desafio que o tema desperta,
tendo em vista que os sintomas ocorrem em um amplo espectro, oscilando entre tristeza e
transtorno de humor. A dificuldade de avaliar ¢ mensurar a alteragdo de humor ¢ também
um desafio, principalmente em casos como o do paciente com cancer, confrontado
repetidas vezes com o fim da vida/morte, com os efeitos colaterais da quimioterapia, com o
cansago e, principalmente, com a dor.

A associacdo entre cancer e depressao relaciona-se diretamente a piora na evolugdo
clinica e a redugdo da qualidade de vida. Além desses fatores, destaca-se que a depressao
interfere negativamente na vida social do ser humano, prejudicando-o no desempenho de
seus papeis (Graner et al., 2008). Se, felizmente, hoje muitos tipos de cancer tornaram-se
uma condi¢do crdnica, por outro lado, o ser humano nao estd preparado para lidar com
estressores a longo prazo (Pasquini & Biondi, 2007).

Ha que se reconhecer a tristeza como uma reagao esperada frente ao diagnoéstico da
doenca e a perda da satde. Esse sentimento poderd estar presente também em outros
pontos-chave no decorrer do tratamento, especialmente quando ha uma progressao da
doenga. Portanto, ¢ necessaria a distingdo entre o grau normal de tristeza e seus niveis mais
acentuados, os quais podem ser definidos como depressao (Massie & Shakin, 1993).
McDaniel et al. (1995) afirmam que essa distingdo ¢ imprescindivel, ja que os sintomas no
diagnodstico de Depressdo Maior muitas vezes sdo obscurecidos pelos sintomas
neurovegetativos secundarios do cancer e da propria depressao.

De acordo com os critérios definidos pelo DSM-IV-TR, o Transtorno Depressivo
Maior ¢ caracterizado por pelo menos cinco sintomas presentes no periodo minimo de duas
semanas, sendo um deles o humor depressivo ou anedonia. Outros sintomas incluem a
alteracdo no apetite, alteragdo do sono, agitagdo ou retardo psicomotor, fadiga ou perda de
energia, sentimento de inutilidade ou culpa excessiva, dificuldade de concentracdo e
ideacao suicida. Ja a Depressao Menor ¢ diagnosticada quando apenas dois a quatro desses

sintomas estdo presentes por pelo menos duas semanas; a distimia ocorre quando trés a
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quatro desses fatores apresentam-se continuamente por pelo menos dois anos (American
Psychiatric Association, 2000).

Constata-se, portanto, que muitos dos sintomas descritos no DSM-IV-TR
coincidem com os sintomas do cancer e do proprio tratamento, com destaque para a fadiga,
anorexia (alteracao do apetite), insonia e comprometimento cognitivo (Karabulutlu et al.,
2010; Li et al., 2012; McDaniel et al., 1995). Na literatura também se encontra indicacao
de que a depressao secundaria ao cancer esta menos relacionada a pensamentos
depressivos — sentimento de culpa, de fracasso e insatisfacdo pessoal — que a depressao
primaria (Pasquini et al., 2008). Além disso, Rowe e Rapaport (2006) ressaltam serem
raros 0s casos em que pacientes com Depressdo Menor progridem para Depressao Maior,
apesar de ambos estarem associados a um prejuizo significativo da qualidade de vida e do
bem-estar.

Os fatores que aumentam o risco de depressao sdao: alcoolismo, historia prévia de
transtorno de humor, diagnostico avancado de cancer, deficiéncia fisica, cancer de
pancreas, precario controle da dor, tratamentos utilizados para o cancer (Interferon e
quimioterapia), isolamento social, perdas recentes, tendéncia ao pessimismo € pressao
socioecondmica (Ballenger et al., 2001; Bottino, Fraguas & Gattaz, 2009; Massie &
Shakin, 1993; McDaniel et al., 1995).

Miller e Massie (2010) descreveram os fatores biopsicossociais comumente
associados a depressao, tal como mostra o Quadro 4. Nele, ¢ possivel observar que, além
dos fatores acima citados, sdo indicados: ser jovem; antecedentes familiares; inclusdo de
outros tipos de cancer, que coincidentemente sdo mais diagnosticados em estado avancado
— com excec¢do do linfoma; outras caracteristicas psicologicas e sociais. Li et al. (2012)
somam a essa lista a qualidade da comunicag@o do paciente com o médico, as estratégias

de enfrentamento maladaptativas, os sintomas fisicos da doenca e o género.
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Quadro 4. Fatores biopsicossociais de risco associados a depressdo em paciente com
cancer (Miller & Massie, 2010).

Biolégico Psicologico Social
* Jovem * Relacional * Suporte social reduzido
* Historia familiar de depressao - pouco suporte social * Perdas recentes
* Histdria pessoal de depressao - ansioso ou esquiva * Eventos estressantes
* Fatores relacionados ao cancer * Atitudinal * Historia de trauma/abuso
- doenga avancada - pessimismo e Transtorno de uso de
- baixo status performance - ambivaléncia em expressar  substancia
- sintomas fisicos (dor e fadiga) as emogoes negativas
- tipos de cancer (pancreas, cabeca * Baixa autoestima
e pescogo, pulmao, cérebro,
linfoma de hodgkin)

Constata-se que a depressao, frequentemente, coexiste com outras sindromes e
sintomas, como ¢ o caso do Transtorno de Ansiedade. A National Comorbidity Survey
aponta que, no intervalo de um ano, 51% dos pacientes diagnosticados com depressdo
apresentaram Transtorno de Ansiedade. Frente a essa realidade, observa-se que pacientes
com Transtorno Depressivo e de Ansiedade experienciam sintomas mais Severos,
necessitam de mais tempo para se recuperarem, utilizam mais os servigos de saiude e
apresentam menos recursos quando comparados com aqueles que apresentam apenas um
dos transtornos (Grady-Weliky, 2002; Massie, 2004).

Estudos indicam que 14% dos pacientes ambulatoriais apresentam quadro de
depressdao (Berard, Boermeester & Viljoen, 1998). Esse numero aumenta para 28% em
pacientes em cuidados paliativos (Ciaramella & Poli, 2001) e para 14,1% em pacientes
internados para transplante de medula dssea (Prieto et al., 2002). No mais, observou-se que
39% dos pacientes com diagndstico de depressdo apresentam dor mal controlada, em
contraste com apenas 19% com dor, mas sem transtorno emocional (Derogatis et al., 1983).

Assim como ocorre com o distress ¢ a ansiedade, constata-se que a depressdo
aumenta o indice de internacdo hospitalar, reduz a adesdo ao tratamento, aumenta a
incidéncia ou duracao dos efeitos colaterais do tratamento e piora a qualidade de vida
(Baumeister et al., 2005; Hewitt & Rowland, 2002). Além disso, a depressdo pode, por
exemplo, comprometer a capacidade de o paciente compreender e processar informagdes
quanto ao progndstico (Miller & Massie, 2010).

Watson, Haviland, Greer, Davidson e Bliss (1999) alegam que a depressdo esta

associada a redugdo da sobrevida em mulheres com diagndstico inicial de cancer de mama.
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O resultado de um estudo realizado com 10.000 pacientes, ao longo de oito anos,
demonstrou que a associagdo entre cancer ¢ depressao relaciona-se ao aumento de risco de
morte (Onitilo, Nietert & Egede, 2006). Massie (2004) conclui que a depressdo ndo tratada
aumenta significativamente a morbidade e a mortalidade.

A avaliagdo clinica para diagndstico inclui acesso aos sintomas; ao estado mental e
fisico; ao historico pessoal do paciente (episodios anteriores de depressdo, antecedentes
familiares, transtorno de humor, uso de substancias e disponibilidade de suporte social);
aos efeitos do tratamento e a dados laboratoriais, bem como a duragdo dos sintomas, que
devem persistir por pelo menos duas semanas. Além dos sintomas descritos pelo DSM-IV-
TR, supracitados, pesquisadores incluem, na lista, o humor disforico, o choro, a queda da
autoestima, o sentimento de impoténcia e de desespero (American Psychiatric Association,
2000; Breitbart & Holland, 1988; Massie & Shakin, 1993; Miller & Massie, 2010).

Massie e Shankin (1993) citam, como uma das estratégias de avaliagdo, a
consideragdo e o acesso ao grau/severidade do humor disférico, do sentimento de
desespero, da culpa e do sentimento de inutilidade, bem como de pensamentos suicidas.
Para Brennan (2001), a avaliacdo das estratégias de enfrentamento também deve ser
considerada, tendo em vista a sua interferéncia na forma com que cada paciente manifesta
0s sintomas.

Biondi, Picardi, Pasquini, Gaetano e Pancheri (2005), assim como Pasquini,
Picardi, Biondi, Gaetano e Morosini (2004), destacam que alguns sintomas observados em
pacientes deprimidos muitas vezes sdo subestimados e, portanto, ndo considerados. Entre
eles, citam irritabilidade, raiva e hostilidade. Mitchell e Baker-Glen (2008) também
alertam que muitos pacientes que sofrem emocionalmente com o diagnodstico e o
tratamento ndo apresentam sintomas que satisfagam os critérios para Depressao Maior no
DSM-IV-TR, mas que, mesmo assim, merecem ser reconhecidos. Para eles, esse fator
justifica o desenvolvimento de inimeros estudos sobre o distress como 6° sinal vital, bem
como o desenvolvimento de instrumentos breves para a sua avaliagao.

No caso dos fatores indicativos de suicidio — também presente entre os doentes de
cancer e, por isso, pertinente a este estudo —, Breitbart (1989) apresenta uma lista dos
principais: péssimo prognostico e diagnostico avangado de cancer; depressdo e desespero;
dor mal controlada; delirium; histéria pessoal ou familiar de transtorno psiquiatrico e/ou de

suicidio; perda recente de amigos ou conjuge; histéria de alcoolismo; pouco/reduzido
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suporte social. Pessin, Amakawa e Breitbart (2010) mencionam também a relagdo entre
suicidio e: (1) faixa etéaria, indicando que os estudos apontam para uma prevaléncia da
sexta a sétima década de vida; (2) género — homens apresentam um risco duas vezes maior
que o da populagdo, em especial aqueles com diagndstico de cancer no sistema
respiratorio; (3) Depressdo Maior — 50% dos casos de tentativa de suicidio apresentavam
esse diagnostico; (4) desespero, descrito na literatura como forte preditor de ideagdo
suicida; (5) dor persistente ou mal controlada; (6) sintomas fisicos da doenca, os quais
favorecem pensamentos suicidas; (7) disfungdo cognitiva e delirium; (8) suporte social,
que representa a quarta de cinco razdes para se solicitar a eutandsia; (9) questdes
espirituais e existenciais, que provocam no individuo o questionamento, a perda de sentido
e de proposito. Ao considerar o periodo de tratamento, o estudo elaborado por Hem, Loge,
Haldorsen e Ekeberg (2004) demonstrou que os primeiros meses apos o diagnostico
correspondem ao periodo de maior risco nesse sentido.

Ha, ainda, estudos que correlacionam o suicidio ao estadiamento avancado da
doenga (Bolund, 1985; Ransom, Sacco, Weitzner, Azzarello & McMillan, 2006). No
entanto, essa causa também pode se relacionar aos fatores acima citados — dor, depressao,
delirlum — e ndo apenas ao estadiamento (Breitbart, Gibson, Abbey, lannarone &
Borenstein, 2006). Quanto a incidéncia, Mitchell, Lord e Symonds (2011) relatam que, em
uma amostra de 554 pacientes, apenas 8% apresentaram pensamento suicida, e, destes, um
quarto ndo manifestou o desejo de obter ajuda. Apesar das estatisticas, estudos sugerem
que, mesmo com reduzido niumero de pacientes oncoldgicos que chegaram ao suicidio, o
risco ¢ duas vezes maior que o da populagdo em geral (Breitbart, 1993; Bolund, 1985,
Louhivuori & Hakama, 1979). Dessa forma, evidentemente, ¢ cabivel a atencdo sobre a
minimizag¢do desse risco entre os interessados no estudo sobre os cuidados ao paciente com
cancer.

Pesquisas apontam que a incidéncia desses pacientes diagnosticados com depressao
ndo ¢ maior que a dos demais pacientes portadores de outras doencas graves (Massie &
Shakin, 1993). O DSM-IV-TR cita que 20 a 25% dos pacientes com diabetes, enfarto do
miocardio, acidente vascular cerebral, por exemplo, desenvolvem Transtorno Depressivo
Maior durante o curso de sua condicdo médica geral (Admerican Psychiatric Association,

2000). Miller e Massie (2010) encontram uma prevaléncia do Transtorno Depressivo em
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pacientes com cancer, com variacdo de 0 a 38%, enquanto para as demais sindromes
depressivas a variagao ¢ de 0 a 58%.

Essa diferenca existente na incidéncia de depressdo ocorre devido a variedade de
conceitos de depressdo, dos critérios de diagnostico, da metodologia de avaliagdo e da
caracteristica demografica e clinica da populacdo estudada (Hinton, 1972; Levine,
Silberfarb & Lipowski, 1978; Massie, 2004; Massie, Gorzynski, Mastrovito, Theis &
Holland, 1979; Massie & Holland, 1987; Razavi, Delvaux, Farvacques & Robaye, 1990).
Massie (2004) relata que os tipos de cancer mais associados a depressdo sdo: orofaringe
(22 a 57%); pancreas (33 a 50%); mama (1,5 a 46%), e pulmao (11 a 44%). Entre os menos
incidentes estdo: colon (13 a 25%); ginecologico (12 a 23%), e linfoma (8 a 19%). Miovic
e Block (2007) ressaltam que a prevaléncia de Transtorno Depressivo para pacientes

oncoldgicos em estagio avancado € de 2,1 a 31%, como mostra a Tabela 2.

Tabela 2. Prevaléncia de Transtorno Depressivo em pacientes com diagndstico avangado
de cancer (Miovic & Block, 2007).

Transtorno Depressivo Paciente com doenca avancada Paciente em fase terminal Cuidador

Depressivo Maior 15%, varia de 5 a 26% 6,7a17,8% 4,5%
Depressivo Menor 7,2a25,6% 2,1% -
Transtorno Distimico - 4,5% -
Nao especifico 14,1 a31% 20,7% -

Os instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliacdo de depressao em
pacientes com cancer sdo: Beck Depression Inventory (BDI-1I e BDI-SF); Brief Case find
for Depression (BCD); Brief Symptom Inventory (BSI); Brief version, Zung self-rating
depression scale (BZSDRS, ZSRDS); Centre for Epidemiologic Studies Depression Scale
(CES-D); Hornheide Screening Instrument (HIS); Hospital Anxiety and Depression Scale-
Depression subscale (HADS); Profile of Mood States (POMS), Montgomery-Asberg
Depression Rating Scale (MADRS); Mood Evaluation Questionnaire (MEQ); General
Health Questionnaire (GHQ); Patient Health Questionnaire (PHQ-9); Edinburgh
Postnatal Depression Scale (EPDS); Rotterdam Symptom Checklist (RSCL); Geriatric
Depression Scale (GDS); Zung Self-rating Depression Scale (SDS) (Miller & Massie,
2010; Mitchell, 2010).
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Para um bom tratamento da depressao ¢ importante que o paciente tenha um efetivo
suporte emocional oferecido tanto pelo médico assistente, quanto pela equipe que ira trata-
lo e acompanha-lo. A atuacdo do psicologo, assim como a do psiquiatra, ¢ fundamental
para intervengao em crise e tratamento. Nesse sentido, alids, o tratamento devera focar-se
ndo apenas nos sintomas da depressdo, mas também nas questdes relacionadas a doenca e
aos fatores psicossociais envolvidos no contexto (Li et al., 2012).

Massie e Shakin (1993) descrevem como objetivo da psicoterapia o auxilio ao
paciente na recuperacdo da autoestima, do sentido da vida e para a ressignificagdo de
qualquer equivoco do passado ou do presente que possa reforcar e interferir no momento.
Destacam, ainda, a importancia de se contextualizar a doenga como uma experiéncia
inerente a vida. O tratamento psicoldgico inclui intervengdes psicoeducativas, psicoterapia
individual ou em grupo (diversas abordagens); pode favorecer a melhora do humor, da
vontade de viver e, consequentemente, da qualidade de vida. A base do tratamento se da na
relagdo proéxima com o paciente € no respeito aos limites e fragilidades existentes, com
foco na escuta cuidadosa, sendo imprescindivel a atuacdo em conjunto com a equipe de
saude (Graner et al., 2008).

Massie e Popkin (1998) indicam que a psicoterapia também objetiva a redugdo do
nivel de distress, a melhora das estratégias de enfrentamento, da autoestima, do senso de
controle ¢ de resolugdo de problema. Os autores apontam para a importancia do
acompanhamento do paciente pelo psicologo em todo o trajeto da vivéncia do cancer,
oferecendo sempre um suporte emocional, escuta de queixas e legitimagdo das dificuldades
e sofrimentos que o paciente vivencia. Além disso, o suporte deve ser realista e consistente
com os conhecimentos disponiveis sobre o estado da doenca do paciente. Evidentemente, a
esperanca deve ser respeitada, bem como os mecanismos de defesa de negacdo, de
repressao e de regressdo, desde que ndo interferindo no processo diagnostico e terapéutico
do cancer, ou ainda em questdes pessoais importantes, as quais devem ser levadas em
considerag¢do (Massie & Popkin, 1998).

Outro aspecto observado pelo psicologo ¢ o suporte social provido pela familia,
amigos, comunidade e grupos religiosos. E necessario que todos eles sejam instruidos
quanto a doenga (gravidade, prognéstico e implicagdes), de modo a auxiliarem o paciente
em suas reais necessidades. Nesse momento, também, ¢é necessario identificar os

integrantes que nao conseguem administrar o problema, bem como aqueles com
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dificuldades em oferecer suporte emocional ao paciente, os quais deverdo ser
encaminhados para acompanhamento psicoldgico, de acordo com Massie e Popkin (1998).

Li et al. (2012) indicam a abordagem multiprofissional para o tratamento da
depressao e propdem diferentes recomendag¢des baseadas na gravidade com que ela se
apresenta: (1) Baixa — avaliacdo e otimizagdo do controle dos sintomas fisicos, avaliagdo
psicologica para identificagdo de possiveis fatores de risco e suporte psicoeducativo; (2)
Moderada — recomendagdes anteriores acrescida de intervengdo psicologica e/ou
farmacologica; (3) Severa — farmacoterapia combinada a psicoterapia.

Pesquisas apontam que o tratamento psicoldgico em pacientes oncologicos, mesmo
para aqueles sem diagnostico de Transtorno Depressivo Maior, se mostra efetivo no
manejo de diversos dominios, que incluem o distress, a fadiga, problemas sexuais, dor e
nausea (Stiefel, Die Trill, Bernwy, Nunez Olatre & Razavi, 2001; Trijsburg, Van
Knippenberg & Rijpma, 1992). Na pesquisa realizada por Williams e Dale (2006),
destacou-se que a psicoterapia, em especial a terapia cognitivo-comportamental, reduz
consideravelmente os sintomas depressivos em pacientes com cancer. Estudos enfatizam
que algumas intervengdes psicologicas resultam em um aumento na taxa de sobrevida
(Fawzy et al.,, 1993; Richardson, Sheldon, Krailo & Levine, 1990; Spiegel, Bloom,
Kraemer & Gottheil, 1989; Trijsburg et al., 1992) e que possivelmente estejam
relacionados ao aumento da func¢do imune do organismo (Fawzy et al., 1990; Fawzy,
Canada & Fawzy, 2003; Gruber et al., 1993).

Além dessas reagdes esperadas na vivéncia do cancer, aparecerdo aqui outras
perspectivas também relacionadas a esse processo e dele decorrentes. Uma delas ¢ a
qualidade de vida, tendo em vista os sintomas da doenca e do tratamento € o impacto na
perspectiva funcional, social e emocional do paciente. H4 também as estratégias de
enfrentamento escolhidas pelo paciente como auxilio na sua adaptagdo ao processo de

adoecimento.
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CariTULo IIT
FATORES DE PROTECAO NA VIVENCIA DO CANCER:

QUALIDADE DE VIDA E ENFRENTAMENTO (COPING)

O impacto do diagnoéstico de cancer e do tratamento repercute no estado emocional
do paciente e favorece o surgimento de transtornos emocionais, sendo necessario, portanto,
recursos que atenuem ou neutralizem o impacto dos fatores de risco para o paciente. Esses
recursos, denominados fatores de protecdo, auxiliam o paciente a lidar com as dificuldades
decorrentes da vivéncia do cancer e do tratamento. A exposicdo aos fatores de risco se
reflete na estruturagao e nos conceitos de qualidade de vida do paciente, que se depara com
novos paradigmas e valores, bem como nas estratégias de enfrentamento adotadas por ele.
Os fatores de protecdo associam-se a uma melhor qualidade de vida e a estratégias de
enfrentamento que indiquem um manejo adequado das demandas internas ou externas
inerentes a esse processo. Qualidade de vida e enfrentamento serdo os assuntos abordados

neste capitulo.

3.1. Qualidade de Vida

O conceito de qualidade de vida tem sido amplamente estudado por diferentes areas
do conhecimento, como a Psicologia, a Medicina e as Ciéncias Sociais. Apds a Segunda
Guerra Mundial, o termo passou a ser utilizado com maior frequéncia, inicialmente
associado a conquistas materiais, como casa propria, carro e salario (Meeberg, 1993). Em
seguida, seu uso vinculou-se também a mensuracdo do progresso econdmico e social de
uma sociedade (Fleck et al., 1999; Meeberg, 1993).

Com a crescente transformacdo e desenvolvimento tecnologico da Medicina e
demais ciéncias, a preocupacao com o controle dos sintomas, diminui¢do da mortalidade e
aumento da expectativa de sobrevida tornou-se parte da conceituacao de qualidade de vida.
Assim, sua avaliacdo foi acrescida aos ensaios clinicos de forma a mensurar a eficicia e
seguranga do tratamento (Fleck et al., 1999).

Embora ndo haja um consenso quanto a sua conceituagdo, a Organizagao Mundial
de Saude (OMS), apds realizar um estudo multicéntrico, identificou trés aspectos
fundamentais da qualidade de vida: subjetividade, multidimensionalidade e bipolaridade.

Em 1995, passou a considerar a qualidade de vida como percepcao do individuo sobre a
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propria saide, no seu respectivo contexto cultural e sistema de valores, metas,
expectativas, padroes e preocupagoes (Fleck et al, 1999; WHOQOL Group, 1995). Frente a
esses diferentes conceitos e definigdes propostas para o termo qualidade de vida, Costa
Neto e Araujo (2008) ressaltam que, até o ano 2000, ainda ndo havia uma clara delimita¢ao
conceitual, proposta na literatura especializada.

Nesse contexto, Campbell, Converse e Rodgers (1976) informam que a definicao
proposta para qualidade de vida ¢ vaga e pouco consistente; muito se discute o tema, mas
nao se sabe clara e especificamente como defini-lo. H4 um consenso de que qualidade de
vida seria um conceito amplo e multidimensional, que abarca avaliacdes subjetivas de
aspectos positivos e negativos da vida. Torna-se, portanto, um desafio mensurar a
qualidade de vida. Por ser um construto multidimensional, ele precisa ser abordado por
profissionais de diversas areas do conhecimento.

Tendo em vista as implicagdes avaliativas e de intervencgado/tratamento, diferentes
dominios precisariam ser considerados na avaliacao da qualidade de vida de um paciente.
Alguns deles sdo, por exemplo, profissdo, habitacdo, aspectos culturais, valores e
espiritualidade. Essa amplitude de consideragdes torna complexa a elaboracdo de um
instrumento que abarque todos esses aspectos (Aaronson, 1988; Aaronson et al., 1993;
Cella & Cherin, 1988; Costa Neto & Araujo, 2001; WHOQOL Group, 1998).

Cella (1998) expde que alguns autores sugerem abandonar esse termo, por seu
amplo e geral significado. Concepgdes como esta deram origem a diversas defini¢des
propostas para qualidade de vida. Dentre elas, ha aquelas que enfocam avaliagdes
subjetivas, como, por exemplo, a satisfacdo; que consideram o estado de satde, ou seja, a
performance nas atividades didrias; outras, ainda, que abrangem esses dois focos (Ferrans,
2005). Apesar das diferencas existentes para a defini¢do de qualidade de vida, Gotay
(2009) revela haver uma unanimidade entre os pesquisadores em considerar como
fundamental a perspectiva do paciente para qualquer medida de avaliacdo da qualidade de
vida, a qual deve contemplar, sob esse ponto de vista, a0 menos trés principais dominios, o
bem-estar fisico, psicoldgico e social.

Alguns pesquisadores e profissionais da darea optaram por especificar mais
detalhadamente o termo qualidade de vida — tendo em vista que este ndo se limita a
condi¢do de saude e a intervengdes médicas —, em vez de proporem infinitas definigdes

para a expressao (Bullinger, 2004; Moscatiello, Manini, Marzocchi & Marchesini, 2007).
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O termo ‘qualidade de vida relacionada a satde’ (Health-Related Quality of Life)
foi, entdo, adotado para representar a qualidade de vida relacionada a percep¢ao individual
do proprio estado de satide — fisico ou mental — e das limitagdes impostas a este, que
independem da condicdo socioeconomica. Qualquer experiéncia de doenca — nao se
limitando a dor, fadiga e incapacidade/deficiéncia fisica, mas estendendo-se ao bem-estar
social e emocional — faz parte da concepc¢do de qualidade de vida relacionada a saude. Esse
termo, em si, reflete uma mudanca conceitual advinda de inimeras discussdes a respeito
(Bullinger, 2004; Moscatiello, Manini, Marzocchi & Marchesini, 2007). Para Fleck et al.
(1999), qualidade de vida relacionada a satde e estado subjetivo de satde (Subjective
Health Status) sao conceitos afins, centrados na avaliagdo subjetiva do paciente e
necessariamente relacionados ao impacto do estado de saude sobre a capacidade do
individuo em viver plenamente.

Minayo, Hartz e Buss (2000) relatam que a avaliacao do impacto fisico, psicologico
e social decorrente das enfermidades permite uma melhor compreensao do paciente e de
sua adaptacdo a condicdo de saude. Constata-se, também, que essa avaliacdo favorece o
monitoramento das consequéncias da evolugdo da doenca, dos efeitos colaterais do
tratamento, assim como contribui para o estabelecimento de estratégias que possibilitam a
adequagdo do tratamento, facilitando, sobretudo, a comunicagdo entre os profissionais de
distintas areas de formagao (Costa Neto & Araujo, 2001; Costa Neto & Araujo, 2005).

Em Oncologia, alguns dos instrumentos propostos para a avaliagdo da qualidade de
vida abrangem sintomas variados da doenga e do tratamento. Dentre os instrumentos mais
precisos, direcionados para determinados tipos de cancer, inclui-se, por exemplo, a
sexualidade para pacientes com cancer de prostata; a espiritualidade e fim da vida para
pacientes com diagnostico avangado ou em cuidados paliativos; a fertilidade para o publico
de jovens sobreviventes (Gotay, 2009).

Os instrumentos indicados para avaliacdo de qualidade de vida em pacientes com
cancer devem atender a alguns critérios, como: elaboragdo para uso em ambientes
hospitalares, provendo uma forma rdpida e objetiva de acesso as multiplas dimensdes da
qualidade de vida; apresentagdo de itens desenvolvidos empiricamente, considerando-se
aspectos importantes estabelecidos pelos pacientes e profissionais; avaliacdo das
caracteristicas psicométricas, como coeréncia interna, confiabilidade e validade (Gotay,

2009). Entre os instrumentos estabelecidos como relevantes para avaliagdao da qualidade de
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vida em pacientes com cancer, estdo, segundo Gotay (2009), os genéricos — Medical
Outcomes Study Short Form-36 (SF-36), Sickness Impact Profile (SIP), Norringham
Health Profile — e os especificos para Oncologia — Functional Assessment of Cancer
Therapy-General (FACT-G), EORTC Quality of Life Questionnaire-Cancer 30 items
(QLQ-C30), Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES) e Rotterdam Symptom
Checklist (RSCL).

E relevante destacar que qualidade de vida se tornou um importante aspecto da
pesquisa em Oncologia. Gotay (2009) sustenta que, entre os anos de 2002 e 2006, cerca de
9.576 artigos estavam disponiveis na base de dados MEDLINE sob os descritores
“qualidade de vida e cancer”. Relata, ainda, que esse significativo interesse se deve a
diversos fatores, e que o aprimoramento das técnicas diagndsticas e das opgdes de
tratamento favoreceram o diagnostico precoce, aumentando significativamente a
sobrevida.

Dessa forma, a avaliacao da qualidade de vida se tornou imprescindivel tanto para
considerar o beneficio do tratamento, quanto para oferecer um cuidado adequado aos
pacientes. Além disso, diversos profissionais assumiram essa avaliagdo como um indicador
de manuten¢ao ou nao do tratamento e, principalmente, como um indicador para aprovacao
ou ndo de estudos clinicos (clinical trial), evidenciando, portanto, a necessidade em se
considerar o individuo como um todo € ndo apenas sob o enfoque na cura ou no controle
da doenca. Houve, ainda, uma vertente que relacionou qualidade de vida e satisfagdao com a
reducdo de custos aos servigos de saude, reforcando a busca pela compreensdo desse
fendmeno. Por fim, considera-se, também, como responsavel por esse crescente interesse,
a necessidade de se desenvolverem instrumentos de qualidade de vida que efetivamente
avaliem e atestem essas demandas, assim como fornecam respostas a elas (Gotay, 2009).

No Brasil, Bertan e Castro (2009) realizaram um estudo com base nos artigos
cientificos brasileiros, publicados no periodo compreendido entre 1998 e 2008, sobre
qualidade de vida e cancer. E possivel constatar que boa parte foi escrita por médicos
(30%), pela equipe multidisciplinar (29%), por psicologos (20%) e enfermeiros (18%).
Tratou-se, principalmente, de estudos empiricos (64%), quantitativos (49%) e puramente
teoricos (33%). Na amostra pesquisada, 34% dos artigos referiam-se apenas a pacientes

com cancer de mama, ovario e utero; 25% compreendiam diversos tipos de cancer; 23%
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contemplaram apenas pacientes com cancer de cabega e pescogo. Importante destacar que
62% desses artigos relacionaram qualidade de vida com o impacto do diagnostico.

O diagnostico de cancer estd associado a mudangas psicossociais, tais como medo
da morte, da progressao ou recidiva da doenga, bem como mudancas na qualidade de vida
e nas relacdes sociais (Parker, Baile, Moor & Cohen, 2003). Varios sintomas decorrentes
do cancer e dos efeitos colaterais do tratamento podem afetar a qualidade de vida. Esse ¢
um fenomeno conhecido e tem sido observado em pacientes com diferentes diagnosticos,
estadiamento e tratamento.

Além das caracteristicas clinicas da doenca, constata-se que outros fatores também
influenciam na reducao da qualidade de vida: o estado geral em que o paciente se encontra,
a presenca de fatores emocionais (distress, depressdo, ansiedade) e at¢ mesmo crengas
espirituais (Dunn et al., 2003; Grassi, Rossi, Sabato, Cruciani & Zambelli, 2004; Hulbert-
Williams, Neal, Morrison, Hood & Wilkinson, 2012; Hwang, Chang, Fairclough, Cogswell
& Kasimis, 2003; Iconomou, Mega, Koutras, Iconomou & Kalofonos, 2004; Laubmeier,
Zakowski & Bair, 2004; Turner, Kelly, Swanson, Allison & Wetzig, 2005b; Wan et al.,
1999; Win et al., 2005). Além disso, Coates e Gebski (1996) ressaltam que qualidade de
vida relaciona-se também a um bom prognostico.

Aaronson (1991) descreveu as diversas utilidades da avaliagcdo da qualidade de vida
em Oncologia. Entre elas estdo: descrever a natureza e a extensdo dos problemas
funcionais e psicossociais vivenciados por pacientes ao longo da trajetoria da doenca;
estabelecer as complicacdes psicossociais vivenciadas pelos pacientes; avaliar cada
paciente quanto a necessidade de intervengao psicoldgica e psicofarmacoldgica; monitorar
a qualidade do servigo oferecido, com o objetivo de melhorar a forma como ¢ realizado;
avaliar a eficacia das intervencdes médicas e psicologicas.

Estudo realizado em pacientes com cancer de prostata evidenciou uma significativa
relacdo entre estadiamento da doenca e qualidade de vida (Rosenfeld, Roth, Gandhi &
Penson, 2004). Em revisdo de literatura realizada em estudos qualitativos, publicados entre
1980 a 2003, sobre a relagdo entre qualidade de vida e cancer colorretal, os principais
topicos levantados foram: a preocupacdo com exames (colonoscopia); demora no
diagnostico; suporte psicologico e familiar, considerados sempre como positivos;
percep¢ao da queda da propria funcionalidade diaria; davidas quanto a questoes

nutricionais; impacto na atividade sexual (mais presente em pacientes jovens); dificuldades



75

com a informagao de que os filhos e familiares apresentam alto risco em desenvolverem o

mesmo tipo de cancer (Dunn et al., 2006). Em pesquisas com pacientes portadores de

leucemia e linfoma, observaram-se diferengas na qualidade de vida, no que se refere a

efeitos colaterais do tratamento, gravidade da doenga e presenga de depressao e ansiedade,

como fatores de risco para reducdo da doenga (Montgomery, Pocock, Titley & Lloyd,

2002).

Quanto ao cancer de mama, inimeros estudos foram desenvolvidos, identificando

fatores relacionados a piora da qualidade de vida. Sao eles:

(1

2

3)

“4)

aspectos demograficos: idade e aspectos socioecondmicos (Bower et al., 2000; Parker

et al., 2003);

fatores comportamentais: fumo, dieta empobrecida, pouca atividade fisica e sobrepeso
(Maunsell, Drolet, Brisson, Robert & Deschenes, 2002; McBride, Clipp, Peterson,
Lipkus & Demark-Wahnefried, 2000; Pinto, Trunzo, Reiss & Shiu, 2002; Rock &
Demark-Wahnefried, 2002);

elementos especificos do cancer: estadiamento avancado, efeito colateral do
tratamento, sintomas fisicos, dor e sintomas gastrointestinais (Bardwell et al., 2004;
Bottomley & Therasse, 2002; Bower et al., 2000; Fortner, Stepanski, Wang,
Kasprowicz & Durrence, 2002; Iwatani, Matsuda, Kawabata, Miura & Matsushima,

2013; Rowland & Massie, 1998);

correlagdes psicossociais: disturbios de humor, distress, depressao, ansiedade, raiva ou
hostilidade, queda do suporte social, alteracdo do sono, eventos da vida, dificuldade
para expressar sentimentos negativos e pessimismo (Bardwell et al., 2004; Bower et
al., 2000; Broeckel, Jacobsen, Horton, Balducci & Lyman, 1998; Classen, Koopman,
Angell & Spiegel, 1996; Fortner et al., 2002; Iwatani et al., 2013; Kornblith et al.,
2001; Miller et al., 2013; Northouse et al., 1999; Parker et al., 2003; Shapiro et al.,
2001).

A literatura menciona uma estreita associagdo entre cancer de pulmao e qualidade

de vida, tanto no que se refere aos diversos fatores que favorecem a reducdo da qualidade

de vida, quanto no que visa o aumento da sobrevida. Além disso, os dominios fisicos,

funcional, social e emocional sdo afetados pelos agressivos tratamentos e, principalmente,
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pelo agravamento da doenca — maior parte dos pacientes diagnosticados em estadiamento
avangado (Claassens et al., 2011; Cocks, King, Velikova, Fayers & Brown, 2008;
Luszczynska, Pawlowska, Cieslak, Knoll & Scholz, 2012). Existem evidéncias de que a
qualidade de vida para esses pacientes ¢ fator progndstico para o tempo que terdo de
sobrevida (Anant et al., 2005).

Um estudo publicado na New England Journal of Medicine, em 2010, identificou
que mudangas na forma de conduzir pacientes com cancer de pulmdo avangado no
momento do diagnostico interferem na sobrevida e aumentam a qualidade de vida. Nesse
estudo, realizado no periodo de julho/2006 a julho/2009, dois grupos foram acompanhados
e comparados. O primeiro foi encaminhado para cuidados paliativos no momento do
diagnostico, recebendo também assisténcia oncoldgica. Ja o segundo recebeu apenas
assisténcia oncologica. O primeiro grupo apresentou maior qualidade de vida, menor
indice de depressdo e viveu mais tempo quando comparado com o segundo, que recebeu
tratamentos mais agressivos, optou por técnicas de ressuscitacdo, com internagdes
prolongadas e visitas médicas em maior nimero (Temel et al., 2010).

Quanto a qualidade de vida dos pacientes com cancer de pancreas, um estudo
qualitativo constatou diversos fatores de interferéncia, vinculados tanto aos sintomas
decorrentes da evolucao da doenca, como aos efeitos colaterais do tratamento: sintomas
psicologicos e psiquiatricos (muitas vezes provocadas por disturbios neuroendocrinos
secundarios a doenca); alteracdo no padrao alimentar; desconforto fisico; dores; alteragao
da imagem corporal. Além desse aspecto, os autores chamaram a aten¢do para o fato de
que o relato dos profissionais nas consultas foi meramente mecanico quanto aos impactos
desses fatores na qualidade de vida dos pacientes. Ressaltaram também que a percepgao
dos pacientes quanto a essas implicacdes foi complexa e significativa, entre o que os
autores chamaram de afetivo (ameaca percebida) e cognitivo (manter o controle), devendo
ser abordada pelos profissionais envolvidos no cuidado desse paciente (Fan & Eiser, 2012;
Fan, Eiser, Ho & Lin, 2012; Fitzsimmons, George, Payne & Johnson, 1999).

Estudos comprovam a necessidade de se estabelecer uma rotina de avaliagdo nao so
de qualidade de vida, como também que inclua os outros dominios — fisicos, emocionais e
sociais —, ao longo das fases de adoecimento em cancer. Essa atitude permite a
identificacao de indicadores a serem tratados e cuidados. Além disso, favorece a reflexao

entre os profissionais envolvidos de forma a identificar melhores estratégias de atuacdo e
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intervengdo, estabelecendo uma pratica profissional direcionada as reais necessidades do
pacientes (Costa Neto & Araujo, 2001; Parker et al., 2003). Frente a essa concepgao, Costa
Neto e Araujo (2001) propdem que a qualidade de vida seja compreendida como “uma
configuracdo da realidade do enfermo oncoldgico tomada como objeto de investigagdo
com propositos clinicos, sobretudo pela Psico-Oncologia” (p. 126).

Por se tratar de uma realidade vivida pelo paciente, faz-se necessario compreender
o significado desse adoecimento, o modo como ¢ avaliado e reavaliado, bem como as
diversas estratégias de enfrentamentos usadas para o manejo dessa vivéncia. Ao se deparar
com situagdes potencialmente estressantes, como a do cancer, o sentido dado pelos
pacientes os informa o modo como deverao avaliar o significado dessas situagcdes € como
responder a elas (Lazarus & Folkman, 1984). E notério que esse processo influenciara
fortemente a qualidade de vida e, em especial, o bem-estar fisico e psicologico, bem como

a reducao ou o aumento do distress (Park, 2011).

3.2. Enfrentamento (Coping)

Lazarus (1993) relata que o inicio da conceituagdo de enfrentamento (traducao de
coping para o portugués) se deu entre os anos 1960 e 1970, quando surgiu o interesse em
estudar o estresse. Com o decorrer do tempo, inimeras teorias foram propostas e
adaptadas, em resposta as lacunas, criticas e sugestdes apontadas por pesquisadores
(Lazarus & Folkman, 1984). Diante dessa evolucao conceitual, da defini¢do e dos modelos
propostos, o enfrentamento passou a ser considerado como fator de maior impacto na
relagdo entre eventos estressantes e resposta adaptativa — como, por exemplo, sintomas
psicoldgicos, depressao e doengas somaticas —, € ndo mais, apenas, relacionado a tracos de
personalidade (Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLongis & Gruen, 1986a). Aldwin
(2007) destaca que, no ano de 2007, existiam mais de 186.000 estudos sobre estresse e
36.000 sobre enfrentamento.

No ano de 1966, Lazarus publicou o primeiro livro sobre o tema, o ponto inicial de
seus estudos e pesquisas sobre enfrentamento, entitulado Psychological Stress and the
Coping Stress. Nele, o autor propde a utilizacdo da palavra enfrentamento em referéncia as
estratégias adotadas para se lidar com ou se adaptar a circunstancias adversas (psicologicas
ou fisicas), em busca da homeostase, ou seja, do equilibrio (Aldwin, 2011; Folkman, 2011;

Rowland, 1989). Em seguida, questdes sobre como conceituar o enfrentamento surgiram
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gradativamente. Para alguns, tratava-se de um mecanismo de defesa; para outros,
apresentava-se como um aspecto da personalidade. Para Folkman e Lazarus (1980), seria
um processo dindmico formado por demandas situacionais e recursos pessoais de
enfrentamento (Folkman, 2011).

Em 1980, Folkman e Lazarus categorizaram enfrentamento em duas estratégias,
com dois diferentes focos: no problema e na emog¢do. Nessa perspectiva, o enfrentamento
foi concebido como um conjunto de esforcos, cognitivos € comportamentais, mobilizados
pelo individuo para lidar com demandas especificas, internas ou externas. Cabe ponderar
que os mecanismos de defesa inconscientes € ndo intencionais — negagao, deslocamento e
regressao — ndo sdo considerados estratégias de enfrentamento. Nessa época, os autores
propuseram um instrumento para avaliagdo do enfrentamento, denominado The Ways of
Coping Questionnaire (WOC). Em 1985, o instrumento foi revisto e reestruturado por
Vitaliano, Russo, Carr, Maiuro e Becker (1985), passando a se chamar Ways of Coping
Checklist (WCCL-R). Em 1988, o Consulting Psychologists Press realizou novas pequenas
mudangas, optando por manter o nome Ways of Coping Questionnaire, mas com outra
sigla: WAY'S. Para utiliza-lo, ¢ necessaria a permissao ¢ o pagamento de uma taxa (http://
www.mindgarden.com) (Folkman & Lazarus, 1988b; Skinner, Edge, Altman & Sherwood,
2003; Vitaliano, Maiuro, Russo & Becker, 1987).

Quatro anos depois dessa categorizagdo do enfrentamento em duas estratégias,
Lazarus e Folkman (1984) conceberam-no como um processo consciente € dindmico, que
muda constantemente os esfor¢os cognitivos € comportamentais no gerenciamento de
demandas internas e externas que excedem os recursos pessoais. Novamente,
enfrentamento ndo ¢ considerado como um traco ou estilo de personalidade, mas um
conjunto de estratégias disponiveis para manejar determinadas situagdes. Em sequéncia, os
autores propuseram um novo modelo de transagdo entre estresse e enfrentamento
(Transaction Model of Stress and Coping), em que este ultimo ¢ considerado um processo
dindmico e especifico ndo apenas relacionado a situagdes presentes, mas também ao
momento ou a fase de vida em que a pessoa se encontra.

Os autores também apresentaram a distingdo entre dois tipos de avaliagdo, a
primaria e a secundaria. A primaria acessa o significado pessoal dado a um evento, o qual é
identificado conforme o seu significado positivo, neutro ou negativo. A secundaria avalia

tudo o que pode e deve ser feito para manejar a situagdo. Por se tratar de um processo
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dindmico, sempre que necessaria ¢ realizada uma reavaliacdo, baseando-se nas novas
informacodes obtidas (Lazarus & Folkman, 1984; Maes, Leventhal & Ridder, 1995).

Em 1985, Folkman e Lazarus, apds a revisao das categorias de enfrentamento
propostas em 1980 (focada no problema e focada na emocao), incluiram uma terceira que
engloba as duas anteriores: o enfrentamento focado no problema e na emog¢ao (Folkman &
Lazarus, 1985). Um ano depois, Folkman, Lazarus, Gruen e DeLongis (1986b) relataram a
necessidade de se considerar a forma como o enfrentamento interage com a avaliagcdo da
situacdo, a fim de se prever a adaptacdo psicoldgica, tendo em vista que enfrentamento esta
fortemente associado a avaliagcdo cognitiva (Folkman et al., 1986a).

Ja em 1988, Folkman e Lazarus refletiram sobre a relacdo entre enfrentamento e
emoc¢ao e sua implicagdo na teoria € na pesquisa. Afirmam que enfrentamento nao ¢ apenas
uma resposta a situagdes tensas, mas sim um processo multidimensional. Nesse sentido,
defendem que enfrentamento pode mediar a emog¢ao em situagdes estressantes, assim como
qual emogdo estd ligada a uma resposta cognitiva. A dindmica, portanto, ocorre entre
enfrentamento e avaliacdo cognitiva, ou seja, o primeiro ¢ influenciado pela avaliacdo
cognitiva do individuo a circunstancia, e o segundo influencia o estimulo emocional
(Folkman & Lazarus, 1988).

Nos anos de 1996 e 1997, um terceiro tipo de enfrentamento foi introduzido no
modelo proposto em 1980, pautado nos resultados de estudos realizados, de acordo com os
quais emocdes positivas ocorrem juntamente com as emog¢des negativas, durante os
periodos de intenso estresse. Este foi chamado de enfrentamento focado no sentido, com a
funcdo de regular a emocdo positiva, auxiliando no manejo da condicdo estressante
cronica. Nesse caso, a reavaliacdo positiva ajuda o individuo a redefinir e a focar no
significado positivo, motivando-o a retomar o enfrentamento do estresse continuo,
conforme a Figura 13. Os varios tipos de enfrentamento auxiliam, por exemplo, a
regulacdo da ansiedade (focado na emogdo), ajudam a pessoa a se concentrar na tomada de
decisdo (focado no problema), o que, por sua vez, informa quanto a revisdo de valores e
objetivos (focado no sentido). Trata-se, portanto, de um sistema dindmico de processos
altamente interativos (Folkman, 1997; Folkman, 2010; Moskowitz, Folkman, Collete &
Vittinghoft, 1996; Park & Folkman, 1997).
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Avaliagio Enfrentamento Resultado do Evento Resultado Emogio

Ameaca ~ -
Desaﬁgo Focado no Resolugao > Emocio
D = | Problema > | Favoravel Positiva
anos
Focado na
Evento Emogio —
Positivo - Distress
Irrelevante Resolugao
L) nao favoravel
Sem l
resolugdo
Focado no Sentido
- reavaliagdo positiva
- revisdo dos objetivos | — |Emogéo
- crengas espirituais Positiva
- eventos positivos
< Sustenta o processo
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Figura 13. Modelo teodrico do processo de enfrentamento (Folkman, 1997, p. 1217).

Em 2001, Folkman apresentou em nova revisdo a teoria de enfrentamento,
aplicando-a ao luto. Essa abordagem fornece uma estrutura para a definicdo das
caracteristicas do estressor (luto), do processo de enfrentamento e dos resultados derivados
da relacdo entre causa e efeito. Esse modelo reconhece que diferentes estressores podem
coexistir, embora ndo descreva um processo de avaliacdo simultdnea e de enfrentamento
com diferentes estressores, o que ¢ particularmente relevante para o estudo do luto
(Stroebe, 2011).

Stroebe (2011) afirma que Folkman verificou como o processo de enfrentamento ¢
utilizado, combinado e modificado ao longo do tempo. No entanto, ela reafirma que
enfrentamento focado no problema e/ou na emocdo sdo especialmente relevantes,
apontando-os como a base para enfrentamento de situacdes estressantes. Alguns aspectos
mutaveis da situacdo de luto podem ser enfrentados de maneira mais eficaz utilizando-se a
estratégia focada no problema, uma vez que esta se destina ao manejo e a transformagao do
problema que causa sofrimento.

Ainda sobre a revisao proposta para a teoria do enfrentamento de 1980, Folkman

identificou trés tipos de processos: (1) estados psicoldgicos negativos que podem motivar
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as pessoas a pesquisarem e a criarem estados psicologicos positivos, a fim de se sentirem
aliviados — enfrentamento como resposta ao distress; (2) o processo baseado no significado
(reavaliacdo positiva) pode levar a um estado psicoldgico positivo; (3) os estados
psicologicos positivos podem conduzir a um retorno ao processo de avaliacdo e
enfrentamento, de modo que os esfor¢os de enfrentamento sejam sustentados. Construcao e
reconstru¢do de significado positivo representam o enfrentamento adaptativo (Folkman,
2001).

Em 2010, Folkman publicou um comentdrio, na revista Psycho-Oncology,
entitulado Stress, Coping, and Hope. Nele, a autora propds uma releitura da vivéncia do
paciente com cancer, considerando a relagdo deste com o modelo tedrico de enfrentamento.
Descreve, entdo, que o processo de enfrentamento inicia com a incerteza sobre o contexto
da doenca, momento em que a pessoa percebe mudancas em seu estado de saude, como
ocorre ao receber a noticia do cancer ou na tomada de consciéncia da progressdo da
doencga. A resposta inicial para alguns serd a de minimizar, simplificar ou mesmo evitar
pensar a respeito (focada na emog¢ao). Para Susan Folkman (2010), a resposta mais comum
¢ a procura de um referencial que permita ao paciente avaliar a gravidade de sua condi¢ao
(focada no problema). Nessa busca por um referencial, o paciente perguntaria a respeito ou
procuraria na internet suas probabilidades, de forma a ampliar ou mesmo amparar sua
esperanca. Quando as informacgdes encontradas sao desfavoraveis, inicia-se o processo de
reavaliacdo. Folkman nomeia essa estratégia de ‘personalizar a probabilidade’. Com o
passar do tempo, pacientes e familiares absorvem melhor a informacdo e significado do
que vivenciam, aproximando-se mais da realidade (Folkman, 2010).

Ademais, Folkman (2010) constatou, nessa releitura, que a incerteza ¢ sempre uma
condigdo aversiva e dificil de ser tolerada, favorecendo alteracdes emocionais, como
distress, ansiedade e depressdo. Ao considerar que a vivéncia do cancer ndo ¢ estatica, o
paciente terda de lidar constantemente com a mudanca da sua realidade, sendo esta
caracterizada por efeitos colaterais do tratamento, mudanga de protocolo, remissdo da
doenga, recidiva e/ou progressao, tal como ilustrado na Figura 2 do primeiro capitulo (p.
25). Com isso, o0 paciente precisard rever objetivos, identificar significados, optar por
estratégias de enfrentamento que o auxiliem na adaptacdo (focado no significado),
sustentar a percepcao de controle, renovando o senso critico de proposito e relevancia.

Diversos fatores poderao influenciar esse processo. Entre eles estdo as crengas pessoais,
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personalidade, experiéncia prévia, vida pessoal, qualidade da relagdo médico-equipe-
paciente (Folkman, 2010).

Quanto a essa vivéncia, diversos estudos foram desenvolvidos e publicados na
tentativa de se estabelecerem as estratégias de enfrentamento usadas por pacientes ao
longo da vivéncia do cancer. Uma metanalise realizada em 25 publicacdes constatou que
pacientes oncoldgicos utilizam multiplas estratégias de enfrentamento; a principal delas,
conforme a analise, foi a focada no problema. Houve pacientes também que minimizaram,
simplificaram, apresentaram falsas esperancas, comportamento de descarga emocional,
buscando recompensas em outras atividades (focado na emocdo). Além disso, o tempo
decorrido desde o diagnoéstico revelou-se um importante fator moderador na relagdo entre
ameaca, avaliacao de desafio e enfrentamento (Franks & Roesch, 2006).

Dunkel-Schetter, Feinstein, Taylor e Falke (1992) identificaram cinco padrdes de
enfrentamento: suporte social, reavaliagdo positiva, distanciamento, fuga-esquiva cognitiva
e fuga-esquiva comportamental. Na andlise estatistica (regressdo logistica), verificaram
que o tipo de cancer, o tempo decorrido desde o diagnéstico e o periodo de tratamento
pouco se relacionaram ao enfrentamento. Nao houve associacdo desses fatores a forma
como o paciente enfrenta as questdes relacionadas ao cancer (dor, medo do futuro).
Entretanto, a percepcdo do estresse vivido foi significativamente associada a escolha de
suporte social e a ambas as formas de fuga-esquiva. Estratégias de enfrentamento como
suporte social, foco positivo e distanciamento associaram-se a um baixo distress, enquanto
que as duas formas de fuga-esquiva referiram-se a uma maior incidéncia de alto distress.

Em analise multivariada de uma amostra randomizada de 321 pacientes idosos e
sobreviventes, ressaltou-se como principais estratégias de enfrentamento utilizadas a
aceitagdo e o planejamento. Nesse estudo, o avangar da idade associou-se a um menor uso
de todas as formas de enfrentamento; o mesmo nao ocorreu quando se analisou a relagao
entre cancer e estratégias de enfrentamento. Além disso, negacdo foi o mecanismo de
defesa mais vinculado a ansiedade, depressdo, distress e preocupagdo relacionadas ao
cancer (Deimling et al., 2006).

Bennett et al. (2012), ao estudarem as estratégias de enfrentamento utilizadas por
pacientes em avaliagdo para risco genético, identificaram que a estratégia focada na
emocdo (aceitagdo e reavaliacdo positiva) foi geralmente utilizada em resposta as

preocupagdes existentes naquele momento, € que a procura por suporte social ocorreu
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apenas para se obterem informacdes e ndo para um suporte emocional. Bigatti, Steiner e
Miller (2012) averiguaram que a estratégia de enfrentamento de fuga-esquiva prediz
sintomas de depressdo em mulheres com cancer de mama.

Ademais, para finalizar, entre os instrumentos utilizados para avaliagdo de
enfrentamento em pacientes oncoldgicos, foram identificados os seguintes: The Cope,
Mental Adjustment to Cancer (MAC); Ways of Coping Checklist (WCCL); Responses to
Stress Questionnaire-Cancer Version (RSQ-CV); Brief Coping Inventory; Cancer Coping
Questionnaire-21 items version (CCQ); Emotional Approach Scales; Coping Inventory for
Stressful Situation; The Coping Responses Inventory, Coping Orientations to Problems
Experienced Scale (Franks & Roesch, 2006; Grassi, Rosti, Lasalva & Marangolo, 1993).

Ressalta-se, ainda, a existéncia de outros importantes fatores de protecdo na
vivéncia do cancer, ndo contemplados neste capitulo por ndo serem objeto de andlise do
presente estudo. Entre eles estdo: resiliéncia, crengas religiosas/espiritualidade, suporte
social, fortalecimento de vinculos, entre outros. A seguir, sera descrito o método utilizado

para o desenvolvimento da pesquisa proposta para esta tese.
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CariTuLO IV

METODO

Neste capitulo, sdo apresentados os aspectos metodoldgicos e éticos da pesquisa,
descrevendo-se tanto a caracterizacdo do local e dos participantes, como os critérios de
selecdo da amostra, os instrumentos utilizados e os procedimentos para coleta e analise dos
dados.

Este estudo longitudinal, descritivo e quantitativo foi desenvolvido em um centro
de tratamento privado, com estrutura de hospital-dia, especializado no atendimento a
pacientes com cancer — Centro de Cancer de Brasilia (CETTRO). O objetivo geral foi
descrever, analisar e compreender o impacto do distress na incidéncia de ansiedade e
depressdo, bem como sua implica¢do na qualidade de vida e no enfrentamento. Quanto aos
objetivos especificos, propds-se: (1) determinar a incidéncia de distress, ansiedade e
depressao; (2) mensurar a qualidade de vida; (3) identificar as estratégias de
enfrentamento; (4) verificar a relagcdo entre distress, ansiedade, depressdo, qualidade de
vida e enfrentamento; (5) identificar os fatores preditivos de distress; (6) avaliar as
vantagens psicométricas das escalas utilizadas para avaliagao de ansiedade e depressao; (7)

desenvolver um protocolo de atendimento e avaliagdo de distress.

4.1. Descricio do Local

O CETTRO, em funcionamento desde 1995, tem como objetivo oferecer um
tratamento individual para os pacientes e familiares. A equipe conta com dez oncologistas,
oito onco-hematologistas, quatro onco-pediatras, trés cirurgioes, dois mastologistas, dois
cirurgides plasticos, quatro enfermeiros e cinco técnicos, um farmacéutico, uma psicologa,
uma dentista e uma nutricionista. Por se tratar de um hospital-dia, o CETTRO trabalha em
parceria com alguns hospitais, para os casos de internagdo. Os pacientes internados sao
acompanhados diariamente pela equipe do CETTRO — médico, psicdloga e dentista.

A rotina do atendimento psicologico desenvolveu-se de modo que a interagdo
constante com os demais especialistas € prioritaria, favorecendo o estabelecimento de uma
relacdo proxima e estreita com todos os integrantes da equipe, numa proposta de percepgao
mais satisfatoria do tratamento a que se submete o paciente. Entre as atividades realizadas

pela psicologa, destacam-se: (1) atendimento individualizado aos pacientes no inicio do
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tratamento quimioterapico (consulta de acolhimento); (2) avaliagdo continuada dos
aspectos psicossociais em momentos predeterminados da quimioterapia; (3) discussdao dos
dados levantados na avaliagdo continuada com os médicos assistentes (discussdo clinica);
(4) atendimento ambulatorial aos pacientes medicados no hospital-dia; (5) atendimento aos
pacientes internados nos hospitais conveniados; (6) atendimento clinico para os pacientes
interessados no acompanhamento psicoterapico; (7) visitas domiciliares aos pacientes,
quando solicitadas.

Em 2010, o CETTRO buscou a certificacdo concedida pela Organizacdo Nacional
de Acreditacio (ONA)/Ministério da Satde, para atestar a qualidade da assisténcia
prestada. Ao longo desses trés anos, a instituicdo tem sido avaliada anualmente,
conquistando, em 2012, a Acreditacio com Exceléncia — Nivel Trés (tltima etapa de
avaliagdo, correspondente a pontuacdo maxima). Esse selo certifica instituigdes que
conduzem processos com evidéncias claras de conformidade: seguranga para pacientes e
profissionais; instrumentos competentes de gerenciamento; padronizagdo do servico;
indicadores de qualidade e de melhoria continua (ONA, 2001). Quanto a este ultimo
quesito, destaca-se a avaliacao de distress, ansiedade, depressao e qualidade de vida, que

corresponderam, no caso do CETTRO, aos indicadores de qualidade no ano de 2012.

4.2. Participantes

A amostra por conveniéncia foi de 200 pacientes, correspondendo a 70% da
clientela que iniciou tratamento quimioterapico nessa institui¢do, no periodo de setembro
de 2010 a outubro de 2012. O tamanho da amostra foi calculado levando-se em
consideracdo a média mensal de consultas de acolhimento realizadas pela profissional de
psicologia no CETTRO — e autora deste estudo — aos pacientes que iniciaram a

quimioterapia (n = 10), no ano anterior ao inicio do presente estudo, 2009.

4.2.1. Critérios de inclusdo

« pacientes que iniciaram tratamento quimioterapico no periodo de setembro de 2010 a

outubro de 2012;

« pacientes interessados em participar do estudo e que assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Anexo A).
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4.2.2. Critérios de exclusdo

recusa em participar da pesquisa;
pacientes com idade superior a 18 anos;

pacientes que iniciaram tratamento quimioterapico em outro servigo, mas deram

continuidade no CETTRO;
pacientes estrangeiros sem dominio do idioma portugués;

nao cumprimento do critério de inclusao.

4.3. Instrumentos

(1)

2)

3)

“

)

Questionario sociodemografico (Anexo B) com quatro questdes: idade, género, estado

civil e grau de escolaridade;

Questionario médico (Anexo C) composto por trés questdes: diagnostico, estadiamento

e protocolo de quimioterapia;

Termometro de Distress — TD (Anexo D): proposto pela National Comprehensive
Cancer Network (2007), adaptado e validado para o portugués por Decat et al. (2009).
Essa ferramenta de diagnostico apresenta a figura de um termometro, que avalia o
nivel de distress em uma escala de 11 pontos, partindo de 0 — sem distress, até¢ 10 —
distress extremo. O instrumento também compreende uma Lista de Problemas com 35
itens que norteiam as possiveis causas do distress, mesmo que ndo relacionadas ao

cancer;

Escala de Ansiedade e Depressdao — HADS (Anexo E): traduzida e validada por Botega
et al. (1995). Constituida por 14 itens de multipla escolha, essa escala dispoe de duas
subescalas, uma para ansiedade e outra para depressdo, com sete itens cada. A
pontuacao global de cada subescala varia de 0 a 21. Destina-se a detectar graus leves
de transtorno afetivo em locais ndo psiquatricos. De acordo com Jacobsen et al. (2005),

essa escala pode ser utilizada para avaliar o distress (detectado a partir do escore 15);

Transtorno Geral de Ansiedade-7 — GAD-7 (Anexo F): instrumento breve para
avaliacdo, diagndstico e monitoramento da ansiedade. Elaborado por Spitzer, Kroenke,

Williams e Lowe (2006), foi validado por Kroenke, Spitzer, Williams, Monahan e
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Lowe (2007) de acordo com os critérios do Manual Diagnoéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais — DSM-IV, para avaliagdo de sinais e sintomas de Transtorno de
Ansiedade e para classificacdo de niveis de gravidade. A traducdo para o portugués foi
realizada pela Pfizer (Copyright © 2005 Pfizer Inc., New York, NY) e ¢ composta por
sete itens, dispostos em uma escala de quatro pontos: 0 (nenhuma vez) a 3 (quase todos
os dias). Sua pontuagdo varia de 0 a 21, avaliando a frequéncia de sinais e sintomas de

ansiedade num periodo de duas semanas;

Questiondrio sobre a Saude do Paciente — PHQ-9 (Anexo G): trata-se de uma
adaptacdo do PRIME-MD (Spitzer et al., 1994), instrumento breve para avaliagdo,
diagnostico e monitoramento da presenca ou nao de Transtorno Depressivo. Validada
por Spitzer, Kroenke e Williams (1999) e por Kroenke, Spitzer e Williams (2001), essa
escala foi traduzida para o portugués pela Pfizer (Copyright © 2005 Pfizer Inc., New
York, NY) e também validada por Osoério, Mendes, Crippa e Loureiro (2009).
Elaborada de acordo com os critérios do Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais — DSM-IV, possibilita tanto o rastreamento de sinais e sintomas
de Depressao Maior, como a classificacao de niveis de gravidade. Compde-se por nove
itens, dispostos em uma escala de quatro pontos: 0 (nenhuma vez) a 3 (quase todos os
dias), com pontuagdo de 0 a 27, a fim de avaliar a frequéncia de sinais e sintomas de

depressao no periodo de duas semanas;

Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-General — FACT-G (Anexo H):
desenvolvido nos Estados Unidos para mensurar a qualidade de vida em pacientes
adultos com cancer, foi traduzida e validada para o portugués por Arnold et al. (2000).
Seus 27 itens contemplam quatro dominios, utilizando-se da escala Likert de 0 a 4: 1)
bem-estar fisico, com sete itens; 2) bem-estar social/familiar, com sete itens; 3) bem-
estar emocional, com seis itens; 4) bem-estar funcional, com sete itens. Importante
ressaltar que os questionarios do sistema FACIT somente podem ser utilizados apds
permissao, a qual deve ser solicitada no site http://www.facit.org. No Anexo I,

encontra-se a autorizagdo para utilizagao desse instrumento;

Inventéario de Estratégias de Coping — IEC (Anexo J): de Folkman e Lazarus (1986),
adaptado e validado para o portugués por Savéia, Santana e Mejitas (1996). E

composto por 66 itens, com opcdes de respostas que variam de 0 (ndo usei essa
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estratégia) a 4 (usei em grande quantidade). O inventario engloba pensamentos e agdes
utilizados para se lidar com demandas internas ou externas de um evento estressante
especifico. De acordo com esse instrumento, as estratégias de enfrentamento sdo
avaliadas por meio de oito fatores: confronto, afastamento, autocontrole, suporte
social, aceitagdo de responsabilidades, fuga-esquiva, resolu¢do de problemas e

reavaliag¢do positiva.

4.4. Procedimentos para Coleta de Dados

A presente pesquisa foi encaminhada ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Faculdade de Ciéncias da Saude (FS) da Universidade de Brasilia (UnB) para andlise e
apreciagdo dos aspectos éticos e do contexto técnico-cientifico, sendo aprovada em 03 de
setembro de 2010 (Anexo K), sob o protocolo n° 104/10, quando entdo se iniciou a coleta
de dados no CETTRO.

Os participantes que iniciaram o tratamento quimioterapico na institui¢do foram
contatados pela psicologa durante a consulta de acolhimento e convidados a participarem
da pesquisa. Nesse primeiro momento, os pacientes foram informados quanto ao proposito
e a metodologia do estudo; ao final, foi apresentado o TCLE. Ademais, os pacientes
também foram informados de que ndo haveria qualquer prejuizo ao seu tratamento caso
optassem em nao participar do estudo. Nao participantes da pesquisa também seriam
avaliados e acompanhados pela psicologa, como parte da rotina do servico, estabelecida
desde 2007. A tnica diferenca, no caso dos ndo participantes, seria a ndo inser¢do das
respostas dadas por eles aos instrumentos no banco de dados da pesquisa.

Este estudo foi organizado em trés etapas de avaliagdo, conforme descritas na
Figura 14: inicio (T1), meio (T2) e fim do tratamento (T3). Aqueles que concordaram em
participar da pesquisa assinaram o TCLE. Os que decidissem optar pela ndo participagao,
ou que nao se enquadrassem nos critérios de inclusdo, seriam acompanhados e avaliados
de forma adaptada e responderiam a todos os instrumentos propostos neste estudo, com
excecao do GAD-7, PHQ-9 e IEC, que nao fazem parte da rotina de avaliacao do servico.
Nao houve, contudo, recusa de nenhum paciente em participar da pesquisa e o
procedimento de avaliagdo foi realizado concomitantemente ao tratamento quimioterapico

no CETTRO. Nao foi necessaria, portanto, a mobilizagdo do paciente para responder aos
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instrumentos, tendo em vista ele j4 se encontrar na instituigdo. Deve-se assinalar a
ocorréncia de perda amostral ao longo das etapas de avaliacao por 6bito (6%), mudanca de

centro de Oncologia (2,5%) e abandono de tratamento (1,5%), totalizando 10% da amostra.

‘ o ‘ 200 participantes
1° dia de quimioterapia
Discussao médico assistente
+ psicologa
Metade do tratamento 187 participantes .
Discussao médico assistente
+ psicologa
Final do tratamento .
180 participantes

Figura 14. Descricdo do nimero de participantes por etapa de avaliagao.

No primeiro dia de quimioterapia (T1), apoés a concordancia do participante em
aderir ao estudo proposto, houve a aplicacdo do TCLE. Em seguida, o paciente respondeu
ao questiondrio sociodemografico, ao TD, ao HADS, ao GAD-7, ao PHQ-9, ao FACT-G e,
por ultimo, ao IEC. Tratou-se de uma aplicagdo assistida, o que facilitou o esclarecimento
de possiveis duvidas e qualquer ndo entendimento. Destaca-se que essa aplicacao assistida
também faz parte da rotina do servi¢o; € um oportuno momento para se observar e avaliar
o modo como o paciente responde ao tratamento, bem como identificar possiveis pontos
criticos e demandas emergenciais.

Posteriormente, houve a discussao dos dados obtidos por meio da aplicacao dos
sete instrumentos com os médicos assistentes, que também responderam ao questionario
médico (fungdo de identificar o diagnostico, estadiamento e protocolo de quimioterapia),
para a definicdo e o estabelecimento das datas em que as duas ultimas avaliagdes seriam
realizadas (T2 e T3). Nesses dois outros momentos, o paciente foi contatado novamente
pela pesquisadora, durante a sessdo de quimioterapia, para responder ao TD, HADS,
GAD-7, PHQ-9, FACT-G e IEC, também de forma assistida. Apos cada avaliagdo, nova
discussdo dos resultados com os médicos assistentes foi realizada. O tempo médio entre

cada avaliacdo (T1, T2 e T3) foi de dois meses € meio. A discussao clinica, realizada entre
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o médico assistente e a psicologa, ocorreu em um intervalo de dois meses, sendo também

parte da rotina do servico, implantada em 2009.

4.5. Procedimentos de Analise dos Dados

As respostas as perguntas do questionario sociodemografico e do questionario

médico foram avaliadas e contabilizadas no banco de dados SPSS 17.0 para MAC. Os

demais instrumentos (TD, HADS, GAD-7, PHQ-9, FACT-G e IEC) passaram por

correcoes de acordo com os critérios definidos em literatura, a saber:

(1

2

3)

“4)

)

(6)

TermOometro de Distress — TD: ¢ considerado valor maior ou igual a quatro como

indicativo de alto distress;

Escala de Ansiedade e Depressao — HADS: o escore indicativo de ansiedade ¢ igual ou

maior a oito; o de depressao, igual ou superior a nove;

Transtorno Geral de Ansiedade-7 — GAD-7: sdo considerados indicadores positivos de
sinais e sintomas de Transtorno de Ansiedade valores maiores ou iguais a 10. Quanto a
gravidade, o escore ¢ classificado da seguinte forma: 0 a 4 (indicadores de Transtorno
de Ansiedade minimo), de 5 a 9 (indicadores de Transtorno de Ansiedade baixo), de 10
a 14 (indicadores de Transtorno de Ansiedade moderado) e de 15 a 21 (indicadores de

Transtorno de Ansiedade severo);

Questionario sobre a Saude do Paciente — PHQ-9: sdo considerados indicadores
positivos de sinais e sintomas de Depressao Maior valores superiores ou iguais a 10.
Quanto a gravidade, o escore ¢ de 0 a 5 (auséncia de indicadores de Depressao Maior),
de 6 a 9 (indicadores de Depressdao Maior leve), de 10 a 14 (indicadores de Depressao
Maior moderada), de 15 a 19 (indicadores de Depressao Maior moderada severa) e

maiores de 20 (indicadores de Depressao Maior severa);

Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-General — FACT-G: ¢ realizada a
somatoria dos escores finais em cada subescala e do total de todas as subescalas.
Quanto maior o escore, melhor a qualidade de vida. Na escala total, o escore vai de 0 a

108; nas demais, é de 0 a 28, com excecao do dominio emocional, de 0 a 24;

Inventario de Estratégias de Coping — IEC: considerou-se a somatdria de cada um dos

oito fatores, divididos pelo nimero de itens que cada um contém. O Fator 1
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(confronto) engloba os itens 6, 7, 17, 28, 34 e 46. O Fator 2 (afastamento) inclui os
itens 12, 13, 15, 21, 41, e 44. Ja no Fator 3 (autocontrole) tem-se 10, 14, 35, 43, 54, 62
e 63. O Fator 4 (suporte social) abrange o 8, 18, 22, 31, 42 e 45. O Fator 5 (aceita¢do
de responsabilidade) inclui os itens 9, 25, 29 e 51. O Fator 6 (fuga-esquiva) engloba os
itens 11, 16, 33, 40, 47, 50, 58 e 59. O Fator 7 (resolu¢do de problema) incorpora o 1,
26, 39, 48, 49 e 52. Por ultimo, o Fator 8 (reavalia¢do positiva) abarca o 20, 23, 30,
36, 38, 56 ¢ 60.

4.5.1. Analise estatistica

Realizou-se uma andlise estatistica descritiva para caracterizar a amostra em
relacdo as variaveis sociodemograficas e clinicas, utilizando medidas de tendéncia central
e de dispersdo (média, mediana, minimo e maximo, desvio padrdo) para todas as variaveis
quantitativas, e de frequéncia para as variaveis categoricas. Essa mesma analise foi
realizada para incidéncia de distress, ansiedade e depressdo para avaliacdo da qualidade de
vida e para a definicdo das estratégias de enfrentamento mais recorrentes ao longo das
etapas de avaliacdo. Na analise da lista de problemas, identificou-se a frequéncia com que
cada item foi selecionado.

Utilizou-se, também, o teste Qui-quadrado para avaliar a associagdo existente entre
as variaveis distress e LP, bem como distress e qualidade de vida (FACT-G). Dessa forma,
foi possivel determinar a probabilidade de ocorréncia do acontecimento e o nivel de
significancia. Realizou-se, também, a ANOVA de medidas repetidas (ANOVA-MR) entre
diferentes variaveis independentes (distress, LP, ansiedade, depressao, qualidade de vida e
estratégias de enfrentamento) e dados sociodemograficos (idade, género, estado civil,
escolaridade, diagnostico e estadiamento), a fim de se verificar a matriz de variancia/
covariancia dos dados, em busca de interagdes significativas entre as variaveis analisadas.

Na regressdo bindria logistica, analisou-se o poder discriminatdrio/preditivo dos
dados sociodemograficos, dos dados clinicos, dos problemas reportados pelos participantes
na LP, Transtorno de Ansiedade e/ou Depressao, qualidade de vida e estratégias de
enfrentamento, de acordo com a gravidade do distress (alto e baixo). Nessa investigagao,

utilizou-se o método stepwise para cada etapa da avaliacdo (T1, T2 e T3) e avaliou-se o
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modelo por meio do coeficiente de correlagdo multipla de Nagelkerke (R?x), com o intuito
de obter a medida do grau de aderéncia do modelo.

Para a andlise das propriedades psicométricas das escalas HADS (HADS-A e
HADS-D), GAD-7 e PHQ-9, avaliou-se a consisténcia interna de cada um por meio do
coeficiente de fidedignidade (Lambda?2) e a correlacdo média entre os itens. No calculo do
indice de fidedignidade, recorreu-se ao coeficiente Lambda2 de Guttman, uma vez
comprovado que Lambda2 estima uma melhor fidedignidade que o coeficiente Alfa de
Cronbach, sobretudo quando os instrumentos contém poucos itens ou quando a amostra ¢
pequena (Ten Berge & Zegers, 1978; Tellegen & Laros, 2004). Ademais, realizou-se uma
analise fatorial exploratoria das escalas, separadamente, para extracdo de um Unico fator e
das escalas conjuntamente para a obtencao de evidéncias de validade discriminante das
escalas.

Ao avaliar as evidéncias de validade discriminante das escalas, utilizou-se a analise
fatorial de todas as escalas que medem construtos diferentes e o Principal Axis Factoring
(PAF) com Promax, conforme sugerido por Clark e Watson (1995). Por ultimo, verificou-
se a correlacdo existente entre as escalas com intervalo de confianga de 95%. Todas as
analises ocorreram com o auxilio do software Statistical Package for the Social Sciences

(SPSS 17.0) para MAC.
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CArPiTULOV

RESULTADOS

Os resultados obtidos ao longo dos quase dois anos de coleta de dados sdo
descritos, neste capitulo, em trés topicos. No primeiro, ha a caracterizagdo das varidveis
sociodemograficas e clinicas dos participantes. Em seguida, uma analise estatistica dos
fatores de risco, resultados obtidos nos trés momentos de avaliagdo (T1, T2 e T3), com a
utilizacdo dos instrumentos que avaliam distress, ansiedade e depressdo. No terceiro
topico, ha o relato dos resultados quanto aos fatores de protecdo, qualidade de vida e

enfrentamento, bem como a relagdo destes com a incidéncia de distress.

5.1. Caracterizacio das Variaveis Sociodemograficas

A amostra foi de 200 participantes com caracteristicas sociodemograficas e clinicas
distintas, tal como se encontra na Tabela 3. Ha4 uma predominancia de amostra do sexo
feminino (69,5%), com idade média de 56,8 anos (intervalo de 18 a 89 anos; DP = 15).
Pacientes casados representam 63% da amostra. Ensino superior corresponde a
escolaridade de 55% do total de pacientes que participaram da pesquisa. Cancer de mama
(30%), onco-hematologico (22%) e gastrointestinal (17,5%) foram os mais incidentes,
sendo que 59,5% dos participantes foram diagnosticados em estadiamento avancado (III e
IV).

No total, 68 protocolos de quimioterapia foram prescritos. Os mais recorrentes
foram o Doxorrubicina + Ciclofosfamida + Paclitaxel — ACT (26,5%), Carboplatina +
Paclitaxel — CARTAX (25%), Rituximabe + Ciclofosfamida + Vincristina + Predinisona +
Doxorrubicina — RCHOP (23,5%), Docetaxel + Ciclofosfamida — TC (17,6%) e Docetaxel
+ Doxorrubicina + Ciclofosfamida — TAC (14,7%). Em virtude do nimero de protocolos,
essa variavel nao foi incluida nas andlises, tendo em vista que o tamanho restrito da

amostra inviabiliza os calculos estatisticos.



Tabela 3. Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes.

Caracteristicas
Idade
Minimo - Maximo 18 - 89
Média 56,8
Mediana 58
Desvio Padriao 15,0
Sexo n (%)
Masculino 61 (30,5)
Feminino 139 (69,5)
Estado Civil n (%)
Solteiro 28 (14,0)
Casado 126 (63,0)
Divorciado 24 (12,0)
Viuvo 22 (11,0)
Escolaridade n (%)
Fundamental 29 (14,5)
Médio 43 (21,5)
Superior 110 (55,0)
Pos-graduagdo 18 (9,0)
Tipo de Cancer n (%)
Mama 60 (30,0)
Hematoldgico 44 (22,0)
Gastrointestinal 35(17,5)
Ginecologico 20 (10,0)
Pulméo 20 (10,0)
Geniturinario 10 (5,0)
Cabeca e Pescoco 2 (1,0)
Outros 9(4,5)
Estadiamento n (%)
I 20 (10,0)
11 45 (22,5)
11 53 (26,5)
v 66 (33,0)
Dados ausentes 16 (8,0)

5.2. Dados descritivos da amostra obtida nos instrumentos

5.2.1. Fatores de risco: Distress, ansiedade e depressdo
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A incidéncia de distress (DT > 4), ansiedade (HADS-A > 8; GAD-7 > 10) e

depressio (HADS-D > 9; PHQ-9 > 10), conforme a Figura 15, foi alta no inicio do
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tratamento (T1). Houve posterior e gradual reducdo em T2 e T3. Ao se considerarem
apenas os participantes com alto distress, por exemplo, houve uma incidéncia de 41,5% em
T1, 9,1% em T2 ¢ 4,4% em T3. Resultado semelhante foi obtido com os demais escores na

avaliacdo de ansiedade e depressao.

50

B e=

B Distress (TD) B Ansiedade (HADS-A) I Ansiedade (GAD-7)
B Depressio (HADS-D) Depressao (PHQ-9)

Figura 15. Incidéncia de distress, ansiedade e depressdo nas trés fases de avaliacao.

A Tabela 4 apresenta a média ¢ o desvio padrao dos dados obtidos por esses
instrumentos. A analise também atestou a reducdo gradual de pacientes com alto distress,
com quadro de ansiedade e/ou de depressdo. Quanto a gravidade do Transtorno de
Ansiedade e de Depressdao, medidos pelo GAD-7 e PHQ-9, constatou-se a redugdo do
percentual de pacientes com Transtorno de Ansiedade e com Depressio Maior de
moderada a severa no decorrer das avaliagoes (vide Tabela 4). A maioria (79,4% em T3)
dos pacientes finalizou o tratamento com indicadores minimos de Transtorno de
Ansiedade; 81,7% apresentaram, ao final, auséncia de indicadores de Depressao Maior em
T3. Ademais, a correlagdo foi significativa (p = 0,000) entre todos os instrumentos (TD —

HADS-A, HADS-D, GAD-7 e PHQ-9).
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Tabela 4. Analise descritiva dos instrumentos TD, HADS, GAD-7 e PHQ-9 e analise da
severidade para ansiedade e depressao de acordo com GAD-7 e PHQ-9.

Instrumentos T1 T2 T3
TD
Minimo - Maximo 0-8 0-6 0-5
Média 3,23 2,19 1,72
Desvio Padrao 1,46 1,06 1,01
HADS-A
Minimo - Maximo 1-17 0-13 0-11
Média 6,67 3,47 2,99
Desvio Padriao 3,18 2,09 1,89
HADS-D
Minimo - Maximo 0-17 0-17 0-12
Média 5,09 3,65 3,08
Desvio Padrao 3,59 2,82 2,20
GAD-7
Minimo - Maximo 0-16 0-13 0-13
Média 6,70 3,63 2,99
Desvio Padriao 3,63 2,96 2,37
0Oa4d 31,5% 67,9% 79,4%
5a9 46,5% 27,8% 18,9%
10a 14 20% 4.3% 1,7%
15a2l 2% 0% 0%
PHQ-9
Minimo - Méximo 0-18 0-15 0-17
Média 5,49 3,98 3,34
Desvio Padrio 3,72 2,96 2,68
0a5s 61,5% 73,8% 81,7%
6a9 23,5% 19,8% 15%
10a 14 13% 5,9% 2,7%
15a19 2% 0,5% 0,6%
20a2l 0% 0% 0%

Na Figura 16, propde-se uma ilustracdo esquematica da incidéncia de distress no
decorrer das etapas de avaliagdo. Pacientes com alto distress sdo discriminados pela cor
vermelha, e pacientes com baixo distress, pela cor azul. Nessa ilustragdo ¢ possivel
verificar o comportamento dos pacientes no decorrer do tratamento — quantos apresentaram
aumento ou queda do nivel de distress, bem como quantos mantiveram alto e baixo

distress. Esse agrupamento sera retomado em outras analises.
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DT >4 - DT >4 .| DT=4
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DT <3 DT<3
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Figura 16. Configuracdo da incidéncia de distress ao longo das etapas de avaliagao.

Quando analisada a relagdo entre média do nivel de distress, diagnodstico e
estadiamento da doenga, conforme a Figura 17a, verificou-se que, em T1, pacientes com
diagnésticos avancados (IIT e IV) reportaram média mais elevada de distress, quando
comparados aqueles que receberam o diagndstico em estadiamento inicial (I e II). E
possivel notar, também, que pacientes com cancer de pulmao apresentaram uma média de
distress mais elevada; nesse caso, pacientes em estadiamento inicial reportaram média
ainda mais elevada que os em estadiamento avangado.

Em T2, constatou-se a redugcdo da média de distress, ratificando os dados ja
apontados nas analises anteriores. Pacientes com cancer de pulmdo permaneceram com
média mais elevada, seguidos daqueles com cancer ginecoldgico. Quanto ao estadiamento,
foi encontrado resultado semelhante ao obtido em T1 quanto a cancer de pulmdo. De
maneira distinta, os dados para cancer ginecol6gico, mama e hematologico, em fase inicial,
indicaram média de distress mais elevada que na doenca em fase avangada, como mostra a
Figura 17b.

Na ultima etapa da avaliagdo (T3), ilustrada na Figura 17c, os resultados
mostraram-se equiparados. Nesse sentido, cancer de cabega e pescoco foi o grupo que
apresentou nivel de distress mais elevado quando comparado aos demais; em seguida,
aparecem os pacientes com cancer de pulmao. Para este ultimo diagnostico, pacientes em
estadiamento inicial reportaram mais distress, conforme resultado obtido em T2. Assim

também ocorreu com os casos de cancer de mama, hematolédgico e ginecologico.
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Figura 17. Andlise da média de distress obtida em TI1-T2-T3 para diagnostico e
estadiamento, com os intervalos de confianga.

5.2.1.1. Lista de problemas

Quanto a frequéncia dos itens da LP, Problema Emocional € Problema Fisico foram
os mais listados. Como indica a Figura 18, a frequéncia de problemas reportados reduziu
gradualmente, de forma semelhante ao ocorrido com a incidéncia de distress, ansiedade e
depressdo. Uma excecdo ocorreu com os Problemas Fisicos, que apresentaram um ligeiro
aumento de 1,2% em T2. Ressalta-se que essa andlise incluiu todos os pacientes que

relataram ao menos um problema nas categorias da LP.



99

100

T1 T2 T3

I P Pritico B P Familiar B P Emocional B P Espiritual P Fisico

Figura 18. Frequéncia categorica dos problemas reportados ao longo do tratamento.

Na Tabela 5, os valores descritivos da amostra (minimo, maximo, média ¢ desvio

padrao) apresentam mais claramente esse decréscimo no nimero de problemas reportados.

Tabela S. Analise descritiva das categorias da Lista de Problema.

Lista de Problemas T1 T2 T3

Pratico (5 itens)

Minimo - Méximo 0-4 0-4 0-3
Média 0,42 0,29 0,21
Desvio Padriao 0,68 0,63 0,51

Familiar (2 itens)

Minimo - Maximo 0-2 0-2 0-2
Média 0,48 0,25 0,13
Desvio Padrao 0,66 0,48 0,37

Emocional (6 itens)

Minimo - Maximo 0-6 0-6 0-6
Média 3,05 1,40 0,89
Desvio Padriao 1,76 1,56 1,33

Espiritual (1 item)

Minimo - Maximo 0-1 0-1 0-1
Média 0,11 0,05 0,02
Desvio Padrao 0,39 0,22 0,14

Fisico (21 itens)

Minimo - Maximo 0-13 0-14 0-11
Média 421 4,52 3,73
Desvio Padrao 2,64 2,69 2,45

Quanto a frequéncia com que os problemas foram reportados (vide Figura 19), no
primeiro grafico (Problema Pratico), o item plano de saudel/financeiro teve destaque. No

segundo (Problema Familiar), o item filhos foi mais mencionado. Ja no terceiro grafico,
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Problema Emocional, os trés itens mais citados em T1 e que se mantiveram altos nas

demais avalia¢des foram preocupacao, tristeza e nervosismo.

P Emocional
100
75
50
S d-.- =M
0 ™ =8
T1 T2 T3
B Depressio M Medo M Nervosismo [l Tristeza Preocupacio Perda do Interesse
P Pratico P Familiar

100

100
75 75
50 50
25

25

0 “h-l IL!- O 0 . - -
T1 T2 T3 T1 ) T3

B Crianca B Casa [ Financeiro

B Transporte Trabalho I Filhos B Companheiros
P Fisico
100
75
50
25 u_l-
0
T1 T2 T3
B Aparéncia [l Constipagio [l Alimentagio [l Fadiga Mem/Conc Nausea
B Dores Sexual [ Pele B Dormir

Figura 19. Frequéncia dos itens reportados pelos participantes nas avaliagdes.
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Na quarta e ultima ilustracdo desta série (Figura 19), em T1, dos 10 itens mais
assinalados em Problema Fisico, os sintomas mais frequentes foram dormir, memoria/
concentragdo ¢ fadiga; na segunda avaliagdo (T2), aparéncia, fadiga e dormir apareceram
com maiores registros; em T3, destacaram-se fadiga, aparéncia e pele seca/coceira.

A Tabela 6 apresenta a distribui¢do de problemas reportados pelos pacientes na LP,
com base na configura¢do da incidéncia de distress (ilustrada na Figura 16, p. 97). A partir
dos dados apresentados nessa tabela, observou-se que, de modo geral, os participantes com
alto distress (AD+*, PAD*, ED-) relataram mais problemas, ao longo das avaliagdes, quando
comparados com os de baixo distress (BD-, RD°, PDB-). A frequéncia foi ainda menor para
os pacientes que, desde a primeira avaliacdao (T1), ja apresentavam baixo distress quando

comparados aqueles que na avaliagdo anterior se encontravam em alto distress.

Tabela 6. Percentual de problemas mais frequentemente reportados pelos pacientes, com
base na configuracdo da incidéncia de distress.

Problemas (LP) T1 T2 T3
AD* BD- PAD* RD° PDBe ED— PAD* RD° PDB- ED—
n=83) @=117) (@=16) @=59) @=111) @=1) @=5 @=10) (n=162) (n=3)
Pratico 42,2 26,5 68,7 20,3 14,4 100 40 40 12,3 100
Cuidar da casa 14,5 5,1 37,5 6,8 4,5 100 20 20 5,5 66,7
PI. Saude/financ. 30,1 12,8 50 13,6 9,9 0 0 30 4,9 66,7
Trabalho/Escola 8,4 4,5 12,5 5,1 3,6 0 20 10 3,1 33,3
Familiar 49,4 30,8 50 28,8 14,4 100 40 40 8,0 66,7
Filhos 33,7 25,6 25 18,6 10,8 100 20 30 5,5 33,3
Emocional 100 82,0 100 64,4 47,7 100 100 70 34,6 100
Nervosismo 72,3 48,7 56,2 35,6 20,7 0 40 30 11,7 66,7
Tristeza 91,5 53,8 100 44,1 26,1 100 100 40 18,5 100
Preocupagao 93,9 70,1 75 44,1 31,5 100 80 60 26,5 100
Espiritual 16,9 34 25 5,1 2,7 0 20 0 1,8 0
Fisico 100 88,9 100 100 88,3 100 100 90 87,6 100
Aparéncia 54,2 23,1 68,7 71,2 37,8 100 40 60 37,6 33,3
Fadiga 53,0 28,2 87,5 49,1 43,2 100 80 80 432 66,7
Memoria/concen. 51,8 29,1 56,2 40,7 27,9 100 80 20 27,7 100
Dores 54,2 22,2 37,5 30,5 16,2 0 40 50 19,7 0
Pele seca 36,1 26,5 68,7 44,1 41,4 100 100 20 37,0 66,7
Sono 81,9 46,1 75 54,2 37,8 100 80 50 34,6 66,7

Nota. *AD: Alto Distress (DT > 4) ou PAD: Permanece com Alto Distress (DT > 4)
« BD: Baixo Distress (DT < 3) ou PDB: Permanece com Baixo Distress (DT < 3)

° RD: Reduz o Distress (DT< 3)

— ED: Eleva o Distress (DT > 4)
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Dentro deste contexto, destaca-se que em T1 a correlacdo foi significativa entre
problemas reportados e configuragdo da incidéncia de distress para: cuidar da casa (x> =
5,16; p = 0,02), plano de saude/financeiro (x* = 9,08; p = 0,003), problemas familiares (x*
=8,1; p = 0,02), companheiro (x> = 11,4; p = 0,001), problemas emocionais (x> = 77,47; p
=0,000), depressao (x> = 57,97; p = 0,000), medo (x* = 26,76; p = 0,000), nervosismo (x*> =
11,11; p = 0,001), tristeza (x* = 32,6; p = 0,000), preocupa¢io (x°> = 17,32; p = 0,000),
perda do interesse em atividades usuais (x> = 58,71; p = 0,000), problemas espirituais (x* =
13,36; p = 0,001), problemas fisicos (x* = 55,59; p = 0,000), aparéncia (x> = 20,43; p =
0,000), mudancas ao urinar (x* = 11,24; p = 0,001), alimentagdo (x> = 5,06; p = 0,02),
fadiga (x> =12,62; p = 0,000), inchago (x*> =9,08; p = 0,003), memoria/concentra¢io (x> =
10,61; p =0,001), dores (x> =21,7; p = 0,000) e sono (x* = 26,12; p = 0,000).

Em T2, o mesmo ocorreu para: problemas prdticos (x* = 45,15; p = 0,000), cuidar
da casa (x* = 30,38; p = 0,000), plano de savde/financeiro (x* = 18,43; p = 0,000),
problemas familiares (x* = 16,41; p = 0,01), filhos (x’ = 9,07; p = 0,03), companheiro (x*> =
20,36; p = 0,002), problemas emocionais (x* = 79,04; p = 0,000), depressdo (x*> = 34,24; p
= 0,000), medo (x* = 24,44; p = 0,000), nervosismo (x* = 11,23; p = 0,01), tristeza (x*> =
35,10; p = 0,000), preocupagao (x*> = 13,42; p = 0,004), perda do interesse em atividades
usuais (x* = 85,56, p = 0,000), problemas espirituais (x* = 13,80; p = 0,003), problemas
fisicos (x* = 95,90; p = 0,000), aparéncia (x* = 20,29; p = 0,000), respiracido (x> = 11,81; p
= 0,008), mudancas ao urinar (x* = 9,53; p = 0,02), diarreia (x> = 8,92; p = 0,03),
alimentagao (x* = 12,04; p = 0,007), fadiga (x* = 11,99; p = 0,007), incha¢o (x> = 16,59; p
= 0,001), memoria/concentracdo (x* = 8,33; p = 0,04), mucosite (x* = 17,80; p = 0,000),
sexualidade (x* = 14,8; p = 0,002), sono (x’ = 11,14; p = 0,01) e maos/pés formigando (x* =
8,55; p=0,04).

Ja em T3, a relagdo foi significativa para: problemas praticos (x> = 65,34; p =
0,000), cuidar da casa (x* = 18,74; p = 0,000), plano de savde/financeiro (x* = 25,21; p =
0,000), problemas familiares (x> = 26,30; p = 0,000), filhos (x* = 11,77, p = 0,008),
companheiro (x> = 8,54; p = 0,04), problemas emocionais (x> = 158,45; p = 0,000),
depressao (x* = 60,76; p = 0,000), medo (x* = 42,77, p = 0,000), nervosismo (x* = 12,18; p
= 0,007), tristeza (x> = 29,93; p = 0,000), preocupacao (x> = 17,69; p = 0,001), perda do
interesse em atividades usuais (x> = 47,32; p = 0,000), problemas espirituais (x*> = 7,67; p
= 0,05), problemas fisicos (x* = 76,77; p = 0,000), inchaco (x* = 15,83; p = 0,001),
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memdria/concentra¢do (x* = 12,81; p = 0,005), mucosite (x* = 12,96, p = 0,005) ¢ mdos/

pés formigando (x* =9,51; p = 0,02).

5.2.2. Fatores de prote¢do: Qualidade de Vida

Para a analise da qualidade de vida dos participantes, considerou-se o valor médio
obtido no somatodrio dos itens do instrumento, lembrando que a escala global apresenta
valor minimo de zero e maximo de 108, como mostra a Tabela 7. Quanto a correlagdo entre
distress (DT) e qualidade de vida (FACT-G), esta foi inversamente proporcional em todas

as trés avaliagdes (p = 0,000). Ou seja, quanto maior o nivel de distress, pior a qualidade de

vida.

Tabela 7. Andlise descritiva da escala global de qualidade de vida.

Qualidade de Vida T1 T2 T3
Minimo - Maximo 40 - 108 36-108 21-108
Mediana 88 94 95
Desvio Padrao 14,1 12,2 11,9

De forma global, houve um leve aumento da qualidade de vida ao longo das etapas

de avaliacdo, como mostra a Figura 20.

108
81
54

27

B Qualidade de Vida

Figura 20. Média da qualidade de vida obtida ao longo das avaliag¢des.

No exame da média dos escores obtidos nas subescalas da FACT-G (a escala bem-

estar emocional tem um escore maximo menor que as demais), verificou-se um gradual
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aumento entre as avaliagdes, semelhante ao resultado obtido na escala global de Qualidade
de Vida. Note-se, contudo, que, nas escalas bem-estar emocional e funcional, houve um
aumento mais evidente. Além do que, em T1 e T2, os menores valores (minimo) obtidos
ocorreram na escala bem-estar fisico e funcional. Este tltimo se manteve como o de menor

indice em T3 (e.g. Figura 21).

28

Il BE Fisico B BE Social/Familiar B BE Emocional I BE Funcional

Figura 21. Média dos valores obtidos nas subescalas do instrumento FACT-G.

De forma complementar, a Tabela 8 apresenta os valores descritivos obtidos entre

os participantes, para melhor constatagdo das diferengas observadas em cada avaliagao.

Tabela 8. Valores descritivos referentes as subescalas de qualidade de vida.

Escalas Valores Descritivos
Minimo Maximo Mediana Desvio Padrao
T
Bem-Estar Fisico 2 28 25 4,7
Bem-Estar Social/Familiar 9 28 24 2,7
Bem-Estar Emocional 5 24 19 4,6
Bem-Estar Funcional 2 28 22 6,0
12
Bem-Estar Fisico 3 28 24 4,1
Bem-Estar Social/Familiar 17 28 24 1,8
Bem-Estar Emocional 6 24 22 3,5
Bem-Estar Funcional 3 28 24 5,3
T3
Bem-Estar Fisico 11 28 25 3,8
Bem-Estar Social/Familiar 16 28 24 1,7
Bem-Estar Emocional 9 24 22 2,9

Bem-Estar Funcional 8 28 24 4,6
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Na analise descritiva dos dados obtidos na FACT-G, considerando-se a
configuragdo da incidéncia de distress proposta na Figura 16 (p. 97), a média da qualidade
de vida para os pacientes com alto distress foi menor do que para aqueles com baixo
distress. Para os pacientes com baixo distress em T1, a média foi ainda maior em
comparagao aos que reduziram o distress na avaliacdo subsequente, como se vé na Tabela
9. Essa correlacdo foi significativa em T1, T2 e T3 para todas as escalas, com excecao dos
dados encontrados na primeira avaliagdo (T1) no que se refere a escala bem-estar social/
familiar. Quanto as demais, observou-se o seguinte: qualidade de vida (T1: x> = 93,36, p =
0,000, T2: x* = 311,58; p = 0,000 e T3: x° = 278,39; p = 0,000), bem-estar fisico (T1: x* =
45,02; p = 0,001, T2: x> =95,04; p = 0,000 e T3: x’ = 152,76; p = 0,000), bem-estar social/
familiar (T1: x> = 13,37; p = 0,5, T2: x* = 47,54, p = 0,05 e T3: x* = 106,88; p = 0,000),
bem-estar emocional (T1: x> = 82,04; p = 0,000, T2: x> = 180,60; p = 0,000 e T3: x° =
282,35; p = 0,000) e bem-estar funcional (T1: x*> = 84,87; p = 0,000, T2: x*> = 256,73; p =
0,000 e T3: x* =205,83; p = 0,000).

Tabela 9. Média de qualidade de vida com base na configurag¢do de distress.

Qualidade de Vida T1 T2 T3
AD* BDe PAD* RD° PDB- ED— PAD* RD° PDBe ED—
n=83) =117 @=16) (=59) (m=111) @m=1) @=5 @=10) n=162) @=3)

Qualidade de Vida 75,4 92,8 66,7 88,6 95 76 60,8 84,7 93,9 68,3
B-E Fisico 21,1 25,1 16,6 22,8 24,2 23 16,8 20,7 243 19,3
B-E Social/Famil. 23,4 23,9 22,6 24,1 24,4 24 21,6 23,7 24,5 21,7
B-E Emocional 14,8 20,1 14,7 20,5 22,1 15 13,4 20,4 22,3 14,3
B-E Funcional 16,1 23,5 12,8 21,2 24,2 14 9,0 20,0 243 13,0

Nota. *AD: Alto Distress (DT > 4) ou PAD: Permanece com Alto Distress (DT > 4)
« BD: Baixo Distress (DT < 3) ou PDB: Permanece com Baixo Distress (DT < 3)

° RD: Reduz o Distress (DT< 3)

— ED: Eleva o Distress (DT > 4)

Na relagdo média de qualidade de vida, diagnostico e estadiamento, identificou-se,
em T1, que pacientes com diagnostico inicial (I e II) de cancer gastrointestinal e
geniturindrio apresentaram uma média maior de qualidade de vida que os demais, como se
encontra na Figura 22a. Os demais pacientes com diagnostico inicial reportaram melhor
qualidade de vida quando comparados aos pacientes em estadiamento avangado.

Ja em T2, a média da qualidade de vida para cancer de mama avangado e inicial foi

proxima. Nessa segunda avaliagdo, pacientes com cancer gastrointestinal em estadiamento
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avancado apresentaram média ligeiramente maior; 0 mesmo ocorreu para aqueles com
diagndstico de cancer hematologico e ginecoldgico. Os pacientes com cancer geniturinario
e de pulmdo em estadiamento inicial obtiveram média maior que os em estadiamento
avangado, conforme a Figura 22b. Resultado semelhante foi encontrado em T3, em que
pacientes com cancer de mama, hematologico e ginecoldgico em estadiamento avangado

alcangaram média de qualidade de vida maior que os em estadiamento inicial (Figura 22c).
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Figura 22. Andlise da média da qualidade de vida em T1-T2-T3 para diagnostico e
estadiamento, com os intervalos de confianga.

Nessa andlise, ao substituir estadiamento pela configuracdo de distress proposta na

Figura 16 (p. 97), ponderou-se, em T1, que qualidade de vida foi maior para pacientes com
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baixo distress (vide Figura 23a). Também os pacientes com cancer de mama e ginecologico
obtiveram maior qualidade de vida.

Em T2 e T3, obteve-se resultado semelhante ao encontrado na Tabela 9 (p. 105): os
pacientes que mantiveram baixo distress apresentaram melhor qualidade de vida quando
comparados aos que permaneceram com alto distress, aos que reduziram ou mesmo aos
que apresentaram um aumento, com excecdo para outros diagnodsticos (ver Figura 23b e
23c). A média de qualidade de vida para pacientes que reduziram o distress em T2 ou em
T3 também foi maior do que a dos pacientes que mantiveram ou aumentaram o distress,

mas menor do que a observada naqueles que continuaram com distress baixo.
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Figura 23. Andlise da média da qualidade de vida em T1-12-13 para diagndstico e
configuragdo de distress, com os intervalos de confianca.
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5.2.3. Fatores de protegcdo: Enfrentamento

No Inventario de Estratégias de Coping (IEC), no primeiro dia de quimioterapia
(T1), 24,5% dos participantes optaram pela resolucdo de problemas, 24% por suporte
social, seguidos de 22,5% que decidiram pelo afastamento. Em T2, o afastamento (36,9%)
foi a estratégia mais frequentemente utilizada, seguida de resolug¢do de problema (20,9%) e
reavaliag¢do positiva (14,4%). No ultimo dia de quimioterapia (T3), afastamento (28,9%)
foi a estratégia mais utilizada, seguida de resolugdo de problema (24,4%) e reavaliagdo
positiva (18,9%). Na Figura 24, ha a ilustracdo da distribuicdo de estratégias de

enfrentamento utilizada pelos participantes nas trés etapas de avaliagao.

40

Il Confronto B Afastamento [ Autocontrole [l Suporte Social Responsabilidade
Fuga-Esquiva [l Resolugéo B Reavaliagio

Figura 24. Estratégias de enfrentamento utilizadas pelos participantes ao longo do
tratamento quimioterapico.

Quanto aos tipos de enfrentamento escolhido pelos grupos, estabelecidos na Figura
16 (p. 97), vé-se na Tabela 10 que: (1) Alto distress em T1, T2 e T3 — confronto, suporte
social e fuga-esquiva foram as principais estratégias de enfrentamento, para os pacientes
com alto distress em T1, baixo em T2 e aumentado em T3; (2) Baixo distress em T1, em
T2 e T3 — afastamento foi a principal estratégia também para quem apresentou alto distress
em T1 e baixo em T2 e T3; (3) Baixo distress em T1 e alto em T2 — suporte social como

estratégia; (4) Alto distress em T2 e baixo em T3 — confronto e suporte social. Nessa
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analise, a correlagdo foi significativa para estratégia de enfrentamento e configura¢do da
incidéncia de distress em todas as avaliagdes: T1. x> =47,05; p = 0,001, T2. x* = 54,52; p =
0,000 e T3. x? =35,94; p = 0,000.

Tabela 10. Percentual de estratégias de enfrentamento utilizadas pelos participantes de
acordo com a configuragdo de distress.

Enfrentamento T1 T2 T3

AD* BD- PAD* RD’° PDB- ED—~ PAD* RD’ PDB- ED—

n=83) (=117 @n=16) (=59 @=111) @m=1) @=5 @=10) =162) @n=3)
Confronto 10,9 4,4 25,0 8,5 1,8 0 20 20 6,8 333
Afastamento 9,6 31,6 12,5 30,5 44,1 0 0 10 31,5 0
Autocontrole 8,4 6,8 12,5 0 2,7 0 20 10 2,5 0
Suporte Social 24,1 23,9 12,5 16,9 11,7 100 20 20 9,2 333
Aceit. Responsa. 3,6 1,7 6,2 0 0,9 0 0 10 0 0
Fuga-Esquiva 16,9 0 18,9 6,8 0,9 0 20 10 3,7 33,4
Resol. Problema 24,1 24,8 6,2 27,1 19,8 0 20 10 25,9 0
Reaval. Positiva 2,4 6,8 6,2 10,2 18,1 0 0 10 20,4 0

Nota. *AD: Alto Distress (DT > 4) ou PAD: Permanece com Alto Distress (DT > 4)
« BD: Baixo Distress (DT < 3) ou PDB: Permanece com Baixo Distress (DT < 3)
° RD: Reduz o Distress (DT< 3)
— ED: Eleva o Distress (DT > 4)

Na analise da média de distress para enfrentamento e estadiamento, a Figura 25a
indica que, em T1, a incidéncia de distress associada ao estadiamento avang¢ado da doenca
teve correlacdo com as estratégias de confronto, suporte social, fuga-esquiva, aceitagdo de
responsabilidade e reavaliacdo positiva.

Em T2, conforme a Figura 25b, média de distress e diagnodstico avancado
vincularam-se a estratégias de enfrentamento de afastamento, fuga-esquiva e resolu¢do de
problema. Ja em T3, essa mesma correlacao associou-se a aceitagdo de responsabilidade,

fuga-esquiva e reavalia¢do positiva, como na Figura 25c¢.
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Figura 25. Analise da média de distress em T1-T2-T3 para estratégia de enfrentamento e
estadiamento, com os intervalos de confianga.

5.3. ANOVA-MR

A ANOVA de medidas repetidas teve como proposta verificar a matriz de varidncia/
covariancia dos dados, conduzida entre: (1) distress (TD e LP) e dados sociodemograficos
(idade, género, estado civil, escolaridade, diagnostico e estadiamento); (2) ansiedade
(HADS-A e GAD-7) e dados sociodemograficos; (3) depressao (HADS-D e PHQ-9) e
dados sociodemograficos; (4) qualidade de vida (FACT-G e subescalas) e dados
sociodemograficos; (5) estratégias de enfrentamento (IEC) e dados sociodemograficos.

Na primeira analise, a hipdtese do Mauchly s Test of Sphericity foi violada: distress
— 1dade; distress — género; distress — estado civil; distress — escolaridade; distress —

diagnédstico; distress — estadiamento. O teste Greenhouse-Geisser também ndo foi
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significativo, confirmando a nao existéncia de interagdao significativa entre distress e
variaveis sociodemograficas. No entanto, o teste Greenhouse-Geisser apresentou um efeito
significativo na reduc¢do do distress ao longo do tempo (p = 0,000).

Quando avaliadas as categorias da LP (Prdtico, Familiar, Emocional, Espiritual e

Fisico) e os dados sociodemograficos, calculou-se que:

e Problema Pratico: o pressuposto do Mauchly’s Test of Sphericity foi cumprido, € o
teste da significancia Sphericity Assumed nao se mostrou estatisticamente significativa.
Nao houve, portanto, interagdes significativas entre Problema Prdtico e dados
sociodemograficos. Entretanto, assim como ocorreu na analise conduzida com o
distress, o teste Greenhouse-Geisser indicou um efeito significativo na reducao de

problemas praticos reportados ao longo do tempo (p = 0,007);

o Problema Familiar: houve viola¢ao da hipotese do Mauchly’s Test of Sphericity, mas
com efeito significativo para estado civil no teste Greenhouse-Geisser (p = 0,05),
indicando a existéncia de interagao entre Problema Familiar e estado civil, bem como

sua reducao ao longo do tempo (p = 0,001);

»  Problema Emocional: também houve a violacdo da hipdtese do Mauchly’s Test of
Sphericity. O teste Greenhouse-Geisser indicou um efeito significativo com estado
civil (p = 0,05) e com reducdo da frequéncia de Problema Emocional reportados ao

longo das avaliagdes (p = 0,001);

«  Problema Espiritual: essa analise violou o pressuposto do Mauchly's Test of Sphericity,
e o teste Greenhouse-Geisser indicou interagdo apenas entre as trés avaliagdes (p =

0,05);

e Problema Fisico: violou o pressuposto Mauchly’s Test of Sphericity, € o teste
Greenhouse-Geisser apresentou interacao significativa para diagnostico (p = 0,008) e
para estadiamento (p = 0,04), com efeito significativo para sua diminui¢do ao longo do

tempo (p =0,001).

Na segunda analise, o pressuposto Mauchly’s Test of Sphericity foi violado tanto
para o HADS-A quanto para o GAD-7. O teste Greenhouse-Geisser apresentou interacao
significativa apenas entre ansiedade (HADS-A e GAD-7) e reducdo significativa ao longo

do tempo (p = 0,000).
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Na terceira analise, também houve violagdo do pressuposto Mauchly'’s Test of
Sphericity tanto para o HADS-D quanto para o PHQ-9. Em ambas as escalas, ocorreu
interagcdo significativa no teste Greenhouse-Geisser entre depressdo e escolaridade (p =
0,009 na HADS-D e p = 0,05 no PHQ-9), bem como na redu¢do do mesmo ao longo das
avaliagoes (p = 0,000).

Na quarta analise, houve violagdo do pressuposto Mauchly’s Test of Sphericity na
FACT-G e nas subescalas, com interacdo significativa no teste Greenhouse-Geisser para:
qualidade de vida e escolaridade (p = 0,04); qualidade de vida e diagnostico de cancer (p =
0,02); bem-estar fisico e diagndstico de cancer (p = 0,05); bem-estar fisico e estadiamento
(p = 0,05); bem-estar emocional e escolaridade (p = 0,01); bem-estar emocional e
diagnostico (p = 0,008); bem-estar funcional e estado civil (p = 0,04); bem-estar funcional
e escolaridade (p = 0,02).

Houve, também, intera¢do significativa com o aumento da qualidade de vida no
decorrer das avaliagdes: FACT-G (p = 0,000), bem-estar fisico (p = 0,02), bem-estar
emocional e funcional (p = 0,000).

Na quinta analise, novamente, o pressuposto Mauchly s Test of Sphericity nao foi
cumprido, e o teste Greenhouse-Geisser acusou interacdo significativa apenas entre

estratégia de enfrentamento e grau de escolaridade (p = 0,004).

5.4. Regressao Binaria Logistica

Na regressdo logistica, analisou-se o poder discriminatério/preditivo dos dados
sociodemograficos (idade, género, estado civil e escolaridade), dados clinicos (diagndstico
e estadiamento), lista de problemas (Praticos, Familiares, Emocionais, Espirituais e
Fisico), Transtorno de Ansiedade e Depressao (HADS, GAD-7 e PHQ-9), qualidade de
vida (FACT-G) e estratégia de enfrentamento (IEC), de acordo com a gravidade do distress
(alto e baixo). Para tanto, utilizou-se o método Stepwise para cada etapa de avaliagdo. A
Tabela 8 apresenta os coeficientes de regressdo, estatistica wald, probabilidade (Odds
Ratio) e intervalo de confianga — 95% — para probabilidade das varidveis capazes de
discriminar significativamente os grupos de pacientes com alto e baixo distress (ver Tabela

1).
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Tabela 11. Regressdo logistica para gravidade de distress em fun¢do dos instrumentos
utilizados para avalia¢ao dos pacientes em T1, T2 e T3.

Variavel B (SE) Wald Sig. Odds 95% Intervalo de
Ratio Confian¢ca Odds Ratio
Baixo Alto
TI
Sociodemografico
Casado -1,31 (0,65) 4,07 0,04 0,27 0,07 0,96
Divorciado -1,62 (0,73) 5,01 0,02 0,19 0,05 0,82

Lista de Problema

Cuidar da casa -1,80 (0,75) 5,71 0,01 0,16 0,37 0,72
Plano de saude/Financeiro -1,97 (0,71) 7,73 0,005 0,14 0,35 0,56
Problema Familiar -1,19 (0,38) 9,52 0,002 0,30 0,14 0,65
Problema Emocional -1,84 (0,54) 11,88 0,001 0,16 0,05 0,45

Ansiedade e Depressao

GAD-7 -0,23 (0,07) 9,78 0,002 0,79 0,68 0,92
PHQ-9 -0,46 (0,09) 27,24 0,000 0,63 0,53 0,75

Estratégias de Enfrentamento

Afastamento 2,12 (0,68) 9,69 0,002 8,32 2,19 31,59
Reavaliagdo Positiva 1,97 (0,96) 4,16 0,04 7,20 1,08 47,96
T2
Lista de Problema
Problema Espiritual -2,13(0,70) 9,07 0,003 0,12 0,03 0,47
Nausea -3,30 (1,72) 3,67 0,05 27,17 0,93 794,56

Ansiedade e Depressdo

HADS -0,98 (0,28) 12,54 0,000 0,37 0,22 0,64
GAD-7 -0,32 (0,16) 4,10 0,04 0,73 0,53 0,99
PHQ-9 -0,59 (0,17) 11,69 0,001 0,55 0,39 0,77

Estratégias de Enfrentamento

Afastamento 2,95 (0,95) 9,59 0,002 19,14 2,96 123,88

Resolugdo de Problema 3,07 (1,19) 6,68 0,01 21,71 2,10 224,27

Reavaliagdo Positiva 2,69 (1,19) 5,09 0,02 14,86 1,42 154,99
T3

Lista de Problema
Problema Familiar -1,86 (0,94) 3,97 0,04 0,15 0,02 0,97
Ansiedade e Depressao

PHQ-9 -1,30(0,51) 6,42 0,01 0,27 0,09 0,74

Numa visdo geral, os resultados indicaram que, em T1, pacientes com alto distress

sdo casados ou divorciados [x? (4, 200) = 15,4; p = 0,05; R>x= 10%], reportam problemas
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com cuidar da casa [x* (5, 200) = 19,2; p = 0,002; R>x= 12%], problema familiar [x* (3,
200) = 11,5; p = 0,003; R>x = 8%] e problema emocional [x? (6, 200) = 99,9; p = 0,000;
R>y = 53%]. Com valor preditivo expressivo, esses pacientes também apresentam
Transtorno de Ansiedade e/ou Depresséo [x? (2, 200) = 116,6; p = 0,000; R>x= 56%]. Ja os
pacientes com baixo distress, optam por estratégias de enfrentamento de afastamento ou
reavaliagdo positiva [x? (1, 200) = 42,15; p = 0,000; R’>n= 26%].

Em T2, pacientes com alto distress reportam problema espiritual [x*> (1, 187) =
7,56; p = 0,006; R2y = 9%], ndusea [x? (21, 187) = 52,90; p = 0,000; R2 = 54%] e, com
valor preditivo expressivo, apresentam Transtorno de Ansiedade e/ou Depressdo [x? (3,
187) = 86,72; p = 0,000; R>x= 81%] GAD-7 e PHQ-9 [x? (2, 187) = 63,09; p = 0,000; R>x
= 63%]. Os pacientes com baixo distress adotam as estratégias de afastamento, resolugdo
de problema ou reavaliagdo positiva [x* (1, 187) =24,87; p = 0,001; R>x=27%].

Ja em T3, pacientes com alto distress reportam problema familiar [x° (2, 180) =
5,49; p = 0,05; R>% = 10%] e, com alto valor preditivo, apresentam Transtorno de
Depressao [x? (2, 180) = 53,80; p = 0,000; R>x= 85%].

Outro aspecto analisado foi o poder discriminatério/preditivo do alto distress em
T1, nas demais avaliagdes ¢ de T2 em T3. Ambas as andlises foram significativas,
indicando que alto distress em T1 prediz em T2 (x? = 49,81; p = 0,000) ¢ em T3 (x* =
19,33; p = 0,000), com valor preditivo e respectivo de 32% e 14%. Ademais, alto distress

em T2 também prediz em T3 (x? = 26,55; p = 0,000), com valor preditivo de 31%.

5.5. Avaliacdo Psicométrica dos Instrumentos de Avaliacao de Ansiedade e Depressao
Com o intuito de identificar vantagens e desvantagens da HADS, da GAD-7 e do
PHQ-9 realizou-se uma avaliagdo psicométrica destes instrumentos, sendo T1 o periodo
utilizado para essa analise. Para tanto, utilizou-se o coeficiente de fidedignidade Lambda?,
a correlagdo média entre os itens, a carga fatorial e a correlagdo item-total, apresentadas na
Tabela 12. Nesta ¢ possivel verificar que o HADS-D obteve um coeficiente de
fidedignidade (0,84) maior que o obtido no PHQ-9 (0,79). Em contrapartida, a GAD-7
obteve um coeficiente de fidedignidade mais alto (0,80) em comparacdo com a HADS-A
(0,74). Em sua maioria, os itens apresentaram uma correlagdo item-total maior que 0,30,

com excegao dos itens 6 ¢ 9 do PHQ-9 referentes ao sentimento de fracasso e/ou decepgao
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e pensamentos suicidas. A média obtida para correlagdo item-total foi superior a 0,40 em

todas as escalas.

Tabela 12. Coeficiente de fidedignidade (Lambda2), correlagdo média entre os itens, carga
fatorial e correlagdo item-total corrigida das escalas HADS-A, HADS-D, GAD-7 ¢ PHQ-9
(n=200).

Carga Correlacio

Descri¢do do item Fatorial item-total

HADS-A (Lambda2 = 0,74; correlacao média entre os itens = 0,28)

1. Eu me sinto tenso ou contraido 0,56 0,48
3. Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer 0,62 0,51
5. Estou com a cabega cheia de preocupagdes 0,73 0,61
7. Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado 0,57 0,47
9. Eu tenho uma sensa¢@o ruim de medo, como um frio na barriga 0,45 0,38
11. Eu me sinto inquieto, como se ndo pudesse ficar parado em lugar nenhum 0,46 0,39
13. De repente, tenho a sensagdo de entrar em panico 0,35 0,30
Média 0,53 0,45
HADS-D (Lambda?2 = 0,84; correlagdo média entre os itens = 0,42)

2. Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes 0,75 0,67
4. Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas 0,75 0,66
6. Eu me sinto alegre 0,66 0,59
8. Eu estou lento para pensar e fazer as coisas 0,46 0,42
10. Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia 0,58 0,53
12. Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir 0,67 0,60
14. Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa de televisao/ radio 0,66 0,59
Média 0,65 0,58
GAD-7 (Lambda2 = 0,80; correlacdo média entre os itens = 0,35)

1. Sentir-se nervoso/a, ansioso/a ou muito tenso/a 0,69 0,60
2. Nao ser capaz de impedir ou de controlar as preocupagdes 0,66 0,57
3. Preocupar-se muito com diversas coisas 0,59 0,51
4. Dificuldade para relaxar 0,63 0,56
5. Ficar tdo agitado/a que se torna dificil permanecer sentado/a 0,54 0,50
6. Ficar facilmente aborrecido/a ou irritado/a 0,34 0,31
7. Sentir medo como se algo horrivel fosse acontecer 0,70 0,59
Média 0,59 0,52
PHQ-9 (Lambda 2 = 0,79; correlagdo média entre os itens = 0,26)

1. Pouco interesse ou pouco prazer em fazer as coisas 0,73 0,63
2. Se sentir ‘pra baixo’, deprimido/a ou sem perspectiva 0,72 0,61
3. Dificuldade para pegar no sono ou permanecer dormindo 0,56 0,49
4. Se sentir cansado/a ou com pouca energia 0,58 0,53
5. Falta de apetite ou comendo de mais 0,35 0,31
6. Se sentir mal consigo mesmo/a - ou achar que vocé é um fracasso 0,32 0,29
7. Dificuldade para se concentrar nas coisas, como ler o jornal ou ver televisao 0,48 0,42
8. Lentiddo para se movimentar ou falar; ou o oposto 0,59 0,51
9. Pensar em se ferir de alguma maneira ou que seria melhor estar morto/a 0,30 0,26

Média 0,51 0,45
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Ao realizar a andlise fatorial, constatou-se uma carga fatorial substancial para a
maior parte dos itens, indicando que todas as escalas apresentam evidéncias de validade de
construto. Esses resultados demonstraram que, dos quatro instrumentos utilizados neste
estudo, a HADS-D e a GAD-7 tém as melhores caracteristicas psicométricas — ambos tém
uma carga fatorial média de 0,65 e 0,59 respectivamente ¢ uma correlagdo item-total
corrigida de 0,58 ¢ 0,52.

Ainda quanto aos instrumentos, o PHQ-9 obteve a pior qualidade psicométrica, com
carga fatorial média de 0,51 e correlacdo item-total corrigida de 0,45, apresentando dois
itens com uma correlagdo item-total corrigida em valores menores que 0,30.

Na Figura 26, o scree-plot indica a presenga de dois fatores quando todas as escalas
em conjunto sdo submetidas a uma analise fatorial. Com base no scree-plot, foi realizada

uma Analise de Eixos Principais com a extracao de dois fatores.

Scree Plot

Eigenvalue

T T T rrrrrrrrrrrrTrrrTrTroTrT
1234567 8 9101112131415161718192021222324252627282930

Component Number

Figura 26. Curva de sedimentacdo com a obtengao de eigenvalues.

Com o intuito de obter evidéncias de validade discriminante das escalas, realizou-se
uma analise fatorial das escalas. Na Tabela 13, ¢ possivel identificar claramente os dois
fatores, ambos com 13 itens. Os itens do Fator 1 estdo relacionados ao construto de
depressdo; os itens do Fator 2, com o construto de ansiedade. No total, quatro itens (3, 6 €
9 do PHQ-9 e 3 da GAD-7) ndo foram incluidos nessa tabela, tendo em vista a carga

fatorial menor que 0,32.
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A carga fatorial média do Fator 1 ¢ 0,61 e a do Fator 2 ¢ 0,58. O coeficiente de
fidedignidade Lambda2 do Fator 1 ¢ 0,90 e a do Fator 2 ¢ 0,88. Esses valores de
fidedignidade sdo bastante elevados quando comparados aos valores das escalas
individuais. Os valores da consisténcia interna sugerem que, em situacdes nas quais a
fidedignidade precisa ser muito alta, a aplicagdo de mais de uma escala de depressdo ou
ansiedade seria indicada. Os resultados da andlise fatorial fornecem, portanto, evidéncias
positivas quanto a validade discriminante dos construtos. A tUnica ressalva a ser feita
refere-se ao PHQ-9, em que trés itens apontam uma fraca relacio com o construto de

depressao.

Tabela 13. Analise Fatorial de todas as escalas: rotacao Promax e extragao PAF.

Itens Instrumentos Fator 1 Fator 2
1. PHQ-9. Pouco interesse ou pouco prazer em fazer as coisas 0,75

2. HADS-D. Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes 0,71

12. HADS-D. Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir 0,71

14. HADS-D. Consigo sentir prazer quando assisto um bom programa de televisao/radio 0,69

4. HADS-D. Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas 0,67

10. HADS-D. Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia 0,66

6. HADS-D. Eu me sinto alegre 0,61

8. HADS-D. Eu estou lento para pensar e fazer as coisas 0,60

8. PHQ-9. Lentidao para se movimentar ou falar, ou o oposto — estar agitado 0,59

4. PHQ-9. Se sentir cansado/a ou com pouca energia 0,58

2. PHQ-9. Se sentir ‘pra baixo’, deprimido/a ou sem perspectiva 0,49

5. PHQ-9. Falta de apetite ou comendo de mais 0,48

7. PHQ-9. Dificuldade para se concentrar nas coisas, como ler o jornal ou ver televisio 0,38

Média carga fatorial (n itens = 13) 0,61

5. GAD-7. Ficar tdo agitado/a que se torna dificil permanecer sentado/a 0,75
1. GAD-7. Sentir-se nervoso/a, ansioso/a ou muito tenso/a 0,71
7. GAD-7 Sentir medo como se algo horrivel fosse acontecer 0,69
11. HADS-A. Eu me sinto inquieto, como se ndo pudesse ficar parado em lugar nenhum 0,65
7. HADS-A. Consigo ficar sentado a vontade ¢ me sentir relaxado 0,62
3. HADS-A. Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer 0,62
4. GAD-7. Dificuldade para relaxar 0,61
5. HADS-A. Estou com a cabeca cheia de preocupagdes 0,60
2. GAD-7. Nao ser capaz de impedir ou de controlar as preocupagdes 0,56
9. HADS-A. Eu tenho uma sensagéo ruim de medo, como um frio na barriga 0,55
1. HADS-A. Eu me sinto tenso ou contraido 0,51
6. GAD-7. Ficar facilmente aborrecido/a ou irritado/a 0,36
13. HADS-A. De repente, tenho a sensag@o de entrar em panico 0,34

Média carga fatorial (n itens = 13) 0,58
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Por fim, foi calculada a correlagdo entre as escalas, como mostra a Tabela 14.

Tabela 14. Correlagdes entre as escalas HADS-A, HADS-D, GAD-7 e PHQ-9 com os
intervalos de confianga de 95%.

Instrumentos Correlaciao 95% Intervalo de Confianca
HADS-A — GAD-7 0,87 0,83 -0,90
HADS-D — PHQ-9 0,82 0,75 - 0,87
HADS-A — PHQ-9 0,58 0,49 - 0,67
HADS-D — GAD-7 0,55 0,44 - 0,64
HADS-A — HADS-D 0,50 0,38 -0,61

Os intervalos de confianca de 95% indicam que a correlagdo obtida entre as escalas
que avaliam o mesmo construto foi significativamente mais alta que a correlagdo entre as
escalas que pretendem medir outro construto. A correlagdo entre as escalas medidoras de
ansiedade (» = 0,87) foi um pouco maior em comparagdo com a correlagdo entre as escalas
que medem depressdo (» = 0,82). Essa ¢ mais uma evidéncia de validade discriminante das

quatro escalas.
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CariTuLo VI

DISCUSSAO

No presente capitulo, sao discutidos os resultados obtidos neste estudo. A discussao
se apresenta sob a perspectiva dos fatores de risco (distress, ansiedade e depressao) e dos
fatores de prote¢do (qualidade de vida e enfrentamento). Ha o destaque, também, para qual
instrumento para avaliacdo de ansiedade e depressao ¢ mais adequado para se avaliar e
diagnosticar em Oncologia. Por fim, realiza-se uma discussdo de carater global, seguida

das implicacdes, dificuldades e desafios identificados.

6.1. Fatores de Risco

A alta incidéncia de distress no inicio do tratamento (T1) foi compativel com a
encontrada na literatura (Carlson & Bultz, 2003; Derogatis et al., 1983; McDaniel et al.,
1995; Stark & House, 2000). Essa compatibilidade pode ser compreendida levando-se em
considera¢do as reacdes caracteristicas da vivéncia inicial do cancer, tais como: estigma da
doenca, medo do desconhecido (procedimentos, tratamento e prognostico), preocupacoes
com o futuro e sobrevida, mudancas de papeis sociais e familiares, diversidade de
informagdes recebidas e expectativas (Brennan, 2004; Carlson & Bultz, 2003; Hinnen, et
al., 2008; Meyerowitz & Oh, 2009; Zabora et al., 2001a).

Ainda quanto a incidéncia em T1, observou-se que pacientes com cancer de pulmao
em estadiamento inicial (I e II) e avancado (III e IV) apresentaram média de distress
superior aos demais diagnosticos, seguidos pelos pacientes com cancer hematologico e
ginecoldgico em estadiamento avangado. Esse dado também corresponde aos achados na
literatura (Zabora et al., 2001a). Considera-se, ainda, que essa relacdo associa-se as
comorbidades das doengas presentes na fase pré-tratamento.

Convergéncia similar a verificada com relacdo a incidéncia de distress na literatura
foi observada para ansiedade e depressdo (Berard et al., 1998; Ciaramella & Poli, 2001;
Derogatis et al., 1983; Li et al., 2012; Prieto et al., 2002; Stark et al., 2002). Destaca-se a
compatibilidade tanto para a existéncia ou auséncia desses transtornos, conforme
identificados por meio da HADS, quanto para a estratificagdo da sua gravidade — resultado

obtido por meio da GAD-7 e PHQ-9 (Li et al., 2012; Miovic & Block, 2007). Esse fator, a
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exemplo de outros estudos, reforca a relacdo existente entre distress, ansiedade e
depressao.

Nesse sentido, considerando o modelo proposto por Mitchell (2010) ao interpor os
dados da metanalise pelos dados obtidos no presente estudo, obtém-se a figura abaixo
(vide Figura 27), que ilustra as taxas de distress (TD e HADS), ansiedade (HADS-A e
GAD-7) e depressao (HADS-D e PHQ-9) decorrentes do diagnostico/inicio do tratamento
(T1).

15%

Depressao

Figura 27. Taxas de distress, ansiedade e depressdo decorrentes do diagnéstico/inicio do
tratamento, quanto aos resultados obtidos em T1.

Ainda quanto a incidéncia de ansiedade e depressao em T1, ao explorar a LP,
constatou-se que alguns dos problemas mais frequentemente reportados pelos pacientes
podem se relacionar, de acordo com os estudos cientificos, a sintomas de ansiedade
(preocupagdo, nervosismo, dormir € memoria/concentra¢do) e depressdo (tristeza e
fadiga) (Massie, 1989; Miller & Massie, 2010).

Chama a atencdo uma acentuada queda da incidéncia de distress, ansiedade e
depressdao nas demais avaliacdes, sendo que, ao fim do tratamento (T3), foi inferior a 5%.
Entende-se que esse resultado decorre da rotina de avaliagcdo de distress e principalmente
da discussdo clinica, realizada entre o psicélogo e o médico assistente, a partir do obtido
nas avaliacoes de cada paciente. Durante essas discussoes, estabeleceram-se condutas,
tratamentos e intervencdes, de acordo com a demanda de cada paciente — suporte

psicoeducativo, encaminhamentos para psicoterapia, psiquiatria, nutricionista, fisioterapia,
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estomatologia, bem como revisdo da dosagem do tratamento, prescricdo de medicagdes
antieméticas, entre outros. Nesse sentido, essa concepcao pode ser fundamentada na
informacdo de que, sem intervencdo, o distress tende a permanecer alto por pelo menos
seis meses apods o diagnostico (Akechi et al., 2006; Carlson, Waller, Groff & Bultz, 2013).

A compreensdo do nivel de distress em que o paciente se encontra, relativamente a
seus sintomas, as caracteristicas da doenga e do tratamento, ¢ fundamental para a
realizagdo de uma boa triagem, para encaminhamento ao servigo ou ao profissional
indicado, para uma avaliagdo adequada e, principalmente, o estabelecimento de um
tratamento efetivo (Gregorio et al., 2013). Vale lembrar que os fatores psicossociais podem
melhor embasar as intervengdes, bem como orientar a maneira como o servico deve ser
estruturado. Esses fatores sdo fundamentais para a compreensdao de como o paciente
vivencia a doenga e a forma como transcorre o tratamento (Allart, Soubeyran, Cousson-
Gélie, 2013).

A incidéncia de distress ndo foi claramente relacionada ao estadiamento da doenga.
Essa constatagdo vai de encontro a literatura, podendo sugerir que a caracteristica cultural
interfere no resultado. Ou seja, sabe-se que, no Brasil, os pacientes solicitam e recebem
pouca informacdo quanto ao seu diagnostico, estadiamento e prognostico. Essas
informagdes, muitas vezes, sdo fornecidas aos familiares se ndo ao paciente, ou
permanecem restritas aos médicos (Baile, Lenzi, Parker, Buckman & Cohen, 2002; Faria &
Souhami, 1997; Gomes, Silva & Mota, 2009).

Nessa perspectiva, ¢ possivel compreender o motivo pelo qual pacientes com
cancer de pulmao em estadiamento inicial (I e II) apresentaram média maior de distress
quando comparados aqueles com o mesmo diagnostico, mas em estadiamento avangado
(III e IV). Nesses casos, o distress esteve mais relacionado ao impacto do diagnostico, aos
sintomas da doenca e aos efeitos colaterais do tratamento do que ao prognostico em si.
Possivelmente, as informagdes transmitidas a esses pacientes nao contemplaram, ou
contemplaram parcialmente a gravidade do diagnostico e o impacto desta na sobrevida.

Outrossim, o modo como o paciente compreende a doenga reflete-se na maneira
como responde e se adapta a ela. Uma compreensdo negativa pode levar ao distress e a
piora da qualidade de vida (Hirsch et al., 2009; Husson et al., 2013). Também a percep¢ao
positiva ou negativa da doenga, sem intervencao, costuma permanecer a mesma, ao longo

do tempo (McCorry et al., 2013). Assim, oferecer informagdes adequadas ao paciente ¢ um
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dos fatores mais importantes para que ele apresente uma melhor adesdo ao tratamento,
reporte niveis menores de distress (ansiedade e depressao) e maiores escores de qualidade
de vida (Husson, Mols & van de Poll-Franse, 2011; Husson et al., 2013). Importante
lembrar que, usualmente, a percepcao do paciente difere dos objetivos e da percepgao dos
médicos (Handschel, Naujoks, Hofer & Kriiskemper, 2013).

Quanto a qualidade da informagdo recebida, os estudos destacam que as
informacdes a serem fornecidas aos pacientes precisam atender as suas necessidades,
auxiliando-os a compreenderem melhor seu real estado de satde e favorecendo uma boa
adaptacdo ao cancer e ao tratamento (Davies, Kinman, Thomas & Bayle, 2008; Degner,
Davison, Sloan & Mueller, 1998; Mesters, van den Borne, de Boer & Pruyn, 2001). A
informacao necessaria a cada paciente dependerda do género, idade, cultura, grau de
escolaridade, tipo de cancer, gravidade da doenca e estratégias de enfrentamento (Husson
et al., 2013; Miller, 1995; Mills & Sullivan, 1999).

De fato, Problema Emocional ¢ Fisico foram os mais indicados em todas as
avaliacdes. Nao ¢ por acaso que a literatura, ao descrever os aspectos mais gerais da
vivéncia do cancer, confere maior destaque a esses problemas, os principais descritores de
cada fase de adoecimento (Bevens et al., 2011; Bulli, Miccinesi, Maruelli, Katz & Paci,
2009; Goebel, Stark, Kaup, von Harscher & Mehdorn, 2011; Graves et al., 2007; Hoffman
et al., 2004; Jacobsen et al., 2005; Keir, Calhoun-Eagan, Swartz & Saleh, 2008; Ransom,
Jacobsen & BoothJones, 2006). Além desses problemas, a literatura destaca, entre outros,
suporte social, impacto na vida pessoal e profissional, repercussdo financeira, questdes
espirituais — indicados com menor frequéncia no presente estudo (Puchalski & Ferrell,
2010).

Nao obstante, ¢ notdéria a baixa frequéncia com que Problema Espiritual foi
indicado. Talvez por se tratar de um momento em que o paciente, confrontado pelo intenso
sofrimento, pela possibilidade da mortalidade, por limitagdes e perdas, encara a
espiritualidade como um atenuante, que teme associar a um sentimento de revolta e
consequente punicdo. Esse paciente pode ainda manifestar as dificuldades decorrentes da
espiritualidade por meio dos demais problemas, categorizados como Emocional e/ou
Fisico. Nao obstante, trata-se de um resultado atipico (Puchalski & Ferrell, 2010).

Virios estudos t€ém demonstrado que pacientes com diagnostico de cancer recorrem

a religido e a espiritualidade em busca de ajuda para lidar com a doenca e o tratamento.
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(Canada, Murphy, Fitchett, Peterman & Schover, 2008; Gall, Guirguis-Yonger,
Charbonneau & Florack, 2009; Gobatto & Araujo, 2010; Gobatto & Araujo, 2013;
Kristeller, Sheets, Johnson & Frank, 2011; Thune-Boyle, Stygall, Keshtgar & Newman,
2006; Iwatani et al., 2013). Normalmente, os periodos de maior impacto sao os de
transi¢do da doenca — como, por exemplo, diagnostico, momento pré-cirargico, inicio do
tratamento, exames de avaliagdo da doenca — em que h4 maior solicitagdo de apoio ou de
uso de estratégias religiosas/espirituais. Wang et al. (2011) relatam que os pacientes
procuram um auxilio religioso/espiritual sobretudo nos momentos em que entram em
colapso emocional ou nas situagdes em que se sentem impotentes ou desamparados.
Quando a crise ¢ resolvida, a busca espiritual tende a diminuir (Gall et al., 2009; Iwatani et
al., 2013). Por essa razdo, apesar de o resultado encontrado no presente estudo ser atipico,
pode-se compreender a queda progressiva da frequéncia com que Problema Espiritual foi
reportado. Ademais, Iwatani et al. (2013) observaram que a espiritualidade nao ¢ preditora
de distress.

Preocupacao, tristeza e nervosismo foram os mais citados, na categoria Problema
Emocional, em todas as etapas de avaliagdo. Estes também sao comumente descritos na
literatura, sendo o medo o primeiro a ser mencionado pelos autores, aparecendo com mais
frequéncia e destaque nas pesquisas cientificas (Brennan, 2004; Giese-Davis et al., 2012;
Hinnen et al., 2008; Holland & Lewis, 2001). No presente estudo, medo ocupou a quarta
de seis posi¢des. Do ponto de vista fisico, os problemas mais indicados em T2 e T3
reforcaram a nocdo do quanto os efeitos colaterais interferem e ameagam a rotina dos
pacientes. Tornou-se perceptivel, também, que o tipo de cancer e o protocolo de
quimioterapia interferem no nivel de distress (Admiraal, Reynesrs & Hoekstra-Weebers,
2013).

Verificou-se que os principais efeitos colaterais apresentados pelos pacientes
(alopécia e alteracao de peso/aparéncia, fadiga, distirbio do sono, nausea, vida sexual,
memoria/concentragdo, dores e alimentagdo) correspondem aos descritores do estigma do
tratamento. Esse fator, provavelmente, reforcou a dificuldade do paciente em lidar com o
tratamento e o diagnostico. A compatibilidade entre o que ¢ temido (estigma) e o que ¢
percebido/sentido (efeitos colaterais) favorece ao paciente a concretizagdo da percepgao de

“estar doente/estar com cancer” (Hinnen et al., 2008; Holland & Lewis, 2001).
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Ademais, esse resultado reforca a importancia da rotina de avaliagdo do distress,
tendo em vista que, ao se compreender a maneira como 0 paciente vivencia o tratamento,
mais facilmente se identifica quem precisa de ajuda, quem precisa de intervengdo
psicossocial e quem ndo tem motivagdo suficiente para solicitar/demandar ajuda. Sendo
assim, ¢ possivel evitar que as dificuldades apresentadas pelos pacientes interfiram na
continuidade do tratamento do cancer e at¢ mesmo o prejudiquem (Allart et al., 2013;
Gregorio et al. 2013; Lamers et al., 2013).

A configuragdo do distress indicou que baixo distress em T1 prediz baixo distress
nas demais avaliagdes. Esse resultado foi ratificado pela regressdo logistica: um alto
distress em T1 manifesta poder discriminatorio/preditivo nas demais avaliagdes (p =
0,000). Destarte, a ANOVA-MR identificou um efeito significativo na redugdo do distress
ao longo do tempo, bem como para queda da frequéncia com que Problema Pratico,
Familiar, Emocional, Espiritual ¢ Fisico foram reportados no decorrer das avaliacgoes.
Encontrou-se mesmo resultado para redugdo de Transtorno de Ansiedade e/ou Depressao.
Uma observagdo mais ampla dos dados corrobora a afirmagdo de Glanz e Lerman (1992) e
Newell et al. (2002) de que a sequela negativa do cancer (distress, ansiedade e depressao),
quando identificada e bem conduzida pela equipe de satde, pode ser significativamente
reduzida.

Esse achado também se sustenta em outros estudos longitudinais que afirmam o
potencial da avaliacdo de distress na melhoria dos resultados obtidos previamente. Para
esses autores, o preditor do distress na ultima avaliacao foi o nivel de distress reportado na
primeira avaliagdo. Ou seja, a evolucao apresentada pelo paciente no decorrer da vivéncia
do cancer ¢ um reflexo de como reagiu ao impacto do diagndstico e da noticia do
tratamento. Com isso, o resultado obtido na primeira avaliagdo de distress se torna o
principal indicador (Chambers et al., 2012; Dunn et al., 2012; Lynch, Steginga, Hawkes,
Pakenham & Dunn, 2008).

Assim sendo, ndo s6 os protocolos internacionais sugerem avaliagdo do distress
como modelo ideal para conduzir os atendimentos psicolégicos, como também para
orientar os pesquisadores. Preconiza-se que as intervengdes devem ser direcionadas as
reais necessidades do paciente, evitando o efeito de generalizacio dessas necessidades. E

importante lembrar que, quanto mais proéximas do momento em que o paciente recebeu o
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diagnostico, mais efetivas serdo as intervengoes (Jacobsen, 2006; Dunn et al., 2012; White
etal., 2012).

Os resultados obtidos na regressao logistica e na ANOVA-MR sugerem o beneficio
das discussoes clinicas realizadas apos cada avaliagdo, para definicdo das intervengdes e
acoes a serem propostas em cada caso. Esse beneficio também se confirmou ao se verificar
uma reduc¢do da frequéncia com que os problemas foram reportados, bem como na relagdo
significativa entre alto distress e maior percentual de problemas citados na LP e entre baixo
distress e queda dessa frequéncia. Vale lembrar que, nessas discussdes, debateram-se
também os problemas mencionados pelos pacientes na LP. E fundamental, entdo, avaliar o
distress, assim como identificar e tratar a sua natureza, com colaboragdo nado so da equipe,
mas também do paciente, tornando-o mais ativo em seu tratamento (Decat, Araujo &
Stiles, 2011; Decat, Araujo, Matos Neto & Buso, 2010; Gregoério et al., 2013; Holland et
al., 2013; Waller, Garland & Bultz, 2012; Yamaguchi et al., 2012).

Retomando a incidéncia de Problema Emocional e Fisico, houve uma acentuada
queda nas demais avalia¢des, com apenas ligeiro aumento em T2 para Problema Fisico.
Quanto ao Emocional, relaciona-se essa progressiva queda a adaptacdo do paciente ao
diagnostico e ao tratamento, assim como uma resposta as intervengdes propostas para cada
paciente nas discussoes clinicas. Igualmente, esperava-se que, em T2 e T3, mais sintomas
fisicos fossem referidos e, consequentemente, mais problemas emocionais, tendo em vista
o desgaste do organismo frente as adversidades do tratamento. Esse resultado, também,
pode ser consequéncia do manejo dos sintomas observados nas avaliagdes, conforme
determinado nas discussdes clinicas e previsto no protocolo de atendimento do servigo de
Psico-Oncologia.

A respeito da caracterizacdo da amostra, a ANOVA-MR indicou ndo haver efeito
significativo na conducdo com o distress. Houve efeito apenas quando dados
sociodemograficos foram analisados com Problema Familiar, Emocional ¢ Fisico. Nos
dois primeiros, o efeito foi significativo para estado civil e, no terceiro, para diagnostico e
estadiamento da doenga. Quando confrontados com ansiedade e depressdo, apenas o ultimo
apresentou efeito significativo para escolaridade. O manual da NCCN considera como
fator de risco para distress: problemas financeiros, conflitos familiares, inadequado suporte
social, jovem adulto, sexo feminino, problemas espirituais, comorbidade do tratamento,

histéria de depressao, transtornos psiquiatricos, ideacao suicida e abuso de substancia
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(Holland et al., 2013; National Comprehensive Cancer Network, 2012). Alguns desses
fatores foram considerados na presente avaliagao.

Quanto ao perfil dos pacientes com alto distress, indicado na regressdo logistica,
eles apresentavam como variavel: em T1, ser casado ou divorciado, preocupado em cuidar
da casa, reportar Problema Familiar € Emocional e apresentar Transtorno de Ansiedade e/
ou Depressao. Em T2, eles citaram Problema Espiritual, ndusea e, também, o Transtorno
de Ansiedade e/ou Depressao. Por ultimo, em T3, pacientes se queixaram de Problema
Familiar ¢ do Transtorno de Ansiedade e/ou Depressdo. Nesse caso, houve uma maior
convergéncia entre o descrito pela literatura e os achados neste estudo. Ou seja, ¢ possivel
estabelecer algumas relacdes entre o que a NCCN (2012) aponta e os dados obtidos nesse
estudo, como: conflito familiar/inadequado suporte social ao Problema Familiar;
comorbidade do tratamento a ndusea; transtornos psiquiatricos a Transtorno de Ansiedade
e/ou Depressao; Problema Espiritual (National Comprehensive Cancer Network, 2012).

A variavel género/idade ndo apresentou relagdo significativa com a existéncia de
distress. A literatura apresenta dados contraditorios quanto a esses indicadores. Por vezes,
o género ¢ indicado como determinante critico para questdes emocionais (Carlson et al.,
2001; Cheung, Le, Gagliese & Zimmermann, 2011; Giese-Davis et al., 2012; Thomas,
NandaMohan, Nair & Pandey, 2010; Zabora et al., 2001), de modo que mulheres reportam
mais distress que homens (Admiraal et al., 2013; Giese-Davis et al., 2012; Thomas et al.,
2010). Também nesse sentido, o distress em homens tende a se normalizar ao longo do
tempo, enquanto que, nas mulheres, ele tende a persistir (Dunn et al., 2012). No estudo
apresentado por Zabora et al. (2001), ndo houve correlagdo entre distress e género. Quanto
a idade, estudos indicam que pacientes jovens correspondem a um grupo de risco tanto
para distress quanto para necessidade de suporte psicologico (Admiraal et al., 2013;

Carlson et al., 2001; Dunn et al., 2012; Giese-Davis et al., 2012; Thomas et al., 2010).

6.2. Fatores de Protecao

A média de qualidade de vida aumentou no decorrer das avaliagdes. Essa média foi
inversamente proporcional a média de gravidade do distress (p = 0,000), indicando que
pacientes com alto distress apresentaram pior qualidade de vida quando comparados aos
que reportaram baixo distress. Esse resultado ratifica os achados de estudos anteriores,

segundo os quais distress ¢ associado a uma insatisfatoria qualidade de vida e a dificuldade
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em aceitar o diagnostico de cancer (Allart et al., 2013; Arden-Close, Gidron & Moss-
Morris, 2008; Fleck et al. 1999; Miller et al., 2013).

Segundo indicagdes da literatura, os dominios bem-estar fisico, familiar/social,
emocional e funcional sdo afetados pelos tratamentos agressivos (Goodwin et al., 2001;
Grassi et al., 1996; Skarstein et al., 2000). No entanto, o resultado obtido no presente
estudo indicou leve aumento entre os dominios pesquisados, com acentuado e evidente
aumento para bem-estar emocional e funcional. Assim, mais uma vez se refor¢ca o
beneficio das discussdes clinicas, realizadas apds cada avaliagdo. A exemplo de outros
estudos, observou-se, também, que a avaliagdo da qualidade de vida favoreceu uma maior
compreensdo sobre o paciente € a maneira como vivenciou o tratamento do cancer, bem
como contribuiu para o monitoramento dos efeitos colaterais do tratamento (Costa Neto &
Araujo, 2001; Costa Neto & Araujo, 2005; Minayo et al., 2001).

Semelhante ao resultado obtido na analise da média de distress para diagnostico e
estadiamento, nao houve relagdo marcante entre qualidade de vida e estadiamento. O que,
também, vai de encontro aos achados cientificos, em que qualidade de vida varia de acordo
com o tempo decorrente desde o diagnostico, com o tipo de cancer, o estadiamento, com os
tratamentos realizados € com o género (Bloom, Petersen & Kang, 2007; Harrington,
Hansen, Moskowitz, Todd & Feuerstein, 2010; LeMasters, Madhavan, Sambamoorthi &
Kurian, 2013).

Quanto ao diagnoéstico, a exemplo dos estudos internacionais, cancer de pulmao e
de cabeca e pescoco, em estadiamento avancado, obtiveram as piores médias de qualidade
de vida (Anant et al., 2005). Em virtude de achados como estes, pesquisadores afirmam
que, caso ndo seja viavel a implantacao da rotina de avaliagdo de distress no servico de
Oncologia, deve-se ao menos avaliar e encaminhar para tratamento psicoldgico todos os
pacientes diagnosticados com cancer de pulmao e de cabeca e pescogo, sendo necessario
tratamento dos sintomas observados, de forma a melhorar a sua qualidade de vida
(Handschel et al., 2013).

O mesmo nao ocorreu na analise da média de qualidade de vida para diagnostico e
distress. Nela, tornou-se clara a relacao entre baixo distress e maior média de qualidade de
vida. Na avaliacdo longitudinal, ndo foi possivel identificar a prevaléncia de um
diagnostico em detrimento de outros. Além disso, houve equiparacao entre essa analise € a

que nado estratificou o resultado por diagnodstico (p = 0,000), ratificando a implicacao
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negativa da alta incidéncia de distress (Dunn et al., 2003; Grassi et al., 1996; Hulbert et al.,
2012; Hwang et al., 2003; Iconomou et al., 2004; Laubmeier et al., 2004; Turner et al.,
2005b; Skarstein et al., 2000; Wan et al., 1999; Win et al., 2005).

O distress, portanto, pode ser considerado como um fator relacionado a piora da
qualidade de vida (Bardwell et al., 2004; Parker et al., 2003; Shapiro et al., 2001). Nao
obstante, o diagnostico se apresentou como uma variavel que interage significativamente
com a escala global (FACT-G), a escala de bem-estar fisico e bem-estar emocional. Quanto
ao bem-estar fisico, ¢ interessante salientar que, além do diagnostico, o estadiamento foi
outra variavel com efeito significativo na reducdo da qualidade de vida. Ambos os
resultados corroboraram os dados obtidos por Bardwell et al. (2004), Bottomley e Therasse
(2002), Bower et al. (2000), Fortner et al. (2002) e Rowland e Massie (1998).
Relativamente aos dados sociodemograficos, Bower et al. (2000) e Parker et al. (2003)
identificaram idade e aspectos socioecondmicos como fatores preponderantes. No estudo
de Farooqui et al. (2013), estado civil associou-se significativamente a qualidade de vida,
sendo que a média maior foi reportada por pacientes divorciados. Para Popovic et al.
(2013), as variaveis escolaridade e estado civil foram preditoras de qualidade de vida,
semelhante ao resultado encontrado no presente estudo.

Com base nas possibilidades propostas por Aaronson (1991), a respeito da
avaliagdo de qualidade de vida em Oncologia, pode-se afirmar que os resultados
encontrados para qualidade de vida e distress sugerem a relevancia do servigo oferecido
aos pacientes que se submeteram a tratamento na institui¢do em que se desenvolveu este
estudo. Destacou-se, também, a eficacia das condutas, dos tratamentos e intervencoes
propostas para cada caso nas discussoes clinicas. De fato, as avaliagdes foram
imprescindiveis para descrever a natureza e a extensdo dos problemas vivenciados pelo
paciente, bem como para avaliar a necessidade de intervengao psicolégica.

Quanto as estratégias de enfrentamento, com base na interpretacdo acerca da
vivéncia do paciente com cancer proposta por Folkman (2010), ¢ possivel afirmar que a
resposta mais comum foi a focada no problema. Identificou-se a resolu¢do de problema
como a estratégia mais utilizada pelos pacientes no momento apos o diagnostico € no
inicio do tratamento (T1). Por ndo se tratar de uma vivéncia estatica e tendo em vista que o
enfrentamento ¢ um processo dinamico (Lazarus & Folkman, 1984; Stroebe, 2011), nas

demais avaliagdes os pacientes optaram por estratégias focadas na emog¢do, como o
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afastamento (T1 e T2). Possivelmente, assim ocorre, por se tratar de um periodo em que,
no geral, o paciente se encontra mais adaptado a noticia do cancer e mais familiarizado aos
efeitos colaterais do tratamento; ele se sente mais confiante, permitindo que a percepgao do
estresse vivido ndo represente a caracteristica principal da sua vida naquele momento.

Relativamente aos indicadores de enfrentamento, diferencas foram identificadas
entre os grupos estudados quanto a gravidade do distress e ao estadiamento da doenca.
Numa visdo geral, pacientes com alto distress optaram por estratégias de confronto, fuga-
esquiva, autocontrole e suporte social. Para os pacientes com baixo distress, afastamento,
resolucdo de problema e reavalia¢do positiva foram os mais frequentemente escolhidos.
Dunkel-Schetter et al. (1992) e Osowiecki e Compas (1998) obtiveram resultados
semelhantes, em que confronto e autocontrole foram preditores significativos de ansiedade
e depressdo, assim como afastamento e reavaliagdo positiva de baixo distress. Ademais,
reavaliagdo positiva associou-se a uma melhor adaptacao ao diagnostico e ao tratamento
(Stanton, Danoff-Burg & Huggins, 2002).

Quando considerado o estadiamento da doenca, pacientes com cancer avancado e
com maior média de distress optaram por fuga-esquiva, confronto e aceitag¢do de
responsabilidade; aqueles em estadiamento inicial e com média baixa de distress
utilizaram o afastamento e a reavalia¢do positiva. Esses resultados convergem com os
padrdes de enfrentamento identificados por Dunkel-Schetter et al. (1992) na associacao de
alto distress a fuga-esquiva, baixo distress a reavaliagdo positiva € afastamento. Nao ha
convergéncia, no entanto, entre suporte social e baixo distress, que, neste estudo, foi mais
frequentemente utilizado por pacientes com alto distress.

Esses dados sugerem, ainda, uma possivel relagdo entre a escolha das estratégias, o
impacto e a representacdo do cancer e do tratamento para os pacientes. Destaca-se que,
frente a uma situacdo adversa, inicialmente o paciente procura entender o significado
pessoal do cancer e do tratamento, para, em seguida, manejar o problema e, at¢ mesmo,
mediar as emogdes envolvidas na circunstancia que vivencia (Folkman & Lazarus, 1988;
Lazarus & Folkman, 1984). Nesse caso, Hagger e Orbell (2003) relatam que a percepgao
da doenca intermedia a relagdo entre variaveis fisicas (efeitos colaterais e sintomas da
doenca) e de adaptagdo e o momento em que o paciente se encontra (recém-diagnosticado
ou em tratamento). Ainda assim, as estratégias de enfrentamento t€ém o potencial de

influenciar o bem-estar emocional (Fan et al., 2012).
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Na regressdo logistica, a estratégia de enfrentamento apresentou poder
discriminatorio/preditivo para baixo distress, indicando que afastamento, reavaliagcdo
positiva e resolugdo de problemas sdo estratégias dos pacientes com baixo distress. Nota-
se que duas estratégias preditivas de baixo distress sdo categorizadas como “focada na
emo¢ao” — resultado semelhante ao obtido por Dunkel-Schetter et al. (1992) —, e apenas a
ultima encontra-se “focada no problema”. Sabe-se que a teoria do enfrentamento nao
postula uma estratégia em detrimento da outra como mais ou menos efetiva (Stroebe &
Schut, 2010). Cabe ao paciente, com suas caracteristicas (historia, crengas, experiéncias de
vida, personalidade, expectativas futuras, recursos psicossociais, fisicos e materiais),
escolher a estratégia que o auxiliard a enfrentar as vivéncias do cancer (Folkman & Greer,
2000; Stroebe & Schut, 2010). Os tipos de enfrentamento diversificardo de acordo com a
intensidade e a capacidade de regular a emocdo, bem como as oportunidades inerentes a
situagdo para a resolu¢do de problemas e mudangas na relacdo pessoa — ambiente e
maneira como o problema se desenrola. Esse processo ndo cessa e ¢ alusivo a resolugdo ou
ndo do problema (Folkman & Greer, 2000). Ademais, enfrentamento focado na emocgao ¢
definido ndo apenas para controle, mas também para expressdao da emocao (Stroebe &
Schut, 2010).

A relagdo preditiva entre baixo distress e estratégia de enfrentamento certifica que
as estratégias escolhidas pelos pacientes foram efetivas no manejo das demandas internas
ou externas que surgiram em resposta a noticia do cancer e ao tratamento quimioterapico
(Folkman & Lazarus, 1988b; Lazarus & Folkman, 1984; Maes et al., 1995; Skinner et al.,
2003; Vitaliano et al., 1987). Dessa forma, ¢ possivel inferir que o paciente reavaliou e
redefiniu positivamente a sua vivéncia oncologica, focando-se em um significado positivo,
caracterizado por um enfrentamento adaptativo (Folkman, 1997; Folkman, 2001; Folkman,
2010; Moskowitz et al., 1996).

O tnico dado sociodemografico que demonstrou interacdo significativa foi a
escolaridade (p = 0,004). Nao ¢ possivel, portanto, identificar uma associagdo com outros
fatores como género, idade e estado civil, tal como abordado por outros estudos (Cho,
Park, Blank, 2013; Deimling et al., 2006; Dunkel-Schetter et al. 1992; Gage-Bouchard,
Devine & Heckler, 2013; McCorry et al. 2013).
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Apesar de nao haver sido encontrada uma relagao entre enfrentamento e qualidade
de vida, vale lembrar que a literatura destaca a associacdo entre enfrentamento, distress e

qualidade de vida (Allart et al., 2013).

6.3. Escalas de Avaliacio de Ansiedade e Depressao

As escalas utilizadas neste estudo apresentaram indices de consisténcia interna
recomendaveis para atuarem como medidas de triagem em Oncologia, com alto coeficiente
de fidedignidade e validade discriminante dos construtos. Ademais, a analise fatorial e o
scree-plot indicaram que a HADS-A, HADS-D, o GAD-7 ¢ o PHQ-9, em conjunto,
avaliam de maneira distinta apenas dois construtos — que, no caso, correspondem a
ansiedade e a depressdo. Na correlacdo de Pearson, observou-se que a associagdo obtida
entre os instrumentos que avaliam o mesmo construto (HADS-A e GAD-7; HADS-D e
PHQ-9) foi mais alta do que a obtida para instrumentos avaliadores de diferentes
construtos (HADS-D e GAD-7; HADS-A e PHQ-9). Esse resultado reforca, mais uma vez,
a adequagdo de cada instrumento para avalia¢do de ansiedade e depressao.

Na andlise de cada instrumento, apenas quatro itens apresentaram carga fatorial
abaixo do indicado pela literatura (Clark & Watson, 1995), sendo que trés deles fizeram
parte do questiondrio PHQ-9 e um compos o GAD-7. Sdo eles: alteracdo de sono,
sentimento de fracasso, ideagdo suicida e preocupagdes diversas. Quanto a baixa carga
fatorial, ressalta-se que o primeiro e o Ultimo tema desses itens sdo sintomas comuns no
comeco do tratamento, relacionados mais ao medo do desconhecido (tratamento) e ao
impacto do diagndstico do que a sintomas de depressdo e ou ansiedade (Brennan, 2004;
Carlson & Bultz, 2003; Meyerowitz & Oh, 2009).

Li et al. (2012) afirmam que a depressdo secundaria ao cancer estd menos associada
a pensamentos depressivos, como culpa e fracasso, que a depressao primaria. Como a
propria literatura afirma, avaliar ansiedade e depressdo no contexto da Oncologia ¢
extremamente complexo, mas necessario, tendo em vista a proximidade e a correlagdo
existentes entre os sintomas da doenca (fisicos e emocionais), do tratamento e os critérios
para diagnostico de Transtorno de Ansiedade e Depressdo Maior. Ha de se considerar a
vulnerabilidade do paciente, consequente de alteracdes metabolicas e endocrinas, os
regimes debilitantes de quimioterapia, as alteracdes imunes e a dor cronica associada ao

estado de saude (Ballenger et al., 2001).
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E importante lembrar que o PHQ-9 e 0 GAD-7 foram desenvolvidos com base nos
critérios do DSM-IV. Com isso, os temas dos itens que compuseram 0s questionarios
avaliam um espectro heterogéneo de sintomas de Depressdo Maior e Transtorno de
Ansiedade. J& a HADS enfatiza aspectos emocionais da depressdo ¢ da ansiedade, tendo
em vista sua proposta direcionada a avaliacdo de graus leves de transtorno afetivo em
pacientes fora de ambientes psiquiatricos.

ApoOs analise psicométrica, constatou-se que a HADS ¢ uma ferramenta adequada e
util para avaliagdo e diagndstico em Oncologia, assim como o GAD-7 e o PHQ-9. A
escolha deve ser feita de acordo com os critérios que o pesquisador e/ou o clinico
pretendem utilizar. Ressalta-se, também, a importancia de se dispor de mais de um
instrumento nos casos em que hd necessidade de uma alta fidedignidade, reduzindo-se

assim, possiveis falsos positivos ou falsos negativos.

6.4. Discussao Global

As andlises realizadas indicaram que distress apresentou-se como fator de risco para
qualidade de vida e para estratégias de enfrentamento tanto quanto o diagndstico e os
efeitos colaterais do tratamento quimioterapico. Alto distress associou-se a um maior
nimero de problemas reportados na LP, ao Transtorno de Ansiedade e/ou Depressdo, a uma
pior qualidade de vida e a estratégias de enfrentamento que sugerem dificuldades em lidar
com a noticia do cancer e com o tratamento — confronto e fuga-esquiva. Dentre as
categorias que compdem a LP, Problema Emocional e Problema Fisico foram os mais
frequentemente reportados em todas as avaliagdes, indicando, dessa forma, a necessidade
do manejo dos sintomas fisicos e emocionais relativos a noticia do diagnostico e do
tratamento. No caso do presente estudo, esse manejo foi proposto nas discussdes clinicas,
de forma a atender as queixas fisicas (prescricdo de medicamentos, ajustes nas dosagens
das medicagdes usadas, encaminhamentos para outros profissionais e especialistas) e
emocionais (suporte psicoeducativo, encaminhamento para psicoterapia, quando
necessario, para a psiquiatria) de cada paciente.

Quanto a sistematica adotada nas discussoes, tratamentos e interven¢des foram
propostos para pacientes que reportaram alto distress e, para pacientes com baixo distress,
estes receberam apenas cuidados basicos e suporte emocional. Apos reavaliacao (T2 e T3),

verificou-se, se houve melhoras, pioras ou manutencdo do quadro. De acordo com essa
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avaliacdo comparativa, as condutas foram reestabelecidas, de maneira a tratar e intervir
naqueles pacientes que apresentaram piora ou manutencdo de alto distress. Sempre que
necessario, encaminhamentos foram propostos de acordo com as necessidades
apresentadas pelos pacientes.

De maneira geral, a taxa de qualidade de vida interagiu significativamente com o
diagndstico de cancer, o que refor¢a a relacdo proposta entre qualidade de vida e fator de
protecdo. Para bem-estar fisico, houve a combinacdo entre diagnostico e estadiamento
clinico da doenga. Cancer de pulmao em estadiamento avancado foi o mais associado a
alto distress e baixa qualidade de vida. Entretanto, os dados analisados ndo indicaram
estreita relacao entre estadiamento, distress e qualidade de vida. Nesse caso, a variavel que
mais interferiu na qualidade de vida foi o distress. Qualidade de vida e estratégias de
enfrentamento (afastamento, resolu¢do de problema e reavaliagdo positiva) se revelaram
fatores de prote¢ao nao so para as vivéncias do cancer como, também, para alto distress.

Ademais, a avaliagdo longitudinal apontou intensa queda da incidéncia de alto
distress, de problemas reportados, da incidéncia de Transtornos de Ansiedade e/ou
Depressao e do aumento da qualidade de vida, sugerindo o beneficio da estruturacdo da
rotina de avaliacdo e da discussdo clinica, realizadas em momentos predefinidos do
tratamento. Esse resultado também apontou como fator de prote¢do a equipe e a rotina do
servico, que ofereceram adequada rede de apoio aos pacientes. Essa estratégia — avaliagao,
seguimento e discussao — favoreceu atingir a meta sugerida, tendo em vista a possibilidade
de reavaliagdo e acompanhamento da evolucdo do paciente. Esse monitoramento também
possibilitou o dinamismo e praticidade nos servigos prestados. Certificou-se que os
instrumentos utilizados e as condutas propostas em conjunto pela equipe favoreceram a
identificacdo e manejo do distress. Houve uma melhora da qualidade de vida, reducgdo de
transtornos emocionais ¢ queda dos problemas fisicos reportados. Essa melhora ocorreu no
decorrer do tratamento, independente do organismo do paciente encontrar-se desgastado
pela toxicidade do processo.

Na discussao das vantagens e desvantagens dos instrumentos para a avaliagao da
ansiedade e depressdo, averiguou-se a adequacdo de ambos para a rotina de triagem; o
GAD-7 foi apontado como o mais recomendado para avaliacdo de ansiedade, e 0o HADS-D
sobressaiu-se para a depressdao. Importante também mencionar que o Inventario de

Estratégias de Coping compreende 66 questdes, das quais 16 ndo estdo incluidas na
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classificagdo das estratégias de enfrentamento. Ou seja, as questoes 2, 3, 4, 5, 19, 24, 27,
32, 37, 53, 55, 57, 61, 64, 65, ¢ 66 ndo fazem parte dos oito fatores apresentados —
confronto, afastamento, autocontrole, suporte social, aceitagcdo de responsabilidade, fuga-
esquiva, resolucdao de problema e reavalia¢do positiva —, nao sendo utilizadas na analise
das estratégias utilizadas pelo paciente. Tendo em vista a extensdo desse instrumento,

sugere-se a retirada dessas questdes.

6.5. Implicacoes, Dificuldades e Desafios

A rotina de avaliacdo do distress, da ansiedade, da depressdo, da qualidade de vida e
das estratégias de enfrentamento forneceram indicadores que possibilitaram aplicagdes
praticas a fim de se otimizar o servigo prestado aos pacientes. Foi possivel, também, a
identificacdo dos pacientes em risco ¢ a obtencdo de informagdes que direcionaram as
condutas especificas para cada paciente, bem como a determinacao ou ndo da necessidade
do seu encaminhamento para outros profissionais. Apos uma andalise longitudinal,
constatou-se a redu¢do do impacto vivenciado pelo paciente, manejo dos efeitos colaterais
da quimioterapia e dos aspectos psicossociais envolvidos nessa vivéncia. A presente rotina
de avaliagdo e discussao foi, nesse sentido, efetiva e eficiente.

A redugao significativa de distress, ansiedade e depressdo apresentada pela maioria
dos pacientes, como bem ilustrada na configuracdo da incidéncia de distress ao longo das
etapas de avaliagdo (vide Figura 16, p. 97), se mostrou consistente com o modelo proposto
por Fitch et al. (2008) de prestacdo de servico (vide Figura 3, p. 30). Importante lembrar
que esse modelo sugere que todos os pacientes devem ser avaliados (triagem) e precisam
receber suporte emocional e informagdes relevantes sobre o seu estado de saude. Como
bem apontam Fitch et al. (2008), essa rotina de avaliagdo do distress deve abranger o
sistema como um todo, inclusive na identificagdo daqueles casos em que o suporte pontual
ndo ¢ suficiente. Essa avaliacdo continuada funciona, portanto, como um indicador que
guia futuras avaliagdes, intervengdes e tratamento, conforme proposto e realizado por este
estudo. Assim também ¢ indicado nos quatro protocolos apresentados na presente tese,
culminando com a determinagdo, realizada inicialmente pelo Canada, de se tratar o distress
como o 6° sinal vital em Oncologia.

Pelo fato de a implementagdo deste programa, na instituicdo escolhida, ter sido

gradual (inicio em 2007), com uma constante discussdo com os profissionais envolvidos,
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com a atualizacdo dos programas e com a estruturagdo de servigos sob o enfoque do
distress, observou-se a redugdo de barreiras e resisténcias iniciais. Permitiu-se, assim, que
a equipe reconhecesse o beneficio do programa e se sentisse parte do mesmo projeto;
conquistou-se também um canal mais estreito de comunicagdo entre os profissionais de
diversas especialidades. E, fundamental a este estudo, o programa favoreceu a integracao
total da rotina do psicélogo ao servico médico. O cuidado foi proativo em todos os
momentos, com seguimento médio de dois meses, semelhante ao estabelecido por outros
programas (Loscalzo & Clark, 2007).

Ademais, a rotina de avaliagdo permitiu aos pacientes maior facilidade para
reconhecerem e reportarem o surgimento de quaisquer problemas, tendo em vista a
acessibilidade e disponibilidade da assisténcia psicoldgica. Os pacientes com dificuldades
em expressar algum problema emocional, por ndo desejarem aparentar fraqueza ou pela
dificuldade em lidar com a situa¢do da doenga — numa tendéncia a minimizar, simplificar
ou mesmo considerar que o sentimento ou a queixa fisica fazem parte da realidade de se
estar com cancer — encontraram-se diante da possibilidade concreta e acessivel de
refletirem sobre o assunto e de questionarem o que de fato vivenciavam e sentiam, por
meio das questdes propostas nos instrumentos. Observou-se, portanto, que muitas
resisténcias iniciais foram superadas. Foi possivel a percep¢do de que a rotina proposta
promoveu maiores oportunidades de conexdo entre pacientes € o servigo de Psico-
Oncologia. Por fim, constatou-se que a avaliacdo continuada do distress ¢ uma chave de
grande importancia para o servico de Psico-Oncologia oferecer acesso adequado a cada
paciente.

O tamanho da amostra utilizada permitiu melhor categorizagdao e conhecimento dos
grupos propostos (género, diagndstico, estadiamento). Entretanto, novos estudos precisam
ser desenvolvidos de maneira a se estratificar melhor a amostra. Para alguns diagndsticos
como cancer geniturinario, de cabega e pescogo, sarcomas, melanomas, entre outros, por
exemplo, a amostra ndo foi representativa, inviabilizando ou mesmo comprometendo
algumas analises. O proprio protocolo de quimioterapia, pela sua variedade, dificultou a
inclusdo desses tratamentos nas andlises estatisticas, ndo sendo, portanto, avaliado o seu
impacto nos presentes resultados.

Assim como ocorreu na pesquisa realizada durante o mestrado, houve dificuldades

quanto a adaptacdo dos periodos de avaliagdo das mudancas de protocolo de quimioterapia,
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ressaltando a necessidade de uma reprogramacao das etapas. Em virtude dessa dificuldade,
foi proposto pela equipe o desenvolvimento de um sistema, no prontudrio eletronico, para
o envio de avisos sobre as datas em que a avaliagdo devera ocorrer. Ou seja, quando os
pacientes se encontrarem na metade (T2) e no final do tratamento (T3), a psicologa
recebera um alerta com a informacdo da data e do protocolo de quimioterapia. Essa
providéncia facilitard a rotina, tornando o agendamento da avaliagdo mais dindmico e
preciso, a fim de favorecer um maior controle quanto a essa variavel. Apesar da
dificuldade apresentada, no entanto, ¢ importante salientar que ela somente foi identificada
pela implantacdo da rotina. Trata-se, assim, de um ajuste que somente se torna visivel e
necessario ap6s a implantacdo e desenvolvimento gradual do servico de avaliagdo
continuada de distress.

A compreensdo global da vivéncia do tratamento por parte da historia de cada
paciente também trouxe indicadores sobre a maneira pela qual o servigco pode melhor se
desenvolver e sobre os beneficios indiretos dessa nova rotina. Surgiram questionamentos a
respeito, por exemplo, da implicacdo dessa rotina e dos resultados na vida dos pacientes
em fase de remissao da doencga: Sera que essa conduta teria impacto na redugdo do estresse
pos-traumatico? Outra questdo referiu-se a qual seria o impacto dos efeitos tardios da
quimioterapia na vida do paciente. Frente a esses questionamentos, a intencdo ¢ implantar
uma rotina de avaliagao dos sobreviventes, que serdo avaliados com um intervalo de trés
meses, ao longo de um ano (3 - 6 - 9 - 12 meses). Esse periodo foi determinado com base
no tempo necessario para a realizagdo de exames de controle e a consequente visita a
instituicao.

Avaliar a percep¢do do paciente quanto a propria doenga também se tornou um
tema a ser mais detalhadamente explorado, tendo em vista a sua importancia na adaptagao
do paciente ao cancer e ao tratamento, com repercussao no distress, na qualidade de vida e
no enfrentamento. A forma como o paciente percebe a doenga e responde a ela também se
relaciona a qualidade das informagdes recebidas sobre o seu diagnéstico, progndstico e
tratamento. Cumpre mencionar que se desenvolveram instrumentos especificos de
avaliacdo desse tema. Entre eles estdo: EORT QLQ-INFO25 (Arraras et al., 2010); Brief
Illness Perception Questionnaire — B-IPQ (Broadbent, Petrie, Main & Weinman, 2006);
Illness Perception Questionnaire — IPQ-R (Moss-Morris et al., 2002).
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Outra questao de frequente discussao na literatura e que se apresentou no decorrer
deste estudo foi a avaliagdo do paciente quanto ao desejo de ser ajudado (Jacobsen et al.,
2005). Alguns instrumentos sugerem, inclusive, formas de avaliar essa necessidade de
ajuda. E o caso do instrumento proposto por Loscalzo et al. (2010) e do apresentado por
Mitchell et al. (2010). Neste ultimo, o questionamento aparece no formato de um
termdOmetro, com o intuito de mensurar, em uma escala de 0 a 10, o quanto de ajuda o
paciente deseja e em que medida € a sua necessidade (Emotion Thermometers — Figura 11,
p. 54). Constatou-se também que o modelo de sinalizagdo, para triagem do escore obtido
na avaliacdo de distress, desenvolvido pela Canadian Partnership Against Cancer (2009),
pode ser um importante recurso que facilita ao paciente explicitar em que zona se encontra
(vide Figura 9, p. 52).

A alterag@o da forma como o paciente responde a Lista de Problema do Termdmetro
de Distress € outro ponto a ser discutido. O estudo realizado por Gregoério et al. (2013)
propoe a substituicao das lacunas “sim” e “ndo” para “nenhum”, “leve”, “moderado” e
“severo”. Dessa maneira, torna-se viavel uma maior compreensdo acerca do quanto aquele
problema de fato interfere na vida do paciente, especificando melhor a queixa do paciente.
Esse formato também permite a equipe a identificacdo da urgéncia com que esses
problemas precisam ser tratados, ou mesmo o estabelecimento de recomendag¢des pontuais
para intervengdo e tratamento imediatos dos problemas considerados como moderados a
SeVeros.

E também necessario um estudo futuro que amplie a amostra pesquisada, com a
inclusdo de pacientes de outras instituicdes, bem como o exame do potencial beneficio da
rotina de avaliagio de distress ¢ a discussio clinica, em estudo randomizado. E
reconhecida a dificuldade de generalizagdo do que aqui foi exposto, apresentado pelo fato
de o presente estudo incluir apenas pacientes tratados em uma Unica instituicao. Entretanto,
a proximidade entre os dados encontrados e aqueles apresentados pela literatura indica que
essa € uma pequena falha, aplicada também a diversos estudos clinicos. Destaca-se, no
entanto, a existéncia da vantagem de este estudo haver sido desenvolvido em ambientes
clinicos existentes, provando a sua efetiva aplicabilidade e viabilidade.

Apos a realizacdo desta pesquisa, sugere-se a necessidade de estruturacdo de um
protocolo de atendimento a ser inserido na rotina de Psico-Oncologia. Oferece-se, além

disso, um embasamento para a elaboracao de diretrizes praticas, focadas no distress.
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Portanto, com base nos programas, protocolos e recomendagdes existentes nos
Estados Unidos, Canada, Reino Unido e Australia, bem como na experiéncia com rotina de
avaliacdo de distress, recomenda-se a utilizagdo e implantagdo do denominado “Protocolo
de Atendimento em Psico-Oncologia: Avaliagdo Continuada de Distress”, na rotina do
servico de Oncologia. O principal objetivo desse protocolo € possibilitar uma assisténcia
voltada as reais necessidades de cada paciente. Para isso, sdo descritas informacdes sobre
como proceder, em que momento avaliar e que instrumentos utilizar, tal como mostra o

Quadro 5. As orientagdes para inser¢ao na rotina do servigo estdo ilustradas na Figura 28.

Quadro 5. Procedimentos para inser¢do do Protocolo de Atendimento em Psico-
Oncologia: Avaliacao Continuada de Distress.

O que fazer * Avaliar todos os pacientes em momentos preestabelecidos no
tratamento, quanto ao: distress, ansiedade, depress@o e qualidade de
vida.

* Discutir com o paciente o significado do escore obtido por ele,
durante a avaliagdo.

* Revisar as informagdes disponibilizadas pelo paciente, para
determinacdo da gravidade e natureza do distress (atividade da
Psicdloga do servigo).

* Discutir com a equipe (médico assistente e enfermeira) as
informagdes obtidas nas avaliagdes.

» [Estabelecer a conduta, tratamento, intervencdo e necessidade de
encaminhamento para outro profissional (ex. psiquiatra, dentista,
nutréloga, nutricionista, fisioterapeuta), de acordo com a demanda de
cada paciente.

Quando fazer + Pacientes em tratamento: avaliagdo em trés momentos do protocolo
de quimioterapia — primeiro dia do tratamento, periodo
correspondente a metade do protocolo e ultimo dia de aplicagcdo da
medicacdo (intervalo médio de 60 dias entre cada avaliacao, podendo
variar, de acordo com o tratamento prescrito para o paciente).

+ Pacientes que finalizaram o tratamento: avaliagdo com intervalo de
trés meses (3-6-9-12 meses), até completarem um ano sem
tratamento.

+  Pacientes encaminhados para Transplante de Medula Ossea (TMO):
avaliacdo em trés momentos — antes do TMO, durante a internagao e
apos transplante (intervalo médio de 30 dias entre cada avaliagao).

» Pacientes deverdo ser avaliados sempre que houver mudanca de
estadiamento (progressao e recidiva).

Que instrumentos utilizar e Termoémetro de Distress (TD)

* Escala de Ansiedade e Depressao (HADS)

»  Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-General (FACT-
G).
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- Avaliar — distress, ansiedade, depressao
e qualidade de vida

- Questoes especificas: pratica, familiar,
emocional, espiritual, fisica

Distress > 4 Intervencao

Ansiedade > 8 el 1ratamento
Depressio > 9 Encaminhamento

- Identificar os fatores de risco
- Identificar a natureza do distress
- Discutir com a equipe

Distress < 3 Em seguimento
Ansiedade <7 = Cuidados bésicos —
Depressao < 8 suporte emocional

- Reavaliagdo > 60 dias (quimioterapia)

- Reavaliacao > 90 dias (sobreviventes)
- Reavaliagdo > 30 dias (TMO)

Figura 28. A¢des do protocolo de atendimento para avaliacao de distress.

Trata-se, portanto, de uma ferramenta de fécil utilizagdo e pratica, a ser incorporada a
rotina do servigo para aplicagdo pelos membros do corpo clinico, com o intuito de
favorecer uma maior compreensdo das questdes psicossociais dos pacientes. Essas
recomendacdes, baseadas em evidéncias, foram discutidas e aprovadas pela equipe do
servico. Ademais, o presente estudo mostrou a viabilidade dessa rotina em territério
brasileiro, bem como confirmou os beneficios apontados e descritos na literatura

internacional.
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CONSIDERACOES FINAIS

A forga das discussdes clinicas e cientificas em torno da Oncologia € o rumo que
tém seguido sdo singulares. Nao se apresenta mais a possibilidade de pensar em qualidade
de assisténcia ao paciente com cancer sem se considerar os aspectos biopsicossociais €
espirituais inseridos na rotina do servigo. Essa discussdo ndo mais ¢ endossada apenas
pelos profissionais da area da Psicologia, mas por todos os especialistas da area da saude,
em especial os médicos. O que antes era esporadico hoje se torna um debate rotineiro,
estimulado pelas grandes organizagdes e institui¢des relacionadas ao cancer — International
Union Against Cancer (UICC), Institute of Medicine (I0M), National Institute of Health
(NIH) e National Comprehensive Cancer Network (NCCN).

Nao se pode deixar de lembrar que, ja em 1927, o médico Francis Peabody afirmou
que “The secret of the care of the patient is in caring for the patient” — o segredo do
cuidado com o paciente ¢ cuidar do paciente (Peabody, 1927). Nessa afirmacdo, ele
destacava a necessidade de consideragdo da pessoa como um todo na superagdo da doenga.
Nao se trata, assim, de um discurso novo. Mas, as agdes necessarias para concretiza-lo
apenas recentemente t€m se consolidado, no sentido de realizagdo cada vez mais desse
ideal na pratica.

Como destacado por Jimmie Holland (2012) no Prefacio do livro de Luigi Grassi e
Michelle Riba, pode-se hoje denominar esse movimento de ‘ciéncia dos cuidados’ em
cancer (‘science of care’ in cancer). Dessa forma, em virtude da atencdo de diversos
profissionais para as questdes humanitarias, éticas, psicoldgicas, sociais, culturais,
psiquiatricas € comportamentais, ocorrem contribuigdes substanciais para o resultado do
tratamento médico e para a qualidade de vida do paciente com cancer e de sua familia.
Esse movimento pode ser respaldado no relatério da Organizagdo Mundial de Satude
(2001) — nao ha saude sem satide mental — e no relato da coligagcdo européia dos pacientes
com cancer, publicado no livro de Watson e Kissane (2011): “See us — not our disease” —
Nos veja — ndo a nossa doenca (Wood, 2011, p. xv).

Essas iniciativas politicas acerca da importancia do cuidado psicossocial endossam
a adogdo do distress como um fator de incentivo a necessidade de se mudar a cultura dos
servigos de Oncologia. Esse termo se tornou uma linguagem comum em diferentes partes

do mundo, sinOnimo para os aspectos biopsicossociais relacionados ao contexto do
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tratamento do cancer. Para além dos transtornos psiquiatricos, muitas vezes rotulados e
estigmatizados, sintomas relacionados ao cancer se tornaram, desde entdo, amplamente
representados como distress.

As pesquisas que utilizam o termo em sua ampla definicdo conseguem abarcar a
gama de sintomas suscetiveis de serem experienciados pelos pacientes — do diagnostico
aos cuidados no final da vida e para além da sobrevivéncia. Vale lembrar que as pesquisas
a respeito do distress surgiram em 1997, com a publicagdo e divulgag¢do de trabalhos, a
partir de 1999, pela National Comprehensive Cancer Network. Desde entdo, realizaram-se
inimeros estudos, desenvolveram-se diversos programas na area e diretrizes foram
estabelecidas, comprovando a necessidade de se considerar o distress na rotina do servigo
de Psico-Oncologia. Ganhos e beneficios foram comprovados cientificamente, assim como
o fato de o tema distress interligar os diversos servigos oferecidos em Oncologia (Breitbart,
Bultz, Dunn, Grassi & Watson, 2013).

Ademais, essa rotina de avaliacdo continuada tem desafiado os profissionais
envolvidos no tratamento oncoldgico no sentido de pensarem e elaborarem um modelo de
integracdo e atuacdo das diversas especialidades (medicina, enfermagem, psicologia,
nutri¢ao, assisténcia social, farmécia, fisioterapia, entre outros), em prol das necessidades
do paciente. Assim sendo, o foco do tratamento passa a ser o paciente, € ndo mais a
doenca.

Tendo em vista os escassos recursos disponiveis e existentes para auxiliar pacientes
e familiares a enfrentarem os multiplos desafios e a complexidade associados a experiéncia
do cancer, verificou-se que a avaliagao do distress foi bem sucedida ao atingir essa meta,
fornecendo informagdes sobre como o paciente se encontra, suas reais necessidades e
como ajuda-lo a enfrentar as dificuldades com que se depara.

Na avaliagdo continuada do distress, ¢ possivel contemplar o impacto
biopsicossocial do diagndstico e do tratamento do céncer, assim como os sintomas fisicos,
associados ou nao a problemas emocionais (ansiedade, depressdo), a vulnerabilidade
financeira, a mudancas de papeis e a possiveis dificuldades familiares. Sabe-se que essas
questdes influenciam diretamente a capacidade do paciente em lidar e gerenciar as
demandas endémicas consequentes da vivéncia oncoldgica, o que pode ocasionar a queda
dos indicadores de qualidade de vida. Portanto, € necessario conhecer de que maneira esses

aspectos influenciam e alteram o bem-estar dos pacientes e seus familiares.



142

Destarte, avaliar o distress permite a equipe direcionar, prever e intervir nas nao
conformidades decorrentes do tratamento. Trata-se, dessa forma, de ferramenta essencial
ao servico. Para a incorporagdo dessa avaliagcdo na rotina, ¢ fundamental que ela cumpre
sua fun¢do de maneira automatica e dinamica, sendo capaz, assim, de identificar, triar e
prover informagdes no exato momento em que o paciente necessita de uma intervengao.
Quando ja implementada, surgem, entdo, diversos beneficios: maior facilidade na
comunicagdo entre paciente, médico e especialista; uma comunicagdo efetiva entre as
diversas especialidades envolvidas no servigo; identificagdo das barreiras de comunicagao
que podem existir no servi¢o entre médico, psicélogo, enfermagem; resumo dos problemas
a serem abordados e tratados e prioridade ao considera-los; identificagdo dos pacientes em
alto risco; aceleracdo e favorecimento de um tratamento efetivo e eficiente, focado nas
reais necessidades do paciente; auxilio aos pacientes na identificagdo dos problemas
comuns associados ao cancer; elevacdo da satisfacdo do paciente; oferecimento de
indicadores para o servico; construcdo de dados para pesquisas que conduzam ao
desenvolvimento de programas e ao aprimoramento do servigo; formagao de modelos para
outras instituigdes; criacdo de novas oportunidades; possibilidade de planejamento de uma
acdo e direcao; melhoraria da continuidade do cuidado, a fim de que ele seja assegurado;
garantia da oferta do servigo com acesso de todos os pacientes; possibilidade de o paciente
ser mais ativo em seu tratamento e reabilitagdo (Loscalzo et al., 2010).

Ha, claramente, um crescente impulso internacional no sentido de transformar a
avaliacdo de distress em um padrdo nos atendimentos clinicos das instituigdes que tratam
os pacientes oncoldgicos. Assim se viu no capitulo 1, na meng¢@o aos consensos e as acoes
organizacionais, sociais e politicas envolvidas nesta proposta. Para Breitbart et al. (2013), o
desafio ¢ transformar esse compromisso defendido internacionalmente, em agdes
significativas que melhorem o atendimento e a pratica clinica e favorecam uma
proximidade entre psico-oncologista e demais profissionais de satde, formuladores de
politicas publicas e autoridades de saude. Frente a essa realidade, constata-se a necessidade
de se expandir a avaliagdo do distress no Brasil, com a criagdo de novos protocolos de
atendimentos que incluam o distress na rotina da Oncologia, semelhante ao proposto na
presente tese (Figura 28, p. 139).

Em 04 de abril de 2013 — recentemente, portanto — a Sociedade Brasileira de Psico-

Oncologia aderiu ao movimento proposto pela International Psycho-Oncology Society
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(IPOS), em julho de 2010, no sentido de organizacdes e institui¢des ao redor do mundo
endossarem as normas e diretrizes elaboradas pela IPOS para a pratica e o atendimento
clinico, abordando questdoes sobre o cuidado e o suporte psicossocial do paciente com
cancer e seus familiares (/nternational Psycho-Oncology Society, 2013).

Essa declaracdo teve como objetivo influenciar o padrdo internacional de
atendimento, possibilitando o seu continuo aperfeicoamento e garantindo que os cuidados
psicossociais integrem a rotina de centros e hospitais que oferecem tratamento para
pacientes com cancer. A [POS estabelece como padrao de qualidade de atendimento a
inser¢ao do dominio psicossocial na rotina do servigo e a inclusdo da avaliacdo de distress
como 6° sinal vital (Breitbart et al., 2013; Holland et al., 2011; International Psycho-
Oncology Society, 2013). Vale dizer que o CETTRO endossou essa ideia em 22 de margo
de 2011. O servigo de psicologia nessa institui¢do, assim como esta pesquisa, exerceu um
papel importante nessa decisdo, a partir dos resultados apresentados com o enfoque no
distress com os pacientes do CETTRO.

E fundamental destacar a necessidade de se explorar o crescente interesse aferido &
avaliacdo do distress como 6° sinal vital em Oncologia. Desse modo, pode-se favorecer a
comprovagdo da importancia dos aspectos psicossociais no tratamento do cancer,
aproveitar o espago ocupado e gradualmente reconhecido por profissionais envolvidos nos
cuidados desses pacientes ¢ de seus familiares, assim como se enfatizar a importancia da
interdisciplinaridade e da integragdo dos servigos multidisciplinares, das diferentes
disciplinas, especialidades e programas.

Para que essa proposta seja viavel, profissionais precisam ser capacitados e
treinados para implementarem essa nova rotina, com programas de educacdo permanentes
e workshops, a fim de se garantir a sua estruturacdo e manutencdo. Futuramente, seria
também de interesse a insercdo dessa proposta nas grades curriculares de cursos de
especializacdo em Psico-Oncologia. Como exemplo, hd os trabalhos publicados por Die-
Trill e Holland (1995) — modelo de grade curricular para treinamento em Psico-Oncologia,
que define padrdes minimos de treinamento para os profissionais que desejam se
especializar nessa area — e, também, o compéndio publicado por Kovacs et al. (2008), no
qual os critérios para formagao desse profissional sdo aprofundados.

Equipes precisam ser formadas e programas podem ser adaptados a realidade de

cada instituicdo. O instrumento de avaliacdo € simples e atua como um guia para melhor se
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compreender a vivéncia do paciente oncologico. Ademais, ressalta-se que a conducdo da
conversa com o paciente pode ser apoiada nas informagdes dispostas no instrumento,
facilitando-se a identificagdo da natureza do distress e das dificuldades apontadas pelo
paciente. Em um segundo momento, os dados da aplicacdo desse instrumento podem
orientar as discussdes a serem realizadas com a equipe — pessoalmente ou via email, por
exemplo — e direcionar os tratamentos e encaminhamentos necessarios a cada caso.

Enfatiza-se a importancia em se documentarem esses passos no prontudrio do
paciente. Essa providéncia facilitard o acesso as informagdes por diversos profissionais,
bem como poderd auxiliar a etapa de reavaliagdo, momento em que se torna viavel
identificar melhorias e prejuizos e a existéncia da necessidade de mudanga de estratégia
terapéutica. Ademais, ¢ fundamental a participacdo de toda a equipe nesse processo,
incentivando a interdisciplinaridade. Para as instituigdes de grande porte, recomenda-se,
com base na proposta de Loscalzo et al. (2011), implantar essa mudanca gradualmente,
escolhendo-se de inicio um determinado setor — como cancer de mama, por exemplo —
para, depois, realizar a expansao do programa.

Conforme mencionado no segundo capitulo, diversos recursos podem ser utilizados
de maneira a se otimizar o tempo e viabilizar a implantacdo desse servigo. Além da
proposta aqui apresentada (Figura 28, p. 139), sugere-se o programa desenvolvido por
Matthew Loscalzo e sua equipe, nos Estados Unidos, que, de maneira simples e efetiva,
garante a avaliacdo do distress e a comunicacao dos resultados aos demais membros da
equipe, colaborando para as decisdes quanto ao tratamento e a interven¢do (vide Loscalzo
et al., 2010; Loscalzo et al., 2011). H4a de se fazer a mengao dos protocolos descritos no
capitulo 1, como o idealizado por Barry Bultz e sua equipe, no Canada. De uma maneira
diferente, eles também consolidaram um programa em que o distress ¢ tratado como 6°
sinal vital (vide Canadian Partnership Against Cancer, 2009). Os dois programas
integram, distintamente, equipes e profissionais em uma pratica clinica factivel e
padronizada.

Logo, a avaliacao de distress pode metaforicamente representar um instrumento que
une os diferentes tipos de profissionais em prol do paciente. No presente estudo, foi
possivel perceber a viabilidade dessa rotina, bem como confirmar os seus beneficios, tanto
no que se refere ao paciente — redugao dos niveis de ansiedade e depressdao; melhora dos

escores de qualidade de vida —, quanto a equipe, que se mostrou ainda mais integrada e
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envolvida no tratamento do paciente, resultando na queda acentuada dos niveis de distress,
ansiedade e depressao e no aumento da qualidade de vida.

Ha, portanto, a necessidade de se elaborar uma rotina centrada no paciente e que
preconize e incentive o respeito a cada profissional, no intuito de melhorar e otimizar o
tratamento como um todo, fomentando a integracdo da equipe e a interdisciplinaridade.
Esse cuidado ¢ fundamental na busca da diminui¢ao dos fatores relacionados ao distress e
de uma melhor qualidade de vida para o paciente oncoldgico, durante e apds seu

tratamento, assim como para a sua vida e a de seus familiares.
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ANEXO A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd convidado a participar como voluntario em uma pesquisa. Apds os esclarecimentos sobre
as informacdes que seguem, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste
documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua, e a outra serd arquivada pela pesquisadora
responsavel. Em caso de recusa ou desisténcia, ndo haverd prejuizo do seu tratamento, pois seu
atendimento esta assegurado. Os dados obtidos sdo confidenciais. O sigilo sobre a identidade dos
participantes também esta garantido. Em caso de publica¢ao e/ou divulgag¢ao dos resultados deste
estudo, ndo havera a revelacdo da sua identidade. Em caso de duvida, procure o Comité de Etica
em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia — UnB pelo telefone
3107 1947.

Informagdes sobre a pesquisa:

Titulo do projeto: Impacto do distress nas estratégias de enfrentamento (coping) e na qualidade de
vida em pacientes oncoldgicos.

Pesquisador responsavel: Cristiane Decat Bergerot

Telefone para contato: 3429 2910/92185256

O presente estudo tem por objetivo ampliar o conhecimento sobre estresse, avaliando o nivel de
distress e suas implicagcdes no enfrentamento e na qualidade de vida dos pacientes oncologicos.
Esse monitoramento visa proporcionar um melhor tratamento e contribuir para uma maior
qualidade de vida. Caso seja diagnosticada alguma alteragdo de humor, o participante sera
encaminhado para um servico competente.

Caso aceite participar desta pesquisa, vocé respondera a um instrumento que mede o nivel de
distress, chamado Termdmetro de Distress; a trés questiondrios que avaliam a ansiedade e a
depressao, chamados HADS, GAD-7 e PHQ-9; a um questiondrio de qualidade de vida, chamado
FACT-G; a um questionario de enfrentamento, chamado IEC. Na metade e ao final do tratamento,
vocé responderd novamente a esses questiondrios. Se houver necessidade, tera auxilio do
pesquisador, que podera apenas ler as perguntas, para, entdo, vocé respondé-las.

O tempo gasto nas respostas aos seis questionarios nao sera superior a 20 minutos e vocé precisara
apenas marcar as op¢oes que melhor corresponder ao seu entendimento das perguntas formuladas.

Eu fui informado (a) sobre: os
propositos do estudo Impacto do distress nas estratégias de enfrentamento (coping) e na qualidade
de vida em pacientes oncoldgicos, seus procedimentos, possiveis desconfortos e riscos.

Ficou claro que minha participacdo ¢ isenta de despesas. Também fui assegurado quanto a
confidencialidade dos dados, ao acesso dos resultados e a obtencdo de esclarecimentos
permanentes. Concordo voluntariamente em participar da pesquisa e poderei retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem penalidade, prejuizo ou perda de qualquer beneficio que
eu tenha adquirido.

Data / /
Assinatura do participante.
Nome:
Endereco:
RG.
Fone: ()
Data / /

Assinatura da pesquisadora.



ANEXO B — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Participante:

7. Data de nascimento: /[

2. Sexo:
(1) Masculino
(2) ___ Feminino

3. Estado Civil:

(1) Solteiro(a)

(2) __ Casado(a); Vivendo com companheiro(a)
(3) __ Separado(a); Divorciado(a)

(4) __ Viuvo(a)

4. Grau de Escolaridade
(1) Analfabeto

(2) __ Fundamental incompleto
(3) __ Fundamental completo
(4) __ Meédio incompleto

(5) _ Meédio completo

(6) ___ Superior incompleto

(7) ___ Superior completo

(8) __ Pos Graduacao

Data:

/
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ANEXO C — QUESTIONARIO MEDICO

Paciente:

1. Diagnostico

Data:

/.
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2. Estadiamento/TNM

3. Protocolo de quimioterapia

4. Ciclos/Intervalo
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ANEXO D — TERMOMETRO DE DISTRESS (TD)

SEWR[qOId sonno 3
nE 0 SSAMSI(Y WIS
OSOTST[SY /[eruidsy B
opuesmuoy sad/soe N () () () OSWAPATT () () ()
o () () O 1 Iz
EN2000/8335 3Rd () () () STensn sapepiAne
renxs () () () weassaumopepd () () () B EE:
sazro@ () () () ogsednooard () () () B
opeuonsaguodjodas zimeN () () () ezasul () () () 14
esneN () () O owsisoarN () () () B
egeRusoonAL () () () sopa () OO O S
ogdenuaduodenoway () () () ogssaadag () () () B R
ogsasipur () () () STEUOROWT SeWI[qoid 9
repax/eyjon ewm req () () () -
2221 () O O (e)omayuedwo) () () () £
opeput 3s-opunuas () () () soyrry () () () -4
eSipeg () () () SSTENTmES SEWS[qOIG 8
ogdeyuatnyy () () () 1 s
epueid () () O g[ossjoyreqesl () () ()
oedednsuo) () () () apodsuesy, () () () 7 Cor $SA.0)SI(] OUI.NXT
yeurm oe seSuepniyl () () () oN3ouETY A V o }
ogdendsay () () () epues ap oweld () () ()
msaa asjoqueq rewol () () () esedep repm) () () ()
epuazedy () () () eduern 3p repm) () () ()
SOOSIISEWq0id eN N S SOONEIJ SEWI[qOXd eN N S
)t eped wa (eN) earde as oeN no (N) oeN ‘(S) wIIS Jefeursse -afoy ap e1p 0 opumpour epessed
3p as-anbyma) -3loy Sp BIP O OPUINJIUT ‘BUEISS BUWIHIN BU JJ0A BUEWISS BU opejuswradxe we) 900a anb ssansip op spepnuenb
ered ewajqoxd wm oprs W) SU)T sassap wnd[e 3s ‘nngass e anbrpuy © 9AI2S3p Joyjaur anb (T € () Sp 0ISWINU WN NI “JUSTWRITSLIY

sanSn)I0g W3 '] 0LSIA |

SSANSI(] AP 0.1)}AUIQULII |



189

ANEXO E — ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO (HADS)

Este questionario ajudard o seu médico a saber como vocé estd se sentindo. Leia todas as frases. Marque com

um “X” a resposta que melhor corresponder a como vocé estd se sentindo na tltima semana.
Nao ¢ preciso ficar pensando muito em cada questdo. Neste questionario as respostas espontaneas tém mais
valor do que aquelas em que se pensa muito.

Marque apenas uma resposta para cada pergunta:

Eu me sinto tenso ou contraido:
() A maior parte do tempo
() Boa parte do tempo
() De vez em quando
() Nunca

Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:
() Sim, do mesmo jeito que antes
() Nao tanto quanto antes
() S6 um pouco
() Ja ndo sinto mais prazer em nada

Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:
() Sim, e de um jeito muito forte
() Sim, mas ndo tao forte
() Um pouco, mas isso ndo me preocupa
() Nao sinto nada disso

Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas:
() Do mesmo jeito que antes
() Atualmente um pouco menos
() Atualmente bem menos
() Néo consigo mais

Estou com a cabega cheia de preocupagdes:
() A maior parte do tempo
() Boa parte do tempo
() De vez em quando
() Raramente

Eu me sinto alegre:
() Nunca
() Poucas vezes
() Muitas vezes
() A maior parte do tempo

Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
() Sim, quase sempre
() Muitas vezes
() Poucas vezes
() Nunca

Eu estou lento para pensar e fazer as coisas:
() Quase sempre
() Muitas vezes
() De vez em quando
() Nunca

Eu tenho uma sensagao ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto no estomago:
() Nunca
() De vez em quando
() Muitas vezes
() Quase sempre

Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
() Completamente
() Nao estou mais me cuidando como eu deveria
() Talvez nao tanto quanto antes
() Me cuido do mesmo jeito que antes

Eu me sinto inquieto, como se eu nao pudesse ficar parado em lugar nenhum:
() Sim, demais
() Bastante
() Um pouco
() Nao me sinto assim
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Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir:
() Do mesmo jeito que antes
() Um pouco menos do que antes
() Bem menos do que antes
() Quase nunca

De repente, tenho a sensagdo de entrar em panico:
() A quase todo momento
() Varias vezes
() De vez em quando
() Nao sinto isso

Consigo sentir prazer quando assisto um bom programa de televisdo, de radio, ou quando leio alguma coisa:
() Quase sempre
() Varias vezes
() Poucas vezes
() Quase nunca
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ANEXO F — TRANSTORNO GERAL DE ANSIEDADE-7 (GAD-7)
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Durante as tltimas 2 semanas, com que frequéncia vocé foi incomodado/a por qualquer um
dos problemas abaixo? (Marque sua resposta com um “x”).

Nenhuma Varios Maisda  Quase
vez dias metade  todos
dos dias  os dias
1. Sentir-se nervoso/a, ansioso/a ou muito tenso/a 0 1 2 3
2. Nao ser capaz de impedir ou de controlar as preocupagdes 0 1 2 3
3. Preocupar-se muito com diversas coisas 0 1 2 3
4. Dificuldade para relaxar 0 1 2 3
5. Ficar tdo agitado/a que se torna dificil permanecer sentado/a 0 1 2 3
6. Ficar facilmente aborrecido/a ou irritado/a 0 1 2 3
7. Sentir medo como se algo horrivel fosse acontecer 0 1 2 3



ANEXO G — QUESTIONARIO SOBRE A SAUDE DO/A PACIENTE (PHQ-9)
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Durante as tltimas 2 semanas, com que frequéncia vocé foi incomodado/a por qualquer um
dos problemas abaixo? (Marque sua resposta com um “x”).

Nenhuma Varios Maisda  Quase
vez dias metade  todos
dos dias  os dias
1. Pouco interesse ou pouco prazer em fazer as coisas 0 1 2 3
2. Se sentir “para baixo”, deprimido/a ou sem perspectiva 0 1 2 3
3. Dificuldade para pegar no sono ou permanecer dormindo, ou 0 1 2 3
dormi mais do que de costume
4. Se sentir cansado/a ou com pouca energia 0 1 2 3
5. Falta de apetite ou comendo de mais 0 1 2 3
6. Se sentir mal consigo mesmo/a - ou achar que vocé ¢ um 0 1 2 3
fracasso ou que decepcionou sua familia ou vocé mesmo/a
7. Dificuldade para se concentrar nas coisas, como ler o jornal ou 0 1 2 3
ver televisao
8. Lentidao para se movimentar ou falar, a ponto das outras 0 1 2 3
pessoas perceberem? Ou o oposto - estar tdo agitado/a que vocé
fica andando de um lado para o outro muito mais do que de
costume
9. Pensar em se ferir de alguma maneira ou que seria melhor 0 1 2 3

estar morto/a



193

ANEXO H — FACT-G (VERSAO 4)

Instrucoes:
Abaixo encontrarda uma lista de afirmagdes que outras pessoas com a sua doenca disseram ser
importantes. Faca um circulo ou marque um nimero por linha para indicar a sua resposta no

que se refere aos ultimos 7 dias:

BEM-ESTAR FiSICO Nemum Um  Mais ou Muito Muitis
pouco  pouco menos -simo
"' | Estou sem energia 0 1 2 3 4
°"?| Fico enjoado/a 0 1 2 3 4
" [ Por causa do meu esta fisico, tenho dificuldade em 0 1 2 3 4
atender as necessidades da minha familia
" | Tenho dores 0 1 2 3 4
" | Sinto-me incomodado/a pelos efeitos secundarios 0 1 2 3
do tratamento
" | Sinto-me doente 0 1 2 3
°"7| Sinto-me forgado/a a passar tempo deitado/a 0 1 2 3 4
BEM-ESTAR SOCIAL/FAMILIAR Nem um Um  Mais ou Muito Muitis
pouco  pouco menos -simo
' [ Sinto que tenho uma boa relagdo com os meus 0 1 2 3 4
amigos
2| Recebo apoio emocional da minha familia 0 1 2 3 4
*| Recebo apoio dos meus amigos 0 1 2 3 4
°%*| A minha familia aceita a minha doenca 0 1 2 3 4
°°| Estou satisfeito/a com a maneira como a minha 0 1 2 3 4
familia fala sobre a minha doenca
5| Sinto-me préximo/a do/a meu/minha parceiro/a (ou 0 1 2 3 4

da pessoa que me da maior apoio)

' | Independentemente do seu nivel atual de atividade sexual, por favor responda a pergunta a
seguir. Se preferir ndo responder, assinale o quadriculo [ e passe para a préxima se¢do
7| Estou satisfeito/a com a minha vida sexual 0 1 2 3 4
BEM-ESTAR EMOCIONAL Nem um Um  Mais ou Muito Muitis
pouco  pouco menos -simo
"' | Sinto-me triste 0 1 2 3 4
“?| Estou satisfeito/a com a maneira como enfrento a 0 1 2 3 4

minha doenca

| Estou perdendo a esperanca na luta contra a minha 0 1 2 3 4
doenga

| Sinto-me nervoso/a 0 1 2 3

°**| Estou preocupado/a com a idéia de morrer 0 1 2 3

| Estou preocupado/a que o meu estado venha a 0 1 2 3 4

piorar




IGF1

GF2

IGF3

IGF4

IGF5

IGF6

IGF7

BEM-ESTAR FUNCIONAL

Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa)

Sinto-me realizado/a com o meu trabalho (inclusive
em casa)

Sou capaz de sentir prazer em viver
Aceito a minha doenca
Durmo bem

Gosto das coisas que normalmente fago para me
divertir

Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida
neste momento
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ANEXO I — AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO DO INSTRUMENTO FACT-G

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEMENT
from FACIT.org

April 7,2010

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

This letter serves notice that Cristiane Decat and all its affiliates (as defined below)
(“COMPANY™) are granted license to use the Portuguese version of the FACT-G in one study.

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

This current license extends to (COMPANY) subject to the following terms:

1) (COMPANY) agrees to complete a FACIT collaborator’s form on our website,
www.FACIT.org. (COMPANY) is not required to provide any proprietary or confidential
information on the website. Licensor agrees to use the information in the website database for
internal tracking purposes only.

2) (COMPANY) agrees to provide Licensor with copies of any publications which come about
as the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

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

4) (COMPANY) and associated vendors may not change the wording or phrasing of any FACIT
document without previous permission from Licensor. If any changes are made to the
wording or phrasing of any FACIT item without permission, the document cannot be
considered the FACIT, and subsequent analyses and/or comparisons to other FACIT data will
not be considered appropriate. Permission to use the name “FACIT” will not be granted for
any unauthorized translations of the FACIT items. Any analyses or publications of
unauthorized changes or translated versions may not use the FACIT name. Any unauthorized
translation will be considered a violation of copyright protection.
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5)

6)

7)

8)

9)
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In all publications and on every page of the FACIT used in data collection, Licensor requires
the copyright information be listed precisely as it is listed on the questionnaire itself.

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

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

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

In exchange for this license, (COMPANY) agrees to pay a fee of $1,500 per language, per
subscale, per trial for Roman-font languages (e.g. Spanish, French, German) and $2,000 per
language, per subscale, per trial for non-Roman-font languages (e.g. Japanese, Russian,
Arabic). #9 IS NOT APPLICABLE AS THE FEE HAS BEEN WAIVED FOR THIS
STUDY ONLY.

FACIT.org

381 S. Cottage Hill Avenue
Elmhurst, IL 60126

USA

www.FACIT.org
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ANEXO J — INVENTARIO DE ESTRATEGIAS DE COPING DE FOLKMAN E LAZARUS (IEC)

Leia cada item abaixo e indique, fazendo um circulo na categoria apropriada o que vocé
fez na situacao

0 ndo usei essa estratégia

1 usei um pouco

2 usei bastante

3 usei em grande quantidade

1. Concentrei-me no que deveria ser feito em seguida, no proximo passo o0 1 2 3

2. Tentei analisar o problema para entendé-lo melhor 0 1 2 3

3. Procurei trabalhar ou fazer alguma atividade para me distrair 0 1 23

4. Deixei o tempo passar _ a melhor coisa que poderia fazer era esperar _otempoé 0 1 2 3

o melhor remédio

5. Procurei tirar alguma vantagem da situagao 0 1 23
0o 1 2 3

6. Fiz alguma coisa que acreditava ndo daria resultados, mas ao menos estava
fazendo alguma coisa

7. Tentei encontrar a pessoa responsavel para mudar suas idéias o0 1 2 3

8. Conversei com outra(s) pessoa(s) sobre o problema, procurando mais dados sobre
a situagdo

o
—
[\
W

9. Critiquei-me, repreendi-me. 0 1 23
10. Tentei ndo fazer nada que fosse irreversivel, procurando deixar outras opgdes o0 1 2 3
11. Esperei que um milagre acontecesse 0 1 23
12. Concordei com o fato, aceitei o meu destino 01 2 3
13. Fiz como se nada tivesse acontecido 0 1 2 3
14. Procurei guardar para mim mesmo(a) os meus sentimentos 0 1 23
15. Procurei encontrar o lado bom da situagido 0 1 23
16. Dormi mais que o normal 0 1 2 3
17. Mostrei a raiva para as pessoas que causaram o problema 0 1 2 3
18. Aceitei a simpatia e a compreensdo das pessoas 0 1 23
19. Disse coisas a mim mesmo(a) que me ajudassem a sentir 0 1 2 3
20. Inspirou-me a fazer algo criativo 0 1 2 3
21. Procurei a situagio desagradavel 0 1 23
22. Procurei ajuda profissional 0 1 2 3
23. Mudei ou cresci como pessoa de uma maneira positiva 0 1 2 3
24. Esperei para ver o que acontecia antes de fazer alguma 0 1 23
25. Desculpei ou fiz alguma coisa para repor os danos 0 1 2 3
26. Fiz um plano de agdo e o segui 0 1 2 3
27. Tirei o melhor da situagdo, o que ndo era esperado 0 1 23
28. De alguma forma extravasei os meus sentimentos 0 1 2 3
29. Compreendi que o problema foi provocado por mim 01 2 3
30. Sai da experiéncia melhor do que eu esperava 01 23
31. Falei com alguém que poderia fazer alguma coisa concreta sobre o problema 0 1 2 3
32. Tentei descansar, tirar férias a fim de esquecer o problema 0 1 2 3
33. Procurei me sentir melhor, comendo, fumando, utilizando drogas ou medicagdo 0 I 2 3
34. Enfrentei como um grande desafio, fiz algo muito arriscado 0 1 2 3
35. Procurei ndo fazer nada apressadamente, ou seguir o meu primeiro impulso 0 1 2 3
36. Encontrei novas crengas 0 1 23

0o 1 2 3

37. Mantive meu orgulho ndo demonstrando os meus sentimentos



38. Redescobri o que é importante na vida

39. Modifiquei aspectos da situacdo para que tudo desse certo no final

40. Procurei fugir das pessoas em geral

41. Nao deixei me impressionar, recusava-me a pensar muito sobre essa situacao
42. Procurei um amigo ou parente para pedir conselhos

43. Nao deixei que os outros soubessem da verdadeira situagédo

44. Minimizei a situacao recusando-me a me preocupar seriamente com ela
45. Falei com alguém sobre como estava me sentindo

46. Recusei recuar ¢ batalhei pelo que eu queria

47. Descontei minha raiva em outra(s) pessoa(s)

48. Busquei nas experiéncias passadas uma situagao similar

49. Eu sabia o que deveria ser feito, portanto dobrei meus esforgos para fazer o que
fosse necessario

50. Recusei a acreditar que aquilo estava acontecendo

51. Prometi a mim mesmo que as coisas serdo diferentes da proxima vez
52. Encontrei algumas solugdes diferentes para o problema

53. Aceitei, nada poderia ser feito

54. Procurei ndo deixar que meus sentimentos interferissem muito nas outras coisas
que eu estava fazendo

55. Gostaria de poder mudar o que tinha acontecido ou como me senti
56. Mudei alguma coisa em mim, modifiquei-me de alguma forma

57. Sonhava acordado(a) ou imaginava um lugar ou tempo melhores do que aqueles
em que eu estava

58. Desejei que a situagdo acabasse ou que de alguma forma desaparecesse

59. Tinha fantasias de como as coisas iriam acontecer, como se encaminhariam
60. Rezei

61. Preparei-me para o pior

62. Analisei mentalmente o que fazer e o que dizer

63. Pensei em uma pessoa que admiro e a tomei como modelo

64. Procurei ver as coisas sob o ponto de vista da outra pessoa

65. Eu disse a mim mesmo(a) que as coisas poderiam ter sido piores

66. Corri, ou fiz exercicios
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ANEXO K — AUTORIZACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Universidade de Brasilia

Faculda’de de Ciéncias da Saide
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto no CEP: 104/10

Titulo do Projeto: “Impacto do distress nas estratégias de enfrentamento (coping) e na
qualidade de vida em pacientes oncolégicos”.
Pesquisadora Responséavel: Cristiane Sant'Anna Decat

Data da Entrada: 17/08/10

Com base na Resolugio 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ética em
pesquisa com seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias da Saide da Universidade de Brasilia, apds andlise dos aspectos
éticos e do contexto técnico-cientifico, resolveu ARPOVAR o projeto 104/10 com o
titulo: “Impacto do distress nas estratégias de enfrentamento (coping) e na qualidade de
vida em pacientes oncolégicos”, analisado na 8* Reunido Ordindria, realizada no dia 31
de agosto de 2010.

A pesquisadora responsdvel fica, desde jd, notificada da obrigatoriedade da
apresentacio de um relatério semestral e relatério final sucinto e objetivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) ano a contar da presente data (item

VIL.13 da Resolucgo 196/96).
Brasilia, 03 de setembro de 2010. A 7

Prof. Volnei Garrafa
Coordenador do CEP-FS/UnB

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - Faculdade de Giéncias da Satide
Universidade de Brasilia - Gampus Universitario Darcy Ribeiro - CEP: 70.910-900
Telefone: (61)-3107-1947  E-mail: cepfs@unb.br




