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RESUMO

Yamashita CC. Avaliagcdo de pacientes com céancer avancado e seus
cuidadores: agrupamento de sintomas, qualidade de vida e sobrecarga.
Sao Paulo; 2014. [Tese de Doutorado-Fundagao Antonio Prudente].

Os recentes avangos no diagndstico e tratamento do cancer possibilitaram a
cura ou controle da doenca para muitos pacientes, porém uma parcela
destes doentes chega ao servigo especializado com doenga avangada e
beneficiam-se da atengdo denominada Cuidados Paliativos. Esta abordagem
tem como principal objetivo o controle de sintomas, visando uma melhor
qualidade de vida. Em geral, estes pacientes podem apresentar multiplos
sintomas que se inter-relacionam e interagem entre si, formando os
chamados agrupamentos de sintomas. Ao abordar os sintomas por meio dos
diferentes agrupamentos, potencializam-se os beneficios terapéuticos, a
questao do tempo e a qualidade de vida. Os objetivos deste estudo incluiram
caracterizar o padrdo de agrupamento de sintomas e a qualidade de vida
dos pacientes com cancer avancado; avaliar a correlacdo entre os dominios
de qualidade de vida e os sintomas apresentados pelos pacientes bem como
avaliar a correlacdo entre os sintomas referidos pelos pacientes e os
sintomas descritos pelo cuidador. Do ponto de vista da avaliacdo do
cuidador familiar, o estudo objetivou avaliar o nivel de ansiedade, depressao
e sobrecarga do cuidador destes pacientes com cancer avangado. A coleta
foi realizada no Ambulatério de Cuidados Paliativos do Instituto do Cancer
do Estado de Sao Paulo — ICESP, entre abril de 2011 e margco de 2013,
onde foram entrevistados 468 pacientes e 255 cuidadores. Para avaliar o
agrupamento de sintomas, utilizamos o questionario ESAS e a analise
fatorial confirmatoria por meio do método de rotacdo varimax e dos
componentes principais para estimar os fatores. Os indices de Qualidade de
Vida foram avaliados através do questionario EORTC QLQ C15 PAL. A
concordancia entre os sintomas descritos pelos pacientes e relatados pelos
cuidadores foi realizada utilizando os critérios de LANDIS e KOCH (1977).
Os indices de sobrecarga do cuidador foram avaliados através do
questionario ZARIT e para analise dos indices de ansiedade e depresséo,



utilizou-se a escala de HADS. Dos 468 pacientes, 50,9% eram do sexo
masculino e 39,3% com ensino fundamental incompleto. A média de idade
dos participantes foi de 63,5 anos e o principal grupo diagnéstico encontrado
foram as neoplasias gastrintestinais (27,1%). O principal agrupamento de
sintomas encontrado foi: 1) angustia e tristeza, 2) coceira, falta de ar e
cansago, 3) sonoléncia e enjoo, 4) bem estar e apetite, com um total de
variancia de 59,94%. Especificamente para as neoplasias gastrintestinais
encontramos o seguinte agrupamento: 1) falta de ar e enjoo, 2) angustia e
tristeza, 3) bem estar e apetite e 4) coceira com um total de varidncia de
63,59%. Em relagdo a idade, para os pacientes mais jovens da amostra,
encontramos o0 agrupamento angustia e tristeza como um dos mais
relevantes. Para a andlise relacionada ao género, homens formam
agrupamentos com sintomas fisicos e psicologicos, enquanto que para as
mulheres, sintomas fisicos aparecem em agrupamentos diferentes dos
sintomas psicolégicos. Em relagdo a Qualidade de Vida, obtivemos um
escore de 64 pontos na questdo de Qualidade de Vida Global, indicando que
0s pacientes apresentavam uma qualidade de vida classificada como boa
proxima a o6tima. No dominio de Funcionamento Fisico, obtivemos um
escore de 60 pontos, indicando maior impacto na qualidade de vida.
Analisando a Qualidade de Vida e os Sintomas, encontramos correlagao
significativa entre Funcionamento Emocional e Fadiga (0,302) e
Funcionamento Emocional e Dor (0,316). Na analise de concordéancia entre
0 paciente e o cuidador sobre os sintomas, encontramos uma concordancia
moderada em seis sintomas fisicos: dor (63,5%), cansaco (58,8%), enjoo
(68,0%), sonoléncia (55,3%), coceira (76,3%) e falta de ar (66,2%). Em
relacdo a sobrecarga do cuidador, a maior parte dos cuidadores foi
classificada como “sem sobrecarga” (41,6%), seguidos de uma “sobrecarga
intensa” (31,4%). Na aplicacdo da escala de rastreamento para ansiedade e
depressao, identificamos 57,60% dos cuidadores com sinais de ansiedade e
45,5% com sinais de depressao. Na trajetoria da doenca, a fase paliativa €
considerada um grande desafio profissional, tanto do ponto de vista fisico
quanto psicossocial. Os resultados deste estudo corroboram a necessidade
de uma abordagem criteriosa do paciente e sua familia, em especial o
cuidador informal, contribuindo para o processo de tomada de decisdo bem
como de atengdo integral ao paciente, familiar e equipe.



SUMMARY

Yamashita CC. [Assessment of patients with advanced cancer and their
caregivers: grouping of symptoms, quality of life and burden]. Sao
Paulo; 2014. [Tese de Doutorado-Fundagao Antdnio Prudente].

Recent advances in the diagnosis and treatment of cancer allowed the cure
or control of the disease for many patients, but there is still a group of
individuals that comes to an expert service with an advanced disease
diagnosis and who may be benefit from an attention so called Palliative Care.
This approach aims to control symptoms and to improve quality of life. In
general, these patients may present multiple symptoms that interrelate and
interact with each other, grouping in the so-called clusters of symptoms. By
addressing the symptoms through various clusters, we may potentiate the
therapeutic benefits, time and the quality of life. The objectives of this study
were: to characterize the pattern of clustering of symptoms and quality of life
of patients with advanced cancer; evaluate the correlation between the
domains of quality of life and the symptoms presented by patients and to
evaluate the correlation between the symptoms reported by the patients and
the symptoms described by the caregiver. To address the family caregivers,
the study aimed to assess their level of anxiety, depression, and the
caregiver burden in caring for these patients with advanced cancer. Data
collection was conducted at the Outpatient Palliative Care Clinic of the
Instituto do Cancer de Sao Paulo - ICESP, between April 2011 and March
2013, where 468 patients and 255 caregivers were interviewed. To evaluate
the symptom clusters, we used the ESAS questionnaire and confirmatory
factor analysis using the varimax rotation method and main components to
estimate the factors. The patient’s quality of life was obtained through the
EORTC QLQ C15 PAL questionnaire. The agreement between the
symptoms reported by patients and caregivers was performed using the
criteria of LANDIS and KOCH (1977). The caregiver burden was assessed
using the Zarit questionnaire and the analysis of screening for anxiety and
depression was possible through the HADS scale. Of the 468 patients,



50.9% were male and 39.3% had elementary education. The average age of
participants was 63.5 years and the main diagnostic group found in our
sample was gastrointestinal neoplasms (27.1%). The main symptom cluster
identified was: 1) distress and sadness, 2) itching, shortness of breath and
fatigue, 3) drowsiness and nausea, 4) well-being and appetite, with a total
variance of 59.94%. Specifically for gastrointestinal neoplasms, we have
found the following grouping: 1) shortness of breath and nausea, 2) distress
and grief, 3) well-being and appetite, and 4) itch, with a total variance of
63.59%. Regarding age, for younger patients in this sample, we found the
anguish and sadness grouping as the most relevant. For gender related
analysis, the male group formed clusters with physical and psychological
symptoms together, while for the female group, physical symptoms appear in
different cluster to psychological symptoms. Regarding quality of life, we
identified a score of 64 points on the Global Quality of Life, indicating that the
patients had a quality of life rated as good, close to great. In the field of
Physical Functioning, we have found a score of 60 points, indicating this
domain as with greatest impact on quality of life. Analyzing the Quality of Life
and Symptoms, we found a significant correlation between Emotional
Functioning and Fatigue (0.302) and Emotional Functioning and Pain (0.316).
In the analysis of agreement between the patient and the caregiver over
symptoms, we found a moderate agreement in six physical symptoms: pain
(63.5%), fatigue (58.8%), nausea (68.0%), somnolence (55 3%), itching
(76.3%) and shortness of breath (66.2%). Regarding caregiver burden, most
caregivers were classified as with "no overload" (41.6%), followed by a
"severe burden" (31.4%). Through the HADS scale, we identified 57.60% of
caregivers with signs of anxiety and 45.5% with signs of depression. In the
course of the disease, the palliative phase is considered as a great
professional challenge, both physically and psychosocially. The results of this
study confirm the need for a careful approach to the patient and his family,
especially the informal caregiver, contributing to the process of decision-
making as well as comprehensive care for the patient, family and staff.
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“Mesmo quando tudo pede um pouco mais de calma
Até quando o corpo pede um pouco mais de alma
Avida ndo para

Enquanto o tempo acelera e pede pressa
Eu me recuso faco hora vou na valsa
A vida é tdo rara

Enquanto todo mundo espera a cura do mal
E a loucura finge que isso tudo é normal
Eu finjo ter paciéncia
E 0 mundo vai girando cada vez mais veloz
A gente espera do mundo e o mundo espera de nds
Um pouco mais de paciéncia...”

Trecho da musica Paciéncia

Lenine (2000)

INTRODUCAO




1  INTRODUCAO

Atualmente, os avangos na area da oncologia em relacdo a
diagndsticos e tratamentos possibilitaram a cura ou o controle da doencga
para muitos pacientes, porém se observa que ainda existe um déficit no
atendimento, pois muitos pacientes chegam ao servico especializado em
doencga avangada e destes, uma grande parte estara fora de possibilidades
terapéuticas curativas atuais.

Neste cenario, tornam-se necessarios o aprimoramento e a difusao do
conceito de Cuidados Paliativos.

Sua definigao foi publicada em 2002 pela World Health Organization
(WHO):

“Cuidado Paliativo é a abordagem que promove qualidade de vida de
pacientes e seus familiares, diante de doencas que ameagam a continuidade
da vida, através de prevencdo e alivio de sofrimento. Requer a identificacao
precoce, avaliacdo e tratamento impecével da dor e de outros problemas de

natureza fisica, psicossocial e espiritual” (WHO 2002, p.84).

Por definicdo, Cuidado Paliativo envolve um bom controle de sintomas
aliado a uma melhora e/ou manutencdo da qualidade de vida e correta

comunicacao da equipe com o paciente e sua familia.



A abordagem paliativa tem como principais objetivos o controle de
sintomas e a preservacdo da qualidade de vida para o paciente, sem a
funcao curativa de prolongamento ou abreviacdo da vida (BURLA 2002).
Estudos publicados recentemente mostram a efetividade da equipe,
principalmente no controle de sintomas dificeis, comunicagao e auxilio na
tomada de decisdes, tanto de condutas terapéuticas, quanto de progndstico
(FERRIS et al. 2009; LEVY et al. 2009; TEMEL et al. 2010).

Diante de um progndstico ruim, os cuidados paliativos trabalham para
diminuir o impacto fisico e psicolégico da doenca, para possibilitar que seja
uma trajetéria sem sofrimento e angustia bem como o seu desfecho, e para
tornar um periodo para as relagées humanas (ASTUDILLO e MENDINUETA
2002).

Tendo em vista a importdncia de um controle de sintomas eficaz,
especialmente para a manutencado da qualidade de vida e funcionalidade,
torna-se necessaria a compreensao desses sintomas e seus eventos.
Pesquisas mostram o impacto dos sintomas na qualidade de vida e na
autonomia do paciente (CHANG et al. 2000 e WALSH et al. 2000;
SPICHIGER et al. 2011), porém a maior parte dos trabalhos que mede a
qualidade de vida nao inclui a avaliagdo dos sintomas (COLLINS et al.
2000).

Os sintomas apresentados pelos pacientes que estdo em cuidados
paliativos, em geral, sdo os mesmos independentemente do diagndstico
apresentado, sobretudo, quando se trata de sintomas de fase final de vida, a

chamada deterioracao clinica.



Em geral, os pacientes apresentam multiplos sintomas, entretanto, a
maior parte das pesquisas descritas refere este manejo de forma isolada,
analisando cada sintoma individualmente.

Recentes pesquisas estdo abordando esses sintomas de forma

agrupada, estudando e explorando os potenciais de interagao e inter-relagao
entre eles.
Sintomas diferentes podem ocorrer em combinagao ou serem influenciados
uns pelos outros e o conhecimento desses fatores contribui para uma melhor
compreensao da fisiopatologia e mecanismos de tratamento, auxiliando um
melhor manejo e controle, culminando com uma melhor qualidade de vida.
(CHEUNG et al. 2009)

O estudo do agrupamento de sintomas pode tornar agil o tratamento
paliativo, pois abordando varios sintomas simultaneamente, pode-se obter
maior beneficio terapéutico.

Paralelo a avaliacdo de qualidade de vida e sintomas, este estudo
incorpora a avaliacdo do cuidador, entendendo que, com o avanco da
doenga, ocorre uma queda significativa da funcionalidade e como
consequéncia, este paciente torna-se dependente para as atividades de vida
diaria e demanda cuidados a serem suprimidos pelos cuidadores.

Este cuidador torna-se peca fundamental e muitas vezes o elo entre a
equipe e o paciente, em particular quando este perde a capacidade de tomar
decisdes ou expressar-se, tornando o cuidador responsavel pelas decisdes e
por expressar os desejos deste paciente. Neste contexto, o cuidador

descreve o0s sintomas apresentados e as condigcdes de cuidados em



domicilio e por meio destas informacbdes, a equipe realiza os ajustes
necessarios.

Os cuidadores tém um papel importante nos aspectos praticos,
sociais, fisicos e emocionais do paciente, bem como nas decisbes a serem
tomadas no fim da vida (ARMES e ADDINGTON-HALL 2003).

Desta forma, a avaliacdo do cuidador foi incluida neste estudo,
entendendo que todas essas informacdes sofrem interacbes e seus

resultados podem significar um melhor cuidado ao paciente.



“Serd que é tempo que lhe falta pra perceber
Serd que temos esse tempo pra perder
E quem quer saber
A vida é tdo rara (Tdo rara)

Mesmo quando tudo pede um pouco mais de calma
Até quando o corpo pede um pouco mais de alma
Eu sei, a vida ndo para (a vida ndo para néo)

Serd que é tempo que lhe falta pra perceber
Serd que temos esse tempo pra perder
E quem quer saber
A vida é tdo rara (tdo rara)

Mesmo quando tudo pede um pouco mais de calma

Até quando o corpo pede um pouco mais de alma
Eu sei, a vida ndo para (a vida ndo para ndo... a vida ndo para).”

Trecho da musica Paciéncia
Lenine (2000)

OBJETIVOS




2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar o agrupamento de sintomas e a qualidade de vida de
pacientes com cancer avancado acompanhados pela equipe de Cuidados

Paliativos e o nivel de sobrecarga vivenciada pelo cuidador.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar o padrao de agrupamento de sintomas e a qualidade de
vida dos pacientes com cancer avanc¢ado.

e Avaliar a correlagdo entre os dominios de qualidade de vida e os
sintomas apresentados pelos pacientes.

¢ Avaliar a correlagao entre os sintomas referidos pelos pacientes e os
sintomas descritos pelo cuidador.

e Avaliar o nivel de sobrecarga do cuidador destes pacientes com
cancer avangado.

¢ Avaliar os niveis de ansiedade e depresséao deste cuidador.



“Es um senhor tdo bonito
Quanto a cara do meu filho
Tempo Tempo Tempo Tempo
Vou te fazer um pedido
Tempo Tempo Tempo Tempo

Compositor de destinos
Tambor de todos os ritmos
Tempo Tempo Tempo Tempo
Entro num acordo contigo
Tempo Tempo Tempo Tempo...”

Trecho da musica Oracdo Ao Tempo
Caetano Veloso (1979)

REVISAO DA LITERATURA




3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 CUIDADOS PALIATIVOS

O numero de casos novos de cancer cresce a cada ano e para
2012/2013 a estimativa do INCA foi a ocorréncia de 518.510 casos novos de
cancer no Brasil.

Percebe-se que a mortalidade por cancer no pais vem crescendo ao
longo dos ultimos anos. Em 2011, as informagdes sobre mortalidade
registraram que o cancer foi a segunda causa de ébito na populagao, o que

representou mais de 16,88% do total de mortes ocorridas no pais.

Tabela 1 — Mortalidade proporcional (%), segundo grupos de causas, 2011.

Grupo de Causas Total
Doengas do Aparelho Circulatério 30,69
Neoplasias 16,88
Doengas do Aparelho Respiratorio 11,60
Doengas Infecciosas e Parasitarias 4,50
Afeccbes Originadas no Periodo Perinatal 2,16
Demais Causas Definidas 34,17

Total 100

Fonte: SIM (Sistema de Informacgéo sobre Mortalidade)
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Estes dados confirmam a importdncia do desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos, uma vez que se faz necessario também assegurar uma
boa morte a esses pacientes.

Paliativo € uma palavra de origem latina (pallium) que significa manto,
coberta. Como sinénimo de protecao, aquilo que tem a qualidade de acalmar
temporariamente um sinal, uma dor (BARBOSA et al. 2011).

Uma parte deste cuidado € voltada a pacientes com doenca
progressiva, avangada, com baixa expectativa de vida, com foco na
prevencao e alivio do sofrimento e aumento ou manuteng¢ao da qualidade de

vida (DOYLE et al. 2003).

3.1.1 Principios dos Cuidados Paliativos
Os principios regidos por essa terapéutica foram publicados pela

OMS em 1986 e reafirmados em 2002:

Promove o alivio da dor e de outros sintomas estressantes;

Reafirma a vida e vé a morte como um processo natural;

o Nao pretende antecipar ou postergar a morte;
o Integra aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado;
° Oferece um sistema de suporte que auxilie o paciente a viver tao

ativamente quanto possivel, até a sua morte;

o Oferece um sistema de suporte que auxilie a familia e entes queridos
a sentirem-se amparados durante todo o processo da doenga;

o Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, junto a outras

medidas de prolongamento da vida, como, a quimioterapia e
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radioterapia e incluir todas as investigagdes necessarias para melhor

compreensao e manejo dos sintomas.

Proporcionar um cuidado humanizado, aliviar os sintomas, respeitar a
vontade do paciente e nao interferir no processo natural de morrer sao
premissas em cuidados paliativos (ORTIZ 2000).

Desmistificar conceitos preexistentes e gerar uma mudanga na forma
de pensar e agir, é o trabalho que os paliativistas vém fazendo ao longo dos
ultimos anos para mudar a forma como esses doentes sio tratados.

A Dra. Elisabete Kibler Ross descreve em seu livro uma das formas
frequentes de tratamento dos pacientes em fase terminal de doenca:

“... Tragicamente, 0s piores casos — aquelas pessoas que estavam nos

ultimos estagios de alguma doencga, 0s que estavam morrendo — eram 0S
gue recebiam o pior tratamento. Eram colocados nos quartos mais distantes
dos postos de enfermagem. Eram obrigados a ficar deitados sob luzes fortes
gue nédo podiam desligar. Ndo podiam receber visitas, exceto durante os
horarios prescritos. Deixava-se que morressem sozinhos, como se a morte
fosse contagiosa.”

A roda da vida: memarias do viver e do morrer (1998)

Dentre as intervencdes clinicas, os cuidados paliativos tém como foco
o paciente e a familia, o que esta comprovado que auxilia no controle de
sintomas, reduz o sofrimento e aumenta a qualidade de vida desses

pacientes (YENNURAJALINGAM et al. 2007).
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3.2 AGRUPAMENTOS DE SINTOMAS

Pacientes com cancer em estagio avangado, em geral, apresentam
multiplos sintomas com tendéncia a serem de intensidade moderada a
severa. No estudo de WALSH et al. (2000) foi encontrado uma mediana de
11 sintomas presentes nessa fase da doenca.

Inicialmente, esses sintomas eram estudados de forma independente.
Nos ultimos anos, pesquisas demonstram o estudo da inter-relacdo e
interagdo desses sintomas, surgindo o que conhecemos como “conjunto de
sintomas” ou “agrupamento de sintomas”.

O termo “agrupamento de sintomas” é definido por duas ou mais
interagbes de sintomas, que ocorrem juntos e ndo sugerem uma etiologia
comum, ou algum outro mecanismo (DODD et al. 2001).

CHEUNG et al. (2009) avaliaram o agrupamento de sintomas em uma
coorte de pacientes ambulatoriais com cancer avangado que frequentavam
clinicas de cuidados paliativos oncoldgicos. Foram identificados dois grupos
de sintomas distintos: um agrupamento psicologico (ansiedade e depressao)
e um grupo fisico (fadiga, sonoléncia, nauseas, diminuigdo de apetite e falta
de ar), e nos dois grupos, os sintomas foram influenciados pelo local do
cancer primario.

A ansiedade, a depressao e os problemas de comunicacédo tendem a
flutuar durante o curso da enfermidade e agravam as dificuldades fisicas,
desta forma, devem ser tratados em conjunto (ASTUDILLO e MENDINUETA

2002).
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Outro estudo de CHEUNG et al. (2011), com 1358 pacientes,
demonstrou diferengas entre os agrupamentos de sintomas separados por
idade e por sexo. Pacientes mais jovens demonstraram piores escores de
dor e apetite. Mulheres relatam pior escore de nausea. Nos homens, a dor
apareceu no mesmo grupo de depressdo e ansiedade, ja nas mulheres,
sintomas fisicos e psicoldgicos formaram agrupamentos diferentes. Este
trabalho demonstra a importancia de intervencdes especificas para cada
grupo de pacientes.

No estudo de TSAI et al. (2010), com 427 pacientes internados
recebendo cuidados paliativos, verificou-se que sobrevida, funcionalidade,
presenca de metastases cerebrais e edema estdo associados a tipos
especificos de agrupamento de sintomas nos pacientes com doenga
avancgada.

O estudo de LAIRD et al. (2011), com 654 pacientes, encontrou o
agrupamento entre dor, depressdo e fadiga nos pacientes com cancer
avancado e caquexia. Este agrupamento foi associado a uma importante
reducdo da capacidade fisica.

No estudo de AKTAS et al. (2012), com 922 pacientes, foi
demonstrado, clinica e estatisticamente, um importante impacto negativo na
sobrevida de pacientes com cancer avangado, que formou os seguintes
agrupamentos: fadiga, anorexia e caquexia (fadiga, falta de energia,
fraqueza, boca seca, anorexia, saciedade precoce, mudanca de paladar e
baixo peso), sintomas aerodigestivos (tosse, dispneia, rouquidao e disfagia)

e debilidade (edema e confuséo).
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Estes estudos sugerem a importancia da pesquisa em agrupamento
de sintomas, uma vez que este conhecimento pode ser utilizado no
desenvolvimento de diretrizes para melhor condugao dos tratamentos e
manejo de sintomas, culminando em melhor qualidade de vida aos pacientes
(DODD et al. 2001; MIASKOWSKI et al. 2004; CHEUNG et al. 2009).

Sintomas tratados individualmente podem contribuir para um alto risco
de interacdo entre drogas prescritas, descrito como poli farmacia
(RIECHELMANN et al. 2007), contribuindo para o aumento de efeitos
colaterais e piora da qualidade de vida.

Além disso, pesquisas recentes (AKTAS et al. 2012) constatam sua
utiizacdo para melhor avaliagdo de progndstico, demonstrando sua
importancia para a pratica clinica e de pesquisa.

HUSAIN et al. (2011) cruzaram agrupamento de sintomas com status
de funcionalidade e qualidade de vida. A funcionalidade foi medida pelo PPS
(Palliative Performance Scale) e demonstrou ter um impacto significativo na
formagado do agrupamento, contribuindo significativamente para a qualidade
de vida, uma vez que o PPS é um forte indicador do agrupamento e o
conjunto desses sintomas fornece alvos para intervengbes clinicas que
contribuem para melhorar aspectos de qualidade de vida. Foi encontrada,
por exemplo, a correlagdo entre pior qualidade de vida e o agrupamento:
dor, depressao e ansiedade.

STIEL et al. (2014) compararam o agrupamento de sintomas de
pacientes recebendo cuidados paliativos, que foram triados entre os que

tinham diagnéstico de cancer e os que eram portadores de outras doengas,
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tais como: circulatérias, sistema nervoso, sistema respiratorio, doengas
autoimunes, entre outras. Os agrupamentos de sintomas encontrados nao
foram significativamente diferentes entre os dois grupos, apenas divergentes
na frequéncia e intensidade, principalmente entre os doentes oncoldgicos.
MIASKOWSKI et al. (2004) relatam duas formas diferentes de
avaliagdo no agrupamento de sintomas, que variam de acordo com a
questdo principal e objetivo da pesquisa: 1) determinar quais sintomas
relacionam uns com o0s outros para encontrar vias etioldgicas comuns; 2)
identificar grupos de pacientes com perfis de sintomas semelhantes.
Desta forma, entendemos que o agrupamento de sintomas, pode auxiliar em
um melhor manejo terapéutico, potencializando a qualidade de vida desse

paciente.

3.3 QUALIDADE DE VIDA

Qualidade de vida € um conceito que aponta para diversas formas de
ver o mundo, variando conforme o contexto em que se vive (KURASHIMA
2007).

PASCHOAL (2000) argumenta que a qualidade de vida pode variar
com o decorrer do tempo, para o autor:

“O que hoje, para mim, é uma boa qualidade de vida, pode nao ter sido ha
algum tempo atras; podera nao ser amanha ou daqui a algum tempo. Talvez

possa mesmo variar de acordo com o meu estado de espirito ou de humor”



16

Assim, qualidade de vida foi definida pela OMS como: “a percepgao
do individuo de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padrbes e preocupagdes” (ORLEY 1994).

Podemos desta forma, entender que a qualidade de vida sofre

influéncias do cotidiano vivenciado.

3.3.1 Qualidade de Vida e Impacto dos Sintomas nos Pacientes em
Cuidados Paliativos

Nos ultimos anos, observamos uma adaptagcao de foco no tratamento,
colocando na balanga os efeitos colaterais das terapias e o impacto na
qualidade de vida do individuo.

Em Cuidados Paliativos, no qual o foco ndo € mais a cura da doenca
e sim o controle de sintomas, torna-se mais evidente a importancia da
qualidade de vida no tempo que resta ao doente.

Em todas as fases da doencga, as escolhas de tratamento podem envolver
modalidades que diferem em efeitos colaterais e no impacto sobre a
qualidade de vida (MYSTAKIDOU et al. 2004).

Qualidade de vida pode ser util para pesar os riscos e beneficios das
opcoes de tratamento especialmente quando a diferenca em sobrevida é
pequena ou nao existe (MYSTAKIDOU et al. 1999).

Para Pairetti e Peuvrie (2011), citados por ASTUDILLO e
MENDINUETA (2014, p.2). as Atividades de Vida Diaria (AVD) sédo as

funcbes mais afetadas nos pacientes em fase avancada de doenca em
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razao da fadiga, do prejuizo na locomogao, do equilibrio, da mobilidade, da
motivagao e da dor, demonstrando assim, como sintomas fisicos, somam-se
aos psicoldgicos e juntos impactam na qualidade de vida do paciente.

A confianca da familia e do paciente na equipe de Cuidados Paliativos
€ maior se for oferecido remissao ou se ndo se permitir agravar um sintoma
debilitante (ASTUDILLO e MENDINUETA 2002).

Medidas de qualidade de vida podem ser utilizadas na pratica clinica
para identificar e priorizar problemas, estabelecer melhor comunicagdo com
0 paciente, monitorar alteragcdes no padrao da evolucdo da doenca ou no
nivel de saude e permitir o compartihamento das decisbes clinicas
(HIGGINSON e CARR 2001).

KAASA e LOGE (2007) citam a importancia de considerar que a
populagdo em cuidados paliativos ndo € composta de um grupo bem
definido de pacientes, tendo em vista que podem estar em fase diferente da
doenca, podendo haver uns mais debilitados que os outros, adaptando,
assim, a avaliagdo da qualidade de vida ao momento de cada paciente,
podendo ser modificada ao longo de sua trajetoria.

Uma ma nutricdo € uma complicacdo que afeta os pacientes com
doenca avancada e que tem um impacto importante na sobrevida e
qualidade de vida (PREVOST e GRACH 2012).

O estudo de DAHALE e FEARON (2004) mostrou que os pacientes
com cancer gastrointestinal em fase avangada tém um pior apetite e perda

de peso importante associados a uma pior qualidade de vida.
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O impacto da dor na qualidade de vida foi demonstrado em diversos
estudos, como o pior sintoma experimentado por diversos pacientes
(PETERS e SELLICK 2005). Neste estudo, foi demonstrado que a maior
frequéncia de internagdo hospitalar ocorre por dor e que durante a
internacao, a qualidade de vida pode ser ainda pior.

No estudo de ZHANG et al. (2012), com 396 pacientes com cancer
avancgado, foi demonstrado uma pior qualidade de vida nos pacientes com
sintomas de depressido e estresse, e uma melhor qualidade de vida nos
pacientes que receberam cuidado espiritual durante a internacéao.

MELIN-JOHANSSON et al. (2008) realizaram um estudo qualitativo
entrevistando oito pacientes que estavam recebendo cuidados paliativos.
Nessas entrevistas, foram citados itens como baixa funcionalidade, maior
dependéncia fisica, sofrimento em relacdo ao que estava por vir (medo do
desconhecido; inseguranga), conviver com algo descrito pela maior parte
dos entrevistados como “imprevisivel” e “incerto”. Espacos para discussao e
conversa sobre o que estava acontecendo foram descritos como chave para
aumentar a qualidade de vida.

RODRIGUES (2007) em sua dissertagao de mestrado considera que
qualquer doente oncolégico tera qualidade de vida elevada quanto menor for
a distancia entre as suas expectativas e sua realidade atual.

Desta forma, entendemos que é primordial o uso das estratégias de
cuidados paliativos com enfoque na qualidade de vida para que o paciente

mantenha sempre seus desejos respeitados e sua autonomia preservada.
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3.4 CUIDADOS PALIATIVOS, CUIDADOR E SOBRECARGA

A familia € um dos nucleos centrais na formacédo do individuo, de
suas crengas e valores, e, em geral, quando um dos membros adoece, toda
a familia sofre e sente as consequéncias do momento vivenciado (SILVA e
ACKER 2007).

A Ministério da Saude (2009) define o cuidador como: “Pessoa,
membro ou ndo da familia que, com ou sem remuneracgao, cuida do idoso
doente ou dependente no exercicio de suas atividades diarias, tais como
alimentacéo, higiene pessoal, medicacdo de rotina, acompanhamento aos
servicos de saude e demais servigos requeridos no cotidiano, excluidos as
técnicas ou procedimentos identificados como profissdes legalmente
estabelecidas, principalmente na area da enfermagem”.

Um dos objetivos dos cuidados paliativos € a atengcdo as
necessidades desses cuidadores informais, uma vez que eles estdo
inseridos na definicdo desse tipo de cuidado (WHO 2014).

Cuidar envolve longos periodos dedicados ao paciente, sobrecarga
fisica, psicoldgica e financeira (RABOW et al. 2004).

Estudo publicado por INOCENTTI et al. (2009) define que os
cuidadores sofrem com as manifestacbes da doenca e estdo sujeitos a
diversos sentimentos, como: impoténcia, angustia e medo da morte,
sobretudo no domicilio.

Cuidadores podem apresentar n&o so sintomas de ordem psicoldgica,

mas também sintomas fisicos diversos. Na fase mais avancada da doencga,
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quando os cuidados tornam-se mais complexos e o grau de dependéncia do
paciente € maior, isso pode ser agravado (GIVEN et al. 1999).

LOBCHUK e VORAUER (2003) em seu estudo mostraram que a
maior parte dos sentimentos expressados pelo cuidador em relacdo ao
paciente é fruto muito mais da imaginagcao do que da realidade.

Poucos estudos tém avaliado pacientes e familiares ao mesmo tempo,
mesmo sabendo que existe um inter-relacionamento entre os sintomas
apresentados pelo paciente e pela familia. Esta é afetada pela doenca e a
dinamica familiar afeta o doente (REZENDE et al. 2005).

Existe a necessidade de incluir a familia como parceira no cuidado e
alvo de pesquisa dos profissionais, entendendo que dessa forma, podemos
ter a melhor compreensao do paciente em sua totalidade (INOCENTTI et al.
2009).

FLORIANI e SCHRAMM (2004) parte das seguintes premissas em
relacdo ao cuidador: na maior parte dos casos, o cuidador é alguém da
familia; a atividade de cuidado diario implica mudancas em seu cotidiano;
medidas de suporte precisam considerar e proteger este cuidador.

ARAUJO et al. (2009) realizaram um estudo com 53 cuidadores de
pacientes com cancer e identificou-se que entre as repercussoes fisicas,
psiquicas e sociais, 100% dos cuidadores enumeraram, pelo menos, um dos
sinais e sintomas. Isso reflete a sobrecarga vivida pelo cuidador.

De acordo com Pereira, citado por SEQUEIRA (2010, p.10) o termo

“sobrecarga” € uma tradugao do termo em inglés “burden”. Sua definigdo é
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um conjunto de consequéncias que ocorrem quando existe um contato
préximo com uma pessoa doente”.

Podemos definir a sobrecarga do cuidador como uma dificuldade em
lidar com a dependéncia fisica e mental do doente, de vivenciar as
consequéncias e o sofrimento impostos pela doenca, e interferindo na sua
propria visdo de finitude. VERISSIMO (2004) define como: “uma situacéo de
incapacidade dos elementos de uma familia em oferecer uma resposta
adequada as multiplas necessidades e pedidos do utente”.

Neste ambito, existem escalas ja validadas para a avaliagdo da
sobrecarga do cuidador, como a ZARIT Burden Interview e para rastrear
sinais de ansiedade e depressao, como a Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS), escolhidas para serem utilizadas neste estudo.

Em estudo de FERREIRA et al. (2003), a escala ZARIT foi aplicada
em cuidadores de pacientes recebendo cuidados paliativos em domicilio. Foi
encontrada uma sobrecarga moderada do cuidador (37,2%), contrariando as
primeiras expectativas dos pesquisadores que esperavam uma sobrecarga
maior.

SCAZUFCA (2002) utilizando a mesma escala identificou maiores
niveis de sobrecarga em cuidadores de pacientes com doenga mental
associada a angustia emocional (r=0,37; p=0,001). Da mesma forma,
encontraram altos niveis de sobrecarga em cuidadores que percebiam mais
problemas comportamentais e disturbios de humor nos pacientes que

estavam sob seus cuidados (r=0,54; p=0,001).
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HIGGINSON e GAO (2008) avaliaram 67 cuidadores de pacientes
com cancer avangado. Cuidadores com escores de positividade maiores
tinham maior chance de concordar com a afirmagao de pacientes sobre “se
sentir bem” (OR:0,3; IC 95%: 0,1/0,9) e tinham risco aumentado para
discordar sobre o item “problemas praticos do paciente” (OR: 4,2; IC 95%:
1,1 a 16,6).

Em estudo longitudinal desenvolvido no Canada com 89 cuidadores
de pacientes com cancer de mama avangado apresentaram morbidade
psicolégica substancial (ansiedade e depressao) ao inicio dos cuidados
paliativos e um aumento substancial da sobrecarga e depressao quando o
paciente iniciava a fase terminal da doenca. Proporcdes similares de
cuidadores (11%) e pacientes (12%) apresentaram depresséo e
significativamente mais cuidadores que pacientes estavam ansiosos (escore
médio 8,4 versus 7,3; p=0,03) e proporgdo de casos (35% versus 19%,
p=0,009). Os achados do estudo foram similares para a fase terminal da
doencga (GRUNFELD et al. 2004).

GROV et al. (2005) encontraram altos niveis de ansiedade em
cuidadores primarios de pacientes do sexo masculino registrando 45%, e
47% para cuidadores de pacientes do sexo feminino. Em relagdo a
ansiedade, esse estudo aponta graus elevados de depressao (30%) sendo
mais prevalente em cuidadores de pacientes do sexo feminino.

A ansiedade é definida como um estado de alerta em situagdes de

perigo real ou imaginario, pode ser acompanhada de sensagdes fisicas
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como, por exemplo, mal estar gastrico, palpitagcdes, sudorese e cefaleia
(JONES 2001).

Sintomas depressivos podem ser apresentados de diversas formas.
Em estudo de REZENDE et al. (2005), foram encontradas as seguintes
manifestacdes: alteracdes de humor e sono, perda de interesse por qualquer
atividade, crises de choro, variagcdes de apetite, peso e isolamento social.
Pelo pouco conhecimento em relacdo ao cuidador, que € um participante
ativo quando falamos em cuidados paliativos, surge a necessidade de
conhecer melhor este individuo que participa de toda a trajetéria do paciente,
que é figura importante para a manutengdo dos cuidados e a tomada de

decisoes.



“Por seres tdo inventivo
E pareceres continuo
Tempo Tempo Tempo Tempo
Es um dos deuses mais lindos
Tempo Tempo Tempo Tempo

Que sejas ainda mais vivo
No som do meu estribilho
Tempo Tempo Tempo Tempo
Ouve bem o que te digo
Tempo Tempo Tempo Tempo...”

Trecho da musica Oracdo Ao Tempo
Caetano Veloso (1979)

METODO
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4 CASUISTICA E METODOS

Trata-se de um estudo prospectivo com abordagem quantitativa e

coorte longitudinal.

4.1 CASUISTICA

A populacao do estudo foi formada por pacientes acompanhados pela
equipe de Cuidados Paliativos do Instituto do Cancer do Estado de Sao

Paulo (ICESP) e seus cuidadores.

4.1.1 Critérios de Inclusédo dos Pacientes e Cuidadores

Para o grupo de pacientes, foram incluidos neste estudo os pacientes
atendidos em primeira consulta no Ambulatério de Cuidados Paliativos da
instituicao™*.

Para o grupo de cuidadores, foram incluidos os acompanhantes
destes pacientes, desde que os estes se descrevessem como os cuidadores
principais®.

* No caso desses individuos ndo serem alfabetizados ou

apresentarem deficiéncia visual, foi realizada tentativa de aplicacéo

dos questionarios com leitura feita pela pesquisadora.
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4.1.2 Critérios de Exclusado dos Pacientes e Cuidadores

Foram excluidos os pacientes que nao apresentavam condicdes
clinicas para o preenchimento do instrumento.

Para ambos os grupos, foram excluidos da amostra os questionarios
com 25% ou mais de questdes nao respondidas. Uma taxa de n&o resposta
como esta, embora possa ser utilizada em muitos casos, pode distorcer a
prevaléncia observada para uma doencga, quando ela mesma é causa de

nao resposta (HULLEY et al. 2008).

4.2 METODO

4.2.1 Questionarios

Optou-se pela utilizagdo dos seguintes questionarios em relagdo a
avaliacdo do paciente: Sistema de Edmonton para Avaliagcdo de Sintomas
(ESAS), EORTC QLQ-C15-PAL; e em relagdo ao cuidador: Sistema de
Edmonton para Avaliagdo de Sintomas (ESAS), Hospital Anxiety and

Depression Scale (HADS) e o Zarit Burden Interview (Escala de ZARIT).

o AVALIACAO DO PACIENTE
Sistema de Edmonton para Avaliacdo de Sintomas (ESAS)

O questionario Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)
(Anexo 1) é uma ferramenta utilizada com frequéncia por equipes de

Cuidados Paliativos. Foi desenvolvido por BRUERA et al. (1991), no
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Canada, e trata-se de um instrumento para avaliagdo dos principais
sintomas de pacientes com cancer em estagio avangado.

Avalia a intensidade de nove sintomas, sendo eles: dor, cansaco,
enjoo, tristeza, angustia, sonoléncia, apetite, bem-estar e falta de ar.
Possibilita que o paciente descreva e marque a intensidade de outro sintoma
que o incomoda.

Essa versao surgiu apés aprimoramento em 2010, no qual ocorreram
mudangas nas terminologias, na ordem e na estrutura da escala
(WATANABE et al. 2011).

O questionario utilizado nos foi fornecido pelo autor, sendo uma
versao em portugués, traduzida e adaptada pelo MAPI Institute (Anexo 5),
nele, além dos nove sintomas habituais, ha a avaliagao do sintoma coceira.
O ESAS foi validado e adaptado para a lingua portuguesa por MONTEIRO et
al. (2013).

A avaliagao é realizada por meio da escala de Likert, com pontuacao
de 0 a 10, sendo 0 a auséncia completa de sintomas e 10 a pior sensacao
possivel do sintoma em referéncia (CHEUNG et al. 2009).

A escala de Likert consiste na expressdo de um ponto de vista sobre
um assunto. Os respondentes sao solicitados a indicar o grau em que
concordam ou discordam da opinido expressa pela afirmagao (POLIT et al.
2004).

O ESAS foi desenvolvido para uma avaliagdo multidimensional dos
sintomas, de forma rapida e sem exigir muito do paciente (WATANABE et al.

2011).
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HULLEY et al. (2008) realizaram estudo e demonstraram que o ESAS é uma
das ferramentas mais utilizadas em diversos paises nos ultimos 15 anos.

E utilizado na pratica clinica, em pesquisa e para fins administrativos
(HEEDMAN et al. 2001).

O questionario ESAS foi o instrumento de escolha utilizado em outros
estudos sobre agrupamento de sintomas (CHEUNG et al. 2009; CHEUNG et
al. 2011; HUSAIN et al. 2011; YENNURAJALINGAM et al. 2011).

Em seu estudo, CHEUNG et al. (2009) realizaram uma revisdo de
prontuario, por meio de banco de dados clinicos. Os dados foram coletados
no atendimento aos pacientes e preenchidos com um indice de 90% nas
consultas, o que possibilitou o estudo retrospectivo.

Em nosso estudo, o questionario foi aplicado aos pacientes que
estavam na primeira consulta com a equipe de Cuidados Paliativos,
objetivando, de certa forma, uniformizar o momento da doenca.

O questionario foi realizado com o auxilio da pesquisadora, na
intencdo de que fosse compreendido corretamente pelo paciente, conforme

sugerido pelo manual de utilizagao (Alberta Health Services-AHS 2010).

EORTC QLQ-C15-PAL

O European Organization for Research and Treatment of Cancer
(EORTC) desenvolveu o questionario QLQ-C15-PAL (Anexo 2), que é uma
abreviagdo com 15 itens do EORTC QLQ-C30, especialmente desenvolvido
para a fase avangada da doenca, uma vez que a versdao com 30 itens é

considerada muito extensa, sendo de maior dificuldade para pacientes em
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Cuidados Paliativos, que, em geral, apresentam uma condicao fisica mais
debilitada.

BISOTTO (2010) realizou uma revisao de literatura sobre Avaliagao
da Qualidade de Vida em Cuidados Paliativos, identificando um maior
numero de publicagdes a partir do ano de 2002. Diversos instrumentos foram
citados nos trabalhos analisados. A escolha do instrumento a ser utilizado na
fase paliativa devera levar em conta a condicdo do paciente e o foco da
avaliacao.

Este questionario tem como objetivo avaliar a qualidade de vida. Suas
questdes envolvem sintomas fisicos, funcionalidade, aspectos emocionais e
uma questao de qualidade de vida global (GROENVOLD et al. 2006).

Sao 15 questdes com os seguintes itens: 4 envolvendo funcionalidade
e grau de independéncia do paciente, 8 com aspectos fisicos: falta de ar,
dor, problemas para dormir, fraqueza, apetite, enjoo e constipagdo, 2 com
aspectos emocionais: nervoso e depressao, e 1 de qualidade de vida global.
Todas séo escalas do tipo Likert, sendo graus de 1 a 4 (1 = nado, 2 = pouco,
3 = moderadamente, 4 = muito). E a questdo de qualidade de vida global,
vivenciada durante a ultima semana, com graus de 1 a 7 (1 = péssimae 7 =
6tima).

De acordo com GROENVOLD et al. (2006), este questionario € uma
medida util para avaliar pacientes com cancer avangado, sintomaticos e com
pouco tempo de sobrevida. Foi construido com base na avaliacido de

pacientes e profissionais da area da saude de seis paises, mantendo itens
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que foram citados como os mais relevantes pelos pacientes e profissionais

(BISOTTO, 2010).

Este questionario foi aplicado ao paciente na primeira consulta no

ambulatdrio, junto com 0 ESAS, também com o auxilio da pesquisadora.

Todas as férmulas utilizadas para o calculo dos escores das escalas estao

no quadro a seguir e a autorizagdo para utiliza-lo nos foi fornecida pelo

grupo que desenvolveu o questionario (Anexo 6).

Quadro 1 — Férmulas utilizadas para o calculo dos escores do questionario

EORTC-QLQ-C15-PAL.

(escala —1)

Escala de saude global (Questao 15) Global = * 100
Escala de funcionamento fisico (Questdes 1, FF = (014+ Q2+ Q3 —-3) =100
2e3) B 12 -3
Funcionamento emocional (Questbes 13 e 14) FE = (Q13 + Q814 ; 2) x100
Escala de sintomas (Questdes 4, 5,6, 7, 8,9, 10, 11 e 12)
Fadiga
Fadiga (Questoes 7 e 11) _ (Q7+Q11-2) %100
_ 8—2
Nausea (Questdo 9) Nausea = (@9 ; 1)1* 100
Dor (Questdes 5 e 12) Dor = (Q5+ Q;Z _22) * 100
Dispneia (Quest&o 4) Dispneia = (Q4 - ? * 100
Insénia (Questéo 6) Insonia = (Q6 — ? * 100
Apetite (Questéo 8) Apetite = (@8 - ? * 100
Constipac&o (Questso 10) Constipacio = Q10— 1) 100

Fonte: European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC)
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. AVALIACAO DO CUIDADOR
Sistema de Edmonton para Avaliagédo de Sintomas (ESAS)

O ESAS também foi respondido pelo cuidador durante a avaliagéo
inicial no ambulatério. Solicitamos que pontuasse sua impressao em relagao
aos sintomas apresentados pelo paciente.

Um desafio na fase paliativa é a avaliagao Proxy do paciente quando
este nao tem condi¢gdes de expressar-se. Neste caso, utilizamos o relato de
familiares e cuidadores que s&o denominados proxy (representantes), estes
sdo capazes de relatar o quadro clinico do paciente (CORDEIRO 2000).

NEKOLAICHUK et al. (1999) analisaram os resultados obtidos com
base nas informacdes dos pacientes e cruzaram com as informacgdes obtidas
pelos profissionais de saude (enfermeiros e médicos), utilizando para a
avaliacdo dos sintomas, o ESAS. Seus dados revelaram que a escala do
enfermeiro mostrou maior concordancia com a do paciente. A escala dos
meédicos obteve menor concordancia quando comparada a do paciente,
especialmente, em relacdo a sonoléncia, falta de ar e dor, com niveis
menores que os indicados pelos pacientes (p<0,01).

Em estudo realizado por KURASHIMA et al. (2005) com criangas e
adolescentes em cuidados paliativos, dentre as medidas de EPS ao inicio da
admissao na equipe, realizada pelo cuidador, pelo médico e pelo enfermeiro,
somente a medida referida pelo cuidador manteve significancia estatistica no
tempo de sobrevida. Foi realizada uma comparagao entre as trés medidas

de EPS e semelhante para os achados nos estudos de NEKOLAICHUK et
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al. (1999), houve uma maior concordancia entre os escores do cuidador e do
enfermeiro e menor entre os escores do cuidador e do médico.
Estes dados corroboram a possibilidade da utilizacdo de escalas

tendo como avaliagédo Proxy, a medida referida pelo cuidador.

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Optamos pela utilizagdo do questionario Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS) (Anexo 4), para a avaliagdo da morbidade
psicolégica dos cuidadores. Este questionario sera utilizado na entrevista do
cuidador, durante a primeira consulta do paciente com a equipe de Cuidados
Paliativos.

Inicialmente a HADS foi desenvolvida para identificar sintomas de
ansiedade e depressdo em pacientes nao internados e, na sequéncia, foi
testada em individuos sem doenga (ANDREWS et al. 2006).

O que distingue a HADS de outras escalas com essa finalidade é a
auséncia de sintomas fisicos relacionados a ansiedade e a depressao para
prevenir a interferéncia dos disturbios somaticos na pontuagcdo da escala.
Além disso, sua aplicacao é rapida e facil (MARCOLINO et al. 2007).

A HADS é composta por 14 itens, sendo 7 para avaliar ansiedade e 7
para depressdo. Os itens sdo pontuados de 0 a 3, com uma pontuagao
maxima de 21. Os autores ZIGMOND e SNAITH (1983) sugerem como
pontos de coorte:

e HAD-ansiedade: sem ansiedade de 0 a 8; com ansiedade > 9;

e HAD-depresséao: sem depresséo de 0 a 8; com depressao > 9.
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A escala de HADS foi validada no Brasil por BOTEGA et al. (1995),
sendo testada em uma enfermaria de clinica médica. Sua utilizacdo foi
autorizada pelos mesmos autores. (Anexo 7)

REZENDE et al. (2005) utilizaram essa escala para mensurar niveis de
ansiedade e depressao em cuidadores de pacientes com cancer de mama e
ginecoldgico na fase paliativa da doenga, com achados de 74,4% para
ansiedade e 53,4% para niveis de depressao. Esses dois sintomas foram

encontrados em concomitdncia em 89% dos entrevistados.

o Zarit Burden Interview (Escala de ZARIT)

Para a avaliagdo da sobrecarga vivenciada pelos cuidadores durante
a fase paliativa, optamos pela utilizagdo da Zarit Burden Interview (Escala de
ZARIT) (Anexo 3).

FERREIRA et al. (2003) referem que o principal objetivo da escala de
ZARIT €& avaliar os fatores que levam o cuidador a exaustdo para
posteriormente proporcionar atendimentos mais adequados.

Foi validada no Brasil por SCAZUFCA (2002) e autorizada para
utilizacao neste trabalho (Anexo 8), sendo composta por 22 itens que
medem areas de ateng¢do, como: saude, vida social e pessoal, situagao
financeira, emocional, bem-estar e relagdes interpessoais. Pode ser
respondida pelo proprio cuidador ou em forma de entrevista pelo
pesquisador. O ultimo item da escala é considerado uma avaliagdo geral na

qual o cuidador coloca como se sente no cuidado com aquele doente.
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Cada item da escala é graduado de 1 a 5, sendo 1 = nunca, 2 =
raramente, 3 = algumas vezes; 4 = frequentemente e 5 = sempre. Essa
pontuacdo indica a frequéncia de cada item. Existem versbes em que a
pontuacao varia entre 0 e 4 e é obtida somando todos os itens, podendo
variar de 0 a 88, e quanto maior for a pontuacao total, maior sera a
sobrecarga (SCAZUFCA 2002).

Na versao utilizada para este estudo (5 itens), o escore global pode
variar entre 22 e 110 pontos.

Para descrever a sobrecarga do cuidador principal, iremos utilizar o
escore estabelecido por Zarit e Zarit (1987) citado FERREIRA et al. (2003,
p.15) que se classifica da seguinte forma:

e <21 = auséncia de sobrecarga

e 21 a40 = sobrecarga moderada

e 41 a 60 = sobrecarga moderada a severa

e > 61 = sobrecarga severa

SEQUEIRA (2010) realizou a adaptacao e validagao deste instrumento
para a populagédo portuguesa, com cuidadores de pessoas idosas, com ou
sem deméncia, revelando tratar-se de um instrumento valido para a
utilizagao e avaliacdo de cuidadores informais.

FERREIRA et al. (2003) utilizaram essa escala para avaliar a sobrecarga
de cuidadores de pacientes em cuidados paliativos domiciliares. Foram
entrevistados 104 cuidadores, com a conclusao de que a escala € eficaz
para esse tipo de avaliacio.

Em nosso estudo, a escala foi aplicada em trés momentos:
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e Momento 1 — na primeira consulta com a equipe de Cuidados

Paliativos

e Momento 2 — um més apds essa primeira consulta
e Momento 3 — dois meses apos a primeira consulta

Essas avaliagbes foram realizadas no momento da consulta
ambulatorial, comparecimento ao pronto atendimento ou internagéo.

A sobrevida média dos pacientes acompanhados pela equipe nesta
instituicao esta em torno de trés meses. Dessa forma, foi possivel avaliar os
niveis de sobrecarga préximo ao inicio da fase terminal da doenca. A
margem de tempo para a coleta estabelecida foi de dez dias (anterior ou
posterior a data da ultima entrevista). Essa média de sobrevida também foi
encontrada no estudo de DETTINO et al. (2012).

Para a analise de correlagdo da sobrecarga com os sinais de
ansiedade, depressdao e sintomas, realizamos uma coorte transversal
apenas do momento zero, pela diminuicdo de participantes no estudo em

razao de muitos pacientes terem ido a ébito durante estes meses.

° FICHA DE COLETA DE DADOS
A Ficha de Coleta de Dados (Apéndice 1) € composta por dados
clinicos e sbécio-demograficos que foram utilizados apenas para a
caracterizagcao da amostra.
o Dados Socio-demograficos: sexo, idade, religido, nacionalidade,
estado civil, raga, nivel educacional, arrimo de familia (pessoa que

fornece a familia o suporte financeiro) e profissao na qual foi utilizada
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a Classificagao Brasileira de Ocupagées CBO 2002 (Ministério Do
Trabalho e Emprego 2011).

o Dados do Tratamento: diagnostico, presenga ou ndo de metastases,
data do diagnédstico e da admissao na equipe, terapéutica oncologica
recebida (quimioterapia, radioterapia, cirurgia, virgem de tratamento
ou outros), medicamentos em uso e data do 6bito.

o Dados do Cuidador: sexo, data de nascimento, grau de parentesco,

tempo de cuidado com o paciente e horas diarias dedicadas ao

cuidado.
o KPS - Karnofsky Performance Status que sera detalhado a seguir.
o Karnofsky Performance Status — KPS

O indice de KPS é utilizado para mensurar a funcionalidade do
paciente e por meio desta calcular um progndstico do tempo de sobrevida.

E uma escala de desempenho que avalia a capacidade fisica em pacientes
oncologicos.

Mensurar a sobrevida auxilia no cuidado do paciente, no
planejamento correto da assisténcia e utilizagcdo dos recursos disponiveis
(KURASHIMA et al. 2005).

O indice de KPS caracteriza-se por uma escala de 11 categorias que
varia desde o funcionamento normal do individuo (100) até o obito (0).

(Quadro 2)
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Utilizando o indice de KPS, foi possivel caracterizar, de uma maneira

geral, a funcionalidade que o paciente chega a equipe de Cuidados

Paliativos.

Quadro 2 — Escore de Performance Status, conforme critérios de Karnofsky.

ESCORE DE PERFORMANCE STATUS

KARNOFSKY et al. (1948)

100 Normal; sem queixas

a0 Normal; queixas menores

80 Normal; alguns sintomas

70 Cuida-se sozinho

60 Requer assisténcia ocasional
Assisténcia consideravel;

50 frequentes cuidados médicos

40 Incapacitado, requer assisténcia

Especial
30 Incapacitado, hospitalizagao
20 Muito doente, requer assisténcia
Permanente
10 Moribundo
0 Obito

Fonte: KARNOFSKY et al. (1948).

4.2.2 Recrutamento dos Sujeitos da Pesquisa

Os pacientes atendidos em primeira consulta no Ambulatério de

Cuidados Paliativos e seus cuidadores foram convidados a participar do

estudo e na concordancia, a leitura e a assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndices 2 e 3) foram

realizadas.

Este encaminhamento, dentro da instituicao, é realizado pela equipe

de oncologia para manejo de sintomas ou desenvolvimento do plano de
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cuidados paliativos exclusivos. Essa consulta é realizada pelo médico
paliativista, seguida de uma pds consulta com a equipe de enfermagem,
podendo gerar atendimento com a equipe de nutrigdo, psicologia e servigo
social, conforme demanda.

Tomando por base a leitura e assinatura do TCLE, foi realizada uma
entrevista para o preenchimento da Ficha Clinica (Apéndice 1) e dos
questionarios (ESAS e QLQ-C15-PAL para os pacientes; ESAS, ZARIT e
HADS para o cuidador). Ambos preenchiam em momentos diferentes e com
auxilio da pesquisadora, quando necessario.

Nos retornos ao hospital, o mesmo cuidador principal, respondia o
ZARIT novamente (até 3 vezes), de acordo com o tempo estipulado e
descrito nos momentos 1, 2 e 3, desta pesquisa.

As entrevistas foram realizadas desde que o bindmio (paciente e
respectivo cuidador) consentissem a participagdo. Nao ocorreu nenhum caso

em que um aceitasse a participacao e o outro individuo recusasse.

4.2.3 Estratégia de Processamento e Analise dos Dados

Os dados coletados foram obtidos durante o atendimento no
Ambulatério de Cuidados Paliativos. Criamos um banco de dados especifico
utiizando o programa SPSS versdo 17.0, alimentando-o conforme
informacdes da Ficha de Coleta de Dados e dos Questionarios, a cada

inclusao de paciente no estudo.
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4.2.4 Célculo do Tamanho da Amostra e Analise Estatistica

Para avaliar o padrao do agrupamento de sintomas nos pacientes
com cancer avangado, foi realizada a analise fatorial confirmatdria. A analise
fatorial € fundamentada no pressuposto de que uma série de variaveis
observaveis (sintomas) pode ser explicada por fatores que sdo combinagdes
lineares das variaveis observaveis. A analise fatorial tem como finalidade
verificar a estrutura de fatores. Foram extraidos fatores com uma carga
fatorial > 0,60 e responsavel por > 10% da variagéo total. Foi utilizado o
método de rotagcdo varimax e o método dos componentes principais para
estimar os fatores (DEVELLIS 2003).

No estudo desenvolvido por CHEUNG et al. (2009), o menor
coeficiente foi de 0,18 (dispneia e dor) e o maior foi de 0,70 (ansiedade e
depressao). Assumindo erro tipo | de 5% e poder de 90%, foram estimados,
no minimo, 14 e, no maximo, 211 pacientes.

Apoés a analise fatorial, foi realizada a analise de consisténcia interna,
que € uma das técnicas para estimar a confiabilidade do instrumento, sendo
o coeficiente Alfa de Cronbach o parametro utilizado. Nessa analise é
verificada a correlagdo que cada item do instrumento tem com o restante dos
itens da escala (STREINER e NORMAN 2003). O coeficiente Alfa de
Cronbach varia entre 0 e 1, no qual 0 indica auséncia de consisténcia interna
dos itens e 1 a presenca da consisténcia de 100%. Para comparagao entre
grupos, € recomendavel que as escalas do instrumento possuam coeficiente
superior a 0,70, porém indices superiores a 0,60 sdo considerados

satisfatorios (STREINER e NORMAN 2003).
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Para avaliar a concordancia entre os sintomas auto relatados e os
sintomas descritos pelo cuidador familiar, foi realizado o calculo da
Concordancia Bruta e do teste de Kappa Ponderado (SZKLO e JAVIER
NETO 2000) e a interpretacdo dos valores de Kappa foi baseada no critério
de LANDIS e KOCH (1977), descrito abaixo:

- 1,0 a 0,8: Concordancia quase perfeita

- 0,8 a 0,6: Concordancia substancial

- 0,6 a 0,4: Concordancia moderada

- 0,4 a0,2: Concordancia minima

- 0,2 a0,0: Concordancia sofrivel

- 0,0 a-1,0: Concordancia pobre

Para avaliar a qualidade de vida dos pacientes com cancer avancado,
os resultados foram descritos conforme os escores parciais e totais do
questionario EORTC QLQ-C15-PAL.

Para avaliar a correlacdo entre os dominios de qualidade de vida e os
sintomas apresentados pelos pacientes, foram calculados os coeficientes de
correlagdo Spearman (teste estatistico que mede a correlagdo entre fatores
nao-paramétricos) entre os diversos dominios do EORTC QLQ-C15-PAL e
os escores da parte relativa do ESAS. Estimou-se que os 211 pacientes
calculados anteriormente fossem suficientes para a analise dessa fase.

Para avaliar a correlagdo entre a sobrecarga do cuidador e a
morbidade psicologica (sinais de ansiedade e depresséao), foi utilizado o

coeficiente de correlagdo de Spearman.
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Valendo-se do estudo de GRUNFELD et al. (2004) que identificou a
morbidade psicolégica substancial (ansiedade e depressao) ao inicio dos
cuidados paliativos de pacientes oncologicos e um aumento substancial da
sobrecarga e da depressao quando o paciente iniciava a fase terminal da
doenca, realizamos o calculo do tamanho da amostra para esta fase. Pela
proporcao de 11% versus 12% de depressao (cuidadores versus pacientes)
e 35% versus 19% de ansiedade (cuidadores versus pacientes), realizamos
uma estimativa de tamanho da amostra estabelecendo um poder de 90% e
nivel de significancia de 5%, a saber:

o Depresséo:

Proporcao na populacao similar ao estudo: 11%

Proporgao sugerida nesta populagao: 20%

Teste bicaudal

Amostra estimada de 156 cuidadores

. Ansiedade:

Proporcao na populacao similar ao estudo: 35%

Proporgao sugerida nesta populagao: 45%

Teste bicaudal

Amostra estimada: 247 cuidadores

4.3 CONSIDERACOES ETICAS

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do

AC Camargo Cancer Center, com aprovagao em 18.08.2010, registro sob n°
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1419/10 (Anexo 9) referente ao projeto de mestrado. Na época, houve
dispensa por parte do Comité de Etica da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo - FMUSP (referéncia para a analise de projetos
desenvolvidos no ICESP) visto que ja havia uma autorizagao.

Apds um ano da coleta, houve uma demanda por parte do cuidador e
decidiu-se por submeter o estudo a uma mudanga de nivel, incluindo a
avaliagao do cuidador. Apds a aprovagao, a nova proposta foi submetida
tanto ao Comité de Etica do AC Camargo Cancer Center quanto ao ICESP

onde foi aprovada a continuidade da coleta de dados.

4.3.1 Amostra Final Incluida no Estudo
Desta forma, nosso banco de dados é composto por dois momentos,

descrito como fase 1 e fase 2.

213 pacientes

213 respectivos cuidadores
Fase 1
Avaliagdo de Sintomas e
Qualidade de Vida
Concordancia dos sintomas
(paciente e cuidador)
Amostra o
255 pacientes Total de partiicipantes no
. . estudo 468 pacientes e 255
255 respectivos cuidadores e
Avaliagdo de Sintomas e
Qualidade de Vida
Fase 2 .
Concordancia dos sintomas
(paciente e cuidador)

Avaliagdo do Cuidador

Sobrecarga

Sinais de Ansiedade e
Depressao

Figura 1 — Amostra Final Incluida no Estudo. Instituto do Cancer do Estado
de Sao Paulo — ICESP. Abril 2011 a margo de 2013.
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Trecho da musica Oracdo ao Tempo
Caetano Veloso (1979)
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5 RESULTADOS

5.1 CARACTERIZACAO DOS PACIENTES

A coleta ocorreu entre abril de 2011 e marco de 2013, totalizando 468

pacientes (Fase 1 e 2) e 255 cuidadores (Fase 2).

5.1.1 Dados Socio-demograficos
. PACIENTES

Houve predominio do sexo masculino com 238 (50,9%), seguidos por
230 (49,1%) mulheres. Em relacédo a raga, 284 (60,7%) se auto relataram
como brancos e 184 (39,3%) possuiam o ensino fundamental incompleto.

(Tabela 2)
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Tabela 2 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com o sexo, raga/cor da
pele e nivel de escolaridade. Sdo Paulo, 2014.

Variavel Categoria N %
Sexo Masculino 238 50,9
Feminino 230 49,1
Raca/Cor da pele Branca 284 60,7
Negra 132 28,2
Parda 47 10,0
Amarela 5 1,1
Escolaridade Nao Alfabetizado 71 15,2
Ensino Fundamental Incompleto 184 39,3
Ensino Fundamental Completo 102 21,8
Ensino Médio Incompleto 25 53
Ensino Médio Completo 70 15,0
Ensino Superior Incompleto 3 0,6
Ensino Superior Completo 13 2,8
Total 468 100,0

A média de idade dos pacientes no diagnostico foi de 63,5 anos. Ao

ser admitido na equipe de cuidados paliativos, estes pacientes possuiam

uma média de 65,6 anos. A média de tempo de tratamento foi de 25,4

meses. (Tabela 3)
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Tabela 3 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com a média de idade no
diagnostico, idade na admissdo em cuidados paliativos e tempo de

tratamento. Sao Paulo, 2014.

Variavel N
Idade do paciente no diagnéstico Média (DP) 63,5 (13,4)
Mediana 64,5
Minima 14
Maxima 94
Tempo de tratamento em meses Média (DP) 25,4 (31,5)
Mediana 14,3
Minimo 0
Maximo 196
Idade de admisséo no cuidado paliativo Média (DP) 65,6 (13,1)
Mediana 66,5
Minima 21
Maxima 98

Em relagdo ao suporte financeiro familiar, 275 (58,7%) nado séo os

unicos arrimos da familia, 277 (59,2%) sdo casados ou possuem uniao

estavel e 277 (59,2%) referiram ser catdlicos. (Tabela 4)

Em relagdo a profissao, 163 (34,7%) trabalham em servigos gerais e

similares. (Tabela 5)
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Tabela 4 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com arrimo de familia,
estado civil e crenga religiosa. Sao Paulo, 2014.

Variavel Categoria N %
Arrimo de Familia Nao 275 58,7
Sim 187 40,0
Nao Responderam 6 1,3
Estado Civil Solteiro 63 13,5
Casado/Uniao Estavel 277 59,2
Viavo 97 20,7
Separado/Divorciado 31 6,6
Crenca Religiosa Sem Religido 31 6,6
Catolico 277 59,2
Protestante 133 28,4
Espiritismo 18 3.9
Judeu 1 0,2
Budista 5 11
N&o Responderam 3 0,6
Total 468 100,0

Tabela 5 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com a profissdo. Sao
Paulo, 2014.

Variavel Categoria N %

Profissao Nao Trabalha/Desempregado 61 13,0
Grande Grupo 1 8 1,7
Grande Grupo 2 5 1,1
Grande Grupo 3 27 58
Grande Grupo 4 10 2.1
Grande Grupo 5 163 34,7
Grande Grupo 6 42 9,0
Grande Grupo 7 30 6,4
Grande Grupo 8 12 2,6
Grande Grupo 9 33 71
Aposentados 77 16,5

Total 468 100,0
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Em relagdo aos cuidadores, 367 (78,4%) sado do sexo feminino, 251

(53,6%) realizam os cuidados desde o diagnostico e 208 (44,4%) sao filhos.

(Tabela 6)

Tabela 6 — Distribuicdo dos cuidadores de acordo com o sexo, tempo de

cuidado e grau de parentesco. Sao Paulo, 2014.

Variavel Categoria N %
Sexo Masculino 101 21,6
Feminino 367 78,4
Tempo de Cuidado* Desde o Diagndstico 251 53,6
Acima de 90 Dias 4 0,9
Dado indisponivel* 213 45,5
Parentesco do Filhos 208 44,4
Cuidador Cobnjuge 147 31,4
Irmaos 41 8,9
Amigo 19 41
Sobrinho 16 3.4
Pais 10 2,1
Nora 10 2,1
Neto 9 1,9
Cuidador Formal 7 1,5
Ex-Conjuge 1 0,2
Total 468 100,0

* Cuidadores nao eram avaliados sob este aspecto na fase 1.
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5.1.2 Dados Clinicos
Em relagdo ao diagndstico, 127 (27,1%) séo portadores de neoplasias

gastrintestinais, seguidos de neoplasias de cabega e pesco¢o com 68

(14,5%) pacientes. (Tabela 7)

Tabela 7 — Distribuigcdo dos pacientes de acordo com o diagndstico primario.
Sao Paulo, 2014.

Variavel Categoria N %
Diagndstico Neoplasias Gastrintestinais 127 27,1
Primario Neoplasia de Cabeca e Pescoco 68 14,5
Neoplasia Colorretal 45 9,6
Neoplasias Pulmonares 40 8,5
Neoplasias Hematologicas 40 8,5
Neoplasia de Mama 35 7,5
Neoplasia Colo Uterino e Cancer Cervical 32 6,9
Neoplasia de Préstata 23 4,9
Neoplasia de Sistema Nervoso Central 19 4.1
Neoplasias Cutaneas e Melanoma 19 4.1
Neoplasias Urolégicas 15 3,2
Neoplasia Ossea e Sarcoma de Tecido Mole 5 1,1
Total 468 100,0

Em relagdo ao indice de Karnofsky, 78 (30,6%) dos pacientes

apresentavam KPS 50. (Tabela 8)
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Tabela 8 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com o indice de Karnofsky.
Sao Paulo, 2014.

Variavel Categoria N %
KPS 100 2 0,8
KPS 90 6 2,4
KPS 80 19 7,5
KPS 70 44 17,3
KPS 60 46 18,0
KPS 50 78 30,5
KPS 40 51 20,0
KPS 30 9 3,5
KPS 20 - -
KPS 10 - -
KPS 0 - -
Total 255 100,0

Em relagdo aos tratamentos recebidos, 328 (70,1%) dos pacientes
realizaram quimioterapia, 161 (34,4%) dos pacientes realizaram radioterapia,
185 (39,5%) fizeram algum tipo de cirurgia, 25 (5,3%) receberam outros tipos
de tratamento, tais como hormonioterapia ou braquiterapia e 64 (13,7%) nao

receberam nenhum tipo de tratamento curativo/paliativo. (Tabela 9)
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Tabela 9 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com o tipo de tratamento
recebido. Sdo Paulo, 2014.

Variavel Categoria N %
Quimioterapia Sim 328 70,1
Nao 140 29,9
Radioterapia Sim 161 34,4
Nao 307 65,6
Cirurgia Sim 185 39,5
Nao 283 60,5
Outros Tratamentos Sim 25 5,3
Nao 443 94,7
Nenhum Tratamento Sim 64 13,7
Nao 404 86,3
Total 468 100,0

Em relagdo as medicacdes que estavam em uso, no momento da
primeira consulta com a equipe de Cuidados Paliativos, 284 pacientes
estavam em uso de analgésico opioide e 276 pacientes utilizavam

analgésico ndo opioide. (Figura 2)

Analgésico Opioide
Analgésico Ndo Opioide
Antidepressivo
Anticonvulsivante
Neuroléptico
Antiemético
Antiespasmadico
Laxante
Antihipertensivo
Antidiabético

284
276

0 40 80 120 160 200 240 280

Figura 2 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com o uso de medicagdes e

categorias. Sao Paulo, 2014.
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5.1.3 Andlise Fatorial — Agrupamento de Sintomas

A analise dos componentes principais foi realizada para determinar as
inter-relagdes dos sintomas do ESAS.

A analise fatorial realizada na amostra total demonstrou um
agrupamento de sintomas, formando quatro fatores principais, com um total
da variancia acumulada de 59,940%. (Tabela 10)

e Fator 1: angustia e tristeza
e Fator 2: coceira, falta de ar e cansacgo
e Fator 3: sonoléncia e enjoo

o Fator 4: bem-estar e apetite

o AGRUPAMENTO DE SINTOMAS DE ACORDO COM O
DIAGNOSTICO
A analise fatorial realizada com os principais diagnésticos demonstrou

0s seguintes agrupamentos:

Neoplasias Gastrintestinais
Para os pacientes portadores de tumores gastrintestinais, quatro
fatores principais foram observados, com um total da variancia acumulada
de 63,597%. (Tabela 10)
e Fator 1: falta de ar e enjoo
e Fator 2: angustia e tristeza
e Fator 3: bem-estar e apetite

e Fator 4: coceira
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Neoplasias de Cabeca e Pescocgo
Para os pacientes portadores de tumores de cabeca e pescoco, foram

detectados trés fatores principais, com um total da variancia acumulada de

53,948%. (Tabela 10)
e Fator 1: falta de ar, cansago e bem-estar
e Fator 2: angustia, tristeza e dor

e Fator 3: sonoléncia

Neoplasia Colorretal

Para os pacientes portadores de cancer colorretal, trés fatores
principais foram identificados, com um total da varidncia acumulada de

59,334%. (Tabela 10)
e Fator 1: dor, sonoléncia e enjoo
e Fator 2: angustia e tristeza

o Fator 3: bem-estar e apetite

Neoplasias Hematolégicas
Para os pacientes portadores de neoplasias hematolégicas, foram

constatados quatro fatores principais, com um total da varidncia acumulada

de 68,515%. (Tabela 10)
e Fator 1: falta de ar, cansacgo e enjoo
e Fator 2: angustia e tristeza
e Fator 3: bem-estar e apetite

e Fator 4: sonoléncia
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Neoplasias Pulmonares
Para os pacientes portadores de neoplasias pulmonares, quatro

fatores principais foram apontados, com um total da variancia acumulada de

68,345%. (Tabela 10)
e Fator 1: falta de ar, cansacgo, enjoo e apetite
e Fator 2: angustia e tristeza
e Fator 3: coceira

e Fator 4: sonoléncia

o AGRUPAMENTO DE SINTOMAS DE ACORDO COM A IDADE

Até 64 anos

Para os pacientes com até 64 anos de idade, foram encontrados quatro
fatores principais, com um total da varidncia acumulada de 62,872%. (Tabela
10)

e Fator 1: angustia e tristeza

e Fator 2: coceira, falta de ar e cansacgo

e Fator 3: sonoléncia e enjoo

o Fator 4: bem-estar e apetite

Mais de 65 anos
Para os pacientes com mais de 65 anos, foram identificados quatro
fatores principais, com um total da variancia acumulada de 60,288%. (Tabela

10)

e Fator 1: angustia, tristeza, falta de ar e cansago
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e Fator 2: coceira
e Fator 3: bem-estar e apetite

e Fator 4: sonoléncia

o AGRUPAMENTO DE SINTOMAS DE ACORDO COM O GENERO

Sexo Masculino
No sexo masculino, foram observados quatro fatores principais, com
um total da varidncia acumulada de 59,799%. (Tabela 10)
e Fator 1: angustia, tristeza e falta de ar
e Fator 2: dor, sonoléncia e enjoo
e Fator 3: bem-estar e apetite

e Fator 4: coceira

Sexo Feminino
Entre as mulheres, quatro fatores principais foram constatados, com
um total da variancia acumulada de 62,211%. (Tabela 10)
e Fator 1: falta de ar, cansacgo e enjoo
e Fator 2: angustia e tristeza
e Fator 3: bem-estar e apetite

e Fator 4: sonoléncia



Tabela 10 — Agrupamento de sintomas (Analise Fatorial) para todos os pacientes, divididos entre diagndstico, sexo e idade.
Séo Paulo, 2014.

Todos os diagndsticos | Gastrointestinal | Cabega e Pescogo Colorretal Hematoldgico Pulméo Sexo Masculino | Sexo Feminino Até 64 anos 65 anos ou +
Sintomas Fator % Fator % Fator % Fator % Fator % Fator % Fator % Fator % Fator % Fator %
Angustia 1 0,894 2 0,863 2 0,727 2 0,872 2 0,862 2 0,907 1 0,795 2 0,877 1 0,886 1 0,697
Tristeza 1 0,817 2 0,794 2 0,781 2 0,895 2 0,802 2 0,778 1 0,738 2 0,802 0,853 1 0,767
Dor 2 0,613 1 0,716 2 0,618
Coceira 2 0,73 4 0,813 3 0,756 4 0,847 2 0,624 2 0,85
Falta de Ar 2 0,606 1 0,601 1 0,759 1 0,82 1 0,6 1 0,635 1 0,79 2 0,739 1 0,649
Cansago 2 0,509 1 0,746 1 0,78 1 0,875 1 0,692 2 0,72 1 0,569
Sonoléncia 3 0,773 3 0,885 1 0,684 4 0,755 4 0,856 2 0,597 4 0,717 3 0,678 4 0,857
Enjoo 3 0,605 1 0,756 1 0,602 1 0,636 1 0,615 2 0,652 1 0,611 3 0,706
Bem-estar 4 0,809 3 0,744 1 0,691 3 0,628 3 0,872 3 0,784 3 0,839 4 0,777 3 0,802
Apetite 4 0,718 3 0,822 3 0,739 3 0,75 1 0,781 3 0,687 3 0,722 4 0,746 3 0,679
Total da Variancia 59,940 63,597 53,948 59,334 68,515 68,345 59,799 62,211 62,872 60,288

Explicado (%)

56
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5.2 QUALIDADE DE VIDA DO PACIENTE (EORTC QLQ C15 PAL)

Em relagdo a Qualidade de Vida do paciente, a maior média foi de 64
pontos na questdo de avaliagdo da Saude Global, seguida de 60 pontos na
escala para avaliagdo do Funcionamento Fisico e 59 pontos na avaliagéo de

Fadiga. (Tabela 11)

Tabela 11 - Descricdo dos escores do questionario EORTC QLQ C15 PAL,
para avaliagdo da Qualidade de Vida dos pacientes. Sao Paulo, 2014.

Variavel N Média DP Mediana Min Max
Saude Global/Qualidade de Vida 468 64 34 67 0 100
Funcionamento fisico 468 60 35 67 0 100
Funcionamento emocional 468 42 36 33 0 100
Fadiga 468 59 34 67 0 100
Nausea e vomito 468 29 35 0 0 100
Dor 468 55 37 58 0 100
Dispneia 468 29 35 0 0 100
Ins6nia 468 39 42 33 0 100
Apetite 468 50 44 67 0 100
Constipacéo 468 32 40 0 0 100

5.3 CORRELACOES ENTRE OS DOMINIOS DE QUALIDADE DE

VIDA E QUALIDADE DE VIDA E SINTOMAS (ESAS)

Nesta etapa, calculamos os coeficientes de correlagcdo, teste de
Spearman, entre os dominios do ESAS e os indices de Qualidade de Vida
do EORTC QLQ C15 PAL. (Tabela 12)

Entre os indices do EORTC, foi encontrada a correlagao entre:

o Funcionamento Emocional e Fadiga (0,302)
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Funcionamento Emocional e Dor (0,316)
Fadiga e Dispneia (0,309)

Fadiga e Apetite (0,302)

Fadiga e Qualidade de Vida Global (0,261)
Nausea/Vémito e Apetite (0,268)

Dor e Insbnia (0,276)

Entre os indices do EORTC e a escala ESAS, foi identificada a

correlagcao entre:

Dor (EORTC) e Dor (ESAS) (0,631)

Cansaco e Dispneia (0,363)

Cansaco e Fadiga (0,588)

Tristeza e Funcionamento Emocional (0,589)
Tristeza e Fadiga (0,348)

Tristeza e Qualidade de Vida Global (0,297)
Angustia e Funcionamento Emocional (0,540)

Apetite (EORTC) e Apetite (ESAS) (0,659)



Tabela 12 — Correlagdo entre Qualidade de Vida e Sintomas (ESAS e EORTC QLQ-C15-PAL) (Teste de Spearman). Séo
Paulo, 2014.
EORTC ESAS
Bem- Falta
FE FDG NV DOR DPN INS APT CTP | GLB Dor Cansacgo | Enjoo | Tristeza | Angustia | Sonoléncia | Apetite ‘ Coceira de A
estar e Ar
FF
FE 1 0,067 0,171** | 0,190** | 0,150** 0,053 0,102* 0,111* 0,08 -0,009 0,107*
FE 0,133** 1 0,209** | 0,223** | 0,197** | 0,589** | 0,540** 0,097* 0,125** | 0,162** | 0,111* | 0,200**
DG 0,248** 0,302** 1 0,188** | 0,588** | 0,270** | 0,348** | 0,281** 0,201** 0,259** | 0,223** | 0,048 | 0,285**
Y 0,122** 0,145** | 0,303** 1 0,163** | 0,179** | 0,662** | 0,181** | 0,149** 0,168** 0,246** | 0,104* 0,061 0,188**
(@)
&
8 DOR 0,104* 0,316** | 0,228** | 0,192** 1 0,631** | 0,187** | 0,187** | 0,261** | 0,217** 0,055 0,096* 0,09 0,089 | 0,157**
DPN 0,081 0,247** | 0,309** | 0,229** | 0,160** 1 0,126** | 0,363** | 0,200** | 0,198** | 0,173** 0,051 0,003 0,079 0,043 | 0,710**
INS 0,073 0,207** | 0,166** | 0,120** | 0,276** | 0,202** 1 0,195**| 0,127** | 0,106* | 0,188** | 0,211** -0,048 0,103* 0,034 0,091* | 0,160**
APT 0,135** 0,092* | 0,302** | 0,268** | 0,097* | 0,005 | 0,093* 1 0,156** | 0,172** | 0,208** | 0,129** | 0,120** 0,072 0,659** | 0,179** | 0,004 0,044
cTP 0,122** 0,156** | 0,113* | 0,190** | 0,140** | 0,061 | 0,110* | 0,119** 1 0,110* 0,01 0,131** | 0,056 0,098* 0,155** 0,154** | 0,004 0,038 0,052
-0,038 ) 0,261** | 0,157** | 0,251** | -0,098* ) 0,197** ) 1 0,140** | 0,202** | 0,123** | 0,297** | 0,192** -0,051 0,201** | 0,196** | -0,044 -0,117
GLB 0,248* 0,115* 0,029

FF — Funcionamento Fisico
FE — Funcionamento Emocional

FDG - Fadiga

NV — Nausea e Vomito

DPN - Dispneia
INS — Insbnia

APT — ApetiteTP — Constipagao
GLB - Qualidade de Vida Global
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5.4 ANALISE DE CONCORDANCIA ENTRE OS SINTOMAS
REFERIDOS PELO PACIENTE E OS SINTOMAS DESCRITOS

PELOS CUIDADORES

Inicialmente, os resultados foram descritos por médias, medianas e
porcentagens. (Tabela 13)

De acordo com os resultados obtidos, podemos perceber que existe
uma relagdo de concordancia entre o sintoma referido pelo paciente e o

sintoma descrito pelo cuidador.

Tabela 13 - Comparacao entre os sintomas referidos pelo paciente e os
sintomas descritos pelo cuidador. S&o Paulo, 2014.

Variavel Paciente Cuidador p* r ICC**(p***)
Sintoma Média (DP) Média (DP)

Dor 5,97 (3,4) 5,70 (3,1) 0,037 0,61 (<0,001)
Cansago 5,53 (3,5) 6,07 (3,0) <0,001 0,60 (<0,001)
Enjoo 3,12 (3,4) 3,51 (3,3) 0,001 0,66 (<0,001)
Tristeza 5,12 (3,7) 6,12 (3,2) <0,001 0,51 (<0,001)
Angustia 4,84 (3,8) 5,45 (3,3) 0,001 0,43 (<0,001)
Sonoléncia 4,77 (3,5) 5,54 (3,1) <0,001 0,53 (<0,001)
Perda de Apetite 5,36 (3,7) 5,19 (3,5) 0,448 0,45 (<0,001)
Bem-estar 4,93 (3,1) 5,30 (2,8) 0,062 0,34 (<0,001)
Coceira 1,69 (3,0) 1,90 (2,7) 0,037 0,56 (<0,001)
Falta de ar 3,00 (3,3) 3,43 (3,3) 0,001 0,64 (<0,001)

* Teste de diferenca de médias (Wilcoxon)
** Coeficiente de Correlagdo Intraclasse
*** Teste T-pareado
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Para uma melhor compreensdo deste evento, uma analise de
concordancia destes escores foi realizada.

O grau dos sintomas referidos pelo paciente e o descrito pelo
cuidador foram analisados por intermédio do método de Kappa (SZKLO e
JAVIER NETO 2000) e classificados de acordo com os critérios de LANDIS
e KOCH (1997). Uma concordancia moderada foi constatada entre a maior
parte dos sintomas: dor, cansago, enjoo, sonoléncia, coceira e falta de ar; e
uma concordancia minima entre os sintomas: tristeza, angustia, perda de

apetite e bem-estar. (Tabela 14)

Tabela 14 — Concordancia entre os sintomas referidos pelo paciente e os
sintomas descritos pelo cuidador. Sdo Paulo, 2014.

Variavel Concordancia Kappa p Classificacéo
Sintoma bruta (%) ponderado

Dor 63,5 0,50 0,036 Concordancia moderada
Cansaco 58,8 0,45 0,034 Concordancia moderada
Enjoo 68,0 0,51 0,036 Concordancia moderada
Tristeza 53,4 0,37 0,034 Concordancia minima
Angustia 54,4 0,35 0,037 Concordéancia minima
Sonoléncia 55,3 0,41 0,035 Concordéancia moderada
Perda de Apetite 57,1 0,38 0,037 Concordancia minima
Bem-estar 46,8 0,24 0,038 Concordancia minima
Coceira 76,3 0,44 0,045 Concordancia moderada

Falta de ar 66,2 0,49 0,046 Concordancia moderada
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5.5 SOBRECARGA DO CUIDADOR (ZARIT)

Na avaliagdo da sobrecarga dos cuidadores, 106 (41,6%) foram
classificados como sem sobrecarga, seguidos de 80 (31,4%) com

sobrecarga intensa. (Tabela 15)

Tabela 15 — Niveis de sobrecarga apresentada pelos cuidadores, segundo
critérios de ZARIT. Sao Paulo, 2014.

Categoria N %

Sem Sobrecarga (< 46 pontos) 106 41,6
Sobrecarga Moderada (de 47 até 56 pontos) 69 27,0
Sobrecarga Intensa (= 57 pontos) 80 31,4
Total 255 100

Os momentos da aplicagdo do ZARIT foram descritos e
permaneceram iguais nos momentos 0 e 1 de acordo com a média e

mediana das respostas. (Tabela 16)

Tabela 16 — Descricdo dos escores do ZARIT, de acordo com o momento de
aplicagao. Sao Paulo, 2014.

Momento N. Média DP Mediana Min Max
0 255 50 13 49 23 95
1 110 50 13 49 22 94

2 50 53 12 52 26 80
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5.6 SINAIS DE ANSIEDADE E DEPRESSAO DO CUIDADOR

(HADS)

A analise descritiva da escala de HADS é descrita na tabela abaixo de

acordo com os sinais de ansiedade e depressao. (Tabela 17)

Tabela 17 — Analise descritiva da escala de HADS. Sao Paulo, 2014.

Categoria N. Média DP Mediana Min Max
Ansiedade 255 9 4 9 0 19
Depresséo 255 8 4 8 0 19

A analise dos escores foi realizada conforme os critérios do HADS,
nos quais foram constatados sinais de ansiedade em 147 (57,6%)
cuidadores e 139 (54,5%) cuidadores nao apresentaram sinais de

depressao. (Tabela 18)

Tabela 18 — Sinais de Ansiedade e Depressao de acordo com os critérios de
HADS. Sao Paulo, 2014.

Sintoma Classificacéo N %

Ansiedade Sem Ansiedade (0 a 8 pontos) 108 424
Com Ansiedade (= 9 pontos) 147 57,6

Depressao Sem Depresséao (0 a 8 pontos) 139 54,5
Com Depressao (= 9 pontos) 116 455

Total 255 100
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5.7 ANALISE DE CORRELAGCAO

A analise de correlagao entre os questionarios de HADS e ZARIT foi
realizada e diante da anadlise foi constatada a correlagao significativa entre
ambos. (Tabela 19)

e HADS Ansiedade e HADS Depresséo (0,629)
e HADS Ansiedade e ZARIT Total (0,517)

e HADS Depressao e ZARIT Total (0,381)

Tabela 19 — Analise de Correlacao entre as Escalas de HADS e ZARIT. Sao
Paulo, 2014.

HADS Ansiedade HADS Depressao ZARIT Total
HADS Ansiedade
1,000
HADS Depressao o
0,629 1,000
ZARIT Total " -
0,517 0,381 1,000

** Correlagao é significante até 0.01.

5.7.1 Correlacdo entre ZARIT e Qualidade de Vida do Paciente (EORTC
QLQ C15 PAL)

A correlagao entre os dominios do ZARIT (sobrecarga do cuidador) e
os indices de Qualidade de Vida do paciente (EORTC QLQ C15 PAL) foi
realizada e constatada uma correlagdo entre a sobrecarga do cuidador e a

insénia do paciente (0,236) (Tabela 20).




Tabela 20 - Correlagao entre ZARIT e Qualidade de Vida do Paciente (EORTC QLQ C15 PAL). Sao Paulo, 2014.

EORTC
Saude
EORTC EORTC Global
ZARIT EORTC EORTC EORTC Nausea e EORTC EORTC EORTC EORTC Constipagad | Qualidade
Total Fisico Emocional Fadiga Vémito Dor Dispneia Insénia Apetite 0 de Vida
ZARIT Total 1
EORTC
Funcionamento
Fisico 0,105 1
EORTC
Funcionamento . .
Emocional 0,168 0,137
EORTC Fadiga 0,002 0,235~ 0,313" 1
EORTC Nausea e . .
Vémito 0,044 0,104 0,150 0,291"
EORTC Dor 0,136 0,115 0,335 0,233~ 0,209~ 1
EORTC Dispneia 0,041 0,060 0,237 0,308" 0,211" 0,171 1
EORTC Ins6nia 0,236~ 0,073 0,212" 0,169 0,123" 0,279 0,194~ 1
EORTC Apetite 0,023 0,125~ 0,107 0,299 0,247 0,100 0,024 0,093 1
EORTC ke ok * ok ok * *
Constipacgo -0,011 0,133 0,161 0,100 0,211 0,142 0,064 0,108 0,111 1
EORTC Saude
Global Qualidade X N N " N X N
de Vida -0,131 -0,022 -0,237 -0,247 -0,145 -0,243 -0,085 -0,108 -0,182 -0,029 1

**_ Correlagdo é significante até 0.01.
*. Correlagdo é significante até 0.05.

5.7.2 Correlacédo entre ZARIT (Cuidador) x ESAS (Paciente)

Avaliando os dominios do ZARIT (sobrecarga do cuidador) e os sintomas do

encontrada foi a Tristeza (0,184). (Tabela 21)

paciente (ESAS), a melhor correlagéo
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Tabela 21 — Correlacao entre os dominios do ZARIT e os sintomas do paciente (ESAS). Sao Paulo, 2014.

ZARIT Total Dor Cansaco Enjoo Tristeza Angustia Sonoléncia Apetite Bem-estar Coceira Falta de Ar
ZARIT Total 1,000
Dor 0,086 1,000
Cansacgo 0,034 0,263 1,000
Enjoo 0,051 0,233 0,265~ 1,000
Tristeza 0,184" 0,250° |0,347" 0,268" | 1,000
Angustia 0,163 0293"  |0,300" 0,184 |0,610"  |1,000
Sonoléncia 0,064 035" |0,177" 023" [0135"  |0202" 1,000
Apetite 0,025 0,130" |0,217" 0,207" |0,153" 0,110 0,130" 1,000
Bem-estar 0,056 0,035  |0,223" 0,050  |0,185" 0,107’ 0,055 0,246" | 1,000
Coceira 0,072 0,104’ 0,105 0,123" |0,074 0,033 -0,025 0,004 0,018 1,000
Falta de Ar -0,002 0,162 |0,404~ 0,221 |0,210” 0,215~ 0,079 0,031 0,051 0,087 1,000

**_ Correlagdo é significante até 0.01.
*. Correlagdo é significante até 0.05.

5.7.3 Correlagéo entre ZARIT (Cuidador) x ESAS (Cuidador)

Entre os dominios do ZARIT e as respostas dadas pelo cuidador em relagdo aos sintomas dos pacientes (ESAS),

encontramos uma maior correlagéo entre: tristeza (0,237), angustia (0,265) e bem-estar (0,221). (Tabela 22)
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Tabela 22 — Correlagao entre os dominios do ZARIT e as respostas dos cuidadores em relagéo ao paciente (ESAS). Sao Paulo,

2014.
ZARIT Total Dor Cansaco Enjoo Tristeza Angustia Sonoléncia Apetite Bem-estar Coceira Falta de ar
ZARIT Total 1,000
Dor 0,119 1,000
Cansacgo 0,083 0,336 1,000
Enjoo 0,145 0,302 0,321 1,000
Tristeza 0,237 0,296 0,437 0,313 1,000
Angustia 0,265 0,321 0,385 0,244 0,695 1,000
Sonoléncia 0,175 0,226 0,309 0,263 0,273 0,307 1,000
Apetite 0,009 0,148 0,211 0,265 0,184 0,177 0,205 1,000
Bem-estar 0,221 0,178 0,241 0,127 0,274 0,288 0,202 0,393 1,000
Coceira 0,153 0,146 0,099 0,257 0,136 0,160 0,104 0,118 0,147 1,000
Falta de ar 0,115 0,231 0,474 0,294 0,231 0,246 0,218 0,139 0,149 0,204 1,000

*. Correlagdo é significante até 0.05.
**_ Correlagdo é significante até 0.01.

5.7.4 Correlagéo entre HADS (Cuidador) x Sintomas do Paciente

Os dominios do HADS (cuidador) foram analisados com os sintomas dos pacientes (ESAS) e a melhor correlagéao

encontrada foi: (Tabela 23)

e HADS Ansiedade e Tristeza (paciente) (0,202)

e HADS Depresséo e Tristeza (paciente) (0,170)
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Tabela 23 — Correlagao entre os dominios do HADS e os sintomas referidos pelos pacientes (ESAS). Sao Paulo, 2014.

HADS ansiedade HADS depressao Dor Cansacgo Enjoo Tristeza | Angustia Sonoléncia | Apetite Bem-estar | Coceira Falta de Ar
HADS ansiedade 1,000
HADS depressdo 0,629" 1,000
Dor 0,116 0,095 | 1,000
Cansago 0,025 0,030 | 0,263" 1,000
Enjoo 0,019 0,099 | 0,233 0,265 | 1,000
Tristeza 0,202” 0,170" | 0,250" 0,347 | 0,268" 1,000
Angustia 0,139’ 0,135 | 0,293 0,300" | 0,184" 0,610" 1,000
Sonoléncia -0,035 0,032 | 0,135" 0,177 | 0,236" 0,135" 0,202" 1,000
Apetite 0,006 0,006 | 0,130" 0,217"| 0,207" 0,153" 0,110° 0,130~ 1,000
Bem-estar 0,003 0,104 | 0,035 0,223"| 0,050| 0,185" 0,107 0,055 | 0,246" 1,000
Coceira 0,112 -0,005| 0,104 0,105 | 0,123" 0,074 0,033 -0,025| 0,004 0,018 1,000
Falta de Ar 0,027 -0,030| 0,162" 0,404 | 0,221" 0,210" 0,215" 0,079 | 0,031 0,051 0,087 1,000

**_ Correlagdo é significante até 0.01.
*. Correlagao é significante até 0.05.
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5.7.5 Correlagcdo entre HADS (Cuidador) x Sintomas Referidos pelo
Cuidador
Em relacdo aos escores de correlacdo entre os dominios do HADS

(cuidador) e as impressdes dos cuidadores em relagdo aos sintomas dos
pacientes, foram encontradas as seguintes associagoes: (Tabela 24)

e HADS Ansiedade e Tristeza (0,299)

e HADS Ansiedade e Angustia (0,290)

e HADS Ansiedade e Bem-estar (0,240)

e HADS Ansiedade e Dor (0,153)

e HADS Depressao e Tristeza (0,247)

e HADS Depressao e Angustia (0,267)



Tabela 24 — Correlagao entre os dominios do HADS e os sintomas descritos pelos cuidadores (ESAS). Sao Paulo, 2014.

HADS ansiedade | HADS depresséao Dor Cansago | Enjoo | Tristeza | Angustia | Sonoléncia | Apetite | Bem-estar | Coceira | Falta de ar
HADS ansiedade 1,000
HADS depresséao 0,629~ 1,000
Dor 0,153" 0,162" | 1,000
Cansago 0,112 0,081 | 0,336 1,000
Enjoo 0,120 0,138'| 0,302" | 10,3217 | 1,000
Tristeza 0,299 0,2477| 0,296" | 0,437 | 0,313"| 1,000
Angustia 0,290 0,267 | 0,321 | 0,385 | 0,244” | 0,695 1,000
Sonoléncia 0,079 0,094 | 0226 | 0,309 | 0,263 | 0,273 | 0,307 1,000
Apetite 0,058 0,055| 0,148 | 0,2117] 0,265 | 0,184 | 0177 0,205 | 1,000
Bem-estar 0,240 0,196 | 0,178 | 10,2417 | 0,127" | 0274 | 0,288~ 0,202 | 0,393" 1,000
Coceira 0,030 0,096 | 0,146 | 0,099 | 0,257 | 0,136 | 0,160 0,104"| 0,118 0,147 | 1,000
Falta de ar 0,076 0,059| 02317 | 04747 ] 0,294 | 02317| 0,246 0,218" | 0,139" 0,149 | 0,204~ 1,000

**_ Correlagdo é significante até 0.01.
*_ Correlagdo é significante até 0.05.
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5.7.6 Validade Interna ou Confiabilidade

Para analisar a confiabilidade dos instrumentos, foi utilizado como
parametro o Alfa de Cronbach.

Para o questionario ESAS dos pacientes e cuidadores, foi constatado
um Alfa de Cronbach de 0,708 e 0,838 respectivamente.

Para o EORTC QLQ C15 PAL, o Alfa de Cronbach foi de 0,625. Para
a Escala Funcional, a confiabilidade é de 0,640 e para a Escala de
Sintomas, 0,685.

Para o questionario de ZARIT no Tempo (0) foi identificado um Alfa de
0,788, no Tempo (1) 0,860 e no Tempo (2) 0,849.

Para a escala de HADS, a confiabilidade foi de 0,764. (Tabela 25)

Tabela 25 — Coeficiente de Alfa de Cronbach dos questionarios utilizados no
estudo. S&o Paulo, 2014.

Escala Alfa de Cronbach
ESAS Paciente 0,708
ESAS Cuidador 0,838
EORTC-QLQ-C15-PAL 0,625
Escala Funcional 0,640
Escala de Sintomas 0,685
ZARIT Tempo O 0,788
ZARIT Tempo 1 0,860
ZARIT Tempo 2 0,849

HADS 0,764




“O que usaremos pra isso
Fica guardado em sigilo
Tempo Tempo Tempo Tempo
Apenas contigo e migo
Tempo Tempo Tempo Tempo

E quando eu tiver saido
Para fora do teu circulo
Tempo Tempo Tempo Tempo
Ndo serei nem terds sido
Tempo, Tempo, Tempo, Tempo...”

Trecho da musica Oracdo Ao Tempo
Caetano Veloso (1979)

DISCUSSAO
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6 DISCUSSAO

Nesta pesquisa, foi possivel perceber quantos sintomas permeiam o
paciente com doencga avangada e o quanto isso impacta diretamente na sua
qualidade de vida e no desfecho até o momento do oébito.

Atender o paciente oncoldgico durante toda a trajetoria em cuidados
paliativos e, em especial, no cuidado intensificado no momento da fase final
de vida, traz a tona o confronto com a finitude e, em particular, o medo da
morte e do sofrimento. Essas percep¢cdes sdo afloradas ndo apenas no
paciente, mas nos cuidadores e profissionais envolvidos.

Cada um, em perspectivas diferentes, €& confrontado com a
terminalidade da vida e suas implicagbes. Cuidar diretamente de um
paciente nesse momento, seja como cuidador/familiar ou profissional, leva-
nos a entrar em contato com a prépria finitude, tendo em vista que esse
confronto nos conduz a pensar sobre a propria vida € morte.

Sob este contexto, foi analisado este impacto durante essa trajetoria
e, principalmente, o quanto isso pode influenciar as pessoas envolvidas.

Foi percebido que o agrupamento de sintomas ainda é pouco estudado na
populagdo com cancer avangado, embora sintomas sejam fatores de maior
influéncia na qualidade de vida. A maior parte dos trabalhos é direcionada a
populagdes especificas com um diagnéstico ou um momento da doencga

definidos.
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No entanto, sabe-se que a populacdo de pacientes em cuidados
paliativos, em geral, apresenta uma demanda grande de sintomas a ser
paliada, tendo em vista uma melhor qualidade de vida.

Tomando por base que o agrupamento de sintomas pode auxiliar
nesse controle de forma eficaz, em menor tempo e talvez com menor uso de
medicagoes, estudar esses conjuntos de sintomas pode auxiliar a equipe de
saude a oferecer um cuidado direcionado, sendo este, um dos principais
objetivos deste estudo.

Inicialmente, analisou-se os agrupamentos formados com todos os
integrantes da pesquisa, sem diferenga de diagndstico, idade ou género.
Nestes agrupamentos quatro fatores principais foram encontrados, sendo o
primeiro deles formado pelos sintomas angustia e tristeza. Este mesmo
achado foi encontrado no estudo de CHEUNG et al. (2009), no qual foram
estudados os agrupamentos formados por pacientes com cancer avangado
independentemente do diagndstico principal.

Os fatores angustia e tristeza foram encontrados na maior parte dos
agrupamentos com exceg¢ao dos grupos formados por pacientes com mais
de 65 anos, entre os individuos do sexo masculino e pacientes portadores
de tumores de cabega e pescogo. Nestes grupos especificos, esses
sintomas de caracteristicas psicoldégicas formaram agrupamentos com
sintomas de origem fisica.

Esse agrupamento psicoldgico € encontrado em outros estudos na
literatura HUSAIN et al. (2010), CHEN et al. (2011) e YENNURAJALINGAM

et al. (2013), sugerem que este achado seja comum independentemente do
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tipo de diagnéstico, fase da doenga ou populagao estudada, tendo em vista
as dificuldades para manejo clinico desses sintomas.

MOLASSIOTIS et al. (2010) estudaram os agrupamentos de sintomas
de pacientes durante o primeiro ano apdés o diagnostico de cancer.
Encontraram um agrupamento definido como emocional que incluia uma
variedade de sintomas como: irritabilidade, ansiedade e depressao entre
outros sintomas comuns nos pacientes com diagndstico recente e com
doenca avancada. Esses dados corroboram com os encontrados neste
estudo.

Tendo como base a influéncia que o agrupamento de sintomas pode ter na
utilizacdo de medicagao, sabe-se que este conhecimento pode ser util para
evitar a polifarmacia nesses pacientes.

GRASSI et al. (2014) realizaram uma reviséo de literatura sobre a
eficacia dos medicamentos e sua aplicagdo nos disturbios de ordem
psiquiatrica de pacientes com cancer, na qual reforcam a importancia do
diagndstico psiquiatrico e suas dificuldades, notadamente pela ocorréncia
elevada desses sintomas como depressao e ansiedade nessa populagao.
Outro ponto a ser considerado envolve a necessidade de propostas de
tratamentos com resposta/efeitos rapidos, dada a expectativa curta de vida e
a importdncia de novos estudos e desenvolvimento de protocolos,
sobretudo, entre oncologistas e psiquiatras.

Outros trés agrupamentos foram formados dentre toda a populagao
analisada neste estudo, a saber, 2. coceira, falta de ar e cansaco; 3.

sonoléncia e enjoo; 4. bem-estar e apetite. Estes sintomas sdo comuns a



76

fase avancada da doenga, independentemente do diagndstico principal e
podem estar relacionados, em especial, a deterioracao clinica que acontece
na fase avangada da doenca.

Um dado importante para a analise foi o fato de que o sintoma “dor”
nao apareceu em nenhum agrupamento formado nesta populagéo geral,
como seria esperado. A maioria dos pacientes chegou a primeira consulta
com a equipe paliativista em uso de analgésicos nao opioides e opioides.
Pode-se inferir que a implementagao do controle da dor de forma precoce
refletird neste sintoma, por ndo aparecer como item mais pontuado entre os
demais sintomas. Possivelmente este evento pode estar relacionado a coleta
de dados em hospital especializado numa unidade de cuidados paliativos.

Com base nessa analise, sugere-se que o sintoma “coceira” possa
estar presente em razao do uso de opioides, podendo ser considerado como
efeito colateral as medicagdes analgésicas, como descrito na literatura
(MOSS e ROSOW 2008; International Association for the Study of Pain-IASP
2014).

Para o agrupamento “bem-estar e apetite” uma possivel explicagao
pode estar relacionada ao padrao cultural do Brasil, uma vez que se entende
que o prazer de alimentar-se pode ser diretamente ligado a uma sensagao
de bem-estar.

Sintomas como falta de ar e cansago aparecem no mesmo
agrupamento e podem complementar-se do ponto de vista fisico, uma vez

que a dispneia, em geral, € descrita pelos pacientes como algo que traz uma
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sensacdo de cansago extremo e sdo sintomas que podem trazer maior
desconforto ao paciente.

Apds essa primeira analise, os pacientes ainda foram separados de
acordo com o diagnéstico primario na tentativa de encontrar diferencas entre
eles.

Nos pacientes com diagnostico de tumores gastrintestinais,
agrupamentos de sintomas comuns a doenga de base foram identificados,
tais como, falta de ar e enjoo. Bem-estar novamente associado ao apetite e
a coceira formou um fator unico nestes pacientes. Supde-se que pelo
desconforto abdominal gerado pelo avango da doenga, sintomas como a
falta de ar e a nausea podem ser encontrados, o que diminui o apetite e, em
consequéncia, o bem-estar desse paciente. Nesse diagndstico, o prurido
pode ser em decorréncia tanto do uso de opioides como pela progressao de
doencga abdominal (PRIETO 2004).

Entre os pacientes com diagndstico de tumores de cabega e pescogo,
foi percebido que os sintomas encontrados interagem entre si, como, por
exemplo, no fator formado por falta de ar, cansagco e bem-estar. Neste
grupo, angustia e tristeza aparecem no mesmo fator que a dor, sendo essa
formagao de sintomas fisicos e psicolégicos, possivelmente, explicada pela
prevaléncia do sexo masculino neste grupo de pacientes que quando
organizados por género, sintomas fisicos aparecem junto com sintomas
psicoldgicos.

Ainda entre os pacientes portadores de tumores de cabeca e

pescogo, a sonoléncia aparece como fator unico, outra explicagao pode ser
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relacionada pelo uso de opioides e medicagdes anticonvulsivantes muito
utilizados para o controle de dor frequente nesse diagndstico.

Nos agrupamentos de sintomas formados por pacientes portadores de
tumores colorretais, foram constatados dor, sonoléncia e enjoo. Entende-se
que a dor pode desencadear a nausea e a sonoléncia pode surgir como
efeito colateral ao tratamento destes dois sintomas.

No grupo de pacientes com tumores hematolégicos, foram
encontrados sintomas que se correlacionam e que podem ser decorrentes
de tratamentos prévios realizados. A sonoléncia aparece como fator unico,
podendo ser explicada pela queda dos indices de hemoglobina presentes
nesses pacientes.

Na selecdo de pacientes portadores de tumores pulmonares, a falta
de ar pode estar relacionada ao cansago e ao enjoo podendo ser
responsavel por diminuir ou retirar o apetite. Novamente, os sintomas
correlacionam-se entre si, como explicado na definigdo do agrupamento de
sintomas. Para pacientes com esse diagndstico, coceira e sonoléncia
aparecem como fatores unicos, o que nos faz pensar novamente no uso de
opioides. A presenca desses efeitos colaterais € um exemplo das discussdes
de custo-beneficio tdo comuns entre as equipes de Cuidados Paliativos.

Prosseguiu-se com a analise dos agrupamentos ainda por idade e
género, e diferengas préximas aos dados da literatura foram constatadas.
Em relagdo a idade, a média encontrada foi de 65,6 anos, que sao dados

muito proximos aos encontrados no estudo de agrupamento de sintomas,
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com pacientes em cuidados paliativos (CHEUNG et al. 2009; MOLASSIOTIS
et al. 2010; TSAl et al. 2010; CHEUNG et al. 2011; AKTAS et al. 2012).

O estudo de CHEUNG et al. (2011) mostrou diferengas entre os
agrupamentos separados por idade e género, confirmando a influéncia no
controle de sintomas. Os achados deste estudo foram similares aos de
outros pesquisadores.

Quando os agrupamentos foram separados por idade, sentimentos de
angustia e tristeza foram identificados em fator Unico entre os pacientes mais
jovens, dado encontrado por MYSTAKIDOU et al. (2013).

Os sintomas angustia, tristeza, falta de ar e cansago formaram um

agrupamento que foi descrito entre os pacientes com mais de 65 anos.
Neste caso, é possivel supor que controlar ou melhorar a falta de ar, poderia
diminuir o cansago e em consequéncia amenizar as sensagdes de angustia
e tristeza.
Entre os pacientes mais jovens, maiores indices de nausea foram
detectados, especialmente, entre as mulheres. Esse dado também foi
encontrado no estudo de CHEUNG et al. (2009), demonstrando que especial
abordagem possa ser realizada com pacientes do sexo feminino.

Quando os agrupamentos foram realizados por género, nos homens,
0os sintomas psicolégicos ocorreram junto com sintomas fisicos e nas
mulheres sintomas fisicos e psicolégicos apareceram em agrupamentos
diferentes. Este dado também pode ser explicado pela maior facilidade das

mulheres em expressar sintomas psicolégicos.
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Nas duas andlises, um sintoma foi comum independentemente do
género ou da faixa etaria: baixo apetite. Tal fato mostra que este sintoma
acontece da mesma forma em todos os pacientes, podendo ser algo comum
ao diagndstico oncoldgico.

Ainda no item “outro problema” do ESAS, apareceram os seguintes
sintomas citados pelos pacientes: flatuléncia, distensdo abdominal, tremores
de extremidades, nervosismo, constipacao, dorméncia e edema de membros
inferiores, dependéncia, rouquidao e xerostomia, que merecem analise mais
aprofundada em estudos futuros.

Outro objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida desses
pacientes e para tal finalidade foi utilizado o questionario EORTC-QLQ-C15-
PAL. Durante a aplicacao, pode-se perceber que o questionario é de facil
compreensao, além de preenchimento rapido.

O questionario conta com uma questao de Qualidade de Vida Global
do paciente. Na presente pesquisa, os dados indicaram uma pontuacao
meédia de 64 pontos, resultando em uma qualidade de vida boa, préximo ao
otimo.

No estudo de ZHANG et al. (2012) com 396 pacientes foram
evidenciados pontos de melhor e pior qualidade de vida. Pacientes com bom
controle de sintomas, boa interagdo com a equipe de saude e que recebiam
algum tipo de cuidado religioso ou espiritual reportaram a uma melhor
qualidade de vida. Ao passo que os pacientes submetidos a algum tipo de
tratamento invasivo na ultima semana ou com sintomas descompensados

referiram a uma pior qualidade de vida. Morrer no hospital também foi
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associado a pior qualidade de vida e falecer em domicilio foi pontuado como
melhor.

MELIN-JOHANSSON et al. (2008) realizaram estudo qualitativo e
entrevistaram oito pacientes que recebiam cuidados paliativos domiciliarios.
Esses pacientes descreveram um sofrimento intenso com a perda do
controle sob suas vidas, sintomas presentes e tratamentos de saude.
Contudo, descrevem como uma melhor qualidade de vida, uma equipe de
saude a quem possam recorrer, como uma forma de sentir-se seguro.

Esses foram também aspectos pontuados entre os entrevistados da
presente pesquisa. Muitos pacientes, durante o preenchimento do
questionario, descreveram ter um local onde receber tratamento, uma equipe
atenciosa e auxilio familiar nos cuidados, como uma forma de ter boa
qualidade de vida.

Em geral, do ponto de vista dos profissionais e da atual sociedade, é
esperado que pacientes que estejam com doencga incuravel e recebendo
cuidados paliativos, tenham uma pior qualidade de vida. Sabe-se que, na
sociedade, este € um assunto que ainda ndo tem campo aberto para
discussao, porém permanece a questdo: porque entre os profissionais de
saude em geral, existe essa ideia se nosso objetivo & exatamente
proporcionar uma melhor qualidade de vida?

De fato, mesmo sem a possibilidade de modificar o evento final ou o
obito do paciente, pode-se dizer que os profissionais da saude interferem

diretamente na qualidade de vida controlando ou diminuindo os sintomas.
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PETERS e SELLICK (2006), em estudo com 58 pacientes recebendo
cuidados paliativos internados em sistema de home care, encontraram seis
fatores preditivos de uma melhor qualidade de vida, sendo eles: local de
cuidado, condigao fisica, autonomia, controle de sintomas, depressao e
estado de saude geral.

O dominio de Funcionamento Fisico (atividades de vida diaria) do
questionario foi citado como o de maior impacto na qualidade de vida, por
tornar o paciente mais dependente. Isso corrobora com a fadiga que é o
sintoma que aparece na sequéncia e que esta entre os mais frequentes e de
dificil manejo clinico (YENNURAJALINGAM et al. 2011, 2013).

Entre os indices do EORTC QLQ-C15-PAL que avaliam a qualidade
de vida e o ESAS que tem o foco nos sintomas e sua intensidade,
correlagdes significativas foram identificadas e que podem ser utilizadas na
tentativa de trazer conhecimento para melhorar a qualidade de vida desses
pacientes.

Correlagbes fortes entre Funcionamento Emocional e Fadiga, e
Funcionamento Emocional e Dor foram constatadas. Dessa forma, tratando
a dor e a fadiga, talvez seja possivel melhorar aspectos emocionais.
Entendendo que a fadiga € um sintoma de dificil manejo, em particular na
fase avancada da doenca, deixar o paciente sem dor, pode ser o primeiro
objetivo a ser alcangado.

Entre os indices dos dois questionarios, dor aparece correlacionada nas
duas escalas, reforgando o impacto negativo desse sintoma na qualidade de

vida (PETERS e SELLICK 2006).
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Uma dado que se mostrou relevante é o fato de que o sintoma dor
nao apresenta impacto quando o questionario tem como objetivo avaliar
sintomatologia, porém quando se analisa qualidade de vida, esse sintoma
aparece e com impacto na rotina desse paciente. Este dado, pode ser
considerado pelo fato de que uma avaliagdo mais abrangente pode levar a
percepcdes diferentes e “abrir espago” para conceitos tao utilizados em
Cuidados Paliativos, como, por exemplo, a Dor Total.

Os resultados desta pesquisa mostram correlagao entre Cansaco e
Dispneia e Cansago e Fadiga, reforcando a importdncia de controlar a
dispneia na tentativa de obter melhora também nos demais sintomas.

Os indices de Tristeza do ESAS mostram impacto no Funcionamento
Emocional do EORTC e impacto na Qualidade de Vida Global, evidenciando
que este é um sintoma que precisa ser investigado e que possivelmente
causaria melhora nos indices de qualidade de vida destes pacientes, se
abordado adequadamente.

A depressdao ainda €& um sintoma subdiagnosticado e em
consequéncia subtratado entre os pacientes em cuidados paliativos (IRWIN
et al. 2008). Existe a dificuldade dos profissionais em perceber a “tristeza
esperada” e a depressdo (NOORANI e MONTAGNINI 2007).

AUSTIN et al. (2011) demonstraram em estudo com 46 pacientes
recebendo home care e 46 pacientes internados, que enfermos com menor
funcionalidade e mais jovens sao mais vulneraveis a depresséo e a
ansiedade. Este dado corrobora os dados desta pesquisa, uma vez que a

funcionalidade destes pacientes estava prejudicada (KPS 50%).
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Nota-se ainda a correlagao entre baixo apetite e qualidade de vida,
demonstrando mais uma vez, o possivel impacto cultural desse sintoma na
sociedade.

Visto a importancia dos sintomas na qualidade de vida, torna-se uma
preocupacao a avaliagcao desses sintomas na impossibilidade de resposta do
paciente. PropOs-se entdo, a analise da concordancia entre os sintomas
descritos pelo paciente e os sintomas referidos pelo cuidador.

Dados da concordancia entre os sintomas descritos pelo paciente e
pelo cuidador demonstraram uma concordancia moderada em seis sintomas
fisicos (dor, cansacgo, enjoo, sonoléncia, coceira e falta de ar).

Esperava-se que sintomas fisicos fossem pontuados com maior
assertividade pelo cuidador, uma vez que este esta presente nas crises de
dor, enjoo, dispneia, etc. Ao passo que os sintomas psicolégicos, pelo seu
carater subjetivo, poderiam apresentar maior dificuldade em serem descritos
corretamente pelo cuidador, assim, houve uma concordancia minima neste
item desta pesquisa.

Sintomas psicolégicos favorecem que o cuidador responda
colocando-se naquela situacdo. Por diversas vezes foi relatado: “se eu
estivesse nessa situagcdo e com essa doenca, estaria muito triste”. Diante
dessas falas, era ressaltada a importdncia de que naquele momento, a
intencao era de que a descricado fosse feita como o cuidador imaginava que
0 paciente estava se sentindo, contudo, isso ndao eximia o cuidador de

responder sem confundir seus préprios sentimentos.
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Nesse sentido, alguns pesquisadores descrevem que com o tempo
prolongado de cuidado, os sentimentos das partes envolvidas se fundem
(REZENDE et al. 2005; CASSIS et al. 2007; SEQUEIRA 2010). Essa fuséao
pode ser importante uma vez que a proximidade faz o cuidador conhecer o
doente, facilitando que seus desejos sejam respeitados, mas também pode
ser uma fonte de estresse do cuidador.

Sob outra o6tica, acredita-se que cabe a equipe perceber o que é
desejo do cuidador e o que é a vontade do paciente. Muitas vezes, aquilo
que é importante sob o ponto de vista do cuidador, pode nao ser referéncia
para o doente e vice-versa.

Neste estudo, encontramos um maior numero de cuidadores na
condigao de filhos, seguidos pelo cénjuge, sendo a maioria do sexo feminino
e estavam realizando os cuidados desde o diagnéstico da doencga.

Tornou-se necessario ao estudo, incluir a sobrecarga dos cuidadores,
uma vez que estes demonstraram desejo em participar e relatar suas
vivéncias.

Ao avalia-los por meio da escala de ZARIT, a maior parte dos
cuidadores foi classificado como “sem sobrecarga”, seguidos de uma
“sobrecarga intensa”. No estudo de FERREIRA et al. (2003), foi investigada
a sobrecarga dos cuidadores de pacientes recebendo cuidados paliativos em
domicilio, encontrando-se uma sobrecarga moderada nestes cuidadores.

Quando foram comparados estes achados com os demais momentos
da aplicagdo do ZARIT, percebeu-se que nao houve mudanga significativa

entre a pontuagdo nos escores (49 e 52 pontos), o que nesta populagao,
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pode indicar que a sobrecarga ndo aumentou conforme a evolugdo e o
processo de finitude do paciente. Apesar destes achados preliminares, é
importante salientar que essa anadlise foi prejudicada pelo Obito dos
pacientes ao longo das etapas (1 avaliagao: 255 pacientes; 2 avaliagao: 110
pacientes e 3 avaliagao: 50 pacientes).

Acredita-se que isso possa ocorrer pelo longo processo de doencga
que facilita a aceitacdo e resiliéncia deste cuidador. Este processo pode
também fazer o cuidador entender que a morte €, de certa forma, o término
de todo aquele sofrimento.

Em nossa pratica clinica, uma preocupagcdo no atendimento do
cuidador esta relacionada a presenga de comorbidades psicoldgicas e a
influéncia na sobrecarga.

Ao analisar os resultados do HADS, 57,6% dos -cuidadores
apresentavam sinais de ansiedade e 45,5% sinais de depressdao. REZENDE
et al. (2005) também estudaram depressao e ansiedade nos cuidadores de
mulheres em fase terminal de cancer de mama e ginecolégico. Foram
entrevistados 133 cuidadores que responderam ao HADS, e 74,4% dos
cuidadores com indices de ansiedade e 53,4% com indices de depressao
foram encontrados.

Percebeu-se que um numero alto de cuidadores preenche critérios
para avaliagcdo especializada desses sintomas, embora a maior parte ndo
demonstre sobrecarga importante no ZARIT.

Uma correlagao significante entre o HADS e o ZARIT foi encontrada,

o que demonstra haver concordancia entre as respostas e sobretudo que os
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niveis de ansiedade e depressao correlacionam-se aos escores de
sobrecarga.

Ao analisar os niveis de sobrecarga do cuidador com a qualidade de vida do
paciente, uma relagdo entre a sobrecarga do cuidador e a insbnia do
paciente foi identificada, o que nos faz refletir se o tratamento da ins6nia do
paciente, além de melhorar a sua qualidade de vida, diminui os niveis de
sobrecarga deste cuidador.

Entre a escala de ZARIT e o ESAS, uma correlacdo entre a
sobrecarga do cuidador e a tristeza do paciente foi constatada,
demonstrando que esses sintomas podem funcionar de forma paralela, ou
seja, a sobrecarga do cuidador influenciando a tristeza do paciente e em
consequéncia, a tristeza do paciente, afetando a sobrecarga do cuidador.

A correlacdo entre o ZARIT e o ESAS do cuidador mostrou que
quanto maior a pontuagdo do cuidador nos niveis de tristeza, angustia e
bem-estar sentidos pelo paciente, maior é a sua sensagao de sobrecarga.

Isso retoma a questao da dificuldade do cuidador em responder pelo
paciente, sem de alguma forma, colocar a sua propria angustia e
sentimentos, especialmente, em questdes subjetivas, como as encontradas
na analise.

Entre a escala de HADS e ESAS do paciente, ainda uma correlagao entre
HADS ansiedade e HADS depressao com tristeza sentida pelo paciente foi
observada. Tal fato nos alerta sobre a influéncia da tristeza do paciente nao
s6é no nivel de sobrecarga, mas o cuidador podendo ainda apresentar

impacto nos sinais de ansiedade e depressao.
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Em relacdo ao HADS e a escala de ESAS respondida pelo cuidador,
foi encontrada uma correlagdo entre ansiedade e ftristeza, angustia com
bem-estar e dor, e depressao com tristeza e angustia.

No item “outro problema” pontuado pelos cuidadores, foi possivel
identificar a perda de memoaria, diarreia, dependéncia, desanimo, perda de
peso, fraqueza e vertigens.

Mediante a essa analise, foi possivel identificar as principais
dificuldades para o manejo de sintomas dos pacientes em cuidados
paliativos, seu impacto na qualidade de vida e as implicacdes dos cuidados
na rotina dos cuidadores e da familia.

Com uma maior percepg¢ao da equipe, pode ser possivel auxiliar de
uma forma mais sistematica durante todo este processo e, em especial,
mudar o curso de uma finitude com sofrimento para algo mais tranquilo.

Desta forma, ressalta-se a importancia do treinamento e habilidade da
equipe. Infelizmente, € sabido que, mesmo com toda essa demanda e
estudos que provam a importancia da equipe de Cuidados Paliativos, este
ainda é um cuidado que nao esta totalmente difundido na area da saude, e,
em especial, na enfermagem. Partimos das dificuldades dos proéprios
profissionais de saude em lidar com estes pacientes, uma vez que n&o nos &
fornecido este conhecimento nas grades curriculares das universidades.
Com base nisso, ha a dificuldade em lidar com situagdes que impossibilitam
a cura da doenga e consequente restauragcdo da saude do doente, em

processos que podem levar a uma obstinagdo terapéutica, seguida de
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sofrimento imposto ao paciente, sem ganho de qualidade de vida ou
aumento de sobrevida.

Outro pilar pode ser imposto pela propria sociedade em entender os
objetivos da equipe paliativista que, em muitos casos, ainda esta associada
a “nao ter mais nada para fazer’. Somando isso a uma dificuldade dos
profissionais em conversar sobre diagndstico e prognostico e teremos,
possivelmente, dificuldade em lidar com a terminalidade (KURASHIMA
2007).

Nao se considerar sobrecarregado pelo cuidado, porém apresentar
sinais de ansiedade e depressao pode mostrar uma dificuldade do cuidador
em reconhecer seus limites e pedir auxilio.

Durante o processo de entrevistas, percebemos cuidadores cansados
fisica e emocionalmente, porém reforcando a importancia do cuidado
prestado e seu desejo de cuidar até o final.

Embora os questionarios escolhidos sejam de alternativas, alguns
cuidadores escreveram frases no rodapé antes de devolvé-los a equipe.
Apesar de nao ser objeto deste estudo, a analise de comentarios livres,
acreditamos ser importante descrever alguns como ilustragdo dos achados
das escalas.

Na figura a seguir, € possivel identificar sentimentos vivenciados

pelos cuidadores:
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D 10) Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:

3 () Completamente

2 () Nao estou mais me cuidando como deveria -

1K) Talvez ndo tanto quanto antes por Fal4 P& +em PO
0 () Me cuido do mesmo jeito que antes

A 3) Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse
acontecer:

3 $9°Sim, e de um jeito muito forte e Mmomedos € diss gue € +ndesg)

2 () Sim, mas nao tao forte

7 () Um pouco, mas isso ndo me preocupa

0 () Nao sinto nada disso

D 14) Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa de televiso,
de radio ou quando leio alguma coisa:

0 () Quase sempre :

169 Varias vezes - €sky Mecagmg §33 Mudds bog e e Mme 2 Tdbd,
2 () Poucas vezes nordy U lhnemele

3 () Quase nunca ' :

A 11) Eu me sinto inquieto, como se eu ndo pudesse ficar parado em lugar
nenhum:

3 () Sim, demais

2 ( ) Bastanie

169’ Um pouco = 1550 fcendoe wdo Aco Pesedy muddo

0 () Nao me sinto assim

Figura 3 - Trechos retirados do questionario HADS. Instituto do Cancer do
Estado de Sdo Paulo — ICESP. Abril 2011 a margo de 2013.

Alguns comentéarios livres também foram feitos no ZARIT e

demonstram as dificuldades nos cuidados vivenciadas pelos cuidadores.
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5) Sente-se irritado (a) ou zangado (a) quando esta com sleu familiar?

bicau  —yyvad®

Algumas Vezes ( ) Fréquentemente ( ) Sempre

N2

L o Oy

( )Nunca (y)Raramente ( )

13) Sente-se des_confortével quando recebe visitas de seus amigos, por causa do Wi ST,
seu familiar? ooy quande oqunty GSue lEan = o =S e TR adis

(,DQNunca ( ) Rarament (K)ﬁlgumasVezes ( )Frequéntemente ( ) Sempre

15) Acha que néo tem dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar, tendoem _ -
conta todas as suas outras despesas? =) oreU oo NS Gale, Py @ ASIEE

Ml CREHDA L

;e Tvroda e W Ao

( )Nunca ( )Raramente ()QAlgumasVezes ( ) Frequentemente ( ) Sempre

Figura 4 - Trechos retirados do questionario ZARIT. Instituto do Cancer do
Estado de Sao Paulo — ICESP. Abril de 2011 a margo de 2013.

O trecho a seguir, foi descrito ao final do questionario ESAS e reforga
as dificuldades dos cuidadores em relagdo ao manejo de sintomas no

domicilio.

Ga serTE Mo fm

Qutro problema 0 1 2 3 4 5 ] 7 8 a 10

TN Afor 12 E y 7/4;—/4_/) el g o~ S ] Beoc/a «n G 27 < e

77 & phe /wé p Sfogot HomAfe AT, - 55&%‘/”?74 =
I k> pSf ok fon CAAT, Fn /5777‘%‘544 i %Aﬁ”
FC pd voce LA o I TIT A2 i

e /:/‘@:ﬂ "
|

Figura 5 - Trecho retirado do questionario ESAS. Instituto do Céncer do
Estado de Sdo Paulo — ICESP. Abril de 2011 a margo de 2013.

No trecho a seguir, encontramos organizacdo familiar para a
manutencdo dos cuidados domiciliares, o que diminui o processo de

sobrecarga de um unico responsavel pelo cuidado.
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Figura 6 - Trecho descrito ao final do questionario ZARIT. Instituto do
Cancer do Estado de Sao Paulo — ICESP. Abril de 2011 a margo de 2013.

Nota-se também uma necessidade do cuidador em falar sobre o
assunto com outra pessoa, pela disponibilidade em participar do estudo e
em responder os questionarios.

Alguns cuidadores transformam o processo de cuidar no seu objetivo
de vida. A equipe precisa estar atenta a este individuo, uma vez que a
descaracterizagao da funcdo daquela pessoa no nucleo familiar ou na vida
pode ocorrer apos o obito.

Dentre as limitagdes do estudo, preocupa-nos a utilizacdo de
questionarios sem supervisdo ou auxilio, em razdo do quadro clinico e/ou
nivel de escolaridade.

A maior parte dos entrevistados desta pesquisa possui ensino
fundamental incompleto, o que inicialmente apresentou-se como uma
dificuldade para a aplicagdo dos questionarios. Seguindo a orientagdo dos
grupos que desenvolveram os mesmos estudos, optamos por aplicar os
instrumentos sob supervisdo, desta forma, assegurar que as questdes
estivessem sendo corretamente compreendidas.

O agrupamento de sintomas foi realizado por meio da coleta de dados

realizada pelo ESAS. As dificuldades encontradas para a utilizacido deste
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questionario sao semelhantes as encontradas por WATANABE et al. (2009)
e baseiam-se nas dificuldades dos pacientes na interpretagdo dos sintomas.
Cansacgo e sonoléncia sdo, em geral, confundidos como sintomas muito
parecidos. No estudo de WATANABE et al. (2009), é sugerida a orientagéo
de que o cansaco € um sintoma de limitacao fisica, que impossibilita ou
dificulta o paciente em realizar atividades de vida diaria. A sonoléncia é
descrita como um sono que impede de realizar atividades simples, como
leitura ou assistir televisdo. Desta forma, o prosseguimento foi dado com as
orientacdes aos pacientes participantes deste estudo.

Sintomas como tristeza e angustia também podem levar a
interpretacbes semelhantes. A maior parte dos pacientes questionava a
diferenca entre eles. WATANABE et al. (2009) sugerem que estes sintomas
sejam descritos em maior detalhe.

Outra preocupacdo durante a coleta desta pesquisa foi a ordem na
apresentacdo dos sintomas. Tristeza aparece como quarto sintoma na
escala. Frequentemente, os pacientes emocionaram-se nesta resposta. Foi
notado que esses dois itens mobilizam muito o paciente, proporcionando
liberdade as emog¢des e maior interagao com o pesquisador. Na sequéncia
da escala, sintomas fisicos sdo pontuados novamente. Em geral, o ESAS é
de rapida aplicacdo, porém esses dois sintomas, podem levar a uma
necessidade maior de tempo. No estudo de WATANABE et al. (2009), é
sugerida a inversao na ordem dos sintomas, separando-os entre fisicos e

emocionais. Acreditamos que sintomas emocionais possam ser colocados
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no final da escala, de forma a facilitar o acolhimento de possiveis demandas,
sem outras questdes a serem respondidas.

Outro sintoma que causou duvida nas respostas foi “bem-estar”.
Como evidenciado no estudo de WATANABE et al. (2009), existe a
dificuldade em compreender e interpretar essa expressdo. Esse foi o
sintoma que necessitou de maior orientacdo durante a coleta. Acreditamos
que sem a presencga do profissional, esta expressao teria sido respondido
sem a correta interpretacdo do participante. A frase “Como vocé sentiu-se
nas ultimas 24 horas?” foi utilizada e com base nessa resposta, o quanto se
sentiu bem ou mal na escala de pontuacéo.

No estudo de WATANABE et al. (2009), 60% dos participantes
julgaram a presenca do profissional de saude importante para o correto
preenchimento do questionario.

Em geral, as mesmas duvidas apresentadas pelos pacientes durante
o preenchimento foram apresentadas pelos cuidadores.

Na aplicacdo do questionario EORTC, a questdao de Qualidade de
Vida Global foi a unica em que houve a necessidade de um pouco mais de
tempo para ser respondida. Inicialmente porque todas as questbes sao
pontuadas de 1 a 4 e nessa questao, a escala vai de 1 a 7, 0 que causou
maior dificuldade nas respostas. Além disso, essa € uma questao de carater
bastante subjetivo, como a prépria definigdo de qualidade de vida. Por
diversas vezes os pacientes relataram que a qualidade de vida estava boa
‘porque estou vivo”. Poucos pacientes foram enfaticos em dizer que a

qualidade de vida estava ruim.
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No estudo de GROENVOLD et al. (2006), no qual foi desenvolvida
essa versao do questionario, os autores ja consideravam ser esta uma
questao dificil, porém de extrema importancia, uma vez que qualidade de
vida é, possivelmente, 0 maior objetivo da equipe de cuidados paliativos.

Durante a aplicacado do questionario aos cuidadores, a importancia em
ampliar o estudo foi notada, dando voz a estes individuos tdo importantes
neste momento de vida dos pacientes e grande colaboradores da equipe.
Houve boa receptividade por parte dos cuidadores em participar do estudo e
preencher os questionarios. Muitos ao devolverem os instrumentos,
encontraram uma possibilidade de conversar sobre o que estava sendo
vivido, inclusive ao responder questdes delicadas do instrumento e aceitar
ou se permitir diversos sentimentos.

Alguns cuidadores que responderam os trés momentos do
questionario, no retorno a quarta consulta, questionaram se nao teriam que
responder novamente, pois acharam importante sua participacao.

Acredita-se que um aspecto favoravel ao estudo em termos de
aceitagao da equipe de Cuidados Paliativos seja o fato de a Instituicdo deste
trabalho ser referéncia no tratamento do cancer, onde também é realizado
ensino e pesquisa, mesmo na fase paliativa. Essa Instituicdo ja “nasceu”
com a filosofia de cuidados paliativos incorporados e desde entdo a equipe
trabalha na educacao e formacado de profissionais de todas as areas da
saude.

Por este motivo, ndo foram encontrados problemas no

encaminhamento dos pacientes a equipe e na transicdo de cuidados
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oncoldgicos para cuidados paliativos exclusivos, o que possibilitou um
numero grande de pacientes participantes. Sabe-se que esta € uma
preocupacao em instituicdes onde este conhecimento esta sendo implantado
e difundido.

Ainda é importante ressaltar que a coleta foi realizada em um hospital
de nivel terciario (especializado), totalmente publico, onde os pacientes séo
encaminhados por referéncia e necessidade da especialidade. Portanto,
todos os pacientes que chegam ao hospital apresentam o diagndstico
confirmado da doenga, ou seja, de certa forma, tiveram contato em menor ou
maior profundidade com o diagndstico de cancer.

Estudos futuros sdo necessarios para evidenciar Cuidados Paliativos
em sua definicdo, sendo possivel realizar acompanhamento em conjunto,
sem a transferéncia de cuidados, o que ja é conhecido como facilitador no
processo e tempo de encaminhamento.

Desta forma, acreditamos que se faz necessaria uma avaliagcao
criteriosa que aborde o paciente e o cuidador familiar, identificando fatores
que possam interferir diretamente na qualidade de vida, levando ao primeiro
passo para a implementagdo da abordagem de Cuidados Paliativos,
objetivando um tratamento e processo de terminalidade de forma

humanizada e digna.



“Ainda assim acredito
Ser possivel reunirmo-nos
Tempo, Tempo, Tempo, Tempo
Num outro nivel de vinculo
Tempo, Tempo, Tempo, Tempo

Portanto pego-te aquilo
E te ofereco elogios
Tempo Tempo Tempo Tempo
Nas rimas do meu estilo
Tempo Tempo Tempo Tempo.”

Trecho da musica Oracdo Ao Tempo
Caetano Veloso (1979)
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Em relagdo ao agrupamento de sintomas, foi realizada analise dos

fatores em relacdo ao diagnodstico, idade e sexo, obtendo-se a seguinte

distribuicao:

Quadro 3 — Analise dos fatores em relagao ao diagnéstico, idade e sexo.

FATOR 1 FATOR 2 FATOR 3 FATOR 4
. . . coceira, faltade are a A .
Todos os pacientes angustia e tristeza — sonoléncia e enjéo bem estar e apetite
, . . coceira, falta de are a A .
Até 64 anos angustia e tristeza sonoléncia e enjéo bem estar e apetite
cansago
. angustia, tristeza, . . N
Mais de 65 anos g coceira bem estar e apetite sonoléncia
falta de ar e cansago
. angustia, tristeza e dor, sonoléncia e . .
Sexo Masculino A bem estar e apetite coceira
falta de ar enj6o
- falta de ar, cansaco e - . . A
Sexo Feminino 2w ¢ angustia e tristeza bem estar e apetite sonoléncia
Gastrointestinal falta de ar e enjoo angustia e tristeza bem estar e apetite coceira
falta de ar, cansago e angustia, tristeza e N
Cabega e Pescogo sonoléncia
bem estar dor
dor, sonoléncia e _— . .
Colorretal A angustia e tristeza bem estar e apetite
enjoo
. falta de ar, cansago e . . . a
Hematoldgico S angustia e tristeza bem estar e apetite sonoléncia
falta de ar, cansago, _— . . A
Pulmonar angustia e tristeza coceira sonoléncia

enjoo e apetite

A analise da Qualidade de Vida Global dos pacientes evidenciou que

os pacientes da nossa amostra apresentaram qualidade de vida considerada

boa, proxima ao 6timo, na consulta inicial no Grupo de Cuidados Paliativos,

com um escore médio de 64 pontos nesta questao.

O dominio de Funcionamento Fisico foi citado como de maior impacto

negativo na Qualidade de Vida, corroborando que a dependéncia fisica para

as atividades de vida diaria sao queixas importantes evidenciadas pelos
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pacientes. Houve correlagao significativa entre Funcionamento Emocional e
Fadiga (0,302) e entre Funcionamento Emocional e Dor (0,316).

Ao analisar Qualidade de Vida e a Escala de Sintomas (ESAS),
encontramos correlagdo significativa entre Funcionamento Emocional e
Fadiga (0,302) e Funcionamento Emocional e Dor (0,316).

A analise da concordancia entre os sintomas referidos pelo paciente e
o cuidador demonstrou concordéncia moderada em seis sintomas fisicos:
dor (p = 0,037/r = 0,61), cansago (p = <0,001/r = 0,60), enjoo (p = 0,001/ r =
0,66), sonoléncia (p = <0,001/ r = 0,53), coceira (p = 0,037/ r = 0,56) e falta
de ar (p = 0,001/ r = 0,64). Em relagdo aos sintomas psicologicos,
encontramos concordancia minima, sendo tristeza (p = <0,001/ r = 0,51) e
angustia (p = 0,001/ r = 0,43).

A avaliacdo dos cuidadores incluiu identificar sinais de ansiedade e
depressdao e a sobrecarga por meio de escalas de rastreamento.
Identificamos que 57,6% dos cuidadores apresentavam escores de
ansiedade e 45,5% escores de depressado acima dos pontos de corte. Em
termos da sobrecarga do cuidador, a maior parte dos cuidadores foi
classificada como “sem sobrecarga” (41,6%), seguidos de “sobrecarga

intensa” (31,4%) na consulta inicial no Grupo de Cuidados Paliativos.



“Que tal abrir a porta do dia
Entrar sem pedir licenga
Sem parar pra pensar,
Pensar em nada...

Legal ficar sorrindo a toa, toa
Sorrir pra qualquer pessoa
Andar sem rumo na rua

Pra viver e pra ver
Ndo é preciso muito
Atencgdo, a licGo
Estd em cada gesto
Td no mar, td no ar
No brilho dos seus olhos

Eu ndo quero tudo de uma vez
Eu s6 tenho um simples desejo

Hoje eu s6 quero que o dia termine bem
Hoje eu s6 quero que o dia termine muito bem.”

Trecho da musica Simples Desejo
Daniel Carlomagno e Jair Oliveira (2004)
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APENDICES




Apéndice 1 - Ficha de Coleta de Dados

Dados clinicos e sécio demograficos:

Nome:
RGH:
Data de nascimento [
Raca: 1 () branca
2 () negra
3 () parda
4 () amarela
5 () Outra
Escolaridade 1 ( ) analfabeto
2 () primeiro grau incompleto
3 () primeiro grau completo
4 () segundo grau incompleto
5 () segundo grau completo
6 ( ) superior incompleto
7 () superior completo
Arrimo de familia 1 () sim 2 () néo
Profissao:

Grupo (Classificagdo Nacional de profissdes):

Estado civil 1 () Solteiro 2 () casado

3 () vilvo 4 ( ) separado/divorciado

Religiao referida:

Diagndstico:

Metastase: 0 () Ndo 1 () Sim: local

Data do Diagnéstico: [

Admissao na Equipe de Cuidados Paliativos: [




Terapéutica oncoldgica recebida:

O0( )Nenhum 1 () QT 2 ( )RXT 3 () Cirurgia

4 () Outro

Medicamentos em uso:

= Analgésico Opidide: medicagéo

= Analgésico Nao Opidide: medicagéo

= Antidepressivos: medicagao

dose:

= Anticonvulsivante: medicacao

= Neuroléptico: medicacao dose:

= Antiemético: medicacao dose:

= Antiespasmaddico: medicagao

= Laxante: medicagao dose:

= Antihipertensivo: medicagao

= Hipoglicemiante: medicacéo

= Qutra medicagao: dose:

KPS:

Cuidador:

Nome:

Data de nascimento / /

Parentesco:

Tempo de cuidado com este paciente:

Tempo diario dedicado ao paciente:

Contato:

Coleta:



Apéndice 2 - TCLE — Versao para Pacientes

LOCAL DO ESTUDO - INSTITUTO DO CANCER DO ESTADO DE SAO PAULO -
ICESP

Rua Dr. Arnaldo, 251 Telefone: 3893-2000

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - FUNDAQAO ANTONIO PRUDENTE -
HOSPITAL DO CANCER — A.C. CAMARGO

Rua Prof. Antonio Prudente, 211 Telefone: 2189- 5020

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMADO
(Obrigatorio para Pesquisa Clinica em Seres Humanos — Resolugdo N. 196/96 e
resolugdo CNS 251/97 do Ministério da Saude)

DADOS DE IDENTIFICACAO DO PACIENTE OU RESPONSAVEL LEGAL
NOME DO PACIENTE:

Data de nascimento: / /

Documento de identidade n°.

Endereco:

Numero: Complemento:
Cidade: Estado:

CEP: Tel:
RESPONSAVEL:

Sexo: () masculino ( ) feminino  Data de nascimento:__ /__ /

Documento de identidade n°:

Endereco:

Complemento:

Numero: Estado:
CEP: Tel:

II. OBJETIVO DO ESTUDO:

Para que possamos conhecer melhor os sintomas e trata-los de forma cada vez
mais adequada, melhorando assim a qualidade de vida relacionada a estes
sintomas, é necessario conhecé-los. Portanto, o (a) Sr. (sra) participara deste

estudo que visa conhecer melhor seus sintomas. Os questionarios “ESAS” e “QLQ-



C15-PAL” foram desenvolvidos para avaliar os sintomas e a qualidade de vida dos

pacientes atendidos pela equipe de Cuidados Paliativos.

[ll. PROCEDIMENTOS:

Este projeto ird ocorrer durante quatro anos no INSTITUTO DO CANCER DO
ESTADO DE SAO PAULO - ICESP. Sua participagéo na pesquisa ocorrera em um
unico encontro. Vocé sera convidado a responder dois questionarios sobre
sintomas e qualidade de vida, o que leva no maximo 15 minutos. Seu tratamento

nao sera alterado pelo estudo. Sera entrevistado também o seu cuidador.

IV. BENEFICIOS:

A sua participagao neste estudo é voluntaria, tendo o direito a retirar-se do estudo a
qualquer momento. Sua recusa ou desisténcia nao ira prejudicar o tratamento.

A identidade dos pacientes sera preservada, apenas os membros da equipe de
saude e da Comisséo de Etica terdo acesso aos registros.

Qualquer duvida sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com a Enfermeira
Andréa Yamaguchi Kurashima no telefone 2189-5113. Se o pesquisador principal
nao fornecer as informacdes/esclarecimentos suficientes, por favor, entre em
contato com o Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa — CEP da Fundagédo
Antonio Prudente — Hospital do Cancer — A.C. Camargo pelo telefone 2189- 5020,
no horario: segunda a quinta-feira das 07-18h e sexta-feira das 07-16h.

Declaro que fui esclarecido sobre os procedimentos, riscos e beneficios deste
estudo; que tenho liberdade em retirar meu consentimento a qualquer momento,
sem que isto traga prejuizo ao meu tratamento; que n&o havera remuneragao
financeira para este estudo; que minha identidade sera preservada, mantendo-se

todas as informagbes em carater confidencial. Concordo em participar deste estudo.

Sao Paulo, de de

Assinatura do paciente ou responsavel/representante local

Assinatura do pesquisador ou representante



Apéndice 3 - TCLE — 2 (Verséao para cuidadores)

LOCAL DO ESTUDO - INSTITUTO DO CANCER DO ESTADO DE SAO PAULO -
ICESP

Rua Dr. Arnaldo, 251 Telefone: 3893-2000

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - FUNDACAO ANTONIO PRUDENTE -
HOSPITAL DO CANCER — A.C. CAMARGO

Rua Prof. Antonio Prudente, 211 Telefone: 2189- 5020

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMADO
(Obrigatorio para Pesquisa Clinica em Seres Humanos — Resolugdo N. 196/96 e
resolugdo CNS 251/97 do Ministério da Saude)

DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DE PESQUISA
NOME:

Data de nascimento: / /

Documento de identidade n°.

Endereco:

Ndamero: Complemento:
Cidade: Estado:

CEP: Tel:

II. OBJETIVO DO ESTUDO:

Para que possamos conhecer melhor os sintomas e trata-los de forma cada vez
mais adequada, melhorando assim a qualidade de vida relacionada a estes
sintomas, é necessario conhecé-los. Portanto, o (a) Sr. (sra) participara deste
estudo que visa conhecer melhor os sintomas do paciente sob seus cuidados. O
questionario “ESAS” foi desenvolvido para avaliar os sintomas dos pacientes
atendidos pela equipe de Cuidados Paliativos. Para ajuda-lo a cuidar deste
paciente, gostariamos de conhecer melhor vocé cuidador. Desta forma, pedimos
que preencha os questionarios HADS e ZARIT, que avaliam a dificuldade em

oferecer estes cuidados.



[ll. PROCEDIMENTOS:

Este projeto ira ocorrer durante quatro anos no Instituto do Cancer do Estado de
Sao Paulo- ICESP. Sua participagao na pesquisa ocorrera em trés encontros. Em
sala de espera, o (a) Sr. (sra). sera convidado a responder o questionario de
sintomas deste estudo e os que avaliam sua dificuldade nos cuidados, o que leva
no maximo 10 minutos. Os outros dois encontros poderdo ser durante sua vinda
aos hospital ou através de contato telefénico. O tratamento do paciente nao sera

alterado pelo estudo.

IV. BENEFICIOS:

A sua participagao neste estudo é voluntaria, tendo o direito a retirar-se do estudo a
qualquer momento. Sua recusa ou desisténcia ndo ira prejudicar o tratamento do
doente.

A identidade dos participantes sera preservada e apenas os membros da equipe de
saude e da Comisséo de Etica terdo acesso aos registros.

Qualquer duvida sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com a Enfermeira
Andréa Yamaguchi Kurashima no telefone 2189-5113. Se o pesquisador principal
nao fornecer as informacgdes/esclarecimentos suficientes, por favor, entre em
contato com o Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa — CEP da Fundagéo
Antonio Prudente — Hospital do Cancer — A.C. Camargo pelo telefone 2189- 5020,
no horario: segunda a quinta-feira das 07-18h e sexta-feira das 07-16h.

Declaro que fui esclarecido sobre os procedimentos, riscos e beneficios deste
estudo; que tenho liberdade em retirar meu consentimento a qualquer momento,
sem que isto traga prejuizo a mim; que nao havera remuneracgao financeira para
este estudo; que minha identidade sera preservada, mantendo-se todas as

informacdes em carater confidencial. Concordo em participar deste estudo.

Sao Paulo, de de

Assinatura do sujeito de pesquisa

Assinatura do pesquisador ou representante



ANEXOS




Anexo 1 - Questionario ESAS

Método de Avaliacao dos Sintomas de Edmonton (ESAS)

Por favor. faca um circulo em torno do numero que melhor descreve seu estado de

sande nas ultimas 24 horas.

Sem dor

Sem cansaco

Sem enjdo

Sem tristeza

Sem anglstia

Sem sonoléncia
{sem dificuldade
para ficar
acordado/a
durante o dia)

Otimo apetite

A melhor
sensacéo de
bem-estar
possivel

Sem coceira

Sem falta de ar

Qutro problema

el |

10

| |

10

10

10

on

el |

on

el |

10

el |

10

el |

10

A pior dor possivel

O pior cansaco
possivel

O pior enjoo possivel

A pior tristeza
possivel

A pior angustia
possivel

A pior sonoléncia
possivel

O pior apetite
possivel

Nenhuma sensacao

de bem-estar

A pior coceira
possivel

A pior falta de ar
possivel



Anexo 2 - Questionario EORTC QLQ C15 PAL

PORTUGUESE BRAZILIAN

D

EORTC QLQ-C15-PAL (version 1)

Nos 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 héa respostas certas ou erradas. A informa¢do que vocé fornecer
permanecera estritamente confidencial.

Por favor, preencha suas iniciais: I
Sua data de nascimento (dia, més, ano): I
Data de hoje (dia, més, ano): L i il

Niao Pouco Modera- Muito

damente
1.  Vocé tem qualquer dificuldade quando faz 1 2 3 4
uma curta caminhada fora de casa?
2. Vocé tem que ficar numa cama ou na cadeira | 2 3 4
durante o dia?
3. Vocé precisa de ajuda para se alimentar, se | 2 3 4
vestir, se lavar ou usar o banheiro?
Durante a altima semana: Nao Pouco Modera- Muito
damente
4. Vocé teve falta de ar? | 2 3 4
5. Vocé tem tido dor? 1 2 3 4
6. Vocé tem tido problemas para dormir? 1 2 3 4
7.  Vocé tem se sentido fraco/a? | 2 3 4
8.  Vocé tem tido falta de apetite? 1 2 3 4
9. Vocé tem se sentido enjoado/a? 1 2 3 4

Por favor, passe a pagina seguinte




Durante a altima semana:

10.
11.
12.
13.
14.

Vocé tem tido prisdo de ventre?

Vocé esteve cansado/a?

A dor interferiu em suas atividades diarias?
Vocé se sentiu nervoso/a?

Vocé se sentiu deprimido/a?

PORTUGUESE BRAZILIAN

Nio Pouco Modera- Muito

damente
| 2 3 4
| 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 -
1 2 3 4

Para as seguintes perguntas, por favor, faga um circulo em volta do
numero entre 1 ¢7 que melhor se aplica a vocé.

15. Como vocé classificaria a sua qualidade de vida geral, durante a Gltima semana?

| 2 3 4 5

Péssima

7

Otima

© Copyright 1995 and 2005 EORTC Quality of Life Group. Todos os direitos reservados. Version |



Anexo 3 - Questionario ZARIT

ESCALA DE SOBRECARGA DO CUIDADOR DE ZARIT

Instrucdes: Segue uma lista de perguntas em relagdo aos sentimentos ou
idéias, que as pessoas tém, por vezes, quando cuidam de um familiar
doente. Por favor, assinale, para cada pergunta, as respostas que melhor
indicam a freqiéncia com que vocé se sente dessa forma, ou tem esses

M M LT3

pensamentos (“nunca”, “raramente”, “algumas vezes”, “frequentemente” ou
“sempre”). N&o existem respostas certas ou erradas. Muito obrigada.

1) Acha que seu familiar pede mais ajuda do que ele (a) realmente precisa?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

2) Acha que ndo tem tempo suficiente para si préprio (a) devido ao tempo que
dedica ao seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

3) Sente-se em “stress” por ter de se dividir entre o cuidar do seu familiar e
outras responsabilidades (trabalho/familia)?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

4) Sente-se envergonhado (a) com o comportamento do seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

5) Sente-se irritado (a) ou zangado (a) quando esta com seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

6) Acha que seu familiar esta afetando de forma negativa a sua relacdo com
0s outros membros da familia ou com seus amigos?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

7) Tem medo de que o futuro possa reservar ao seu familiar?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

8) Acha que seu familiar esta dependente de vocé?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

9) Sente-se em tensdo quando esta com seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

10) Acha que sua salude se tem prejudicado por causa do envolvimento com o
seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

11) Acha que nédo tem tanta privacidade quanto gostaria por causa do seu
familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre



12) Acha que sua vida social esta prejudicada por vocé estar cuidando do seu
familiar?
( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
13) Sente-se desconfortavel quando recebe visitas de seus amigos, por causa
do seu familiar?
( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
14) Acha que seu familiar espera que cuide dele como se fosse a Unica
pessoa com quem ele pode contar?
( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
15) Acha que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar, tendo
em conta todas as suas outras despesas?
( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
16) Acha que ja ndo sera capaz de cuidar de seu familiar por muito mais
tempo?
( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
17) Sente que perdeu o controle sobre a sua vida desde que a doenca do seu
familiar apareceu?
( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
18) Deseja que pudesse ter outra pessoa para cuidar do seu familiar?
( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
19) Sente-se indeciso (a) quanto ao que fazer com seu familiar?
( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
20) Acha que devia estar fazendo mais pelo seu familiar?
( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
21) Acha que podia cuidar melhor do seu familiar?
( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
22) De uma maneira geral, de que forma se sente sobrecarregado (a) por estar
cuidando do seu familiar?
( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

Obrigada!



Anexo 4 -Questionario HADS

Escala Hospitalar de Ansiedade e Depresséao

Leia todas as frases. Marque com um “X” a resposta que melhor corresponder a
como vocé tem se sentido na ULTIMA SEMANA. Nao é preciso ficar pensando
muito em cada questdo. Neste questionario as respostas espontaneas tém mais
valor do que aquelas em que se pensa muito. Marque apenas uma resposta para
cada pergunta.

A 1) Eu me sinto tenso ou contraido:
3 () A maior parte do tempo

2 () Boa parte do tempo

1 () De vez em quando
0 () Nunca

2) Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:
) Sim, do mesmo jeito que antes

) Nao tanto quanto antes

) S6 um pouco

)

D
0
1
2
3 () Ja nao sinto mais prazer em nada

(
(
(
(

3) Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:
) Sim, e de um jeito muito forte

) Sim, mas néo tao forte

) Um pouco, mas isso ndo me preocupa

)

A
3
2
1
0 () Nao sinto nada disso

(
(
(
(

4) Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas:
Do mesmo jeito que antes

Atualmente um pouco menos

Atualmente bem menos

D
0
1
2
3 () Nao consigo mais

()
()
()
()

5) Estou com a cabecga cheia de preocupacgdes:
) A maior parte do tempo

) Boa parte do tempo

) De vez em quando
)

A
3
2
1
0 () Raramente

(
(
(
(

6) Eu me sinto alegre:
Nunca

Poucas vezes
Muitas vezes

D
3
2
1
0 () A maior parte do tempo

()
()
()
0)

A 7) Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
0 () Sim, quase sempre



1 (') Muitas vezes
2 () Poucas vezes
3 () Nunca

D 8) Eu estou lento para pensar e fazer as coisas:

3 () Quase sempre

2 () Muitas vezes

1 () De vez em quando

0 () Nunca

A 9) Eu tenho uma sensacao ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto
no estbmago:

0 () Nunca

1 () De vez em quando

2 () Muitas vezes

3 () Quase sempre

10) Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
) Completamente

) Nao estou mais me cuidando como deveria

) Talvez ndo tanto quanto antes
)

D
3
2
1
0 () Me cuido do mesmo jeito que antes

(
(
(
(

) Eu me sinto inquieto, como se eu nao pudesse ficar parado em lugar nenhum:
Sim, demais

Bastante

Um pouco

Nao me sinto assim

~— N —— _\

) Fico esperando animado as coisas boas que estao por vir:
Do mesmo jeito que antes

Um pouco menos do que antes

Bem menos do que antes

Quase nunca

—_—— N

A 13) De repente, tenho a sensagao de entrar em panico:
3 () A quase todo momento

2 () Varias vezes

1 () De vez em quando

0 () Nao sinto isso

D 14) Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa de televiséo, de
radio ou quando leio alguma coisa:

0 () Quase sempre

1 () Varias vezes

2 () Poucas vezes

3 () Quase nunca



Anexo 5 - Autorizagao para utilizagao do ESAS

To: “aykurash@yahoo.com.br”; Sullivan Katja S

Subject: Re: ESAS information for Brazilian research
Date: sexta-feira, 5 de margo de 2010 19:02:23

Thanks very much. Ibam happy to authorize and support your program. The MAPI linguistic institute
from Switzerland has conducted translation to Brazilian and Portuguese portuguese. Katja will send
vou the forms and vou can find the methodoloay in MAPI homepage. You can then decide if vou

prefer this translation or would prefer to use your own methodology before proceeding to the cluster
study. Good luc in your important study. Best regards,

From: Andrea Yamaguchi Kurashima <aykurash@yahoo.com.br>
To: Bruera,Eduardo

Cc: aykurash@yahoo.com.br <aykurash@yahoo.com.br>

Sent: Fri Mar 05 15:56:56 2010

Subject: ESAS information for Brazilian research

Dear Dr. Bruera.
| have attended the PCEP course in 2008 and | am very honored fo reach you.

My colleague and | are research nurses from Hospital A.C.Camargo in Sao Paulo, Brazil. Our
hospital is one of the MD Anderson’s sisters institution. Hospital A.C.Camargo is one of the largest
cancer centers in Brazil, with approximately 300 beds, 9,000 new cases per year and a Masters
and PhD program with emphasis in multidisciplinary research highly recommended by the Ministry
of Education (www accamargo.org br). Two of our main research areas in the program involve
either Palliative Care as well as Transcultural Adaptation and Validation of important instruments
into Brazilian Portuguese. We believe that upon this initiative, many cancer centers in Brazil will be
able to evaluate their patients in different phases of the disease and their families in a more
standardized approach on regards of physical and psychosocial needs, using internationally
recognized instruments.

We are writing a Master’s project involving “Symptom clusters in palliative care cancer patients”
and the ESAS would be one of the tools of choice. We would like to ask you if it has been already
translated/validated into Brazilian Portuguese or if not, we would like to ask your permission then to
translate and validate the ESAS into our culture prior to the Master’s project. The methodology will
involve Guillemin’s guidelines such as back-translation procedures and psychometric analysis
(content, construct and criterion-related validities e.g, factor analysis, reliability). You may be
involved In this process if you wish to participate.

Thanks in advance for your kind attention.
Best regards,

Andrea Y. Kurashima RN, MSc, PhD
Post-graduation Department
Hospital A.C.Camargo



Anexo 6 - Autorizagao para utilizagcédo do EORTC QLQ C15 PAL

From: glac30@eortc.be

To: aykurash@yahoo.com.br

Subiect: QLQ-C15-PAL download request from Andrea Kurashima
Date: sexta-feira, 30 de abril de 2010 09:27:25

Dear Sir/iMiadam,

Please find below the links where you can download the documents you requested.
Best regards,

Your data:

Title: Ms

Firstname: Andrea

Lastname: Kurashima

Hospital/Institution: Hospital A.C.Camargo

Address: Rua Prof. Antonio Prudente, 211 - Liberdade
County/State: Sdo Paulo

Postal Code: 01509-000

Country: Brazil

Phone: 55-11-92526734

Fax: 55-11-21895112

Email: aykurash@yahoo.com.br

Protocol: Symptom clusters and quality of life of patients with advanced cancers

Documents requested:

QLQ-C15-PAL Core Questionnaire in Portuguese
QLQ-C15 Scoring Manual

URLs:

If you are having technical difficulties please contact us by email: glqc30@eortc.be

Nenhum virus encontrado nessa mensagem recebida.

Verificado por AVG - www.avgbrasil.com.br

Versdo: 8.5.437 / Banco de dados de virus: 271.1.1/2844 - Data de Lancamento: 04/30/10 06:27:00



Anexo 7 - Autorizagao para a utilizacdo do HADS

De: botega@fcm.unicamp.br Enviado: Sex 10/02/12 18:21
Para: camilacr@terra.com.br Prioridade: Normal

Assunto: Re: Autorizagédo para uso HADS

Ola, Camila, agradeco seu interesse pelo estudo em que validamos a HADS.
Pode sim, emprega-la em seu estudo, é de uso livre. Bom trabalho! Qdo

puder, me mande informacdes sobre os seus resultados.

Neury
De: camilacr@terra.com.br Enviado: Sex 10/02/12 14:44
Para: <botega@fcm.unicamp.br> Prioridade: Normal

Assunto: Autorizagdo para uso do HADS

Dr. Neury Botega,

Meu nome é Camila, sou aluna do Programa de mestrado do Hospital AC Camargo.
Meu projeto de pesquisa tem como tema: "Avaliagdo do Agrupamento de Sintomas
e Qualidade de Vida de Pacientes com Cancer Avangado", sou orientada pela Dra.
Andréa Yamaguchi Kurashima e co-orientada pelo Dr. Toshio Chiba.

Sou enfermeira da equipe de Cuidados Paliativos do Instituto do Cancer do Estado
de S&o Paulo, local onde a coleta foi realizada.

Durante este levantamento, sentimos a necessidade de aprofundar o conhecimento
em relacéo ao cuidador, tdo importante neste momento.

Através de pesquisas nesta area, chegamos aos seus trabalhos. Neste momento,

gostariamos de dar continuidade em um trabalho de Doutorado com a inclusdo dos



sentimentos do cuidador, desta forma, gostaria de pedir autorizagdo para uso da

escala de HADS, neste novo projeto.

Desde ja agradecgo sua atengao.

Atenciosamente,

Camila Cristéfero Yamashita



Anexo 8 - Autorizagao para a utilizagado do ZARIT

De: Marcia Scazufca <scazufca@usp.br> Enviado: Dom 12/02/12 20:28
Para: camilacr@terra.com.br Prioridade: Normal

Assunto: Re: Escala de Zarit

Ola Camila,

Com certeza vocé pode utilizar a escala de sobrecarga na sua pesquisa.
Abraco,

Marcia

Marcia Scazufca, Ph.D
Pesquisadora Senior

Departamento de Psiquiatria e LIM-23
Faculdade de Medicina
Universidade de Sao Paulo

R Dr. Ovidio Pires de Campos 785
CEP 05403-010, Sao Paulo - Brasil
fone: + 55 11 30817153
scazufca@usp.br

2012/2/10 <camilacr@terra.com.br>
Dra. Marcia Scazufca,

Meu nome é Camila, sou aluna do Programa de Mestrado do Hospital AC Camargo. Meu
projeto de pesquisa tem como tema: "Avaliagdo do Agrupamento de Sintomas e Qualidade
de Vida de Pacientes com Cancer Avancado", onde sou orientada pela Dra. Andrea
Yamaguchi Kurashima e co-orientada pelo Dr. Toshio Chiba.

Sou enfermeira da equipe de Cuidados Paliativos do Instituto do Cancer do Estado de Sao
Paulo, local onde a coleta foi realizada. Durante este levantamento, sentimos a necessidade
de aprofundar o conhecimento em relacdo ao cuidador, tdo importante neste momento.
Através de pesquisas nesta drea, chegamos aos seus trabalhos. Neste momento,
gostariamos de dar continuidade em um trabalho de Doutorado com a inclusdo do nivel de
sobrecarga deste cuidador.

Desta forma, gostaria de pedir autorizacdo para uso da Escala de Zarit nesta nova pesquisa.
Agradeco desde ja e estou a disposicao.

Atenciosamente,

Camila Cristofero Yamashita



Anexo 9 - Carta de aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa

Hospital

Pesquisa - CEP
Centro de Tratamento, Ensino e Pesquisa em Cancer

Sdo Paulo, 18 de Agosto de 2010,

A
Enf'. Andréa Yamaguchi Kurashima

Ref.: Projeto de Pesquisa n®. 1419/10
“Avaliagiio do Agrupamento de Sintomas ¢ inidalle de Vida de Pacientes com Clincer
Avangado”.

Os membros do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Fundagio
Antonio Prudente - Hospital do Cincer - A.C. Camargo/SP, em sua tltima reunifio de
10/08/2010, apds analisarem as respostas aos questionamentos realizados em reunifio de
22/06./2010, a realizacdio do projeto em referéncia, o Termo de Consentimento
Livre ¢ Esclarecido TCLE -1 (Versio para pacientes), o Termo de Consentimento Livre ¢
Esclarecido TCLE -2 (Versiio para cuidadores), o Questiondrio ESAS, o Questiondrio QLC-
C15-PAL e tomaram conhecimento dos seguintes documentos:

Folha de Rosto para Pesquisa Envolvendo Seres Humanos;

Termo de Compromisso do Pesquisador com as Resolugbes do Conselho
Nacional de Saide;

Declaragiio sobre os Dados Coletados, Publicagdo dos Dados e Propriedade das
Informagdes Geradas;

Declaragio sobre o Plano de Recrutamento dos Sujeitos de Pesquisa,
Circunstincias e Responsdveis pela Obtenglio do TCLE;

Orgamento Financeiro Detalhado;

Declaragio de Infra-Estrutura e Instalages do Ambulatério de Cuidados
Paliativos - ICESP;

Declaragio de Ciéneia ¢ Comprometimento do Ambulatério de Cuidados
Paliativos - ICESP;

E-mail de autorizagio de uso do Questionario ESAS;

Email de autorizagiio de uso do Questiondrio QLC-C15-PAL.

WSN NN

YvY ¥ VYY

lnfomﬂu a respeito do andamento do referido projeto deverdio ser encaminhadas 3
assistente do CEP dentro de 6 meses.

Atenciosamente,

kg,
1 Vice-Coore do C de Etica em Pesquisa

W1

Fundag¢3o Antonio Prudente — CNPJ/MF N. 60.961.968/0001-06
Rua Prof. Anténio Prudente, 211 — Liberdade — S3o Paulo, SP —01509-900
Telefone: (11) 2189-5000
Www.accamargo.org.br



Anexo 10

Mudanga de Nivel

4 H ospltal el

Carta de aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa

"/ “omité de Etica em
&/ A.C.Camargo o ot L

S i caqu..laa il W Vi §
Centro de Ensino e Pesquisa em Cancer

Sédo Paulo, 15 de agosto de 2012,

A
Enf.! Andréa Yamaguchi Kurashima. -

Reof.: Proieto de Pesouisa n° 1410/10

Nl Irojeto e COQUISE I . aFisiau

"Avalia¢dio de Pacientes com Cincer Avancado e Seus Cuidadores: Agrupamento de

Sintomas, Qualidade de Vida e Sobrecarga".

Os membros do Comité de Efica em Pesquisa em Seres Humanos da Fundagéio
Antonio Prudente — Hospital do Céncer - A.C. Camargo/SP, em sua tltima reunifio de

14/08/2012, tomaram conhecimento e aprovaram os seguintes documcnta_s:

» Solicitagio de mudanca de nivel de Mestrado para Doutorado do projeto intitulado
“Avaliagdo do Agrupamento de Sintomas e Qualidade de Vida de Pacientes com
Cdncer Avangado™, da aluna Ca.m.lla Cristéfero Yamashita, com o novo titulo

supracitado, em carta datada de 10 de julho de 2012;

> Projeto com alteragdes destacadas para o novo estudo proposto, datado de 2012;
» Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 2 — Versdio para Cuidadores.

Atenciosamente,

: -&%:;s:_n Luiz '
1° Vice-Coor: dor do Comit tica em Pesquisa

A

Fundagdo Antonio Prudente — CNPJ/MF N. 60.961,268/0001-06
Rua Prof. Antdnio Prudente, 211°- Liberdade - S3o Paulo, SP ~ 01509-500
i Telefone: (11) 2189-5000
www.accamargo.org.br

para



