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RESUMO

(BELMIRO, A.A.M.L.M.). Avaliagdo da Qualidade de Vida de Pacientes Submetidos a
Quimioterapia Paliativa. 2018. 91 folhas. Dissertagdo (Mestrado) — Departamento de

Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2108.

A quimioterapia antineoplasica constitui uma das modalidades de maior escolha para o
tratamento do céncer. Se o paciente apresentar cAncer metastatico avancado e a cura ndo for
possivel, o proximo objetivo é tentar oferecer uma melhor qualidade de vida, com alivio dos
sintomas da doenca e uma sobrevida mais longa. A quimioterapia paliativa é o uso de agentes
antineoplasicos sistémicos para tratar uma malignidade incurdvel. A eficcia terapéutica
oncoldgica é inicialmente avaliada por pardmetros biomédicos, como diminuicdo do tumor,
intervalo livre de doenca e toxicidade. Mas, na realidade, os resultados do tratamento do
cancer precisam também ser medidos em termos do que ele traz de limitacGes fisicas e
psicoldgicas ao paciente. Por isso, a necessidade de se avaliar e estabelecer o impacto da
doenga e do seu tratamento sobre a qualidade de vida do doente. Objetivos: Avaliar a
qualidade de vida dos pacientes com cancer submetido a quimioterapia antineoplasica
paliativa; Descrever a amostra estudada quanto ao perfil sociodemografico e clinico;
Identificar as escalas do EORTC QLQ-C30 que obtiveram maiores e menores escores na
avaliacdo; Verificar o impacto da quimioterapia paliativa no cotidiano do paciente (relacao
entre qualidade de vida e performance status). Método: estudo descritivo, no qual a primeira
etapa foi constituida pela realizacgdo de um scoping review objetivando-se mapear as
principais recomendacfes utilizadas para empoderar 0s pacientes em tratamento com
quimioterapia paliativa e analisar a participacdo das equipes de salde neste processo em
ambito global. Na segunda etapa da pesquisa realizou-se estudo observacional de corte
transversal, com desdobramento quali-quantitativo, no qual foram realizadas entrevistas com
a aplicacdo de trés instrumentos de pesquisa: foi criado um instrumento especifico para dados
sociodemogréaficos e clinicos; Para avaliar a qualidade de vida foi utilizado o instrumento
EORTC QLQ-C30 proposto pela Organizacdo Europeia para Pesquisa e Tratamento do
Céncer (EORTC). Para a coleta de dados qualitativos foi utilizado um roteiro de entrevista
com perguntas abertas pré-definidas. Resultados: A qualidade de vida dos participantes foi
considerada de forma geral como boa, sendo a Fadiga e a Dificuldade Financeira os principais
fatores que interferem nas suas atividades do dia-a-dia. O grau de instrucdo desse paciente
interfere no seu desempenho do papel diante da sociedade e na vida financeira. A Funcéo



Emocional também apresentou valores significativos na avaliacdo dessa qualidade. A
avaliacdo dos Dominios Funcdo Fisica (FF), Desempenho de Papel (DP) e Fadiga (FAD)
apresentam correlacdo significativa com a avaliacdo da Performance Status do paciente
(ECOG). Nauseas e vomitos apresentou diferenca significativa entre os protocolos de
quimioterapia. A partir da analise de conteldo das entrevistas emergiram trés categorias
analiticas: Comunicacgdo entre equipe de saude e paciente; Percep¢do do paciente sobre sua
salde/doenca; Preocupacdes vs perspectivas. Conclusdo: Embora avancos tecnoldgicos e
terapéuticos estejam ao alcance do tratamento dos pacientes com canceres avangados, COmo o
controle de sinais e sintomas, outros aspectos precisam ser considerados e repensados quando
se avalia a qualidade de vida como um todo. As perspectivas e contexto desse paciente
precisam ser considerados, a inabilidade e o preparo da equipe de saude podem interferir

nessa experiéncia terapéutica e trazer impacto na qualidade de vida.

Palavras-Chaves: Qualidade de Vida, Quimioterapia, Cuidados Paliativos



ABSTRACT

(BELMIRO, A.AM.L.M.). Quality of life evaluation of patients undergoing palliative
chemotherapy. 2018. 91 pages. Masters dissertation— Departamento de Enfermagem,

Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2108.

Antineoplastic chemotherapy is one of the most important modalities for the treatment
of cancer. If the patient has advanced metastatic cancer and cure is not possible, the next goal
is to try to offer a better quality of life, with relief of the symptoms of the disease and a longer
survival. Palliative chemotherapy is the use of systemic anticancer agents to treat an incurable
malignancy. The therapeutic efficacy oncology is initially evaluated by biomedical
parameters, such as tumour reduction, disease free interval and toxicity. But in reality, the
results of cancer treatment also need to be measured in terms of what it brings with physical
and psychological limitations to the patient. Therefore, the need to evaluate and establish the
impact of the disease and its treatment on the quality of life of the patient. Objectives: To
evaluate the quality of life of cancer patients submitted to palliative antineoplastic
chemotherapy; To describe the studied sample regarding the sociodemographic and clinical
profile; To identify the EORTC QLQ-C30 scales that obtained higher and lower scores in the
evaluation; To verify the impact of palliative chemotherapy on the patient's daily life
(relationship between quality of life and performance status). Method: descriptive study, in
which the first step consisted of a scoping review aiming to map the main recommendations
used to empower patients under treatment with palliative chemotherapy and to analyse the
participation of health teams in this process at a global level. In the second stage of the
research, a cross-sectional, cross-sectional observational study was conducted with
qualitative- quantitative analysis, in which interviews were carried out with the application of
three research instruments: a specific instrument was created for sociodemographic and
clinical data ; To evaluate the quality of life, the EORTC QLQ-C30 instrument proposed by
the European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC ) was used. For
qualitative data collection, an interview script with pre-defined open questions was used.
Results: The participants' quality of life was generally considered to be good, with Fatigue
and Financial Difficulty being the main factors that interfere with their day-to-day activities.
The level of education of this patient interferes in his performance of the role before the
society and in the financial life. The Emotional Function also presented significant values in
the evaluation of this quality. The evaluation of the Physical Function (FF), Paper

Performance (DP) and Fatigue (FAD) domains present a significant correlation with the



Patient Performance Status (ECOG) evaluation. Nausea and vomiting presented significant
difference between the chemotherapy protocols. From the content analysis of the interviews
three analytical categories emerged: Communication between health and patient teams;
Perception of the patient about his / her health / illness; Concerns vs. Perspectives.
Conclusion: Although technological and therapeutic advances are within reach of patients
with incurable cancers, such as the control of signs and symptoms, other aspects need to be
considered and rethought when evaluating quality of life as a whole. The perspectives and
context of this patient need to be considered, the inability and the preparation of the health

team can interfere in this therapeutic experience and bring impact on the quality of life.

Key Words: Quality of Life, Chemotherapy, Palliative Care



RESUMEN

(BELMIRO, A.A.M.L.M.). Evaluacién de la Calidad de Vida de Pacientes Sometidos a la
Quimioterapia Paliativa. 2018. 91 hojas. Tesis de maestria — Departamento de Enfermagem,

Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2018.

La quimioterapia antineoplasica es una de las modalidades de mayores posibilidades de
eleccion para el tratamiento del cancer. Si el paciente ha avanzado el cancer metastasico y la
cura no es posible, el siguiente objetivo es tratar de ofrecer una mejor calidad de vida, aliviar
los sintomas de la enfermedad y una supervivencia mas larga. La quimioterapia paliativa es el
uso de agentes anticancerigenos sistémicos para el tratamiento de una neoplasia incurable. La
eficacia terapéutica oncoldgica es inicialmente evaluada por pardmetros biomédicos, como
disminucion del tumor, intervalo libre de enfermedad y toxicidad. Pero, en realidad, los
resultados del tratamiento del cancer necesitan también ser medidos en términos de lo que trae
de limitaciones fisicas y psicolégicas al paciente. Por lo tanto, la necesidad de evaluar y
establecer el impacto de la enfermedad y su tratamiento y recargos calidad de vida del
paciente. Objetivos: Describir la muestra estudiada en cuanto al perfil sociodemografico y
clinico; Identificar las escalas del EORTC QLQ-C30 que obtuvieron mayores y menores
escores en la evaluacion; Verificar el impacto de la quimioterapia paliativa en el cotidiano del
paciente (relacion entre calidad de vida y desempefio status). Método: Estudio descriptivo, en
el que el primer paso fue constituido por la celebracion de scoping review el objetivo de
identificar las principales recomendaciones que se utilizan para capacitar a los pacientes
tratados con quimioterapia paliativa y analizar la participacion de los equipos de salud en este
proceso a nivel mundial. En la segunda etapa de la investigacion se realiz6 un estudio
observacional de corte transversal, con desdoblamiento cualicuantitativo, en el cual se
realizaron entrevistas con la aplicacién de tres instrumentos de investigacion: se cre6 un
instrumento especifico para datos sociodemograficos y clinicos; Para evaluar la calidad de
vida se utilizé el instrumento EORTC QLQ-C30 propuesto por la Organizacion Europea para
la Investigacion y Tratamiento del Cancer (EORTC). Para recoger los datos cualitativos se
utilizé una guia de entrevista con preguntas abiertas predefinidas. Resultados: La calidad de
vida de los participantes fue considerado generalmente como bueno, con el cansancio y la
dificultad financiera de los principales factores que interfieren con su dia a dia. El nivel
educativo de este paciente interfiere con el desempefio de la funcion de la sociedad y la vida
financiera. La Funcién Emocional también presentd valores significativos en la evaluacion de

esa calidad. La evaluacion de la funcion fisica Dominios (FF), El rendimiento de papel (DP) y
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la fatiga (FAD) presentan una correlacion significativa con la evaluacion del estado de
rendimiento del paciente (ECOG). Las nduseas y los vomitos diferencia significativa entre los
protocolos de quimioterapia. A partir del analisis de contenido de entrevistas surgido tres
categorias analiticas: La comunicacion entre el chiste y la salud y el paciente; Percepcion del
paciente sobre su salud / enfermedad; Las preocupaciones frente a perspectivas. Conclusion:
A pesar de los avances tecnoldgicos y terapéuticos estdn al alcance del tratamiento de
pacientes con canceres incurables, tales como sefiales de control y sintomas, otros aspectos
deben tenerse en cuenta al evaluar y reconsiderar la calidad de vida en su conjunto. Las
perspectivas y contexto de este paciente necesitan ser considerados, la inhabilidad y la
preparacion del equipo de salud pueden interferir en esa experiencia terapéutica y traer

impacto en la calidad de vida.

Palabras claves: Calidad de Vida, Quimioterapia, Cuidados Paliativos
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1 INTRODUCAO

O cancer constitui um grave problema de saude publica mundial, tendo em vista o
aumento da sua prevaléncia dentre as doengas cronicas ndo transmissiveis. No Brasil, é
considerado a segunda causa de morte e esperam-se para o biénio 2018-2019, a ocorréncia de
600 mil casos novos de céncer, para cada ano, excetuando-se o cancer de pele ndo melanoma
(cerca de 170 mil casos novos), sendo 60% ja diagnosticado em estado avancado, reforgando
a magnitude do problema do cancer no pais’.

A quimioterapia antineoplasica constitui uma das modalidades de maior escolha para
o tratamento do cancer e pode ser definida como o uso de substancias quimicas sistémicas,
isoladas ou em combinacdo, que tem como objetivo tratar e combater o cancer. Sabe-se
também, que essa terapéutica produz os indesejaveis efeitos tdxicos, que sdo, porém,
esperados. Pode ser utilizada com o objetivo curativo ou paliativo®>. Se o paciente apresentar
cancer metastatico avancado e a cura ndo for possivel, o préximo objetivo é tentar oferecer
uma melhor qualidade de vida, com alivio dos sintomas da doenga e uma sobrevida mais
longa® 3. Em resumo, a quimioterapia paliativa é o uso de agentes antineoplasicos sistémicos
para tratar uma malignidade incuravel®.

A resposta ao tratamento esta intimamente ligada a patologia de base, inicio precoce
da terapéutica, protocolo utilizado, agressividade da neoplasia, estado clinico de cada
individuo no momento do diagnostico, a idade, entre outros fatores. A auséncia de resposta da
doenca ao tratamento acontece quando as células neoplasicas desenvolvem mecanismos de
resisténcia a acao das drogas, tendo como consequéncia a progressao da malignidade. Quando
varios protocolos sdo utilizados e a neoplasia continua resistente pode ser diagnosticada
doenca refrataria e fica instituido o inicio do tratamento paliativo®.

A eficécia terapéutica oncoldgica € inicialmente avaliada por parametros biomédicos,
como diminuicdo do tumor, intervalo livre de doenca e toxicidade. Mas, na realidade, os
resultados do tratamento do c&ncer precisam tambem ser medidos em termos do que ele traz
de limitacOes fisicas e psicolégicas ao paciente. Por isso, a necessidade de se avaliar e
estabelecer o impacto da doenca e do seu tratamento sobre a qualidade de vida do doente.
Desde que se reconheceu essa necessidade, sobrevida e qualidade de vida passaram a ser 0s
dois principais objetivos do tratamento do cancer®.

Apenas nos ultimos anos que a paliacdo dos sintomas se tornou um aspecto importante
na concepgdo e avaliagdo do tratamento do cancer®. Contudo, essa terapéutica permanece
controversa, pois 0 uso de quimioterapicos ndo € livre de riscos e pode causar efeitos

colaterais estressantes. A relagdo beneficio-toxicidade do tratamento deve ser seriamente
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considerada. Os riscos podem sobrepor-se aos beneficios e afetarem drasticamente a
qualidade de vida do paciente. Além disso, a maioria das malignidades nos adultos €é incuravel
com quimioterapia, embora tenha sido verificada diminuicdo da taxa de recorréncia da doenca
no uso da quimioterapia adjuvante. Ou seja, dados demonstram que a quimioterapia realizada
apos a cirurgia de retirada do tumor, ndo contribui para diferenca significativa no que se
refere a sobrevida livre de doenga. Portanto, a maioria dos pacientes que vivem com cancer
vai experimentar a recorréncia da doenca, sendo esta populacdo a mais indicada para receber
quimioterapia paliativa®’.

A justificativa para amenizar os sintomas diretos ou indiretos de cancer é
multifacetado, mas é importante que os profissionais se lembrem que a quimioterapia
paliativa pode ndo ser adequada para todos os pacientes. Ndo deve ser oferecida doses
subterapéuticas de quimioterapia para manter uma falsa esperanca em um paciente, isso pode
vir a ser ainda mais angustiante e pode induzir um sofrimento maior para paciente e familia.

Uma ampla possibilidade terapéutica, com novas drogas e combinagdes tem sido
observada atualmente para o tratamento do cancer avancado. O conceito de Sobrevida Global
e Sobrevida Livre de Progressao da Doenca sdo os mais usados em Oncologia, principalmente
nas fases avancadas de desenvolvimento clinico de uma nova droga ou combinacdo e nos
desfechos para melhor escolha do tratamento. Esses desfechos fornecem informagGes néo s6 a
respeito da ocorréncia ou ndo de eventos como morte e progressao de doenca, mas também do
momento em que esses eventos ocorrem?®,

A Organizacdo Mundial de Saude definiu Qualidade de Vida como “a percep¢do do
individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele
vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes’. A partir dessa
definicdo a qualidade de vida pode ser entendida como algo que é percebido e definido pelo
individuos, sdo dados objetivos e subjetivos que envolvem a situa¢do em que este se encontra
e sofre influéncia das experiéncias interpessoais e do ambiente social no qual esta inserido.
Além disso, existe a expectativa de conquistas que serdo ou ndo alcancadas, o0 que envolve a
realizacdo de projetos de vida. E um conceito amplo e complexo, que engloba a sadde fisica, 0
estado psicolégico, o nivel de independéncia, as relagcdes sociais, as crencas pessoais e a
relagdo com as caracteristicas do meio ambiente®.

Diante das varias op¢Oes terapéuticas disponiveis, o principio bioético da autonomia
requer que o paciente seja informado dos efeitos colaterais possiveis, permitindo-se que ele
mesmo possa estabelecer os seus parametros de qualidade de vida. Sobrevida e qualidade de

vida podem divergir de acordo com o tratamento, uma terapéutica pode ser melhor do que
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outra, em termos de sobrevida, mas ndo de qualidade de vida, e vice-versa, precisando serem
essas duas varidveis analisadas como um resultado Unico. Para alguns, a qualidade de vida,
independentemente do tempo, pode ser mais valorizada ou ndo, por isso existe a necessidade
do empoderamento das decisdes sobre sua prépria vida. O conceito de qualidade de vida deve
ser incorporado a pratica oncolégica para apoiar decisdes médicas e estabelecer a validade dos
tratamentos aplicados. Para que esses critérios de qualidade de vida e sobrevida sejam
avaliados pelos pacientes, é necessario que uma comunicacdo efetiva exista entre 0s
profissionais, familiares e o proprio paciente, com uma linguagem clara e objetiva, com as
opcodes vigentes reais, e que o profissional entenda que néo se trata da sua vida, mas da vida
do outro, e que este outro deve ter total autonomia para as suas decisdes™. Qual a percepcao
da qualidade de vida dos pacientes que estdo em tratamento sem proposta curativa? Qual a

participacdo do paciente nas decisdes terapéuticas e como impacta sua vida?

1.1 O EMPODERAMENTO DO PACIENTE

O conceito de empoderamento do paciente, em suas varias defini¢des, relaciona-se em
sua maioria como pacientes sendo agentes autodeterminantes, que possuem algum controle
sobre a sua propria satde e cuidados de saude, e ndo como receptores passivos de cuidados de
salde. Dentro desse contexto, existem algumas varidveis que influenciam no empoderamento
desse paciente: Pode haver a conformidade com a proposta terapéutica, em que 0 paciente
submete-se a autoridade de seu provedor de servicos de salde e possivelmente pertence um
paradigma paternalista; A adesdo refere-se ao paciente voluntariamente concordar com um
plano de salde, talvez desenvolvido atraveés de tomada de decisdo compartilhada, o que
pertence ao paradigma de empoderamento®®.

O conceito de empoderamento pode ser visto como outra conceituacdo do paradigma
de capacidade. A maioria das definicbes de empoderamento do paciente se concentra na
capacidade dos individuos de tomar decisfes sobre sua salde e ter, ou assumir o controle
sobre aspectos de suas vidas que se relacionam com a salde. Considerando tal conceito,
espera-se que com o empoderamento, os individuos serdo capazes de tomar decisGes mais
racionais quanto aos cuidados de saude a fim de maximizar sua satde e bem-estar, diminuir a
dependéncia dos servicos de saude e contribuir para uma utilizagcdo mais rentavel dos recursos
em satde’®,

Nessa perspectiva, o conceito de empoderamento vem sido discutido com relagdo a
participacdo do paciente no seu proprio tratamento. Na abordagem tradicional de salde os

pacientes sdo vistos como receptores de decisGes e prescricdes medicas, e muitas vezes
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devido ao estdgio avancado da doenca e condicBes clinicas debilitadas que apresentam néo
sd0 considerados como agentes participantes do seu proprio tratamento’’. O empoderamento
traz o conceito de participacdo ativa no processo saude-doenca, considera 0s pacientes
responséveis por suas escolhas e as consequéncias de suas escolhas'’.

Zimmerman, aborda o conceito de empoderamento psicologico: “Empoderamento é
um processo pelo qual pessoas, organiza¢Ges e comunidades ganham dominio das questes
que o0s preocupam; € um sentimento de controle, uma consciéncia critica do meio ambiente e
um envolvimento ativo nisso "*®. Dessa forma, o paciente empoderado acredita que ele ou ela
é capaz de influenciar o contexto / situacdo (componente intrapessoal), compreende como
funciona o sistema de salde e como agir para alcangar os resultados desejados (componente
interacional), e se envolve em tipos especificos de comportamento para exercer controle
(componente comportamental)*®.

O conceito de empoderamento psicolégico, definido por Zimmerman, é composto por
trés componentes™:

1. “O componente intrapessoal refere-se a COMo as pessoas pensam sobre elas
mesmos”. Uma palavra-chave é percepcdo, 0 que as pessoas acham que podem
fazer, como a percepcdo fornece a iniciativa para se envolver em tipos
especificos de comportamento, a fim de influenciar resultados desejados. E
improvavel que alguém tente fazer o que for preciso para conseguir algo sem
acreditar em sua propria capacidade de realiza-lo.

2. O componente interacional refere-se a como as pessoas pensam sobre e se
relacionam com seu ambiente social. Abrange a capacidade de uma pessoa de
navegar em uma determinada situacdo ou contexto, para aprender e
compreender a sua suas opcdes, e avaliar quais escolhas possivel o fardo
alcancar seu objetivo.

3. O componente comportamental refere-se a acdes especificas tomadas para
mudar a situacdo e influenciar os resultados "(por exemplo, participacdo na
tomada de decisdes e enfrentamento ativo).

Zimmerman enfatiza que todos trés componentes precisam ser medidos para captar
totalmente 0 empoderamento®®,

Na definicio de empoderamento fornecida por Tengland, o empoderamento é
fundamentalmente um conceito relacional. Os profissionais de salde precisam oferecer a
oportunidade para que os pacientes se tornem empoderados, precisa levar em consideragdo o

"equilibrio de poder” entre o profissional e o paciente. Para incluir este aspecto do
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empoderamento, deve-se considerar a inclusdo do componente "Habilitacdo”, o qual é
definido como a maneira pela qual o sistema de satde criam oportunidades para o paciente ser
informado e envolvido (por exemplo, fornecendo informacdes relevantes, permitindo que o
paciente participe na tomada de decisGes, ouvir, responder a perguntas, etc.), sendo servico e
o profissional medidos como facilitadores™.

Aspectos como Cultura, idade e recursos socioecondmico podem influenciar o
empoderamento e o0 grau em que diferentes grupos sociais podem ser, e desejam ser,
empoderado. Os pacientes podem ser empoderados por seus prestadores de cuidados de saude
através da educacdo, aconselhamento, cuidados centrados no paciente e uso de treinadores
comunitarios; assim como os pacientes podem se fortalecer através da autoeducacdo facilitada
pela internet, ou pela participagdo em organizacdes de pacientes ou ativismo comunitario®®.

O modelo biomédico de tratamento em salde centra as decisdes terapéuticas nas maos
dos médicos. As possibilidades terapéuticas devem ser repassadas, para pacientes e familiares,
assim como a oportunidade de escolha do tratamento. Sabe-se que o poder do conhecimento
esta nas maos dos oncologistas, ou equipe de salde, e que esse poder deve ser compartilhado
com o paciente para chegarem a uma decisdo acordada. Mas na realidade atual, muitas vezes,
esse empoderamento do paciente € deixado de lado pela equipe de salde.

Justamente por ndo ter o poder do conhecimento, a quimioterapia continua a ocupar
um lugar de esperanca dentro do conceito social, considerado ambiguo, pois pode ter tanto o
poder de curar, como um "remédio"”, como tem o sindnimo de sofrimento, pois seria "um
preco a pagar” para que o medicamento funcione. O estigma do cancer, como uma doenca do
sofrimento, traz o significado do peso do tratamento, em que muitas vezes € aceitavel que esse
paciente sofra até a morte.

Desenvolver as potencialidades desse individuo, com o aumento de informacéo e
trazendo para si a percepcdo deve ser o papel do servico de salde, oferecendo estratégias
basicas para a promocao da salde, o empoderamento é imprescindivel para a tomada de
decisdo de individuos nos seus grupos sociais, A partir do momento em que o homem
conhece sua situacdo existencial, ele se assume como sujeito capaz de participar e lutar por

seus direitos, assumindo seu pensamento critico e se libertando do conformismo® .
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL
» Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com diagndstico de cancer submetidos a

quimioterapia antineoplasica paliativa.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
* Descrever a amostra estudada quanto ao perfil sociodemogréafico e clinico;
* Identificar as escalas do EORTC QLQ-C30 que obtiveram maiores e menores escores na
avaliacdo;
 Verificar o impacto da quimioterapia paliativa no cotidiano do paciente (relagcdo entre

qualidade de vida e performance status).
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3 METODOLOGIA DA PESQUISA

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo, no qual a primeira etapa foi constituida pela
realizacdo de um scoping review objetivando-se mapear as principais recomendagdes
utilizadas para empoderar os pacientes em tratamento com quimioterapia paliativa e analisar a
participacdo das equipes de salde neste processo em ambito global.

Na segunda etapa da pesquisa realizou-se estudo observacional de corte transversal,
com desdobramento quali-quantitativo, no qual foram realizadas entrevistas com a aplicagédo

de trés instrumentos de pesquisa e que serdo descritos adiante.

3.2 SCOPING REVIEW

Revisdes de escopo, também chamadas de “revisdes de mapeamento” ou “estudos de
escopo” sdo um tipo de revisdo da literatura. A andlise de escopo pode ser utilizada para
mapear 0s principais conceitos sobre uma determinada area de pesquisa, esclarecer definicdes
de trabalho, ou os limites conceituais de um topico. Este mapeamento de evidéncias pode ser
realizado como uma introducdo, ou um exercicio preliminar a uma revisao sistematica, além
disso, pode também informar a tomada de deciséo clinica e a pratica. S&o Uteis para examinar
evidencias emergentes que ainda ndo estéo tao claras quando comparadas com outras questdes
e valores®.

A qualidade de vida é um tema muito estudado no campo da salde, porém carece de
estudos quando este tema é aplicado a pacientes oncol6gicos em tratamento com
quimioterapia paliativa. Uma revisdo de escopo pode fornecer a base para futuras revisdes
sistematicas e investigar o impacto na qualidade de vida desses pacientes. Lacunas nas
evidéncias sobre a tematica podem ser identificadas por meio desta revisdo, conceitos-chave
podem ser esclarecidos e a prética das evidéncias podem ser informadas®.

O contexto da prestacdo de cuidados, sua relagdo custo-beneficio, bem como as
preferéncias dos pacientes, cuidadores e profissionais de salde sdo focos explorados em
termos de adequacdo, significado e viabilidade de préticas e prestagdo de cuidados de salde.

As revisdes de escopo tém como objetivo fornecer um mapa das evidéncias
produzidas. Apresentam, portanto, uma visdo geral, independente da qualidade da publicagéo.
Ndo buscam as melhores evidéncias disponiveis para responder a perguntas especificas.

Portanto, a menos que seja especificado de outra forma, uma avaliagdo formal da qualidade
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metodologica dos estudos incluidos de uma revisdo de escopo geralmente néo é realizada ou
n&o representa o proposito das revisoes de escopo®.

A revisdo de escopo realizada possui como titulo “O empoderamento do paciente em
quimioterapia paliativa frente ao seu tratamento e a equipe de saide: um protocolo de scoping
review”.

O mnemonico “PCC” é recomendado como um guia para construir um titulo claro e
significativo para uma revisdo de escopo. O mnemédnico do PCC significa Populacéo,
Conceito e Contexto. N&o ha necessidade de resultados explicitos, intervencdes ou fendmenos
de interesse a serem declarados para uma revisdo de escopo; no entanto, elementos de cada
um deles podem estar implicitos no conceito em exame. Neste caso 0 mnemonico PCC se
completa da seguinte forma:

- Populacéo: Paciente em quimioterapia paliativa
- Conceito: Empoderamento - participacdo da equipe e empoderamento do
paciente no tratamento?

- Contexto: global

O protocolo da revisdo de escopo € norteado por uma questdo principal, que auxiliara
na composicao dos critérios de inclusdo especificos para a revisdo de escopo. A clareza da
questdo de revisdo auxilia no desenvolvimento do protocolo, facilita a eficacia na pesquisa
bibliogréafica e fornece uma estrutura clara para o desenvolvimento do relatério de revisdo do
escopo. Assim como no titulo, a pergunta deve incorporar os elementos do PCC.

Questdo principal: Quais as principais formas/recomendacgdes utilizadas para
empoderar 0s pacientes em tratamento quimioterapia paliativa e participacdo das equipes de
salide nesse processo no ambito global?

Os critérios de inclusdo foram: estudos, guias, notas técnicas que apresentassem
detalhamentos sobre formas ou recomendagdes de como empoderar 0 pacientes no tratamento
de quimioterapia paliativa e como a equipe de saude participa desse processo no ambito
global, nos idiomas inglés, espanhol e portugués.

Base de dados e sites: Embase, Scopus, Cochrane Library, PubMed (MEDLINE),
Health Evidence Systems; Centre for Reviews and Dissemination; Health Evidence; Database
of Abstracts of Reviews of Effects (DARE), CADTH, Scielo, Campbell Collaboration,
Google académico.

Para a busca foram utilizados os descritores e/ou seus sindbnimos, de acordo com 0s

Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e Medical Subject Headings (MeSH). A estratégia
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seguiu da seguinte forma: Patient Participation OR "attitude of health personnel” AND
"palliative care” AND "antineoplastic agents".

Para a base de dados Embase, foram usadas o termos cadastrados no Emtree com a
seguinte estratégia de busca: patient participation OR health personnel attitude AND palliative
therapy AND antineoplastic agent.

As buscas foram executadas por pares entre os meses de abril e maio de 2018. Para a
selecdo dos estudos, foi utilizado como critério de selecdo a leitura do titulo, resumo e
palavras-chave. Cada publicacdo foi analisada de acordo com os critérios de inclusdo e
exclusdo estabelecidos. Em relacdo aos estudos em que o titulo, o resumo e as palavras-chave
ndo foram suficientes para definir a selecdo, buscou-se a leitura do artigo na integra. Nos
casos em que a leitura do titulo ou do resumo indicou a pertinéncia da inclusdo do artigo, o
documento completo foi selecionado para posterior analise.

No resultado da estratégia de busca foram encontrados 315 artigos, deste foram
removidos por ocasido de duplicata quatro artigos. Foram mantidos para analise de titulo e
resumo 311 artigos. Apoés leitura de titulo e resumo, foram excluidos 284 artigos, mantendo-
se 27 artigos. Estes 27 artigos passaram pela leitura na integra do texto, sendo excluidos seis

artigos apos essa fase, restando um total de 21 artigos para analise final.
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Resultado da
estratégia de busca
n=315

Removido
duplicatas n=4

Mantidos para
analise de titulo e
resumo n=311

Excluido pela revisdo
de titulo & resumao

n=284
Mantidos para leitura
integral do texto n=27
Excluidos pela leitura
1 integral do texto n=6

Artigos mantidos
para analise n=21

Figura 1: Diagrama de fluxo da busca na literatura e incluséo de artigos. Brasilia,
2018.

3.3 ESTUDO OBSERVACIONAL

3.3.1 Local de Estudo

O local de estudo foi a Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
do Hospital Universitario de Brasilia- Universidade de Brasilia (UNACON- HUB/UnB). O
Unacon DF esta localizado fisicamente dentro da area do HUB/UnB.

Os estabelecimentos de satde habilitados como Unacon devem oferecer assisténcia
geral, especializada e integral ao paciente com cancer, atuando no diagndstico, estadiamento e
tratamento. Inclui-se na prestacdo de atencdo especializada em oncologia consultas e exames

para acompanhamento, diagnoéstico diferencial e definitivo de céncer e tratamento por
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cirurgia, oncologia clinica e cuidados paliativos relativamente aos canceres mais prevalentes
no Brasil, além disto, é obrigatoria a referéncia formal para radioterapia. No caso do
Unaconon- HUB/UNB, o servico de Radioterapia é prestado no préprio centro?.

O Hospital Universitario de Brasilia - UnB/HuB possui vinculo académico de apoio a
pesquisa e extensdo sendo de grande relevancia na formagéo de recursos humanos realizando
atividades de graduacdo e pds-graduacdo. Por suas caracteristicas de natureza publica e
integrante do Sistema Unico de Saude (SUS), dispde de atendimento 100% SUS, tendo por
objetivo a prestacdo de assisténcia a satde de qualidade & populacéo do Distrito Federal®.

3.3.2 Amostra

Inicialmente foi realizada uma busca por prontuarios na central de infusdo de
qguimioterapia. Foram investigados aproximadamente 95 prontudrios para a selecdo dos
participantes, de acordo com os critérios de inclusdo. Os critérios de inclusdo para a amostra
foram: ser composta por pessoas de ambos o0s sexos, com idade igual ou superior a 18 anos,
capazes de compreender, verbalizar e responder as questdes dos instrumentos de coleta de
dados, com diagnostico de cancer, em tratamento oncol6gico com quimioterapia
antineoplasica paliativa, ou seja, que estejam em estagio avancado da doenca, sem proposta
curativa. A definicdo de doenca avancada foi dada pelo estadiamento do tumor, de acordo
com 0s protocolos para cada tipo de cancer. Nao houve delimitagdes para escolha do tipo de
cancer. Os critérios de exclusdo foram definidos para aqueles pacientes em que as condicdes
clinicas gerais ndo possibilitassem responder aos questionarios.

A abordagem ao participante foi realizada tanto no momento de espera das consultas
de acompanhamento, quanto no momento de infuséo de quimioterapia. Sabendo-se do estado
critico de salde que os participantes desta pesquisa poderiam se encontrar, 0 melhor momento
e o tempo foram considerados para a abordagem e convite para o estudo. A opcao de leitura
das perguntas por parte da pesquisadora também foi oferecida ao participante.

De acordo com os critérios de selecdo para a abordagem, foi incluido na amostra um
total de 50 participantes.

Além disso, 0s potenciais participantes que concordaram em participar da pesquisa

assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
3.3.3 Coleta e analise de dados

Utilizou-se trés ferramentas para a coleta de dados. Para conhecer o0s aspectos

sociodemogréficos e clinicos foi criado um instrumento especifico (APENDICE A). Para
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avaliar a qualidade de vida foi utilizado o instrumento EORTC QLQ-C30 proposto pela
Organizacdo Europeia para Pesquisa e Tratamento do Cancer (EORTC - European
Organization for Research and Treatment of Cancer) (ANEXO A). Para a coleta de dados
qualitativos foi utilizado um roteiro de entrevista com perguntas abertas pré-definidas
(APENDICE B).

3.3.3.1 Dados Quantitativos

O instrumento de coleta dos dados sociodemograficos e clinicos foi criado para obter
as caracteristicas da populacdo estudada. Abordou o0s seguintes aspectos: sexo, idade,
escolaridade, estado civil, cor ou raga, diagndstico primario, local de metastase, protocolo de
quimioterapia, estadiamento da doenca (sistema TNM de classificacdo de tumores malignos)

e avaliacdo da performance status do paciente segundo a escala ECOG.

Classificagdo TNM

Estadiar um caso de neoplasia maligna significa avaliar o seu grau de disseminacao.
Para tal, ha regras internacionalmente estabelecidas, as quais estdo em constante
aperfeicoamento. O estadio de um tumor reflete ndo apenas a taxa de crescimento e a
extensdo da doenca, mas também o tipo de tumor e sua relagdo com o hospedeiro. A
classificacdo das neoplasias malignas em grupos obedece a diferentes variaveis: localizacdo,
tamanho ou volume do tumor, invasdo direta e linfatica, metastases a distancia, diagnostico
histopatolégico, producdo de substancias, manifestacfes sistémicas, duracdo dos sinais e
sintomas, sexo e idade do paciente, entre outros®.

O sistema de estadiamento mais utilizado € o preconizado pela Uni&o Internacional
Contra o Cancer (UICC), denominado Sistema TNM de Classificacdo dos Tumores Malignos.
Este sistema baseia-se na extensdo anatdmica da doenca, levando em conta as caracteristicas
do tumor priméario (T), as caracteristicas dos linfonodos das cadeias de drenagem linfatica do
6rgdo em que o tumor se localiza (N), e a presenca ou auséncia de metéstases a distancia (M).
Estes parametros recebem graduagoes, geralmente de TO a T4, de NO a N3 e de MO a M1,
respectivamente. O simbolo "X" é utilizado quando uma categoria ndo pode ser devidamente

avaliada?®.
Performance status: ECOG

A escala de desempenho ECOG (Eastern Cooperative Oncologic Group) ou

Performance de Zubrod é uma medida relacionada a tentativa de quantificar o bem-estar geral
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dos pacientes oncoldgicos, ou a forma como eles desempenham as suas tarefas habituais e as
atividades de vida diérias. E medida através de escores de 0 a 5. O escore de 0 indica que o
paciente € completamente ativo e capaz de realizar atividades normais e 5 € atribuido ao
paciente morto. Foi elaborada pelo ECOG dos Estados Unidos e validada pela Organizacéo
Mundial da Saide (OMS). A principal fungdo da escala ECOG é a de objetivar o resultado do
tratamento oncoldgico, levando em conta a qualidade de vida do paciente. A evolucdo das
capacidades do paciente em sua vida diaria € avaliada, mantendo a0 maximo sua autonomia.
Os pacientes que se mostram completamente ativos e apresentam sintomas discretos
respondem melhor ao tratamento e sobrevivem mais tempo do que aqueles que sdo menos

ativos ou que se mostram gravemente sintomaticos®.

EORTC QLQ-C30

Para avaliar a qualidade de vida de pacientes com céncer, o grupo Qualidade de Vida
da Organizacdo Europeia para Pesquisa e Tratamento do Céncer (EORTC - European
Organization for Research and Treatment of Cancer) desenvolveu 0 EORTC QLQ-C30
(EORTC Quality of Life Questionnaire Core-30). Este instrumento é o produto de mais de
uma década de pesquisa colaborativa, foi formulado em 1993 e atualmente encontra-se na
terceira versdo, tem como intuito avaliar aspectos genéricos da qualidade de vida dos
pacientes independentemente do tipo de cancer ™ 2. Foi traduzido e validado em 81 idiomas,
é utilizado em mais de 3000 estudos em todo o mundo®®. Na versdo em Portugués do Brasil
possui boa validade interna e validade convergente, a reprodutibilidade é semelhante a da
versdo original, apresentando facil entendimento e utilizacdo, e requer pouco tempo para ser
respondido™®*.

O instrumento EORTC QLQ-C30 é multidimensional e pode ser autoaplicavel. E
composto por 30 questdes, que incluem: cinco escalas funcionais (fun¢des fisicas, cognitivas,
emocional, social e desempenho de papel), trés escalas de sintomas (fadiga, dor e nauseas e
vomitos), uma escala de estado geral de salde e qualidade de vida, cinco outros itens que
avaliam sintomas comumente relatados por doentes com cancer (dispneia, perda de apetite,
insdnia, constipacdo e diarreia), além de um item de avaliacdo de impacto financeiro do
tratamento e da doenga. O questionario € respondido por meio de simples marcacdo das
escolhas do participante, sendo que o tempo médio de resposta é de aproximadamente cinco
minutos***92°,

As respostas foram apresentadas em forma de escala Likert. As questdes de 1 a 28

seguem a seguinte pontuacdo: 1 — ndo, 2 — pouco, 3 — moderadamente, e 4 — muito. As
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questBes 29 e 30 pedem ao participante que classifique sua saude geral e qualidade de vida na
Gltima semana, por meio de uma nota de 1 a 7, sendo 1 péssima e 7 6tima'*. Os escores s&0
calculados separadamente para cada escala, todos variando de 0 — 100. Nas escalas saude
global e funcional quanto maior a pontuacao, melhor a qualidade de vida; j& para escala de
sintomas uma maior pontuacdo representa um nivel alto de sintomatologia e efeitos colaterais,
sendo assim, pior a qualidade de vida®**?%*.

Para a apreciacdo dos dados, foi realizada analise estatistica descritiva dos dados
sociodemograficos, clinicos, terapéuticos, e do EORTC QLQ-C30. Os dados foram analisados
utilizando-se o programa estatistico SPSS 17, com andlises descritivas de frequéncia,
tendéncia central e dispersdo, e analise inferencial de comparacdo entre os dominios,
conforme proposto no manual EORTC QLQ-C30 Scoring Manual, formulado pelo grupo
EORTC para a avaliagdo dos dados™%*.

Foi realizada também a Analise da Variancia, ANOVA, que é uma colecdo de
modelos estatisticos no qual a variancia amostral € particionada em diversos componentes
devido a diferentes fatores (variaveis), que nas aplicacGes estdo associados a um processo,
produto ou servico. Através desta particdo, a ANOVA estuda a influéncia destes fatores na
caracteristica de interesse. No estudo dessas influéncias, alguns autores como Eisenhart
(1947), perceberam que havia, na verdade, dois tipos fundamentalmente diferentes de efeitos
que os chamou de efeitos fixos e efeitos aleatdrios. Também é uma generalizacéo do teste T

de Student?’.

3.3.3.2 Dados Qualitativos

Dos 50 participantes da amostra quantitativa, 30 foram selecionados para participar da
entrevista qualitativa, a escolha foi feita de acordo com o melhor momento e local para a
abordagem. As entrevistas foram gravadas mediante a autorizacdo dos participantes.
Posteriormente, efetuou-se a transcricdo, categorizacao e analise.

A parte qualitativa do estudo foi efetuada a partir de um roteiro com perguntas abertas
pré-definidas (Anexo 3), o que abriu o leque para que o participante relatasse suas

1528 para facilitar a analise

experiéncias nesse momento delicado de salde/doenca
interpretativa das verbalizacdes, foi utilizado um gravador de voz digital para registrar as
respostas que foram dadas pelos participantes.

Para a analise qualitativa dos dados foi usada a metodologia de analise de conteldo,
tendo em vista que a comunicacdo, principalmente a fala humana, é muito rica e apresenta

uma visdo ampla, o que permite ao pesquisador uma variedade de interpretacgoes.
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A andlise de conteldo, nesse cendrio, emerge como técnica que se propde a apreensao
de uma realidade visivel, mas também uma realidade invisivel, que pode se manifestar apenas
nas “entrelinhas” do texto, com varios significados. Neste sentido a analise requer uma pré-
compreensdo do ser, suas manifestacdes, suas interacdes com contexto, e principalmente
requer um olhar meticuloso do investigador®,

A analise seguiu a proposta de Bardin composta por trés fases:

1) Fase de pré-exploracdo do material ou de leituras flutuantes do corpus das
entrevistas, com o intuito de apreender e organizar de forma nédo estruturada
aspectos importantes, tentando apreender de uma forma global as ideias
principais e os seus significados gerais;

1) A selecdo das unidades de andlise ou tema, em que o investigador é
orientado pelas questdes de pesquisa que necessitam ser respondidas,
incluem palavras, sentencas, frases, paragrafos ou um texto completo de
entrevistas;

1) O processo de categorizacdo e subcategorizacdo. As categorias utilizadas
podem ser aprioristicas ou ndo aprioristicas: Se aprioristica, 0 pesquisador
de antemdo j& possui categorias pré- definidas. Geralmente de larga
abrangéncia e que poderiam comportar subcategorias que emergissem do
texto. No caso da escolha pela categorizacdo ndo aprioristica, essas

emergem totalmente do contexto das respostas dos sujeitos da pesquisa™ %%,

3.3.4 Aspectos éticos

Este projeto envolveu riscos semelhante ao de qualquer relagéo social fora do contexto
de pesquisa. No entanto, por se tratar de temas delicados, poderiam ocorrer alteractes
emocionais relacionadas ao enfrentamento de momentos dificeis do tratamento e as situacdes
de sua satde. No caso de perguntas que envolviam questdes pessoais, em caso de desconforto
Ou cansacgo, a entrevista poderia ser interrompida. Em caso de desconforto, houve uma equipe
multiprofissional da propria instituicdo para atender o participante.

Os beneficios da participacdo da pesquisa foram classificados em: 1) beneficios
diretos ao participante: oportunidade de conversar abertamente com um profissional
capacitado sobre as situacbes de salde que o afligiam no momento do tratamento; 2)
beneficios indiretos: a analise dos resultados podera ser importante para o contexto da salde
publica e 0 processo de atendimento para grupos populacionais que estejam vivenciando

condig@es similares de saude.
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Pessoas que se recusaram a participar da pesquisa ndo sofreram nenhum tipo de
retaliagdo e nenhum dano por este fato, principalmente no que se refere a assisténcia prestada
pelos profissionais de satide. Também ndo receberam nenhuma remuneracdo ou vantagem por
participarem da pesquisa. Tudo foi claramente informado no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e na abordagem para o convite efetuada pela pesquisadora.

Para a gravacdo de voz foi entregue ao participante um termo de autorizagdo para a
utilizacdo de imagem de som de voz, elaborado em duas vias, em que o participante assinou
permitindo a utilizacdo das gravacdes apenas para as atividades vinculadas ao ensino e a
pesquisa explicitadas neste projeto.

Quanto ao questionario da analise qualitativa, foi introduzido ao participante que se
tratava de perguntas pessoais sobre sua vida e relacionamentos familiares, com amigos, com a
equipe médica. Se houvesse algum acompanhante, foi questionado ao participante se ele
preferia que a pesquisa se desse com sua presenca ou ndo. Caso o participante preferisse que a
entrevista ocorresse com a presenca apenas da pesquisadora, era entdo combinado um outro
momento em que o participante se sentisse a vontade. O mesmo cuidado foi aplicado quanto a
presenca ou ndo de algum membro da equipe de saude.

Como devolutiva para esses pacientes foi realizada, apds a coleta de dados, uma
conversa sobre o atual conhecimento e possiveis estratégias que possam contribuir para uma
melhor qualidade de vida. Foi entregue uma cartilha, elaborada pela pesquisadora, com as
devidas informacdes para reforgo das instrugdes.

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa das instituicdes envolvidas
(Faculdade de Ciéncias da Saude-UnB e HUB/UnB) e aprovado em ambas (Parecer
n°2.366.455). Os sujeitos do estudo foram orientados quanto aos objetivos, justificativa e
metodologia a ser adotada, posteriormente foram convidados a participar da pesquisa, e de
forma voluntaria fizeram sua opcdo. Foi assegurado ao participante o sigilo, a
confidencialidade, a protecdo de sua privacidade e imagem. Aqueles que concordaram em
participar assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, elaborado em duas vias,

sendo uma do participante e outra do pesquisador.

31



4 RESULTADOS

4.1 SCOPING REVIEW

Protocolo Plataforma PROSPERO

O PROSPERO é um banco de dados internacional de revisdes sistematicas registradas
prospectivamente em saude e assisténcia social, sadde publica, educacdo, criminalidade,
justica e desenvolvimento internacional, onde h& um resultado relacionado a saude. Os
principais recursos do protocolo de revisdo sdo registrados e mantidos como um registro
permanente. O PROSPERO tem como objetivo fornecer uma lista abrangente de revisdes
sistematicas registradas no inicio para ajudar a evitar a duplicacdo e reduzir a possibilidade de
viés de relatdrio, permitindo a comparacdo da revisdo concluida com o que foi planejado no
protocolo. O registro no PROSPERO envolve a submisséo e publicacdo de informagdes-chave
sobre 0 desenho e a conducdo de uma revisdo sistematica. As candidaturas sdo avaliadas para
garantir que estdo dentro do escopo e que os dados necessarios foram fornecidos. Nenhuma
avaliacdo de qualidade ou revisdo por pares estd envolvida. Os registros sdo publicados em
um banco de dados eletrbnico de acesso aberto. A Unica lista pesquisavel de revisdes
sistematicas do PROSPERO permite que comissarios e pesquisadores verifiguem se existe
uma revisdo que aborde seu topico de interesse, antes de planejar uma nova revisdo. O
objetivo é reduzir a duplicacdo ndo planejada de revisbes e promover o uso eficiente dos
recursos™.

1. Review title *

The empowerment of the patient in palliative chemotherapy in face of their treatment

and the participation of the health professionals: a scoping review
2. Original language title
O empoderamento do paciente em quimioterapia paliativa frente ao seu tratamento e a

participagdo dos profissionais de saude: revisao de escopo

3. Anticipated or actual start date *
21 june 2018

4. Anticipated completion date *
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30 july 2018

5. Stage of review at time of this submission *

Started completed

Preliminary searches (Yes) (Yes)

Piloting of the study selection process (Yes) (Yes)

Formal screening of search results against eligibility criteria (Yes) (Yes)
Data extraction (Yes) (Yes)

Risk of bias (quality) assessment (Yes) (No)

Data analysis (No) (No)

6. Named contact *
Ana Amélia Morais de Lacerda Mangueira Belmiro

7. Named contact email *

ana.ameliabelmiro@gmail.com

8. Named contact address
Campus Universitario Darcy Ribeiro, Faculdade de Ciéncias da Saude, Brasilia, Brasil
https://fs.unb.br/

9. Named contact phone number
55 (61) 982828101

10. Organisational affiliation of the review *
University of Brasilia (UnB)

11. Review team members’ and their organisational affiliations

Ana Amélia Belmiro, Postgraduate Program in Nursing, University of Brasilia (UnB),
Brasilia, Brasil

Janaina Sallas, University of Brasilia (UnB), Brasilia, Brasil

Cesar Messias de Oliveira, University College London (UCL), London, United
Kingdon
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mailto:ana.ameliabelmiro@gmail.com
https://fs.unb.br/

Dirce Bellezi Guilhem, University of Brasilia (UnB), Brasilia, Brasil

12. Funding sources/sponsors

There was no funding for this study.

13. Conflicts of interest

All of the review team members have declared no conflicts of interest.

15. Review Question(s) *

1. What are the main forms/recommendations of empowerment of patients in
palliative chemotherapy treatment?

2. How are the participating being provided by health teams to promote the
empowerment of patients in palliative chemotherapy treatment?

3. From this information, how to stimulate the patient participation in the
therapeutic decision-making process? What is the level of patient
empowerment in palliative chemotherapy? and What are the strategies for
efficient communication between the health professional or health team with a
patient under palliative chemotherapy treatment? And Review the quality of
medical information passed to the patient and what is the patient's knowledge

about the prognosis?

16. Searches *

Scoping searches were conducted, and articles were identified through the databases:
MEDLINE (by Pubmed), EMBASE, Nice Evidence and Health Evidence. Articles
published in English and Portuguese only were included due to limited access to
translators. We selected studies published between 1998 and 2018 will be included in
this study due to the broad scope of this review.

MEDLINE (by Pubmed) Search Strategy:

("patient participation"[MeSH Terms] OR Patient Participation[Text Word] OR
"attitude of health personnel*[MeSH Terms] OR staff attitude[ Text Word])

AND ("palliative care"[MeSH Terms] OR palliative care[Text Word]) AND
(("antineoplastic agents"[Pharmacological Action] OR "antineoplastic agents"[MeSH
Terms] OR ("antineoplastic"[All Fields]
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AND "agents"[All Fields]) OR "antineoplastic agents"[All Fields]) AND Fields[All
Fields] AND (("antineoplastic agents"[Pharmacological Action] OR "antineoplastic
agents"[MeSH Terms] OR ("antineoplastic”[All Fields] AND ™agents"[All Fields])
OR ™"antineoplastic agents"[All Fields]) AND ("medical subject headings"[MeSH
Terms] OR ("medical"[All Fields] AND "subject"[All Fields] AND "headings"[All
Fields]) OR "medical subject headings"[All Fields] OR "mesh"[All Fields]) AND
Terms[All Fields]) OR Antineoplastic Agents[Text Word])

18. Condition or domain being studied
Palliative chemotherapy in advanced cancer is the restrictions condition or domain

being studied.

19. Participants/population *
Patients in palliative chemotherapy treatment and professionals, health teams that

work in the process of treating patients in palliative chemotherapy.

20. Intervention(s), exposure(s) *

Internationally, the concept of empowerment has been discussed in relation to the
patient's participation in his own treatment. In the traditional approach to health,
patients are seen as receptors for medical decisions and prescriptions, and often due to
the advanced stage of the disease and debilitating clinical conditions, they present are
not considered as agents participating in their own treatment. It will include studies
that describe the main recommendations used to empower patients under palliative
chemotherapy treatment and the participating of the health professional and health
teams in the palliative chemotherapy treatment (AUJOULAT 1, et al., 2006).

21. Comparator(s)/control *

Not applicable for this review.

22. Types of study to be included initially *
There are no restrictions on the types of study design eligible for inclusion. It is not
expected that systematic reviews will be found on this topic, however for any that are

found reviewers will search reference lists for any relevant studies. Grey literature will
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be identified by reviewers through the reference lists of included texts and screened
based on their eligibility.

23. Context

Centro de Referéncia para tratamento de cancer em Brasilia- DF, Brasil.

24. Primary outcome(s) *

Identifying and discussing what recommendations are being provided to empower the
patient under palliative chemotherapy treatment and the participating of the health
professional or health teams to promote their treatment. From this information, how to
stimulate the patient participation in the therapeutic decision-making process?, what is
the level of patient empowerment in palliative chemotherapy? and what are the
strategies for efficient communication between the health professional or health team
with a patient under palliative chemotherapy treatment? And review the quality of
medical information passed to the patient and what is the patient's knowledge about

the prognosis?

25. Secondary outcomes *
None

26. Data extraction (selection and coding)

All studies will be consolidated in Microsoft Excel 2013, and duplicates were
removed a study selection and review process will be documented through a PRISMA
flow chart. All titles and abstracts will be screened independently by two researchers
using the inclusion/exclusion criteria. This screening selection will be recorded in a
table and reasons for exclusion at the abstract stage will be noted. The full text of these
potentially eligible studies will be retrieved and independently assessed for eligibility
by two review team members. Any disagreement between them over the eligibility of

particular studies will be resolved through discussion with a third reviewer.
27. Risk of bias (quality) assessment *

To reduce the risk of eliminating relevant studies, two independent reviewers

reviewed the studies. A risk of bias assessment was outside the scope of this study.
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28. Strategy for data synthesis *

Narrative review

29. Analysis of subgroups or subsets *
This will be dependent on the literature and studies reviewed. There may be subgroups
on different on different types of recommendations/communication/actions that could

involve the patient and family and health professional or health team.

30. Type of review and method of review *

Type of review

Epidemiologic (may include aetiological or observational reviews; and reviews
looking at risk or prevalence).

Systematic review

Other (please specify in the free text box): Scoping review

Health area of review

Cancer

Palliative care

N.B. The information required here relates to the topic and outcome of the
systematic

review rather than the methods to be used. It is used to facilitate accurate
searching of

the database.

31. Language
English

32. Country

Brazil

35. Dissemination plans

It will be published the protocol and completed results of the study.

36. Keywords
Antineoplastic agents, attitude of health personnel, patient participation, palliative care
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38. Current review status.

Ongoing

4.2 PERFIL DOS PARTICIPANTES

Foram incluidos no estudo 50 participantes. A amostra foi ndo probabilistica
intencional e os dados foram coletados no periodo de quatro de dezembro de 2017 até 22 de
dezembro de 2018.

Entre os participantes entrevistados, 62% pertenciam ao sexo feminino e 38% ao sexo
masculino. A idade minima foi de 33 anos e a maxima de 67 anos, 26,5% tinham entre 33 e
50 anos, 24,4% pertenciam a faixa etaria entre 51 a 59 anos, 26,5% tinham entre 60 e 66 anos
e 22,4% na faixa etéaria de 67 anos.

Quanto ao grau de escolaridade, 12% se declararam analfabetos, 54% possuiam o
ensino fundamental, 24% o ensino médio e 10% o ensino superior.

Referente ao estado civil, 63,27% eram casados/ unido consensual, 24,49%
vilvo/separado, 12,24% solteiros. A maioria pertencia a religido catolica 56%, 40%
evangélico, 2% espirita e 2% afirmou ndo pertence a nenhuma religido. A Tabela 1 apresenta

o0s dados socios-demogréficos.
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Tabela 1- Dados sociodemograficos dos participantes do estudo. Brasilia, 2018.

Dados sociodemogréficos Freq. %
Sexo

Feminino 31 62
Masculino 19 38
Total 50 100
Estado Civil

Casado/Uniéo Consensual 31 63.27
Solteiro 6 12.24
Viuvo/Separado 12 24.49
Total 49 100
Escolaridade

Analfabeto 6 12
Ensino Fundamental 27 54
Ensino Médio 12 24
Ensino Superior 5 10
Total 50 100
Religido

Catolico 28 56
Cristéo 1 2
Espirita 1 2
Evangélico 19 38
Sem Religido 1 2
Total 50 100

Os protocolos quimioterapicos mais prevalente foram Carboplatina + Taxol

(20%), seguidos de FOLFIRI (14%) e FOLFOX (14%), Gencitabina (10%) e Taxol (10%).
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As conclusdes dos testes sdo com base em p-valores usando a faixa de corte tradicional

de 5%. A Tabela 2 mostra todos os protocolos e a sua prevaléncia.

Tabela 2- Frequéncia de protocolos de quimioterapia. Brasilia, 2018.

Protocolos Quimioterapicos Freq. %
Carboplatina + Taxol 10 20
FOLFIRI 7 14
FOLFOX 7 14
Gencitabina 5 10
Taxol 5 10
Irinotecano 4 8
5-FU + Leucovorin 3 6
Docetaxel 2 4
Adriamicina + Ciclofosfamida 1 2
Carboplatina + Gencitabina 1 2
Cisplatina + Gencitabina 1 2
Cisplatina + Irinotecano 1 2
Gencitabina + Cisplatina 1 2
Taxol + Carboplatina 1 2
Vinorelbine 1 2
Total 50 100

Todos os participantes possuiam neoplasias malignas em estagio avancado, ou seja, na
classificacdo TNM: Quanto ao Tamanho do tumor (T) 42,6% estavam com doenca em estagio
T4, 10,2 % na classificagdo T2 e 30,61% na classificacdo Tx. Presenca de Linfonodos
Regionais (N), 8,16% na classificagdo NO, 46,94% na classificagdo N1, 18,37 na classificacdo
N2, 2,04% na classificacdo N3 e 24,49% na classificagdo Nx. Presenca de Metastase a
distancia (M): 90% foi classificado como M1 e 10% como Mx, conforme mostra a Tabela 3.
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Tabela 3- Classificacéo do estagio da doenca segundo TNM. Brasilia, 2018.

Classificagdo TNM Freq. %
Tumor (T)

T1 5 10.2
T3 8 16.33
T4 21 42.86
X 15 30.61
Total 49 100
Linfonodos Regionais (N)

NO 4 8.16
N1 23 46.94
N2 9 18.37
N3 1 2.04
NX 12 24.49
Total 49 100
Metéastase a Distancia (M)

M1 45 90
MX 5 10
Total 50 100

Para analisar as condicdes clinicas gerais dos participantes foi utilizada a Escala de

Performance Status ECOG, que é mensurada por um score e classificada de acordo com

os sintomas e o quanto esses sintomas interferem na vida cotidiana. A maioria dos

participantes apresentaram ECOG 1 (82%), seguidos de ECOG 2 (10%), conforme

mostra a Tabela 4.
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Tabela 4- Avaliacao do Performance Status (ECOG). Brasilia, 2018.

Escala de Performance N %
ECOG 1 41 82
ECOG 2 5 10
ECOG 3 3 6
ECOG 4 1 2
Total 50 100

4.3 ANALISE EORTC QLQ-C30

0 dominio funcao fisica é composto por cinco questdes, as questdes que abordam
“Dificuldades quando faz grandes esforcos” e “Dificuldade quando faz uma longa
caminhada” foram as piores avaliadas, com mediana de valores de 2 e 2,5

respectivamente, ou seja, o grau de dificuldade prevalente é de pouco a moderadamente.

Funcéo Fisica (FF)

1 dificuldade quando faz
grandes esforgos

5.precisade sjuda para
=2 alimentar, se vestir, 52,
lzvar ou usar o banheiro |

2 dificuldade quando faz
! uma longa aminhada

& ficar numa camaou na, é.d'rfiruldadequaru:lnfaz
cadeiradurante o dia uma curta caminhada

Figura 2- Grafico teia: Avaliacao da Funcao Fisica. Brasilia, 2018.

O dominio Funcao Emocional é composto por quatro questdes, as questdes
referentes a dificuldade para se concentrar e a sentir-se nervoso foram as piores

avaliadas com mediana de valores de 2,5 e 3,0 respectivamente.
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Funcdo Emcocional (FE)

21 sesentiu nervoso| a)
3

23.irrtado fadlmente

24 =entiu deprimido - 22 .esteve preccupadola)

Figura 3- Grafico teia: Avaliacdo da Fun¢ciao Emocional. Brasilia, 2018.

Quanto a Fadiga (FAD), a questdo referente a necessidade de repouso recebeu a

mediana de valor 3, considerada uma necessidade moderada.

Fadiga (FAD)

10. precisou repousar
3

18.estevecansadofa)

12 temn tido problemas

para dormir

Figura 4- Grafico teia: Avaliacao da Fadiga. Brasilia, 2018.

No dominio de Desempenho de Papel (DP), a questio com relagdo a

dificuldade para realizar atividades de divertimento e lazer foi a pior avaliada, com a

mediana de valor 3.
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Desempenho de Papel (DP)

6.Tem sido dificil fazer suas
atividades diarias
3

7.Tem sido dificilter
stividades de'diverimento
ou lazer

Figura 5- Grafico teia: Avaliacao do Desempenho de Papel Brasilia, 2018.

O estado geral de satde foi bem avaliado, recebendo a mediana 5 para a questdo que
solicita a classificacdo de saude geral durante a Gltima semana, e mediana de valor 6 para a
questdo que solicita a classificacdo da qualidade de vida geral durante a Gltima semana.

Valores que se aproximam da classificacdo 6tima, sendo 7 a nota maxima(6tima).

Estado geral de saude (EGS/QV)

29 dassificara a suasaudeem
geral, durante a ultima semana

ORI s oM

30.da==ificara a suaqualidade
devida geral, durante a Ultima
semana

Figura 6- Grafico teia: Avaliacao do Estado Geral de Saude Brasilia, 2018.
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Quantos aos sintomas em geral, a necessidade de repouso 0s que se destacou como
pior avaliado, recebendo o valor da mediana de 3. A dificuldade financeira recebeu avaliagéo
de valor 3 de mediana, significando que a dificuldade financeira interfere na qualidade de vida

desses pacientes.

Sintomas

3.dispnéia
28.dificuldade financaira 3 T s.dor

19.ador interfere nas 10.neceszidade de

gtividades diarias [/ repouss
lﬂ.mnsal_:n-". Y 11.inséniz
17 diamréia ' ! 12 fragueza

16.constipagSo . _~"13 falta de apetite

1Svdmite  14.enjdo

Figura 7- Grafico teia: Avaliacao dos Sintomas. Brasilia, 2018.

A Tabela 5 mostra os calculos das médias e desvio padrdo do QLQ-C30. O Estado de
satde global (EGS/ QV) atingiu uma média de 49,0, o que significa que os participantes
consideram razoaveis a sua qualidade de vida.

Nas Escalas Funcional e de Sintomas, a analise é inversamente proporcional, ou seja,
quanto maiores os valores, pior a qualidade de vida dessas pessoas. Dentro da Escala
Funcional (Funcdo Fisica-FF, Desempenho do Papel- DP, Funcdo Emocional-FE, Funcéo
Cognitiva- FC e Funcdo Social- FS), as médias variaram de 48,0 a 65,3, valores que
demonstram que ha interferéncia dessas escalas na qualidade de vida desses individuos, sendo
avaliado como razoavel essas questdes. Na escala de sintomas os valores da média variaram
entre 8,6 a 50,0, o melhor avaliado e com menor valor (8,6) foi a Diarreia-DIA, 0s sintomas
com valores maiores e que apresentam maior interferéncia na qualidade de vida foram Dor
(41,6), Insbdnia (44,67) e Fadiga (46,22). A Dificuldade Financeira-DIF também apresentou

impacto na vida desses pacientes, com um valor de média de 50,00 no score.
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Tabela 5- Médias e desvio padréo para as escalas do QLQ-C30. Brasilia, 2018.

Escalas QLQ-C30 Média Desvio Padrdo
Saude Global
Estado de saude global (EGS/ QV) 49.00 12.33

Escala Funcional

Funcéo Fisica (FF) 60.83 28.03
Desempenho do papel (DP) 48.00 30.98
Funcdo Emocional (FE) 55.83 25.93
Funcéo Cognitiva (FC) 65.33 28.54
Funcdo Social (FS) 63.33 32.30

Escala de Sintomas

Fadiga (FAD) 46.22 27.53
Néuseas e vomito (NAV) 27.33 30.45
Dor 41.67 37.53
Dispneia (DISP) 17.33 29.54
Insonia (INS) 44.67 43.96
Perda de apetite (PAP) 32.65 39.38
Constipacéo (CON) 28.00 35.86
Diarreia (DIA) 8.67 18.82
Dificuldade financeira (DIF) 50.00 38.24

Com o intuito de verificar se as variaveis sociodemograficas e clinicas interferem nos
dominios investigados, foi aplicado o teste ANOVA e os resultados foram considerados
significativos para o nivel de P value < 0,05, conforme mostra a Tabela 6. Tem-se o valor da
estatistica do teste (F), os graus de liberdade (g.l.) e o p-valor. Considerando-se o corte de 5%
para definicdo de rejeicdo ou ndo. A Tabela 6 apresenta o resultado da ANOVA para verificar

se existe diferenca entre as escalas.
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Tabela 6- Teste ANOVA para os dominios do EORTC QLQ C-30 x fatores

sociodemograficos e clinicos. Brasilia, 2018.

Dominio F g.l. p.valor
FF x ECOG 29,69 1 0

DP x ECOG 9,02 1 0,0042
FAD x ECOG 10,68 1 0,002
NAYV x Prot.quimio 2,16 22 0,0295
FS x escolaridade 5,83 3 0,0018
PAP x escolaridade 4,41 3 0,0084
DIF x escolaridade 4,56 3 0,007
FAD x profissao 4,58 30 0,0005

A avaliacdo dos Dominios Funcdo Fisica (FF), Desempenho de Papel (DP) e Fadiga
(FAD) apresentam correlagdo significativa com a avaliacdo da Performance Status do
paciente (ECOG), com p valor de 0, 0,0042 e 0,002 respectivamente ou seja, a escala de
desempenho ECOG (Eastern Cooperative Oncologic Group) é uma medida relacionada a
tentativa de quantificar o bem estar geral dos pacientes oncoldgicos, com estes dominios
afetados a sua performance também sofrera alteracdes.

Nauseas e vOmitos apresentou diferenca significativa entre os protocolos de
quimioterapia, com p valor de 0,0295, ou seja, dependendo da variacdo do protocolo de
quimioterapia pode haver variacdo na avaliacao de nauseas e vomitos.

Outras variag0es significativas observada foram a relacdo entre Dificuldade Financeira
(DF) e Escolaridade (p valor = 0,007) e Funcéo Social (FS) e Escolaridade (p valor = 0,0018),
ou seja, o nivel de instrucdo desse paciente interfere no papel do paciente diante da sociedade

e na vida financeira.
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4.4 ANALISE DOS DADOS QUALITATIVOS

A partir da anélise de contetdo das entrevistas emergiram trés categorias analiticas:
Comunicacdo entre equipe de saude e paciente; Percepcdo do paciente sobre sua
salde/doenca; Preocupacdes vs perspectivas.

As categorias emergiram pelo julgamento da prépria investigadora, se deu de forma
aprioristica, quando emergem totalmente do contexto das respostas dos sujeitos da pesquisa®®.

4.4.1 Comunicacao entre Equipe de Saude e Paciente

A comunicacgdo pode ser entendida como préatica social que é resultante da interagdo
entre seres humanos, se expressa por meio da linguagem falada, escrita e por comportamentos
gestuais. Muitas barreiras dificultam a comunicacgédo, o que gera significados relevantes tanto
para o profissional de salde como para o paciente. Essas dificuldades sdo resultado de
linguagens e saberes diferentes, nem sempre compartilnados entre os interlocutores,
limitacGes do receptor ou emissor (afasias, déficit auditivo, déficit visual, sintomas da doenga-
por exemplo dor, fadiga), imposicao de valores e influéncia de mecanismos inconscientes®™

O relacionamento entre paciente e profissional de saude é a base do tratamento, sendo
que a qualidade desse relacionamento tem impacto direto sobre a saide. A qualidade dessa
comunicagdo, acompanhada de um bom vinculo terapéutico e da sensibilidade do profissional
em perceber o contexto na totalidade, é propulsora de uma eficiente atencao a satde integral
do paciente®

Além de favorecer a relacdo terapéutica, a comunicacdo deve propiciar condi¢bes para
praticas de promoc¢do da salde, tornando o paciente autbnomo a negociacdo diante do
tratamento e das condi¢gdes que favorecem o autocuidado. A comunicacdo terapéutica é
definida como a habilidade do profissional de salde em ajudar as pessoas a enfrentar
situacOes temporarias de estresse, conviver com outras pessoas, ajustar-se a realidade, superar
os bloqueios, favorecer o tratamento e o desenvolvimento dos pacientes, tornando-os ativos
no processo de cuidar. Pela definicdo apresentada, € uma comunicacdo voltada para pacientes
que se encontram em situacOes temporarias ou permanentes de doenca, que 0s tornam mais ou
menos dependentes de uma assisténcia direta por parte dos profissionais de satde®".

Com base nos relatos dos entrevistados, pode-se verificar que a maioria dos pacientes
prefere uma comunicacdo clara e objetiva, principalmente na comunicacdo do diagnostico,
embora alguns ndo tenham aceitado bem essa forma de comunicagéo que esta intrinsecamente
vinculada ao diagnostico e ao prognostico, que ndo sdo aqueles desejados pelas pessoas. Esse

contexto gera dificuldade para aceitacdo da condi¢do de satde. Quanto a linguagem médica,
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nem todos souberam abordar da melhor forma o assunto, evitando usar a palavra céncer, e
usando palavras estigmatizadas para a doenga como “doenca feia”, “0 negécio € grave”, “é
uma doenca perigosa”.

Essa concepcdo pode ser observada por meio da verbalizacdo dos participantes do

estudo, que pode ser observada nas seguintes subcategorias:

A- Comunicacdo clara e objetiva

Tem que ficar sabendo de tudo certinho ndo tem essa de
ficar escondendo a verdade eu gostei é de dizer a verdade.
(P2)

O médico ndo me falou que ndo tinha cura, mas é
que o pessoal sempre comenta, eu sei que eu tenho davida.
O médico ndo vai chegar em vocé e falar “ndo tem cura”. Eu
sei que com o0 meu tratamento eu estou evoluindo, estdo

tendo resultados bons eu creio que eu vou ficar bem. (P3)

Teve hora que eu cheguei pra ele e falei para o
médico: Dr. é cancer? E ele respondeu, é e dos perigosos.
Ficamos meio triste mas depois, depois eu me controlei.
(P9)

O médico foi curto e sério, e reto na palavra. Ai ele
disse: procure um médico e cuide em se tratar, porque 0

negocio é grave. (P11)

Eu acho que ndo tem outra forma de dizer que vocé
tem um problema. Tem que encarar! Ndo é muito boa
noticia, mas tem que encarar. Quando vocé recebe a noticia
que ainda tem um pouquinho de jeito ai é melhor, mas
quando vocé receber a noticia que ndo tem jeito nenhum ai é
ruim né? Mas tem que enfrentar do mesmo jeito. O médico
falou assim que eu tinha 10 anos de vida... Ai o médico
falou, pois é vocé estd com cancer no rim, pulmao, no
figado. Ai eu falei, estd em toda parte entdo eu estou
lascada. Ai eu falei com outro médico e falou assim esse
pouquinho de tumor que vocé tem no pulmédo ainda da pra
vocé viver muito tempo. (P12)
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Tem um médico que ndo quero ver a cara dele na
minha frente, porque ele falou na minha cara que eu ndo
tinha mais jeito, porque eu ia ficar sé nesse negécio de
passar mal em casa e vir para o hospital. Eu olhei pra ele
falei assim: tem jeito pra mim porque eu tenho Deus, agora
para senhor pode ndo ter jeito porque o senhor ndo tem
Deus. E ai eu falei pra outra médica que eu ndo queria ser
atendida por ele, € muito grosso e estlpido. Eu perguntava
as coisas ele ndo respondia... Ai ela (segunda médica) falou:
é cancer. Eu falei: tudo bem vamos embora pra fazer o que
tiver de fazer. Ela falou assim: vocé é uma paciente boa de
ser curada porque vocé é otimista e vocé da seguranca.
(P10)

B- Uso de palavras estigmatizadas para o cancer

A minha filha fez umas perguntas e ele (médico) so6 falou
assim: doenca feia. Foi horrivel esse primeiro médico! Foi

horrivel! Ele ndo me falou nada e ndo orientou nada. (P8)

E uma doenca perigosa e a gente tem que fazer o
tratamento. Mas o médico chega e falar olha vocé tem que fazer
isso fazer aquilo, mas explicar mesmo ndo, mas o médico tem
tanta coisa pra fazer, tratar tanta gente, a gente chega eles s6
olham a gente fala vamos tomar isso vamos tomar aquilo, ndo

tem muito tempo pra sentar e ficar explicando”. (P16)

O médico disse: a senhora tem uma doenca que nao é tdo
grave, mas que também ndo é tdo simples assim. A senhora esta
fazendo tratamento porque a senhora estd com comeco de
cancer. Foi isso que ele me explicou. Ai eu fiquei né, a gente
fica um pouco triste, chateada, mas depois vai voltar tudo ao
normal. Ele disse: ndo adianta vocé entrar em desespero porque

ai vai complicar mais, porque vai complicar. (P4)
Eu gosto muito de ouvir a verdade, mas do jeito que ela me

deu noticia eu ndo gostei. Porque a médica falou assim, pois é,

isso aqui € um cancer de mama, afinal de contas vocé ja sonhou
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com ele. E ai eu me senti ofendida. Quem é que sonha com
cancer? Fiquei muito triste. Eu me abalei eu chorei, falei pros
meus filhos que eu ia morrer que ndo tinha mais jeito pra mim,
fiquei arrasada passei a noite chorando, triste, ndo tanto pelo fato
de ter recebido a noticia, pelo fato da ironia da médica ela foi

muito irbnica muito mesmo. (P23)

Ai 0 médico deu resultado desse jeito pra mim: a senhora
estd com cancer, tem duas semanas de vida... E hoje ja faz um

ano que eu descobri e me operei. (P28)

C- Compreensdo da informacéo terapéutica

Ela ndo rodeia ndo. Eu acho certo porque é real. Ndo tem
que falar talvez. Tem que falar isso, isso, isso. A médica falou
assim: A senhora quer ajuda? Eu falei: quero! Ai ela falou
assim: entdo eu estou preparada para marchar com a senhora,
vamos marchar! Af eu falei vamos marchar! E uma batalha né?
Vamos marchar, marchar juntos! Dai pra frente foi sé animo!
Mas nunca ninguém me enganou...Ai quando chegou a bidpsia:
maligno! Ai ela veio e falou, a minha médica veio falou é
maligno, vamos correr ndo pode deixar ndo, ficar em lugar
nenhum. Médico ndo deixa caroco né? E ai eu falei doutora
estou pronta, ai cheguei aqui e fui bem recebida. Eu tenho na
minha cabeca que me esclareceram tudo. Sei que o médico fica
feliz e satisfeito de acertar, mas eu acho que tudo pra mim eu

tenho que aceitar bem né?. (P1)

Eu ja sai com muita ddvida do consultério, nem sempre é
muito clara. Os médicos resolvem entre eles e a gente fica um

pouco embaralhado com as coisas”. (P13)

Eu ndo sei muito, bom o doutor falou que o que nés
chamamos genericamente de céncer, eles chamam 800 tipos de
doencas diferentes. Ele tinha falado desse risco da doenca, de
apareceram esses nddulos no figado, o que me deixou bem
preocupado, eu ndo tinha o que fazer se ndo procurar um

tratamento. (P6)

Mas pra falar verdade, quando a gente sair do consultério
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tem algumas coisas que a gente ndo entende, tem coisas que ele
(médico) fala com uma linguagem dificil, ai eu ndo entendo,

mas algumas coisas eu entendo. (P19)

Eu ja sai do consultério sem entender o que o médico
falou, eu entendo na hora mas depois esqueco tudo. Sempre
gue eu estou no médico tem que ter um acompanhante, minha
filha me acompanha porque eu esquec¢o, estou muito esquecida

mas em todas as consultas a minha filha me acompanha. (P27)

Na ultima consulta deu uma alteracdo no meu exame de
sangue, ela me falou, a médica, mas eu ndo entendi, ndo sei se

foi algo grave. (P33)

Eu fiquei preocupada. O médico perguntou se eu tinha
conhecimento, se eu tinha entendimento, ai eu falei ndo tenho

conhecimento de nada disso ndo. (P43)

A médica sentou do lado da cadeira perguntou se eu sabia
de alguma coisa, ai eu disse que ndo sabia de nada, ai ela
desenhou no papel comparando intestino grosso, e ela
desenhou mostrou e ai eu falei: se esta me prejudicando adianta
pensar que é benigno se é maligno? E ai ela explicou tudinho.
Ela falou mas vamos internar vocé e nds vamos tratar. E ai eu
disse: eu estou prontinho doutora, vou fazer o que tiver que
fazer. (P47)

Um estudo inglés realizada com 110 enfermeiras paliativistas demonstrou que

habilidades de comunicacgdo parecem ser fatores determinantes para que as mesmas se sintam

mais confiantes e seguras ao lidar com situacbes dificeis em seu cotidiano de trabalho,

principalmente com pacientes que vivenciam a terminalidade. Outro estudo inglés,

randomizado, realizado com 160 oncologistas, em que estes foram filmados durante interacéo

com 2407 pacientes, demonstraram que o tempo de atuacdo e experiéncia como medico

oncologista ndo esta relacionado com a habilidades de comunicagéo. Ou seja, profissionais

mais experientes ndo sdo necessariamente mais habeis ao lidar com os problemas relativos a

comunicacdo com seus pacientes. Habilidades de comunica¢do ndo sdo adquiridas com o

tempo, mas sim com adequada capacitacdo. Estudos que tratam de capacitacdo em habilidades

de comunicacdo em enfermeiros oncologistas/paliativistas evidenciaram o aprimoramento
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destas habilidades e melhora na atencdo a dimensdo emocional do cuidado prestado pelos
enfermeiros, a medida que os mesmos utilizavam mais palavras de carater emocional e afetivo
ap6s a intervencéo educacional®,

4.4.2 Percepcao do Paciente Sobre sua Saude/Doenca

A percepgéo da doenca é definida como a forma que os individuos compreendem diversos
aspectos relacionados a salde e a doenca, considerando suas experiéncias individuais e
coletivas. Inclui também a informacéo que o individuo possui a respeito de sua patologia, seus
sintomas, potenciais causas, provavel duracdo, evolucdo no tempo e potenciais
consequéncias®.

A percepc¢do do individuo pode ser influenciada pelas crencas individuais baseadas em
experiéncias vividas antes do aparecimento da doenca e pelo processo que conduz ao
comportamento da salide. O comportamento de salde por sua vez € o resultado de um
processo interativo pelo qual o individuo soma as informagBes de estimulos externos e
internos, que dao sentido as suas experiéncias e reacdes emocionais em funcdo de sua
doenca®.

Existe uma relacdo clara entre percepcdo e enfrentamento da doenca. Os individuos
utilizam uma variedade de estratégias de enfrentamento para lidar com o problema de salde
de acordo com a sua personalidade e a partir do que acreditam que seja eficaz. O
enfrentamento é compreendido como o conjunto de estratégias cognitivas e comportamentais
utilizadas em resposta a eventos estressantes. E um processo de mudancas voltadas a lidar
com demandas internas e/ou externas que séo avaliadas de acordo com os recursos de cada
individuo. As estratégias de enfrentamento adaptativas estdo associadas ao uso de formas
variadas e multiplas, ajustadas ao estresse da situacio®>.

Avaliando os relatos dos participantes acerca da sua percepcdo sobre a doenca/saude, é
possivel identificar que a maioria deles tem uma nogdo que se trata de uma doenca em estagio
avancado, poréem a cura é sempre citada como uma esperanca do tratamento. Essa esperanga
estd depositada, na quase totalidade dos relatos, na fé em Deus, sendo 0 que o que ndo pode
ser feito pela medicina pelos olhos naturais, mas pode ser feito como um milagre pelos olhos

da fé. Em poucos relatos, o sentido da terminalidade é citado, compreendido e aceito.

Que eu sempre falo: Senhor, sei que eu vou embora, eu
ndo sou daqui, porque n6s ndo somos daqui. Aqui € uma passagem.
Senhor, mas eu queria ir no seu tempo. Eu ndo quero ir sabendo que

0 cancer me venceu. Eu ndo queria perder pra ele...Eu ndo nasci
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com ele. Queria ir no dia que Deus falasse terminou, embora que
noés tivemos a hora certa pra chegar e ele sabe a hora de certa
de voltar. N6s ndo sabemos o tempo Dele... Eu ndo peco a Deus
ficar curada, eu peco a Deus bons dias de vida. Mas o tratamento eu
ndo saio da realidade, eu sinto que eu tenho que tratar, e nunca e

nunca mais deixar de me tratar, porque a caminhada é longa. (P1)

SO sei que quando ela dar ninguém escapa, nego morre.
Vocé sO espera, porque a idade combina uma coisa com a outra, ai
depende primeiro da protecdo divina de Deus, Segundo dos
médicos que... se vocé ndo correr atras... vocé ndo pode se deitar no
canto esperar a morte chegar, pois ela chega mesmo. Tem que
correr contra o tempo, ir atras” (...) “Vou ser bem franco com VOCE,
a expectativa a minha é de esperanga, de quando eu terminar esses
dois procedimentos ,se é que ndo falte nada, esse negocio tem que

ficar bom, ficar bom né. (P2)

O que eu sei... eu acho assim, tenho ddvidas, falam que
ndo tem cura né? Esse remédio é mais s6 para controlar né. Mas
isso ai a gente entrega pra Deus sabe, sé ele que sabe se a gente vai

curar ou ndo. (P3)

Eu entendo assim que vai dar tudo certo, estou muito
confiante. Tem confianca! Td confiante!... Passei 81 anos, nunca
me internei, nunca fiz nenhuma cirurgia, mas eu ndo entendi néo,
Deus me perdoe papai, mas eu ndo entendi porque que aconteceu

tudo de uma vez. (P4)

Entdo eu procurando otimismo ndo queria pensar gque seria
0 mais grave, quando detectaram que era cancer foi exatamente
quando eu estava saindo do hospital, j& estava tendo alta, eu ndo
tive aquele tempo que muita gente tem pra ficar perguntando por
que teve céncer, porque quando descobri ja tinham tirado de mim...

Minha preocupacdo hoje é viver. (P6)

Eu ndo sei muito explicar eu so sei do tratamento que esta
muito bom... Porque a doenga ja tava indo pro figado. Ai agora
também estou conseguindo comer. Mas depois que eu comecei 0
tratamento eu estou muito bem... Espero ficar boa. Eu ja me sinto

vitoriosa. (P8)

54



SO que eu me sentir morrendo aos poucos em casa,
morrendo devagar. Nesse periodo a barriga comecou a crescer,
inchando... E depois o médico me falou que o problema tava no
pancreas, mas ai nés oramos, ela orou, a gente orou. Deus fez um
pancreas novo, eu sei que eu tenho um pancreas novo. Ela pediu a
tomografia ai 0 médico falou: olha seu Sebastido, o senhor estd com
pancreas novo!! Eu falei: ué mais uns dias de vida pra mim né, isso
é milagre de Deus né, milagre que ninguém explica... Eu estou
tranquilo eu ndo tenho medo da morte. (P9)

Eu espero a minha cura, na fé que eu tenho em Deus eu ja
me sinto curada. E tanto que eu venho s6 e vou s6. A minha fé é
100%, e eu falo coloca Deus na frente no comando que tudo se
ajeita... muita gente me fala vocé nem parece que estd com essa
doenca. E olha que eu fiz duas cirurgias, fiz bolsa de colostomia.
Em nenhum momento fiquei triste porque eu sabia que isso
dependia de mim. (P10)

O que eu posso informar que eu sei, que é uma doenca
muito perigosa... 0 que eu espero do tratamento é primeiro lugar a
Deus, e segundo a medicina que tem da sabedoria que Deus deu pro
homem, do estudo da medicina. Eu ja fui um cara muito forte, hoje
estou mais fraco, mas eu ndo vou colocar a culpa na doenga, eu sei
que o tratamento que me judia demais, mas eu acho que ndo tem
outra coisa a fazer. Encarar, ndo desistir e continuar o tratamento.
(P11)

Espero que eu fique bem, que ocorra tudo bem, que eu
possa passar ainda um bom periodo aqui na terra, mas quem sabe é
Deus também. (P12)

Uns ndo acreditam que melhore, outros acham que o
tratamento deveria ser diferente...Espero Cura. Porque as consultas
sdo boas, 0 atendimento aqui € 6timo, entdo espero terminar o

tratamento e ficar so acompanhando. (P13)

Porque é um cancer! Nao é? A gente nunca esta esperando

por ele. Se possivel tem que aprender com ele, porque tem morte,
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mas tem vida. Entdo tem que aprender... Espero saude, ficar bom,
voltar a falar direito. (P15)

A gente sé sabe que tem a doenga, mas ndo procuro me

aprofundar... Eu espero que eu vou recuperar a sadde. (P16)

Pra te falar verdade eu acho que quase nada eu sei. Que na
verdade a gente, todo mundo né, o médico explicou, tem glandulas
né, s6 que umas se desenvolvem e vira cancer, e outras ndo. Quando
recebi a segunda noticia, a do estdbmago, ai eu ndo fiquei muito
assim nao, porque a pior mesmo foi a primeira do peito né... Ndo
vou mentir pra vocé, ndo eu estou tranquila, mas isso me preocupa
muito, porque muita gente ja morreu disso. Muita gente faz
tratamento, ai quando vocé pensa que esta curada e aparece outro,

porque tem gente faz o tratamento todo e ndo volta. (P19)

Espero um bom resultado do tratamento, tenho fé em

Deus...meu sonho é ser curada. O resto é o resto. (P21)

Espero melhoras, para o que eu ja tive, porque eu falava
assim amanhd eu ndo vou mais estar viva. Pelo 0 que eu j& tive eu
posso dizer que sou vitoriosa. Entdo eu acredito em milagre,
independente de qualquer coisa, de qualquer noticia que o médico

me dar, eu ainda acredito em milagre. (P23)

Espero que dé resultados, as vezes fico sem entender
porque aparentemente a gente vai ficando bom, mas depois desaba
tudo de novo... Eu sei que é um cancer, um carcinoma maligno que
é dificil, s6 Deus na causa. Eu dependo muito de Deus, eu sou

cristdo e eu enxergo isso com bastante tranquilidade. (P25)

Na verdade eu sei muito pouco, porque eu ndao procuro
saber. Eu acho que quanto mais se sabe é pior... Recuperar. E tenho

fé que isso vai acontecer, que vou ser curada. (P26)
Espero que tenha cura, as sessdes que estou fazendo, ndo

falto um dia de tratamento, sempre venho. A gente espera a cura ne.
(P27)
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“Morrer a gente vai morrer né, todos nds vamos morrer um dia”.
(P28)

O que me preocupa é a morte, eu tenho medo de morrer.
Eu trabalho desde novo, trabalhei direto e hoje eu estou desse jeito
deitado numa cama, vai fazer dois anos que eu estou nessa situagéo.
(P30)

Eu sei que é uma coisa muito grave, séria, porque no meu
caso também j& estd muito avancada. Tem que ver como é que vai
ficar esse tratamento, que 0 meu caso ndo é simples, praticamente
estou na mao deles e de Deus, e seja 0 que Deus quiser. Eu decidi
que eu ndo vou me preocupar, eu vou viver o hoje, se for amanha

que seja 0 amanha. (P31)

Acho que Deus pode fazer muito, o tratamento, a
quimioterapia eu fago, mas a minha confianca esta em Deus, espero
mais em Deus do que no tratamento. Que agora eu sei, se deslocou

para outros lugares, é metastase, fica mais complicado. (P33)

Hoje eu posso me considerar curada, gracas a Deus,
porque eu tinha tanta de dor, que eu me livrei depois que comegou
tratamento, nossa vocé ndo tem nocdo, eu ndo conseguia nem

escorar as costas, entdo era muita dor, ndo conseguia dormir. (P38)

Eu espero ficar bom. Estou sentindo que eu vou ficar bom.

Porque eu estou bem, eu ando pra todo lado. (P43)

Espero que seja feita vontade de Deus a vida s6 que ainda
é Deus vai fazer o que fé em Deus e pé na tabua até o dia que ele
quiser. (P47)

4.4.3 Preocupac0es X Perspectivas (Sonhos)

O diagndstico de cancer confronta o individuo, traz a tona o sentido da finitude e da
morte. Traz a alusdo a perda do corpo saudavel, a perda da sensagdo de invulnerabilidade e a
perda do dominio sobre a prépria vida®.

Algumas preocupacdes dos pacientes com cancer, estdo relacionados com o medo da

morte. Exemplo disso € o medo da soliddo, da separacdo de quem se ama, medo da
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interrupcdo de planos e sonhos, 0 medo do que pode acontecer aos que ficam, e, numa viséo
espiritual, medo do julgamento de seus atos em vida. Cada pessoa teme mais de um aspecto
da morte, e isso depende de aspectos intrinsecos ao individuo que a enfrenta, seja ele quem
esteja morrendo ou uma pessoa querida®’.

As preocupac0es citadas pelos pacientes podem ser resumidas em duas: preocupacéo
em deixar um ente querido, e preocupagdo em recuperar a salde. A separagdo, 0 rompimento
da relacdo de quem se ama, € um medo enfrentado, querer estar nesse futuro imaginavel. O
medo da incerteza, de ndo saber até quando sera possivel desfrutar da vida, de ndo saber como
serdo 0s proximos capitulos no enfrentamento da doenca, de esperar bons resultados, esperar a

cura, mesmo sabendo que nao esté ao seu alcance.

Na hora que eu precisei do SUS ele abre os bracos. Nunca
faltou um comprimido, uma quimio, gracas a Deus. Acredito que
ndo vai faltar e assim que eu conto... Realizar... realizar ndo.
realizar ndo. Eu queria muito ter minha casa, eu comprei minha
casa, meu Cantinho, meu apartamento la no gama. Eu tinha muita
vontade de tirar a carteira, tentei duas vezes ndo consegui, deixei de
fora, pronto estou bem, estou bem comigo mesmo, quero muito

ajudar as pessoas até quando eu puder. (P1)

A preocupagdo maior é que eu quero ficar bom é isso né,
vocé fica no meio, é uma balanca, entdo a preocupacéo maior minha
é que ela penda mais pro lado errado...rsrs... Eu nunca pensei que eu
fosse passar por isso, tem gente que fala cara! caramba! Meus
amigos mesmo! mas isso vem pra vocé saber, mas pra vocé saber
viver mais, vocé ndo meter a cara em coisa errada, vocé se controlar
mais naquilo, quem manda em mim sou eu... Um sonho...Voltar a
tocar 0os meus forrd, com a sanfona nos peitos, ai é isso é a
preocupacdo mais que eu sinto, eu quero voltar a fazer isso
novamente que eu fazia ai. (P2)

Eu fico pensando, eu me preocupo com minhas duas
netinhas agora. Serd que eu vou dar conta de ficar com elas? Sera
gue eu vou acompanhar o crescimento delas? Tenho duas, uma de 1
ano e trés meses e uma de 1 ano e quatro meses. Eu queria muito
acompanhar elas sabe? ... Um projeto: A gente esta construindo né?
Espero terminar minha constru¢cdo da minha casa, ter uma casa

maior e ter os filhos todos juntos. (P3)
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Preocupagdo s6 com casa, Vejo que a roupa nao esta no
lugar certo fico triste, sé isso... Um sonho: Sei ndo, ndo, por
enguanto 0 que eu queria eu consegui, consegui criar meus filhos
direitinho ndo me dar desgosto, tem nossa casinha, meus netos

meus bisnetos, estou com a vida resolvida. Nao estou certa? (P4)

E complicado né, nem sei se eu vou ficar muito tempo
entre nds, é dificil fazer projetos nessa situacdo. Bom, eu vou
continuar fazendo os concursos, tentar estudar, mas se eu tiver que
fazer outra cirurgia ja vai comprometer tudo. Voltando a pergunta
que voceé falou sobre o que eu aprendi, eu acho que se eu aprendi
alguma coisa foi s levar uma porrada da vida uma atras da outra e
tentar se manter de pé, pra mim sempre foi um baque muito grande.

E agora ndo sei 0 que esperar ndo sei que planos fazer. (P6)

Nem com a doenca fico preocupada. N&o preocupo em
nada. Um sonho: A minha casa. J& tenho no meu lote ja, é o meu

sonho fazer uma casa. (P8)

A gente quer deixar tudo pronto, direitinho, entdo a
escritura é que a gente ndo tem dinheiro, ai a gente fica meio
nervoso assim, de onde buscar esse dinheiro, s&o trés mil e pouco.
A gente fica cacando de buscar e ndo achamos a porta e ai a gente
fica meio nervoso, mas s6 isso mesmo. Um sonho: Fui missionario
muito tempo. Eu queria mesmo com a minha idade continuar. Eu

queria mesmo com a minha idade continuar fazendo misséo. (P9)

Sexo, amor. Porque tem trés anos né que eu estou nessa
luta... Eu sempre fui uma mulher muito namoradeira. Entdo quando
terminar o tratamento quero encontrar uma pessoa que realmente
me completa... Eu quero ajudar muita gente, ainda que seja com
conhecimento da quimioterapia porque anima muito a outra pessoa.
E arrumar os meus dentes porque enquanto a minha diabetes nao
ficar controlada ndo vou conseguir. Ai vocé ja viu, fica dificil

arrumar um Negéo assim. (P10)

Eu ndo posso me preocupar, eu ja me preocupei muito com
problema de dinheiro... Uma vez me preocupei muito e passei mal,
e ai pessoal conversou comigo e eu falei rapaz, eu ndo vou me

preocupar ndo. Se for pra me preocupar vai ser passar uns dias na
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praia... Um sonho? Tem, comprar uma caminhonete. As vezes o
cara diz o cara estd pra morrer e pensa nisso. S6 Deus sabe o dia
que eu vou morrer, s6 por isso Ndo pPoOSsO comprar uma
caminhonete? Vocé se apoia na fé, Deus é quem sustenta 0 homem
e a mulher. (P11)

Eu ndo me preocupo muito. Se for me preocupar é pior. O
que eu pego pra Deus que eu possa voltar pra minha vida quero
voltar pra minha casa, minha vida sabe... Tenho muito sonho que eu
nem sei qual deles, mas 0 maior como eu ja disse é voltar pra minha

casa e ter muitos anos de vida com saude. (P12)

Preocupacdo: Meus filhos, mas Deus sabe o dia certo de eu
sair daqui. Um sonho: viajar com minha familia, levar eles para
praia. Agora fico triste, choro, porque eu ndo consigo fazer isso

com eles, mas Deus vai me dar condi¢Bes de levar. (P15)

O que me preocupa é a minha salde... Ter minha casa,
minhas coisinhas, tudo arrumado, bonitinho. Um sonho: Ver o meu
filho casado, ter meus netinhos. Eu ndo quero ser rica, porque
dinheiro ndo adianta nada, eu quero ter condi¢fes mesmo, ter
condicGes de me manter, manter meus filhos porque eu moro de

aluguel, eu ndo tenho casa ndo. (P16)

Um sonho: A vontade de poder sair, ir para a fazenda, eu

NA0 POSSO pegar poeira, eu ndo posso pegar calor. (P21)

A (nica coisa que me preocupa hoje é se eu morrer e meu
filho ficar, porque ele s tem 10 anos... Tudo que eu queria realizar
é voltar a trabalhar e ndo depender de beneficios do governo, queria
voltar a trabalhar, ter a minha vida de volta, sai de manh& chegar de
noite, trabalhar e ter 0 meu todo més |4 no banco e ndo depender

mais de ninguém. (P23)

Uma preocupacdo: A vida financeira, porque depois que eu
parei de trabalhar o meu patamar caiu muito e ai a gente fica com
algumas restrigdes dentro de casa. As vezes o que eu ganho vai tudo
com remédio, é preocupante... Um sonho: Fazer um curso em que
eu possa trabalhar, porque eu era vendedor representante, entdo

andava muito, a maior parte do tempo dentro de um carro
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trabalhando, andando de la pra ca, mas agora eu tenho uma
perspectiva de melhorar, trabalhar mais parado, fazer um curso pra

trabalhar mais quietinho em um canto. (P25)

Uma preocupacdo: Meus filhos. Eu acho que eles sdo
muito pequenos pra eu deixa-los sozinhos, entdo eu preciso de forca
pra me tratar por causa disso... Um sonho: Criar meus filhos e
passear, tem muitos lugares ainda que eu quero conhecer. (P26)

O que mais preocupa hoje, agora mesmo estou preocupada
pra terminar aqui minha sessdo cedo porque ainda vou fazer a
radioterapia em outro hospital. Eu faca radioterapia sdo 25 sessdes...
O sonho de ficar bem, viajar visitar minha familia que mora longe,

é esse 0 sonho que eu tenho. (P27)

Eu tenho uma preocupacgdozinha que é minha bisneta que
eu crio, eu tenho medo dela ficar sem mée, porque a mée dela é
doida, ndo tem amor. Se eu fechar os olhos hoje ela vai sofrer
muito... Um sonho: Eu quero falar de Deus, a minha fé é muito

grande é daquelas que remove montanhas. Deus é um s6. (P28)

Preocupagdo: A morte, eu morrer eu tenho medo... Sonho:
Espero melhorar... Vocé trabalha na vida, trabalha, mas Deus sabe o
que est& fazendo eu queria muito ter minhas coisas, mas o dinheiro
ndo da. (P30)

Preocupagdo: Meu filho. Podia dizer que é meu estado de
salde, mas nédo, é meu filho, é meu tudo. Um sonho: Queria ver ele

crescer... Ficar boa, caminhar. (P31)

Preocupagdo: A minha salde, esse tratamento... sonho:

casar, eu quero me casar porque eu estou noivo. (P37)

Eu tenho vérios sonhos, eu quero fazer umas corre¢des
estéticas no meu rosto. As vezes aflora essa vontade. N&o tenho s6
esse, tenho muitos outros sonhos, de repente ver meus filhos
realizados de verdade, esse & meu primeiro sonho ter os filhos bem
sucedidos. (P38)

As vezes, uma coisa da errado, ai vocé fica um pouco

chateado, mas com o tempo passa. De repente resolvi que ndo
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precisa se preocupar, mas aqui acold vocé arranja uma
preocupacdozinha... Mas ainda tenho vontade de tirar habilitacdo.
(P43)

Um sonho: eu tenho um pedacinho de chdo aqui
pequenininha do Goids, que eu consegui ganhando de pedreiro
dentro de Brasilia, 1& de onde eu vim a gente trabalhava na casa dos
outros e ndo tinha nada s6 o que estava embaixo das unhas. Eu
quero sair daqui, ir 14 na minha regiao e pegar um a lata de terra de

onde a gente tinha uma casinha. (P47)
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5 DISCUSSAO

O tratamento oncologico demanda grandes investimentos financeiros e carreta 6nus
institucional e social para os paises, além do estresse que causa ao paciente’®. Por isso é
necessario que os profissionais de satde saibam avaliar até que ponto a qualidade de vida do
paciente esta sendo favorecida com o tratamento.

A Dificuldade Financeira-DIF também apresentou impacto na vida desses pacientes. A
partir do diagndstico de condicdo de saude/doenca, introduziram-se novas atividades no dia a
dia, tais como uso de medicacdo, fazer dieta, fazer controles médicos e laboratoriais
periodicamente, essas sdo acompanhadas de perdas de ordem financeira, determinadas pelo
afastamento do trabalho, aposentadoria precoce e gastos com medicagdes de alto custo, além
do necessario para despesas com transporte e alimentagdo durante o periodo do tratamento®.

Um estudo que avaliou a qualidade de vida de mulheres com cancer de mama
evidenciou que o nivel de escolaridade influencia na qualidade de vida, nesse estudo,
mulheres com ensino superior obtiveram pontuagdes mais altas de qualidade de vida. Um alto
nivel de escolaridade pode proporcionar um nivel cultural e de conhecimento mais alto, assim
como melhores salarios no mercado profissional. A facilidade ao acesso a informacao permite
gue tenham um maior niimero de ferramentas, recursos e estratégias para enfrentar a doenga’.

Apesar de todos os pacientes apresentarem doencas em estagio avancado, a maioria
apresentou a classificacdo ECOG 1, o que significa que no dia-a-dia exercem suas atividades
de vida sem restricGes, mantendo suas vidas dentro dos pardmetros de normalidade. Quando
comparado com os sintomas, e o quanto eles interferem na qualidade de vida desses
participantes, é possivel perceber que os sintomas ndo apresentaram grandes valores de
mediana, sendo a necessidade de repouso e 0 cansago 0s sintomas que mais apresentaram
interferéncia na qualidade de vida. Os demais sintomas como Dor, Insbnia, Fraqueza, Falta de
Apetite e Nauseas, se mostraram presentes, mas sem grande impacto na qualidade de vida
desses participantes. Esse pode ser um fator contributivo para que pensem a respeito de uma
vida futura, com sonhos projetos e novas perspectivas, a0 mesmo tempo em que vivem 0
medo por ndo saberem o que a doenca pode causar, ou como enfrentardo os efeitos do
tratamento.

Pelo fato de aparentarem um bom estado de salde, depositam suas esperancas no
tratamento, pois quando indagados sobre as preocupacgdes, na maioria dos relatos o0s
participantes citaram a preocupacdo em recuperar a saude. Apesar dos efeitos adversos a
guimioterapia, os participantes ressaltam a importancia da quimioterapia e a sua busca maior

que é se ver livre da doenga.
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Em segundo lugar, quanto as preocupagdes, 0s participantes citaram a preocupagdo em
deixar um ente querido, o que esta diretamente atrelado com o medo da morte. O sentimento
de medo em relacdo a morte é vivenciado no momento do diagndstico e acompanha o
paciente durante toda a sua trajetdria de enfrentamento da doenca. A morte se constitui um
dos fatos mais assustador da vida, pois ndo ha controle ou previsdo. Um estudo realizado
demonstrou que o medo da morte foi relacionado pelas pessoas com a impossibilidade de
realizar projetos de vida como acompanhar o crescimento dos filhos, conhecer netos, usufruir
de aposentadoria e muitos outros, alguns depoimentos expuseram explicitamente o medo da
morte®®. Neste estudo, alguns depoimentos também trouxeram o relato explicito sobre o medo
da morte.

O explicitado acima, com relacéo as preocupacdes e sonhos, pode justificar o fato de o
dominio Funcdo Emocional (FE), apresentar uma alta mediana, principalmente os itens que
refere ao quanto tem se sentido nervoso e quanto esteve preocupado.

No consenso social, uma das enfermidades mais associadas a morte na
contemporaneidade € o cancer. Em outros paises, assim como no Brasil, o cancer revela seus
efeitos deletérios. No Brasil, estd sempre incluido de forma significativa nas taxas de
mortalidade, ocupando posi¢do de destaque no quadro sanitario nacional. Em todo o pais, 0
cancer corresponde a segunda causa de morte, sendo suplantado apenas pelas doencas
cardiovasculares. O cancer ja € a principal causa de morte em quase 10% das cidades
brasileiras — 516 do total de 5.570 municipios do pais. Com isso, nesses municipios, 0s
tumores malignos sdo mais fatais do que qualquer outro aspecto. No pais, as doencas do
aparelho circulatdrio, como acidente vascular encefélico e enfarte, ainda s&o responsaveis por
grande parte dos 6bitos, mas 0 nlimero de mortes por tumores cresce em maior velocidade®".
Deve ser entdo considerado um problema de satide publica®’.

N&o obstante, é fato incontestavel que o tratamento oncoldgico tem melhorado muito
nas ultimas trés décadas. Estudos apontam que a sobrevida tem sido aumentada para certos
tipos de céncer, considerando-se que tratamentos avancados com drogas cada vez mais
eficientes contra o tumor, novos procedimentos cirurgicos, radiacdo, transplante de medula
Ossea, controladores da imunidade e novas combinacfes de agentes quimioterapicos sdo
responsaveis por esse aumento do niimero de sobreviventes®’.

Por se deparar com esse contexto, 0 movimento de cuidados paliativos trouxe a
possibilidade de reumanizacdo do morrer, opondo-se a ideia da morte como o inimigo a ser
combatido a todo o custo, a morte é vista como parte do processo de vida, 0s tratamentos

devem visar a qualidade dessa vida e ao bem-estar da pessoa, mesmo quando a cura nédo &
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possivel®’.

O medo do processo de morrer inclui o indesejavel prospecto de sofrer, é a
possibilidade de padecer a aflicdo fisica que torna o morrer um evento tdo aversivo. Ao tomar
consciéncia da possibilidade imediata da propria morte, o homem é levado a rever as
prioridades e os valores de sua existéncia.

Ao mesmo tempo em que é possivel observar avancos no tratamento oncoldgico, este
estudo demonstra que ainda existe uma dificuldade, ou despreparo por parte da equipe de
saude, principalmente o profissional médico, em realizar uma comunicacao efetiva e afetiva
com o paciente.

Uma revisdo de literatura sobre comunicacdo de méas noticias realizada em 1990
mostrou que a preocupacdo maior dos pesquisadores esta centrada na importancia de informar
0 paciente o quanto ele deve saber, mas que pouca atencdo tem sido dada a capacitacdo do
médico para enfrentar essas situagdes. Nesse estudo, a postura médica foi classificada em trés
tipos de pensamentos: a informacdo tem que ser dada sempre, na integra, independentemente
das percepcBes ou necessidades individuais do paciente; em nenhuma circunstancia os
pacientes devem ser informados de doenca letal, e o profissional deve lancar mdo de mentiras
e enganos para garantir a adesdo ao possivel tratamento; uma abordagem mais flexivel,
recomenda levar em conta fatores psicoldgicos e socioldgicos, mas os profissionais que
defendem essa tendéncia esclarecem pouco como respeitar a subjetividade e como se deve dar
a noticia®.

A comunicacdo de mas noticias é uma atividade corriqueira na profissdo médica, em
um estudo qualitativo notou-se igualmente nos relatos que é preciso haver uma preparacao
prévia do médico para que ele possa comunicar uma ma noticia. Os médicos possuem
dificuldades em realizar a comunicacdo de mas noticias, indicando ansiedade, nervosismo e
desconforto em realizar essa tarefa. Os profissionais de saude ndo se sentem preparados para
comunicar mas noticias e por isso sofrem ao realiza-la, por outro lado é uma atividade quase
que diaria da profissdo. Pode-se considerar que o impasse comeca desde a formacdo médica,
gque mesmo que esteja num processo de transformacdo, ainda é focada na ciéncia positivista,
no qual o subjetivo se encontra em segundo plano frente a tantos ensinamentos sobre o
organico®.

A comunicacéo deste tipo de noticia é uma tarefa dificil para todos os profissionais de
salide, pois transmitir uma méa noticia é sempre uma tarefa dificil, que exige muita diplomacia.
Estes medos associam-se principalmente: ao medo de ser culpado ou de lhe atribuirem

responsabilidades; medo de expressar uma reacdo emocional; medo de ndo saber todas as

65



respostas colocadas pelo paciente e familiares e/ou outras pessoas significativas; medos
pessoais acerca da doenca e da morte e medo das rea¢Ges do paciente e familia. Estes aspectos
conduzem muitas vezes a mecanismos de fuga nos profissionais, e devido ao medo de nédo
saberem como o paciente ira reagir, comunicam frequentemente de uma forma menos cuidada
e menos simpatica. Muitos profissionais encaram como um sindnimo de fracasso, numa
sociedade em que se tem verificado uma grande evolucdo tecnoldgica e cientifica nas ciéncias
da saude, associada a um aumento da esperanca de vida, trazendo a uma ideia de
imortalidade. Esta mesma evolucdo leva os profissionais a focarem cada vez mais o
tecnicismo, as intervengdes relacionadas com o tratamento deixando de lado a dimenséo
psicossocial do paciente. A comunicacdo é afetada, pois 0s processos de comunicacdo
esvaziam-se de contetdo, desencadeando mecanismos de fuga, utilizacdo de eufemismos,
para ndo se correr riscos de falta de transparéncia e omissdo. Uma comunicacao eficaz reduz
as incertezas, os medos e constitui uma ajuda fundamental na aceitacdo da doenca e

participaco ativa em todo o processo de tratamento™.
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6 CONCLUSAO

A partir deste estudo foi possivel avaliar o impacto que a quimioterapia paliativa
ocasiona para a qualidade de vida do participante da pesquisa e abordar aspectos sobre a
implementacao de um servico eficiente de cuidados. Atualmente as medidas de qualidade de
vida sdo essenciais para avaliar os resultados do tratamento do cancer®.

O perfil sociodemografico dos entrevistados mostrou-se predominantemente na faixa
entre 51-67 anos, o que pode justificar a preocupacdo com o outro, e a dificuldade financeira,
por nessa fase da vida ser considerado como o provedor da familia, ou 0 amparo na estrutura
familiar, reforcado pelo fato de mais de 60% dessa populacdo ser casado ou possuir uma
unido consensual. Mais da metade da amostra estudada possui apenas o Ensino Fundamental,
considerado o grau basico de instrucdo. Noventa e oito por cento dos participantes possuiam
alguma religido, fato que fortaleceu os relatos de esperanca e apego a divindade.

A qualidade de vida dos participantes foi considerada de forma geral como boa, sendo
a Fadiga e a Dificuldade Financeira os principais fatores que interferem nas suas atividades do
dia-a-dia. A Funcdo Emocional também apresentou valores significativos na avaliacdo dessa
qualidade.

O aspecto da experiéncia do paciente dentro do seu processo de salde e tratamento
mostrou grande impacto quando avaliada a interacdo com a equipe de salde e como esta
equipe esta preparada para lidar com as situac6es do dia-a-dia desse paciente.

Embora avangos tecnoldgicos e terapéuticos estejam ao alcance do tratamento dos
pacientes com canceres incurdveis, como o controle de sinais e sintomas, outros aspectos
precisam ser considerados e repensados quando se avalia a qualidade de vida como um todo.
As perspectivas e contexto desse paciente precisam ser considerados, a inabilidade e o
preparo da equipe de salde podem interferir nessa experiéncia terapéutica e trazer impacto na
qualidade de vida.

A decisdo de tratar ou ndo, deve-se basear ndo apenas em indicadores clinicos, mas
também na perspectiva do paciente. Quimioterapia envolve compromisso por parte do
paciente e da familia. Repetidas hospitaliza¢Ges, puncbes venosas, uso de cateter, exames, e a
propria administracdo da quimioterapia sdo rotinas no tratamento do céncer. Esses fatores
precisam ser abordados com os pacientes e familias em um esforco para facilitar a tomada de
decisdes processo®.

Poucos estudos prospectivos tém investigado os beneficios da qualidade de vida nos
cuidados paliativos de suporte exclusivo. A combinacéo de quimioterapia paliativa e cuidados

de suporte para tumores malignos incuraveis tém prevalecido nas escolhas do tratamento. O
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prolongamento médio de sobrevida com quimioterapia, em comparacdo com o melhor
cuidado de suporte ndo tem sido totalmente descrito na literatura®.

Muitos ainda sofrem com sintomas e com 0 uso excessivo de terapias ineficazes e
caras durante a fase avancada da doenca. Um dos motivos é a formacdo do profissional de
salde ser voltada para o sucesso terapéutico focado na cura, gerando dificuldades em perceber
0s cuidados paliativos como uma alternativa para prover conforto sendo modelo
complementar ao tratamento modificador da doenca®.

O cuidado paliativo se constitui como importante parte do suporte que a equipe de
salde deve oferecer ao paciente e sua familia. A implementacdo de um servico eficiente de
cuidados paliativos pode favorecer o amortecimento dos impactos deletérios que a progressao
da doenca acarreta a pessoa. Embora esforcos e significativos progressos alcancados no
desenvolvimento dos cuidados paliativos em todo o mundo na ultima década, ainda ha
lacunas importantes a serem superadas®.

Compreender os sentimentos dos clientes e dos seus familiares diante de eventos como
a doenca e o tratamento é importante para que a equipe de salde planeje acdes adequadas e
oriente estas pessoas de acordo com as suas necessidades, visto que 0s sentimentos ndo sdo
tdo faceis de identificar e interpretar. O cuidado humano é uma atitude ética, em razdo de que
0s seres humanos estabelecem relagdes de respeito, promovendo o crescimento e o bem-estar

do outro®.
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APENDICE A- Instrumento de Coleta de dados sdcio-demograficos e clinicos

ASPECTOS SOCIO-DEMOGRAFICOS E CLINICOS

SEXO: FEMININO () MASCULINO( )

IDADE:

ESCOLARIDADE:

Analfabeto( ) Ensino Fundamental( ) Ensino Médio( )  Ensino Superior( )

ESTADO CIVIL:

Solteiro( ) Casado( )  Separado( ) Divorciado( ) Viavo( ) Unido consensual( )

COR OU RACA:

Preta( ) Branca( ) Amarela( ) Parda( ) Indigena( )
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DIAGNOSTICO PRIMARIO:

LOCAL DE METASTASE:

PROTOCOLO DE QUIMIOTERAPIA:
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ESTADIAMENTO:

Tumor (T):  TX() TO() T1() T2() T3() T4()

Linfonodos Regionais (N): NX( ) NO( ) N1( ) N2( ) N3()

Metastases a Distancia (M): MX( ) MO( ) M1()

As seguintes definicOes gerais sdo utilizadas:
T - Tumor Primério

TX: O tumor primario ndo pode ser avaliado.
TO: Nao ha evidéncia de tumor primario.
Tis: Carcinoma in situ

T1, T2, T3, T4: Tamanho crescente e/ou extensdo local do tumor primario.

N - Linfonodos Regionais

NX: Os linfonodos regionais ndo podem ser avaliados.

NO: Auséncia de metastase em linfonodos regionais.

N1, N2, N3: Comprometimento crescente dos linfonodos regionais

Nota: A extensdo direta do tumor primario para o linfonodo é classificada como metéastase
linfonodal. Metéstase em qualquer linfonodo que ndo seja regional € classificada como metéstase

a distancia.

M - Metéstase a Distancia

MX: A presenca de metastase a distancia ndo pode ser avaliada.
MO: Auséncia de metastase a distancia

M1: Metastase a distancia
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ESCALA DE PERFORMANCE STATUS ECOG

GRAU DEFINICAO

0() Totalmente ativo e sem restrigdo de
atividade.

1() Sintomas da doenca, mas deambulando e
apto a realizar atividades laborais leves.

2() Incapaz de realizar atividades laborais, mas
deambulando e com autocuidado presente.
Fora do leito mais de 50% do tempo.

3() Autocuidado limitado e confinado ao leito
ou cadeira durante mais de 50% do periodo
em que permanece acordado.

4() Impossivel o autocuidado e totalmente

confinado ao leito.
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APENDICE B - Roteiro de entrevista para coleta de dados qualitativos

Participante n°:
Data:

1. Como vocé recebeu o diagnostico da doenca?

2.0 que vocé sabe sobre sua doencga e tratamento?

3. Como vocé gostaria de ter recebido a noticia do diagnéstico?

4. Qual o impacto da doenca no seu cotidiano?

5. Qual o impacto da doenca no cotidiano da sua familia?

6. Como foi escolhido o familiar para estar mais proximo de vocé no processo do tratamento?

7. Como vocé avalia a efetividade, ou qualidade, da comunicacdo com a equipe médica? E do

médico com a familia?
8. Vocé quer saber tudo a respeito da doenca, tratamento e resposta ao tratamento?

9. Vocé acha que todas as informacdes sobre doenca x tratamento foram, ou sdo passadas, de

maneira clara e objetiva?

10. Vocé acha que sua opinido e suas vontades sdo respeitadas pela equipe médica e familia?
11. Qual sua expectativa a respeito do tratamento?

12. Qual sua maior preocupacdo atualmente?

13. Quais sdo 0s pontos positivos e 0s negativos no processo da doenca X tratamento?

14. Existe algum projeto, sonho que vocé deseja realizar?
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ANEXO 1

EORTC QLQ-C30 (Versao 3.0)

Nés estamos interessados em alguns dados sobre vocé e sua saude. Responda, por favor, a
todas as perguntas fazendo um circulo no nimero que melhor se aplica a vocé. Ndo ha

respostas certas ou erradas. A informacdo que vocé fornecer permanecera estritamente

confidencial.
N&o Um Modera- Muito
pouco | damente
1 Vocé teve qualquer dificuldade quando faz 1 2 3 4

grandes esforgos, por exemplo carregar uma

bolsa de compras pesada ou uma mala?

2 Vocé tem qualquer dificuldade quando faz 1 2 3 4

uma longa caminhada?

3 |Vocé tem qualquer dificuldade quando faz 1 2 3 4

uma curta caminhada fora de casa?

4 |Vocé tem que ficar numa cama ou na cadeira 1 2 3 4

durante o dia?

5 |Vocé precisa de ajuda para se alimentar, se 1 2 3 4

vestir, se lavar ou usar o banheiro?

Durante a tGltima semana:

6 Tem sido dificil fazer suas atividades diarias? 1 2 3 4
7 Tem sido dificil ter atividades de divertimento 1 2 3 4
ou lazer?
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8 [Vocé teve falta de ar? 4
9 [Vocé tem tido dor? 4
10 [Vocé precisou repousar? 4
11 |Vocé tem tido problemas para dormir? 4
12 |Vocé tem se sentido fraco/a? 4
13 |Vocé tem tido falta de apetite? 4
14 |[Vocé tem se sentido enjoado/a? 4
15 |Vocé tem vomitado? 4
Durante a ultima semana:
16 [Vocé tem tido prisédo de ventre? 4
17 |Vocé tem tido diarréia? 4
18 |Vocé esteve cansado/a? 4
19 |A dor interferiu em suas atividades diarias? 4
20 |Vocé tem tido dificuldade para se concentrar 4
em coisas, como ler jornal ou ver televisao?
21 |Vocé se sentiu nervoso/a? 4
22 |Vocé esteve preocupado/a? 4
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23 |Vocé se sentiu irritado facilmente? 1 2 3 4

24 |Vocé se sentiu deprimido/a? 1 2 3 4

25 |Vocé tem tido dificuldade de se lembrar das 1 2 3 4
coisas?

26 |A sua condicao fisica ou o tratamento médico 1 2 3 4
tem interferido em sua vida familiar?

27 |A sua condigéo fisica ou o tratamento médico 1 2 3 4
tem interferido em suas atividades sociais?

28 |A sua condigéo fisica ou o tratamento médico 1 2 3 4

tem Ihe trazido dificuldades financeiras?

Para as seguintes perguntas, por favor, faga um circulo em volta do numero entre 1 e 7

gue melhor se aplica a vocé.

29 |Como vocé classificaria a sua saude em geral, durante a Gltima semana?
1 2 3 4 5 6 7

Péssima Otima

30 [Como vocé classificaria a sua qualidade de vida geral, durante a ultima semana?
1 2 3 4 5 6 7

Péssima Otima
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ANEXO B - Documento de aprovacao pelo Comité de Etica
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UNIVERSIDADE DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Avaliagio da Qualidade de Vida de pacientes submetides 3 quimioterapia paliativa

Pesquisador: AMNA AMELIA MORAIS DE LACERDA MANGUEIRA BELMIRO

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: T4533017.5.0000.0030

Instituigdo Proponente: Programa de Pos Graduagdce em Enfermagem - Mestrado - Universidade de

Patrocinador Principal: Financiamente Propric

DADOS DO PARECER

Mimero do Parecer: 2366455

Apresentagio do Projeto:

Resumo:

"0 cancer constitui um grave problema de sadde publica mundial. A quimioterapia antineoplasica € uma das
modalidades de maior escolha para o tratamento do cancer e pode ser utilizada com o objetive curativo ou
paliativo. Apenas nos dltimos anos que a paliagdo dos sintomas tomou-se um aspecto importante na
concepgdo e avaliagio do tratamento do cancer. A relag3o beneficio-toxicidade do tratamento deve ser
considerada sefamente. Os riscos podem sobrepor-se aos beneficios & afetarem drasticamente a qualidade
de vida do paciente. Sob essa perspectiva fiol delineada uma pesguisa com o objetive de conhecer a
percepcic sobre qualidade de vida dos pacientes com cancer submetidos & quimicterapia paliativa. Trata-se
de estudo observacional de corte transversal, com desdobramento quali-quantitative, no qual serdo
realizadas entrevistas com a aplicagdo de trés instrumentos de pesquisa. O local de estuds serd uma clinica
oncologica particular que estd inserida num hospital de medio porte da rede privada de Brasilia. Para
conhecer os aspecios sociodemografices e clinicos foi criado um instrumento especifico. Para avaliar a
qualidade de vida, sera ufilizado o instrumento EORTC QLA-C30 proposto pela Organizagdo Europeia para
Pesquisa & Tratamento do Cancer (EORTC - European Crganization for Research and Treatment of
Cancer). Os dados serdo analisados utilizando-se o programa estatistico SPSS 17. Para a analise
qualitativa dos dados serd usada a metodologia de analise de conteddo, a qual sera por meio de um rotein

com perguntas abertas pré-definidas, o que abrira o leque para que o
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participante relate suas experiéncias A partir deste estudo espera-se avaliar o impacto que a quimioterapia
paliativa traz para a qualidade de vida do paciente e abordar aspectos sobre a implementagao de um

servigo eficaz de cuidados paliatives.”

"Hipatese:
Qual a percepedo da qualidade de vida dos pacientes que estdo em tratamento sem proposta curativa?

Qual o empoderamento que o paciente tem das decisbes sobre sua propria vida?"

Metodologia Proposta:

"4 1 Tipo de Estudo Trata-se de estudo cbservacicnal de core transversal, com desdobramento
qualiquantitative, no qual serdo realizadas entrevistas com a aplicagao de trés instrumentos de pesquisa.
4 2 Locais de Estudo O local de estudo sera uma clinica oncologica particular gue esta inserida num hospital
de medio porte da rede privada de Brasilia.

4.3 Amostra A amostra sera composta por pessoas de ambos os sexos, com idade igual ou superior a 18
anos, sejam capazes de compreender, verbalizar e responder as quesites dos instrumentos de coleta de
dados, que tenham diagnostico de cancer, estejam em tratamento oncologico com quimioterapia
antineoplasica paliativa, ou seja, que estejam em estagio avangado da doenga, sem proposta curativa. A
definicio de doenga avangada se dara pelo estadiamento do tumor, de acordo com os protocolos para cada
tipo de cancer. M3o havera delimitages para escolha do tipo de cancer. Além disso, deverdo concordar em
participar da pesquisa por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre & Esclarscido.

4 4 Coleta 2 analise de dados: Utilizar-se-3 duas ferramentas para a coleta de dados. Para conhecer oz
aspectos sociodemograficos e clinicos foi criado um instrumento especifico (Anexo 1). Para avaliar a
qualidade de vida sera utilizado o instrumento EORTC QLQ-C30 proposto pela Organizagdoe Europeia para
Pesquisa e Tratamento do Cancer (EORTC - European Organization for Research and Treatment of Cancer)
(Anexo2).0 instrumento EORTC QLQ-C30 & multidimensional & pode ser autoaplicavel. E composto por 30
questdes, que incluem: cinco escalas funcionais (fungdes fisicas, cognitivas, emocional, social e
desempenho de papel), trés escalas de sintomas (fadiga, dor e nauseas e vomitos), uma escala de estado
geral de saude e qualidade de vida, cinco outros itens que avaliam sintomas comumente relatados por
doentes com cancer (dispneia, perda de apetite, insonia, constipagdo e diarreia), além de um item de

avaliagdo de impacto financeiro do tratamento e da doenga. O questionario € respondido por
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meio de simples marcagdo das escolhas do participante, sendo que o tempo médio de resposta & de
aproximadamente cinco minutos 13, 19, 20.As respostas s3o apresentadas em forma de escala Likert. As
questies de 1 a 28 seguem a seguinte pontuagio: 1 - ndo, 2 - pouco, 3 — moderadamente, & 4 - muito. As
guestoes 20 e 30 pedem ao participante que classifique sua salde geral e qualidade de vida na Gltima
semana, por meio de uma nota de 1 a 7, sendo 1 péssima & 7 otima 11, 17. Os escores sdo calculados
separadamente para cada escala, todos variando de 0 — 100. Nas escalas saude global & funcional quanto
maior a pontuagdo, melhor a qualidade de vida; ja para escala de sintomas uma maior pontuagao
representa um nivel alto de sintomatologia & efeitos colaterais, sendo assim, pior a qualidade de vida 11, 12,

16."

Criterio de Inclusao:

"Pacientes que tenham idade igual cu superior 3 18 anos, sejam capazes de compreender, verbalizar
responder as questies dos instrumentos de coleta de dades, que tenham diagnostico de cancer, estejam
em tratamente oncologico com quimicterapia antineoplasica paliativa, ou seja, que estejam em estagio

avangado da doenga, sem proposta curativa.”

Critério de Exclus3o:

"Pacientes em que as condigdes clinicas gerais nao possibilite responder aos questionarios.”

As pesquisadoras esperam recrutar 50 participantes para a pesquisa.

Objetive da Pesquisa:
"Objetive Primario:

Avaliar a qualidade de vida de pacientes com cancer submetidos 3 quimioterapia antineoplasica paliativa.”

"Objetive Secundario:
« Descrever a amostra estudada quanto aos aspectos socicdemograficos & clinicos.
» |dentificar as facetas e dimensdes do EQRTC QLQ-C30 que obtiveram avaliacdo positiva e negativa;

= Verifizar o impacts da quimioterapia paliativa no cotidiana dos pacientes.”
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Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Mas palavras das pesquisadoras:

'Riscos:

Este projeto envolve o risco semelhante ao de qualguer relagio social fora do contexto de pesquisa. Porém,

o ambiente hospitalar 2 o tratamento a que o paciente esta exposto devem ser respeitados”

"Beneficios:

O beneficio da realizagdc da pesquisa € o retorno de seus resultados para a sadde plblica, para as
comunidades & para os individuos. Nao receberdo nenhum beneficio direto para a sua salde. Pessoas que
S& recUsarem a participar da pesquisa nio sofrerdo nenhum tipo de retaliagdo & nenhum dano por este fato,
principalmente no que se refere & assisténcia prestada pelos profissionais de saude. Também naoc
receberdo nenhuma remuneragdo ou vantagem por participarem da pesquisa. Tudo sera claramente

informade no Termo de Consentimento Livre & Esclarecido e na abordagem do pesquisador.”

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de mestrade académico do Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem,
Cepartaments de Enfermagem da Faculdade de Ciéncias da Saude, da aluna Ana Amélia Morais de
Lacerda Mangueira Belmiro, sob a orientagdo da Profa. Dra. Dirce Bellezi Guilhem.

O cronograma foi apresentado no projeto de pesquisa, como apéndice, & preve inicio da coleta de dados
para setembro de 2017 e defesa da dissertagio em abril de 2018,

O orgamento também foi apresentado como apéndice do projeto de pesquisa e prevé R$5.151,00 de gastos,
sendo R$2.800,00 de material permanente, R$ 1.000,00 com tradugdo & R§ 1.351,00 com material de

escritorio & papelaria. Os gastos serfo arcados pela pesquisadora.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Foram apresentados os seguintes termos:

-Declaragdo de Instiuigdo e Infraestrutura ("TermoConcordCEPFS.doc” em 27/08/2017 e
"TERMOCONC pdf' em 05/07/2017) - assinado pelo Coordenador do Setor de Oncolegia do Hospital Santa
Licia

-Carta de encaminhamento ao CEP ("cartasncaminhprojetoacCEPFS. doc" em 27/0872017 e
‘cartasncaminprojetofs. pdf® am 0D5/0TF/2017)
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- Declaragdo de Pesquisadores ("TermoRespCompromPesqg.doc” em 2Z7/08/2017 e
"TERMORESPECOMPPESQ.pdf" em 05/07/2017)

- Modelo de TCLE ("TCLE doc" em 27/08/2017)

-Projeta Detalhado ("PROJETO_CEP.doc" em 22/08/2017)

-Curriculos das pesquisadoras (C"umiculoDirceBellezi.pd™ e "CumiculoLattesAnaAmelia pd™ em 0S/07/2017)
- Folha de Rosto (“flolhaderosio.pdf® em 05/07/2017) - assinada pela Dirstora da FS

Apos o retorno de pendéncias, foram acrescentados os seguintes documentos:

- Termao de autorizagio para uso de imagem e som de voz (TermoAutorizimagemSom.doc em 17/10M2017)

- Declaragdo de Instituigdo e Infraestrutura (TermoConcordCACON.doc e termoconcord CACON._pdf em
17M1072017) - assinado pela Superintendente do HUB & pelo Chefe do CACOMN.

- TCLE / Termos de Assentimento / Justificativa de Auséncia (TCLErespostal.doc em 17/10/2017)

- Projeto Detalhado § Brochura Investigador (PROJETOrespostad.doc em 17/1002017)

- Carta de resposta is pendéncias do CEP (CantaRespPendenciasCEPFS_3.doc em 17/10/2017)

Recomendagoes:

M3o se aplicam.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

1. Quanta ao TCLE, solicita-se:

1.1. Mo paragrafo em que a metodologia & explicada, redigir como se falasse com o participante da

pesquisa. Evitar mencionar no texto "participante” como se os procedimentos ndo fossem dingides a ele, ou
falar dele na terceira pessoa. - PEN DEMCIA ATENDIDA. As orientagdes foram seguidas.

1.Z. Prever riscos reais da participacdo na pesquisa. O assunto abordado & muito delicado, o paciente se

encontra em situagdo de extrema vulnerabilidade, ha possibilidade de desestabilizagio emocicnal.
Contemplar o risco no projeto & no TCLE e definir qual serad a maneira de minimizar esses riscos.
PEMDENCIA ATENDIDA - ha uma equipe multiprofissional disponivel para atendimento a esses

participantes.

1.3, Prever beneficios diretos para os participantes. PEMDENCIA ATENDIDA - serd elaborada uma cartilha

para os participantes, & serd dada a oportunidade de conversar abertamente com a equipe
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de pesguisa.
1.4. Renumerar as paginas do TCLE (pagina 1 de 2; pagina 2 de 2). PENDENCIA ATENDIDA.

2. Quanto ao projeto de pesquisa, solicita-se:

2.1. Prever claramente riscos e beneficios da participagdo na pesguisa. Contemplar o risco de
desestabilizagio emocional. Definir qual sera a maneira de minimizar esses riscos. detectada ou ocasionada
desestabilizagdo emecional, qual sera a agdo da pesquisadora responsavel. PENDENCIA ATENDIDA - o5

mesmas rscos & beneficios colocados no TCLE constam no projeto.

2.2. Informar se havera registro das entrevistas por meio de gravador digital. Messe caso, modelo de Termo
de Autorizagdo para uso de imagem e som de voz devera ser apresentado as CEP e a metodologia
comigida, bem como o TCLE. PENDENCIA ATENDIDA - a entrevista serd gravada e transcrita. O termo fioi
apresentado & encontra-s& adequada.

2.3. Comigir o cronograma, prevendo o inicio da coleta de dados em periodo posterior a aprovagdo do CEP.
PENDEMNCIA ATENDIDA - A coleta serd iniciada em fevereiro.

2.4. Informar 52 hd um grupo de apoio para acompanhaments do paciente. Caso haja, informar se havera
envolvimentio desse grupo na pesquisa de alguma forma. Nao fica claro s& uma vez detectada ou
ocasionada desestabilizagdo emocional, qual sera a agdo da pesquisadora responsavel. - PENDENCIA

ATENDIDA - o apoio sera por meio da equipe disponivel no CACON do HUB.

2.5. Considerando que o cronograma apresentade no projeto de pesquisa, como apéndice, & no projeto da
Plataforma Brasil, prevé inicic da coleta de dados para setembro de 2017 e defesa da dissertagdo em abril
de 2018. Solicita-se esclarecer se a coleta de dados foi iniciada. Se for o caso, solicita-se atualizar o
Cronograma. PENDENCIA ATENDIDA - foi informado que a coleta ainda ndo se iniciou, & inclusive o local
da pesquisa foi alterado para o HUB, com apresentagdo de novo termo de concordancia da instituigdo

coparticipante.

3. Quanto a realizagdo das entrevistas:

3.1. Solicita-se rever as questdes e a forma de elaboragdo das perguntas do roteiro de entrevista.
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Pode soar imvasiva a pergunta, por exemplo, "guais os seus projetos de vida?" para um pacients em cuidado
paliativo. PEM DEMCIA ATENDIDA - a pergunta foi reformulada de maneira atenuada.

3.Z. Solicita-se esclarecer quais serio os cuidados na realizagio da entrevista. - PENDEMCIA ATENDIDA -
foi informado gue uma série de cuidados serdo adotados, como dar a opgic ao participanie do local onde

zerd realizada, e s& dessja ou ndo a presenga de um acompanhante durante a entrevista,

4. Considerando o item |I1.2.), Res. CHS 486/2012, tendo em vista a extremna vulnerabiidade desse grupo de
participantes de pesquiza, este CEP entende gue a falta de beneficios diretos aos participantes &
problematica. Apds a coleta, que & transversal, recomendamos fortemente uma reunido devolutiva que
apresents 305 pacienies uma conversa sobre o atual conhecimenio & possiveis estratégias que aumentem a
qualidade de vida em pacientes na situagio de tratamento quimicterapico paliativo. Verificar a possibilidade
de beneficio direto aos pacientes. PENDENCIA ATENDIDA - havers a elaboragio de uma cartilha para cada

participants, & a possibilidade de agendar uma conversa com os pesquisadores.

Conclus3o: Todas as pendéncias foram atendidas. M3o ha dbices éticos para a realizagio deste projsto.

Protocolo de pesquisa estd em conformidade com a Resolugdo CNS 466/2012 & Complementares.

Consideragoes Finais a criterio do CEP:
De acords com a Resolugio 466/12 CNS, itens X.1.- 3.b. e ¥1.2.d, oz pesquisadores responsaveis deverio

apresentar relatorios parcial semestral & final do projeto de pesquisa, contados a partir da data de

aprovagio do protocole de pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documenio Arguiva Fostagem Autor Situagio
Informacdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 172017 Aceito
do Projeto BOJETO 852053 pdf 20:17:35 ,

Chutros TermodutonzimagemSom. doc 1TTMOI2017 | AMA AMELIA Aceito
20:18:06 |MORAIS DE
LACERDA
MANGUEIRA
BELMIRD
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Declaracao de TermoConcordCACOM doc 1712017 | AMA AMELLA Aneito
Instituicao = 2001105 |MORAIS DE
Infraestrutura LACERDA

MANGUEIRA

BELMIRO
Declaracao de termeoconcordCACOMN. pdf 172017 | ANA AMELIA Aceito
Instituigac e 20:068:27 |MORAIS DE
Infraestrutura LACERDA

MAMGUEIRA

BELMIRO
TCLE / Termos de | TCLErespostia3.doc 172017 | ANA AMELIA Aceito
Assentimenta 200221 [MORAIS DE
Justificativa de LACERDA
Auséncia MANGUEIRA

BELMIRO
Projeto Detalhado /| PROJETOresposta3. doc 172017 | ANA AMELIA Aceito
Brochura 20001:05 |MORAIS DE
Investigador LACERDA

MANGUEIRA

BELMIRO
Clutros CaraRespPendenciasCEPFS_3.doc 172017 | ANA AMELIA Aceito

18:38:01 |MORAIS DE

LACERDA

MANGUEIRA

BELMIROC
Declaragio de TermoConcordCEPFS.doc 2TRs2017 | AMA AMELIA Aceito
Instituigdo & i7:08:16 |MORAIS DE
Infraestrutura LACERDA

MANGUEIRA

BELMIRO
Clufros cartasncaminhprojetcacCEPFS. doc 27082017 [ANA AMELIA Aoeito

i7:04:41 |MORAIS DE

LACERDA

MANGUEIRA

BELMIRO
Declaragio de TermoRespCompromPesg.doc 2TI&2017 [ANA AMELIA Aoeito
Pesguisadores 168:58:11 MORAIS DE

LACERDA

MANGUEIRA

BELMIRO
TCLE / Termos de | TCLE doc 27082017 | AMA AMELIA Aceito
Assentimento 18:13:27 |MORAIS DE
Justificativa de LACERDA
Auséncia MANGUEIRA

BELMIRO
Projeto Detalhado / | PROJETO_CEP.doc 2200802017 | AMA AMELIA Aceito
Brochura 224848 |MORAIS DE
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Inwestigadar PROJETC_CEP.doc 22/108/2017 |LACERDA Aceito
22:48:46 |MANGUEIRA
BELMIRD
Chutros CurmiculoDirceBellezi. pdf 05072017 |AMA AMELIA Aceito
23:54:03 [MORAISD
LACERDA
MANGUEIRA
BELMIRD
Outros CumiculoLatiesAnafAmelia_pdf 05072017 | AMA AMELIA Aceito
23:50:06 |MORAIS D
LACERDA
MANGUEIRA
BELMIRD
Declaragio de TERMOCOMNC pdf D5MOT2017 |AMA AMELIA Aeito
Inﬁthui-;.iae 23:41:58 |MORAIS DE
Infraestrutura LACERDA
MANGUEIRA
BELMIRD
Declaragio de TERMORESPECOMPPESQ. pdf D5MOT2017 |AMA AMELIA Aeito
Fesguisadores 23:31:23 |MORAIS D
LACERDA
MANGUEIRA
BELMIRD
Outros cartaesncaminprojetofs. pdf 05072017 | AMA AMELIA Aceito
232741 |MORAIS DE
LACERDA
MANGUEIRA
BELMIRO
Felha de Rosto flolhaderosto. pdf 05/07/2017 | AMA AMELIA Aceito
23:18:54  |MORAIS DE
LACERDA
MANGUEIRA
BELMIRD

Situagao do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:

MNao
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Qo ™

Assinado por:

Marie Togashi
{Coordenador)
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