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RESUMO

BORSATTO, A. Z. Qualidade de vida relacionada a satde de mulheres em cuidados
paliativos em decorréncia do cancer do colo do utero avancado. 2019. 97 f. Dissertacao
(Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

Trata-se de um estudo descritivo, transversal e de abordagem quantitativa com o
objetivo geral de avaliar o nivel da qualidade de vida relacionada a saude de mulheres em
cuidados paliativos ambulatoriais em decorréncia do cancer do colo do uUtero avancado.
Obijetivos especificos: caracterizar o perfil sociodemografico e clinico de mulheres em
cuidados paliativos ambulatoriais em decorréncia do cancer do colo do Utero avancado;
analisar o nivel de qualidade de vida de mulheres em cuidados paliativos ambulatoriais em
decorréncia do cancer do colo do Utero avancgado; analisar as relagfes entre a qualidade de
vida relacionada a satde de mulheres em cuidados paliativos ambulatoriais em decorréncia do
cancer do colo do atero avancado e as caracteristicas sociodemograficas, clinicas e sintomas e
discutir as contribuicdes para a pratica de enfermagem na perspectiva da promog¢do da
qualidade de vida. Participaram do estudo 60 mulheres com cancer do colo do Gtero avancado
atendidas em um ambulatério de uma unidade hospitalar especializada em cuidados paliativos
oncologicos do Rio de Janeiro. Foram aplicados dois instrumentos de coleta de dados: um
referente aos dados sociodemograficos e clinicos e o instrumento de qualidade de vida
European Organisation for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnare-
core 15 PAL (EORTC QLQ-C15-PAL). Os dados foram analisados através de estatistica
descritiva uni e bivariada no software Stata® versdo SE 13.0. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa conforme Resolugdo 466 de 12 de dezembro de 2012 do
Ministério da Saude, sendo aprovado sob o nimero 2.929.726. Os resultados apontaram que a
maioria das mulheres possuia mais de 51 anos, se autodeclararam pardas ou pretas, sem
parceiro, de religido evangélica, com renda familiar de 1 a 2 salarios minimos, ensino
fundamental completo ou incompleto, KPS entre 70% a 50% e com doenca pélvica avancada
associada a metastase. Sangramento transvaginal e leucorreia com odor foram relatados,
respectivamente, por 18,3% e 28,3% das mulheres. A prevaléncia de colostomia foi de 15,0%,
nefrostomia 31,7%, fistula vesicovaginal 28,3% e fistula enterovaginal 11,7%. O escore
médio de funcionamento fisico foi de 52,5 e de 58,1 para funcionamento emocional. O
sintoma com maior média (49,4 - carga moderada) foi a dor. A qualidade de vida global
apresentou média de 64,7 e ndo foi encontrada sua associagdo com as variaveis
sociodemograficas. Todos o0s sintomas apresentaram correlacdo negativa com o
funcionamento fisico e emocional, de maneira que escores mais altos de sintomas estavam
relacionados a escores mais baixos de funcionamento fisico e emocional. A qualidade de vida
global apresentou correlagdo positiva com o funcionamento fisico e emocional e negativa com
o0s sintomas, de maneira que o0s escores mais altos de sintomas estavam relacionados a escores
mais baixos de qualidade de vida global. Os resultados apontaram para o diagndstico
situacional da qualidade de vida relacionada a saide das mulheres com cancer do colo do
Utero avancado e seus fatores intervenientes contribuindo para a compreensao do fenémeno e
para a reflexdo sobre as possibilidades de atuacdo do enfermeiro na perspectiva da promocao
da qualidade de vida sob a perspectiva do Modelo de Adaptacéo de Roy.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Cuidados paliativos. Cancer do colo do Utero.



ABSTRACT

BORSATTO, A. Z. Health-related quality of life of women in palliative care resulting
from advanced cervical cancer. 2019. 97 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) -
Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

The overall objective of this quantitative, descriptive, cross-sectional study was to
assess the health-related quality of life of women in ambulatory palliative care as a result of
advanced cervical cancer. Its specific objectives were to compile socio-demographic and
clinical profiles of women in ambulatory palliative care as a result of advanced cervical
cancer; to analyse the health-related quality of life of women in ambulatory palliative care as
a result of advanced cervical cancer; to analyse relations between the health-related quality of
life of women in ambulatory palliative care as a result of advanced cervical cancer and their
socio-demographic and clinical characteristics and their symptoms; and to discuss
contributions to related nursing practices directed to fostering quality of life. The study
participants were 60 women with advanced cervical cancer attending an outpatient department
of a hospital specialising in cancer-related palliative care in Rio de Janeiro. Two data
collection instruments were applied, one for socio-demographic and clinical data and the
other, the European Organisation for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Core
Questionnaire 15 PAL (EORTC QLQ-C15-PAL). Data were analysed using univariate and
bivariate descriptive statistics assisted by Stata® version SE 13.0 software. The study was
approved by the research ethics committee, pursuant to Ministry of Health Resolution 466 of
12 December 2012 (Approval No. 2.929.726). The results indicated that most of the women
were more than 51 years of age, declared themselves to be brown or black, of the neo-
Pentecostal faith, had no partner, family income of 1 to 2 minimum wages, complete or
incomplete upper secondary education, KPS from 70% to 50% and advanced pelvic disease
associated with metastasis. Vaginal bleeding and leucorrhoea with odour were reported,
respectively, by 18.3% and 28.3% of the women. Prevalence of colostomy was 15.0%,
nephrostomy 31.7%, vesicovaginal fistula 28.3% and enterovaginal fistula 11.7%. Mean
scores were 52.5 for physical functioning and 58.1 for emotional functioning. The symptom
with the highest mean score was pain (49.4 — moderate intensity). Overall quality of life
scored a mean 64.7 and no association was found with socio-demographic variables. All
symptoms were found to be negatively associated with physical and emotional functioning, so
that higher symptom scores correlated with lower physical and emotional functioning scores.
Overall quality of life was found to correlate positively with physical and emotional
functioning and negatively with symptoms, so that higher symptom scores correlated with
lower overall quality of life scores. The findings pointed to a situational diagnosis of health-
related quality of life among women with advanced cervical cancer and related intervening
factors, and contributed to understanding the phenomenon and to thinking about opportunities
for nursing to act so as to foster quality of life from the perspective of the Roy Adaptation
Model.

Keywords: Quality of life. Palliative care. Cervical cancer.
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INTRODUCAO

Incorporado a lista das doencas e agravos crénicos ndo transmissiveis estd o cancer,
patologia que vem exercendo importante pressdo sobre os sistemas de salde, com taxas de
incidéncia crescentes, sendo a segunda causa de morte no mundo, atras apenas das doencas
cardiovasculares. Trata-se de um grupo de doencas heterogéneas com diversos subtipos
histoldgicos e moleculares que possui como caracteristica comum a multiplicacdo celular
desordenada e capacidade de disseminagdo (WHO, 2017).

Sabe-se que o cancer € considerado um problema de satde publica mundial com taxas
de incidéncia crescentes: a cada ano, mais de 14 milhdes de pessoas sdo diagnosticadas com a
doenga. Em 2015, 8,8 milhdes de pessoas morreram em sua decorréncia, 0 que representa
uma em cada seis mortes no mundo. Dessas, dois tercos ocorreram em paises em
desenvolvimento, onde a dificuldade de acesso aos servigos de saude é maior (OPAS, 2016;
WHO, 2017).

O controle abrangente do cancer proposto pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
consiste nos seguintes componentes: prevencdo, diagnéstico precoce, tratamento, cuidados
paliativos e cuidados com os sobreviventes. Apesar das estratégias de prevencdo, milhdes de
pessoas desenvolverdo a doenca porgue as suas causas sao multifatoriais (WHO, 2017).

No que se refere ao cancer do colo do Utero, a despeito das medidas de prevencao
priméria e secundaria disponiveis para o seu controle, ele ainda é responsavel por 528.000
novos casos em todo o mundo, com alta taxa de mortalidade nos paises de baixa e média
renda, onde ocorrem nove de cada dez mortes pela doencga (OPAS, 2016; WHO, 2017).

Estimativa publicada pelo Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
(INCA) em 2017 aponta para 16.370 casos novos de cancer do colo do Utero para cada ano do
biénio 2018-2019, correspondendo ao terceiro mais incidente na populacdo feminina
brasileira apesar das medidas de controle disponiveis.

Buscando compreender esse cenario, Thuler, Aguiar e Bergmann (2014) publicaram
um estudo que evidenciou um aumento da cobertura do rastreamento populacional do cancer
do colo do atero através da citologia oncética/ exame Papanicolau sem, contudo, repercutir
na reducdo das taxas de mortalidade pela doenca, sugerindo haver um déficit na captura da
populacdo suscetivel, baixa qualidade do exame e falhas na condugdo dos casos suspeitos.

As mulheres portadoras de cancer do colo do Gtero avancado podem apresentar

diversos sintomas e problemas como dor, fadiga, anorexia, sangramento, ansiedade,
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depressao, entre outros. Dessa maneira, a convivéncia com a doenga maligna avangada requer
0 controle dessas situacdes para que o0 sofrimento seja amenizado e a qualidade de vida (QV)
promovida. Este € o objetivo dos cuidados paliativos, compreendido como uma abordagem
que busca promover qualidade de vida aos individuos e familiares que convivem com doencas
ameacadoras da vida. Isso é possivel através da avaliacdo e tratamento dos problemas de
ordem fisica, social, emocional e espiritual (WHO, 2002).

A integracdo dos cuidados paliativos na abordagem oncoldgica de pacientes com
doenca avancada € altamente recomendada a partir do resultado de diversos estudos como 0s
de Greer et al. (2013), Rugno et al. (2014), Zimmermann et al. (2014) e Bakitas et al. (2015).
Em comum esses estudos demonstraram que os cuidados paliativos precoces estdo
relacionados a melhora da qualidade de vida, reducédo de internacGes hospitalares e reducdo de
tratamentos agressivos no fim da vida. Trata-se, segundo a OMS, de uma abordagem essencial
inserida na linha de cuidado dos pacientes portadores de céncer, sendo considerada uma
obrigacao legal internacional (WHO, 2014).

Dessa maneira, a avaliagio da QV passou a ser uma medida de desfecho
essencialmente importante para os cuidados paliativos, mas igualmente aplicavel em diversos
estudos na éarea da saude desde a década de 1990 quando a OMS elaborou, por meio de um
grupo de trabalho, o seguinte conceito de QV: “percepcéo do individuo de sua posi¢éo na vida
no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes” (WHO, 1995, p.1405).

Para Fleck (2000), esse € um conceito generalista de QV, a partir de uma visdo ampla
internacional e transcultural, emergido de um estudo multicéntrico, ndo estando,
necessariamente, relacionado a satde. Objetivando direcionar o termo as questdes relativas a
salde, surgiu a expressdo “qualidade de vida relacionada a saude” (QVRS) (do inglés, health-
related quality of life), que guarda relacdo com a definicdo generalista da OMS, porém
implica, de acordo com Seidl e Zannon (2004), na analise de aspectos relacionados as doencas
ou as intervencBes em saude, incluindo o impacto dos sintomas, da funcionalidade, o impacto
social da doenca, os aspectos emocionais envolvidos e a percepcao de bem-estar.

Os estudos sobre QVRS sédo de grande valia na oncologia e nos cuidados paliativos, a
medida que oportuniza ampliar o olhar para além da cura, do controle da doenca e do aumento
da sobrevida, mas também avaliar o impacto da enfermidade e do tratamento sobre a vida do
individuo nos seus diversos aspectos. Nesse contexto sera desenvolvido esse estudo que visa
avaliar a QVRS de mulheres em cuidados paliativos em decorréncia do cancer do colo do

utero avancado.
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Questao de pesquisa

Qual o nivel de qualidade de vida relacionada a saude de mulheres em cuidados

paliativos em decorréncia do cancer do colo do Utero avangado?

Justificativa

O Brasil encontra-se em fase de transicdo demografica e epidemiolégica com o
aumento da expectativa de vida da populacédo, reducdo das doencas infecciosas e parasitarias
em geral e aumento das doencgas e agravos cronicos ndo transmissiveis. Neste cenario, o
cancer se apresenta como uma doenca com taxas de incidéncia crescentes, devendo
permanecer assim nos proximos anos (SILVA JUNIOR; RAMALHO, 2015).

Dados publicados pela International Agency for Research on Cancer (IARC) da OMS,
confirmam que o cancer € um problema de salude publica, principalmente nos paises em
desenvolvimento. Nas proximas decadas, esses paises serdo responsaveis por 80% dos mais
de 20 milhdes de casos novos estimados para 2025. Essa mesma publicacdo afirma que o
cancer é a segunda causa de morte por doenca em todo o mundo e foi responsavel por 8,8
milhdes em 2015. Globalmente, uma em cada seis mortes é causada por esta doenca, sendo
que dois tergos ocorrem em paises de baixa ou média renda, onde o nimero de mortes por
cancer supera aquelas causadas pela Sindrome da Imunodeficiéncia Humana Adquirida
(SIDA), tuberculose e malaria somadas (WHO, 2017).

Estimativa publicada pelo Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
para o biénio 2018/2019, aponta incidéncia de 600 mil casos de cancer, para cada ano. Com
excecdo do cancer de pele ndo melanoma (que € responsavel por cerca de 170 mil casos novos
por ano), ocorrerdo 420 mil casos novos de cancer. O tumor mais incidente nos homens sera o
de prostata (68 mil) e o de mama nas mulheres (60 mil). Na populacéo feminina o cancer de
mama corresponde a 29,5% dos casos, seguido pelo cancer de intestino (9,4%), colo do utero
(8,1%), pulméo (6,2%) e tireoide (4,0%) (INCA, 2017).

Estima-se 16.370 casos novos de cancer do colo do Utero para cada ano do biénio
2018-2019, com um risco estimado de 15,43 casos a cada 100 mil mulheres, sendo o terceiro
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mais incidente na populacdo feminina brasileira apesar das medidas de controle disponiveis
(INCA, 2017).

Ao comparar esses dados com as estimativas anteriormente publicadas pelo mesmo
instituto, percebe-se um aumento da incidéncia do cancer no Brasil. Para o biénio 2010/2011
eram esperados 489.270 casos novos para cada ano, enquanto em 2018/2019 espera-se 600
mil casos novos para cada ano. Em 2010/2011, o cancer do colo do Gtero ocupava a segunda
posicdo em incidéncia no pais, tornando-se o terceiro mais incidente em 2012 e mantendo
essa posicao até os dias atuais (INCA, 2009; INCA, 2011; INCA, 2014; INCA, 2015; INCA,
2017).

A ultima publicacdo da Organizacdo Pan Americana de Saude (OPAS) sobre o tema
em 2016 mencionou que, em 2012, 528.000 novos casos de cancer do colo do Utero foram
diagnosticados em todo o mundo. Destes, 85% ocorreram em regides menos desenvolvidas.
No mesmo ano, 266.000 mulheres morreram de cancer do colo do Gtero no mundo, sendo que
nove em cada dez (total de 231 000 mulheres) viveram e morreram em paises de baixa a
média renda. Em contrapartida, apenas uma em cada dez (35.000 mulheres) viveram e
morreram em paises de alta renda. No Brasil, seqgundo o INCA (2018), ocorreram 5.727 6bitos
por cancer do colo do utero em 2015.

Esses dados apontam para um grande nimero de mulheres morrendo em decorréncia
do cancer do colo do utero no Brasil apesar de se tratar de uma doenca curdvel quando
diagnosticada enquanto lesdo precursora. Para que a citologia oncotica impacte na reducdo da
incidéncia e mortalidade pela doenca é fundamental a alta cobertura da populacéo alvo, o que
ainda ndo ocorre no Brasil. Outra estratégia adotada foi a incorporacdo da vacina contra o
Papiloma Virus Humano (HPV) no calendario nacional de vacinagdo, sem, contudo, impactar
ainda nos indicadores epidemioldgicos da doenca (BRASIL, 2013).

Na sua fase avancada, o cancer do colo do Utero pode ser responsavel por diversos
problemas clinicos e sintomas que possuem o potencial de afetar a QV. Dentre eles destacam-
se: dor, nduseas, vOmitos, anorexia, dispneia, fadiga, insbnia, ansiedade, constipacdo,
sangramento, leucorreia com odor, entre outros. Para ameniza-los, essas pacientes devem ter
garantido o acesso aos cuidados paliativos oncol6gicos de maneira precoce, preferencialmente
ao diagnostico da doenga avancada.

Paralelamente, percebe-se na literatura um maior interesse em investigar a qualidade
de vida de pessoas que estejam em vigéncia de tratamento anticancer (cirurgia, radioterapia e
quimioterapia), assim como nos sobreviventes da doenga. Além disso, a maior parte dos

estudos sobre QV foram publicados em paises desenvolvidos, retratando uma realidade que
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pode ser diferente daquela vivenciada dos paises em desenvolvimento, inclusive em termos
epidemioldgicos. A isso soma-se a alta incidéncia da doenca no Brasil e 0o impacto que o
cancer do colo do Utero avancado pode trazer para a qualidade de vida das mulheres,

justificando a necessidade de estudos que colaborem na compreensao desse fenémeno.

Hipdteses

Hipotese nula (H 0)

N&o ha relacdo entre a qualidade de vida relacionada a satde de mulheres em cuidados
paliativos em decorréncia do cancer do colo do Utero avancado e as suas caracteristicas

sociodemogréficas, clinicas e sintomas.

Hipdtese de investigacao (H)

Ha relacdo entre a qualidade de vida relacionada a satide de mulheres em cuidados
paliativos em decorréncia do cancer do colo do Utero avancado e as suas caracteristicas

sociodemogréficas, clinicas e sintomas.

Objetivos

Objetivo geral

Avaliar o nivel da qualidade de vida relacionada & saude de mulheres em cuidados

paliativos ambulatoriais em decorréncia do cancer do colo do Utero avancado.
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Objetivos especificos

a) Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico de mulheres em cuidados paliativos
ambulatoriais em decorréncia do cancer do colo do Utero avangado.

b) Analisar o nivel de qualidade de vida relacionada a saude de mulheres em cuidados
paliativos ambulatoriais em decorréncia do cancer do colo do utero avancado.

c) Analisar as relacGes entre a qualidade de vida relacionada a satde de mulheres em cuidados
paliativos ambulatoriais em decorréncia do céncer do colo do utero avancado e as
caracteristicas sociodemograficas, clinicas e sintomas.

d) Discutir as contribuicdes para a pratica de enfermagem na perspectiva da promoc¢édo da

qualidade de vida.

Relevancia e contribuigdes

A relevancia desse estudo esta no diagnostico situacional da QVRS de mulheres
portadoras de cancer do colo do utero avancado em cuidados paliativos. Desse modo,
mapeando esse cenario, € possivel compreender quais dominios impactam em maior ou menor
nivel a QV dessas mulheres de acordo com a sua propria avaliacao.

Dessa maneira, € possivel direcionar as reflexdes e acdes da equipe de saude para
essas areas de maior demanda, auxiliando no processo de tomada de decisdo compartilhada,
considerando as preferéncias da mulher e estimulando a sua autonomia.

Além disso, o estudo também podera contribuir para 0 ensino e pesquisa, uma vez que
a divulgacdo dos seus resultados podera fornecer subsidios cientificos sobre a QVRS das
mulheres portadoras de cancer do colo do Gtero avancado, estimulando outros estudos na area
gue possam somar conhecimentos que beneficiem essa populacgdo. A isso agrega-se o fato de
que a maioria dos estudos sobre QV em cuidados paliativos sdo realizados em paises
desenvolvidos que ndo possuem a alta incidéncia de cancer do colo do Utero verificada no

Brasil.
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REVISAO DE LITERATURA

1.1 Cancer do colo do utero

1.1.1 Aspectos epidemioldgicos do cancer do colo do Utero

No cenario das neoplasias malignas em geral, dois tercos das mortes ocorrem em
paises de baixa ou média renda, cenario onde o Brasil se encontra com altas taxas de cancer
avangado ao diagnostico (WHO, 2017). No que se refere ao cancer do colo do utero, segundo
a OPAS (2016), 528.000 novos casos foram diagnosticados em todo o mundo em 2012.
Desses, 85% ocorreram nas regides menos desenvolvidas do globo. No Brasil, com exce¢éo
do céancer de pele ndo melanoma, o cancer do colo do Utero € o terceiro mais incidente na
populacdo feminina, atras do cancer de mama e de intestino. A estimativa é de 16.370 novos
casos de cancer do colo do Utero para cada ano do biénio 2018-2019, configurando risco
estimado de 15,43 casos a cada 100 mil mulheres. Em 2010/2011, o risco estimado era de 23
casos a cada 100 mil mulheres, com declinio gradual ao longo dos anos (INCA, 2009; INCA,
2011; INCA, 2014; INCA, 2015; INCA, 2017).

Analisando os dados epidemioldgicos brasileiros percebe-se ndo haver uma
uniformizacdo na distribuicdo da doenca pelo territorio, notando-se diferencas significativas
ao analisar os dados por regido geogréafica. Na regido Norte, por exemplo, o cancer do colo do
Utero ocupa a primeira posi¢cdo em incidéncia enquanto que nas regiGes Centro-Oeste e
Nordeste é o segundo mais incidente e, nas regides Sul e Sudeste, ocupa a quarta posicao.
Essas diferencas regionais sdo verificadas desde 2010 quando analisadas as estimativas
bianuais publicadas pelo INCA, sinalizando as diferencas regionais relacionadas ao acesso
aos meios diagndsticos das lesBes precursoras (INCA, 2009; INCA, 2011; INCA, 2014,
INCA, 2015; INCA, 2017).

De acordo com a literatura corrente, mundialmente, as taxas de incidéncia também
variam de acordo com o nivel de desenvolvimento das regides. Em paises mais
desenvolvidos, a incidéncia é de 9,9/100 mil, enquanto que nos paises em desenvolvimento é

de 15,7/100 mil, respectivamente. As taxas de mortalidade pela doenca variam de 3,3/100 mil
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até 8,3/100 mil também a depender do nivel de desenvolvimento da regido (FERLAY et. al,
2015).

Os ultimos dados mundiais sobre mortalidade por cancer do colo do Gtero apontam
para 266.000 mortes em 2012 sendo que nove em cada dez ocorreram em paises de baixa e
média renda, de acordo com a OPAS (2016). No Brasil, os tltimos dados publicados sobre
mortalidade sdo de 2015 quando ocorreram 5.727 dbitos pela doenca. Comparativamente aos
anos anteriores, percebe-se um aumento taxa de 6bito pela doenca no Brasil que em 2010 foi
de 4.986. De 2010 a 2015, essa taxa bruta se apresenta em numeros crescentes (INCA, 2018).

Os dados epidemioldgicos brasileiros podem ser parcialmente elucidados pelo estudo
transversal desenvolvido por Thuler, Aguiar e Bergmann (2014) com dados de base
secundaria nacional (Registros Hospitalares de Cancer) que incluiu uma amostra de 37.638
casos de mulheres com céncer invasivo do colo do Utero de 239 unidades hospitalares. Os
resultados mostraram que menos de 30% dos casos diagnosticados no pais se encontravam em
fase inicial, o que explica a alta taxa de mortalidade pela doenca. Neste estudo, o principal
fator associado ao estadio avancado do cancer do colo do utero foi o tipo histolégico do
tumor. Confirmou-se que as disparidades socioecondmicas do Brasil estdo associadas ao
diagndstico tardio da doenca e que mulheres com idade maior ou igual a 50 anos, com cor da
pele preta e com baixa escolaridade apresentaram maior chance de receber o diagnostico do

cancer do colo do Utero em fase avancada.

1.1.2 Céncer do colo do Utero avancado

Os dados epidemioldgicos apresentados sinalizam a importancia do cancer do colo do
utero enquanto enfermidade potencialmente letal, contrariando, inclusive, a sua historia
natural que é de cerca de dez a vinte anos de evolucdo desde uma lesdo inicial até o cancer
invasivo. Esse longo tempo permite o diagnostico precoce das lesdes precursoras atraves da
citologia oncoética no rastreamento populacional (prevencdo secundaria) antes de evoluirem
para o carcinoma in situ e, consequentemente, para o carcinoma invasivo (BRASIL, 2013).

O cancer do colo do utero é um dos poucos tumores em que se verifica uma forte
relacdo entre um agente etioldgico e seu desenvolvimento. A comunidade cientifica considera

que o HPV é fator necessario para o desenvolvimento da doenca e, por esse motivo, apos
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desenvolvimento da vacina contra o0 virus, muitos paises, inclusive o Brasil, a adicionaram no
calendario de vacinacdo (BRASIL, 2016; OPAS, 2016).

A despeito das possibilidades de prevencdo primaria e secundaria, as mulheres que ndo
sdo rastreadas ou séo de maneira inadequada estdo sob maior risco de apresentar as formas
mais invasivas ou avancadas do cancer do colo do Utero. Sabe-se que nos seus estadios
iniciais, o cancer do colo do Utero ndo causa sintomas, o que pode retardar o diagndstico nas
mulheres que ndo fazem o exame de Papanicolau com a regularidade recomendada. A doenca
avangada, por sua vez, tem menor chance de cura e provoca, além de danos fisicos, problemas
emocionais e psicossociais na mulher e no seu nacleo familiar (KIM et al., 2015).

O tratamento do cancer do colo do Utero baseia-se, principalmente, no estadiamento da
doenca e nas condigdes clinicas da paciente. Pode ser realizado com cirurgia e/ou radioterapia
e/ou quimioterapia. O estadiamento mais aceito € o proposto pela Federacdo Internacional de
Ginecologia e Obstetricia (FIGO), conforme apresentado no quadro 1, a saber:

Quadro 1 - Estadiamento do cancer do colo do utero segundo a FIGO (continua).

Estadio 0 Carcinoma in situ

Estadio |

1A Cancer invasor identificado somente microscopicamente.

1Al A invasdo do estroma em profundidade ndo excede 3 mm e ndo tem mais que 7
mm de extens&o.

1A2 A invasdo do estroma mede entre 3 e 5 mm de profundidade e ndo excede 7
mm de extensdo.

IB Lesdes clinicas limitadas ao colo do Utero ou lesBes pré-clinicas maiores que o
estadio clinico IA.

IB1 Lesdes clinicas com até 4 cm de extensao.

IB2 Lesdes clinicas com mais de 4 cm de extenséo.

Estadio Il Carcinoma estende-se para além da cérvice, mas ndo atinge a parede pélvica.
Pode envolver a vagina, mas ndo até o seu tergo inferior.

A Sem invasdo de parameétrio.

1B Com invasao de paramétrio, sem invadir a parede pélvica.




23

Quadro 1 - Estadiamento do cancer do colo do utero segundo a FIGO (concluséo).

Estadio Il | Carcinoma estende-se a parede pélvica. Ao toque retal ndo ha espaco livre
entre o tumor e a parede pelvica. O tumor pode envolver o terco inferior da

vagina. Casos de hidronefrose e exclusdo renal pelo tumor se incluem nesse

estadio.
A N&o ha extensdo a parede pélvica, porém envolve o terco inferior da vagina.
1B Extensdo a parede pélvica e/ou hidronefrose ou excluséo renal.

Estadio IV | O carcinoma estende-se além da pelve verdadeira ou clinicamente envolve a
mucosa da bexiga ou reto.
IVA O tumor estende-se aos 6rgdos adjacentes (bexiga/reto).

VB Metastases a distancia.

Fonte: COELHO et al., 2006, p.705

A partir do estadiamento FIGO, compreende-se 0 envolvimento de estruturas
anatdmicas adjacentes ao colo do utero e a configuracdo de uma doenca localmente avangada
ou metastatica. Kim et al. (2015) definem céncer do colo do Gtero avangado como aquele
caracterizado como doenca metastatica, recorrente ou localmente progressiva que ndo
responde adequadamente ao tratamento anticAncer. Para essas mulheres, 0 acesso aos
cuidados paliativos deve ser garantido pois o controle de sintomas fisicos e dos problemas de
ordem psiquica, social e espiritual s&o imperiosos nessa fase.

As mulheres portadoras de cancer do colo do Utero avancado podem apresentar uma
variedade de sintomas fisicos relacionados a localizacdo anatbmica da doenca (pelve) e a
presenca de metastases a distancia. Todos esses sintomas sdo potencialmente impactantes na
sua qualidade de vida, com destaque para dor, fadiga, constipacdo, dispneia, anorexia, nauseas
e vOmitos. Também concorrem para impactar a QV o0s problemas relacionados ao
sangramento transvaginal, leucorreia com mau odor e a ocorréncia de fistula enterovaginal e
vesicovaginal. Também citados na literatura estdo os estomas urinarios construidos para
manejo da obstrucdo urinéria e os estomas intestinais construidos para manejo da obstrucéo
intestinal maligna e da fistula enterovaginal (GROVER et al., 2012; KIM, et al.; 2015).

O sangramento vaginal € uma ocorréncia comum em mulheres com cancer do colo do
utero avancado, com prevaléncia de 84% documentada no estudo de Ikechebelu et al. (2010).
Para o0s autores, o sangramento vaginal pode influenciar negativamente na QV pelo
agravamento da fadiga e do performance status secundarios a anemia. Além disso, pode

causar constrangimento e percepcao de agravamento da doenca.
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Kim et al. (2015) identificaram que 81% das mulheres com céancer do colo do utero
avancado apresentavam dor em intensidade moderada a intensa e mais da metade apresentava
fadiga, falta de apetite, insénia e sensacdo de mal-estar. Constipacéo foi relatada por 50% das
pacientes. No que se refere aos sintomas emocionais, Osann et al. (2014) encontraram em seu
estudo maiores niveis de depressao e ansiedade nas mulheres com cancer do colo do Utero do
que na populagdo em geral.

Considera-se que os sintomas e problemas descritos acima podem contribuir para a
piora na qualidade de vida dessas mulheres, e, por este motivo, é fundamental o acesso a uma
equipe multiprofissional de cuidados paliativos. Essa abordagem pode, segundo Vargens e
Berterd (2012), ser uma oportunidade de perceber novas possibilidades como a de melhorar a
qualidade de vida das mulheres a despeito dos limites impostos pela doenca. Nessa
perspectiva, o cuidado paliativo tem o potencial de auxiliar a paciente ndo somente a morrer

com dignidade, mas a viver da melhor maneira possivel.
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1.2 Cuidados Paliativos

1.2.1 Definicdo e diretrizes

A definicdo mais recente da OMS para cuidados paliativos data de 2002, segundo a

qual,

cuidado paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e
seus familiares, que enfrentam doencas que ameacam a continuidade da vida, através
da prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, impecéavel
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual (WHO 2002, p 84).

Buscando detalhar a base estruturante dos cuidados paliativos, a OMS descreveu,
nesse mesmo documento, os principios que fundamentam essa abordagem, quais sejam
(WHO, 2002):

a) Promove o alivio dos sintomas desagradaveis: a OMS destaca a dor como sintoma
prioritario devido a sua alta prevaléncia, especialmente no cancer avancado, quando tende a
ficar também mais intensa. Aborda a necessidade de aliviar os outros sintomas através da
adocdo de terapia medicamentosa e ndo medicamentosa e destaca abordagem dos aspectos
psicossociais e espirituais que neles influenciam

Kelley e Morrison (2015) apresentam os sintomas mais prevalentes em cuidados
paliativos oncoldgicos, com destaque para a dor, com prevaléncia de 80%. Outros sintomas de
alta prevaléncia segundo esse estudo séo a fadiga e anorexia. Aponta ainda outros sintomas
como dispneia, constipacdo, nauseas/vomitos, ansiedade e tristeza. Revisdo sistematica
publicada por Moens, Higginson e Harding (2014) demonstrou que os problemas com
prevaléncia maior ou igual a 50% em pacientes em cuidados paliativos sdo dor, fadiga,
anorexia, dispneia e ansiedade.

b) Afirma a vida e considera a morte um processo natural, sem pretensdo de acelera-la
ou adia-la: através do acompanhamento do paciente e conhecimento da histéria natural da
doenca que o acomete é possivel perceber a sua evolucgdo e a proximidade do fim da vida sem
propor intervencbes que adiem a morte e prolonguem o sofrimento através de medidas
desproporcionais.

c) Integra os aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado do paciente e da sua

familia: diante de uma doenca grave e ameacadora da vida, diversas perdas sdo esperadas



26

como a reducéo da funcionalidade e da autonomia, a alteracdo da autoimagem, a inseguranca,
0 medo da morte, as perdas materiais, as mudancas de papel social, sentimentos de angustia,
desesperanca, ansiedade, depressdo, entre outros.

d) Atua de maneira multiprofissional: devido a complexidade inerente aos pacientes
com cancer avancado, a equipe multiprofissional que trabalha de maneira interdisciplinar,
amplia o olhar e proporciona um cuidado mais abrangente e eficaz.

e) Propde-se a melhorar a qualidade de vida e a influenciar [Ipositivan
doenca.

f) Oferece um sistema de suporte que possibilite o0 paciente viver tdo ativamente
quanto possivel, até o momento da sua morte e auxilia os familiares durante a doenca do
paciente, "incluindo o acompanhamento no luto.

g) Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras medidas de
tratamento da doenca e incluir todas as investigacdes necessarias para melhor compreender e
controlar situagdes clinicas: a figura 1, proposta por Naylor (2013), ilustra 0 modelo de
transicdo para os cuidados paliativos preconizado pela OMS. Segundo esse modelo, 0s
cuidados paliativos devem ser iniciados precocemente, ainda ao diagnostico de uma doenga
ameacadora da vida. Na medida em que as possibilidades de terapias modificadoras da doenca
vao se esgotando e a doenca maligna avanca, a provisdo de cuidados paliativos deve
aumentar, especialmente quando se aproxima o fim da vida. Depois do Obito, o
aconselhamento do luto para a familia e os amigos deve ser considerado. Cabe explicar que
nem todos os pacientes demandardo uma equipe de especialistas e que todos os profissionais
envolvidos no cuidado ao paciente com cancer avancado devem possuir habilidades minimas
para controle de sintomas e comunicacdo de noticias dificeis. Casos de maior complexidade

devem ser encaminhados ao especialista.

Figura 1 - Modelo de transi¢édo de cuidados

Fonte: NAYLOR, 2013.
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Em 2005, a 58% Assembleia Mundial de Salde da OMS reconheceu que os cuidados
paliativos sdo um componente essencial na linha de cuidado ao paciente oncoldgico assim
como a cirurgia, a quimioterapia e a radioterapia (WHO, 2005). Na Gltima década diversos
estudos demonstraram os beneficios da aplicacdo de um modelo integrado de cuidado, em que
uma equipe de cuidados paliativos atua concomitantemente a equipe responsavel pelo
tratamento da doenca, nos casos de cancer avancado. Os beneficios apontados sdo a melhoria
da qualidade de vida, maior satisfacio com o cuidado recebido, reducdo de sintomas
depressivos, reducdo de procedimentos invasivos desnecessarios e até melhora na sobrevida
global (BAKITAS et al., 2009; TEMEL et al., 2010; ZIMMERMANN et al., 2014).

Em mulheres com céncer ginecologico avancado, os cuidados paliativos também tem
sido relacionados com a reducdo de tratamentos agressivos, a otimizacao do uso dos recursos
da saude e a melhoria da qualidade de vida, de acordo com Lopez-Acevedo et al. (2013). A
partir desses e de outros estudos, a American Society of Clinical Oncology em publicagéo de
Smith et al. (2012) recomendou a integracdo precoce dos cuidados paliativos ao tratamento
oncolo6gico padrdo a todos 0s pacientes com cancer avangado ou metastatico.

Apesar de todas essas evidéncias, os cuidados paliativos continuam sendo oferecidos
tardiamente inclusive nos paises em que essa filosofia de cuidado esta bem estabelecida nos
sistemas de saude. Tradicionalmente sdo ofertados apenas ap0s a suspensdo do tratamento
oncologico especifico. Uma importante barreira € a estigmatizacdo dos cuidados paliativos
pela sociedade e pelos profissionais de saide como um conceito de aplicabilidade limitada aos
ultimos dias de vida e fortemente associado & morte. Outro dificultador € a escassez de
servigos de cuidados paliativos e a lacuna na educacao dos profissionais de salde sobre o
tema (LOPEZ-ACEVEDO et al., 2013; RUGNO et al., 2014).

Cabe destacar que os cuidados paliativos ndo se aplicam exclusivamente aos pacientes
portadores de cancer avancado, mas também a individuos portadores de doencas nao
oncologicas ameacadoras da vida como as cardiopatias, nefropatias, hepatopatias, SIDA,
deméncias, entre outras. Nesse estudo a discussdo esta direcionada para o cuidado paliativo
oncoldgico, especialmente aplicado as mulheres portadoras de céncer do colo do atero
avancado.
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1.2.2 Cuidados paliativos no mundo e no Brasil

A Worldwide Palliative Care Alliance estimou que cerca de 100 milhdes de pessoas
(incluindo pacientes e familiares) necessitavam de cuidados paliativos no mundo em 2014 e
que desses, apenas 8% tiveram acesso. Um dos fatores dificultadores desse acesso é a falta de
formacdo em cuidados paliativos, uma vez que o tema raramente esta presente no curriculo de
graduacdo dos profissionais de salde. Além disso, a disponibilidade de opioides, drogas
fundamentais para o controle da dor na doenca avancgada, é inadequada na maior parte do
mundo (WHO, 2014).

As consequéncias dessa realidade foram divulgadas em um relatério de pesquisa
publicado em 2010 pela Economist Intelligence Unit que elaborou um indice de qualidade de
morte, ranqueando 40 paises em relacdo a provisdo de cuidados ao final da vida, excluindo-se
as mortes violentas ou acidentais. Foram analisados o ambiente da assisténcia, a
disponibilidade de cuidados, os custos e a qualidade. Nesse estudo, o Brasil ocupou a 382
posicdo em qualidade de morte. Em 2015, o estudo foi repetido com algumas diferencas
metodoldgicas e incluiu 80 paises, ranqueando o Brasil em 422 posicdo em termos de
qualidade de morte. Apesar desses dois estudos ndo serem comparaveis devido as suas
diferencas metodoldgicas, verifica-se que em ambos, 0 Reino Unido e Australia apareceram
como paises com os melhores indices de qualidade de morte. Na América Latina, o Brasil
ficou atrés do Chile, Argentina, Uruguai e Equador. Destaca-se Uganda, que melhorou o seu
posicionamento no ranking, ultrapassando o Brasil no estudo de 2015 (THE ECONOMIST
INTELIGENCE JUNIT, 2010; THE I

A disponibilidade da assisténcia paliativa no mundo ja havia sido mapeada pela OMS
em 2014, que classificou os 234 paises pesquisados em seis niveis de desenvolvimento,
conforme descrito abaixo:

a) Nivel 1 - nenhuma atividade detectada: em 75 paises ndo foi detectada nenhuma
atividade relacionada aos cuidados paliativos.

b) Nivel 2 - em capacitacdo: em 23 paises havia evidéncias de iniciativas destinadas a
desenvolver forca de trabalho para o desenvolvimento de servigcos de cuidados paliativos;
apesar disso, ndo foi detectado nenhum servico estabelecido de fato.

c) Nivel 3a - provisdo isolada: 74 paises caracterizaram-se pelo desenvolvimento
irregular dos cuidados paliativos e sem base de suporte; fonte de financiamento fortemente

dependente de doacg6es; disponibilidade limitada de morfina e pequeno numero de servicos de
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cuidados paliativos proporcionalmente ao tamanho da populacdo. O Brasil foi classificado
nesse nivel, juntamente com Russia, México, paises do Sudeste Asiatico, entre outros.

d) Nivel 3b - provisdo generalizada: em 17 paises verificou-se o desenvolvimento
ativo dos cuidados paliativos com aumento do nimero de servicos; financiamento oriundo de
multiplas fontes; disponibilidade de morfina e provisdo de atividades educativas pelas
organizac0es de cuidados paliativos.

e) Nivel 4a - integracdo preliminar: 25 paises apresentaram um estagio preliminar de
integracdo dos servigos de cuidados paliativos, com as seguintes caracteristicas:
desenvolvimento de uma massa critica de cuidados paliativos com ativismo; variedade de
prestadores de cuidados paliativos e tipos de servicos; conscientizacdo sobre a importancia
dos cuidados paliativos por parte dos profissionais de salde e populacdo; disponibilidade de
morfina e outras medicagdes para alivio da dor; disponibilidade de atividades educativas
sobre o tema promovidas por uma série de organizacdes.

f) Nivel 4b - integracdo avancada: 20 paises foram classificados em estagio avancado
de integracdo na prestacdo de servigos com as seguintes caracteristicas: desenvolvimento de
uma massa critica de cuidados paliativos com ativismo em varios locais; oferta abrangente de
cuidados paliativos por multiplos prestadores de servicos; consciéncia ampla sobre o0s
cuidados paliativos por parte dos profissionais de salde e sociedade; disponibilidade irrestrita
de morfina e das demais medicacGes para alivio da dor; influéncia dos cuidados paliativos
sobre politica de saude publica; desenvolvimento de centros de educacdo reconhecidos; ligas
académicas nas universidades (WHO, 2014).

De acordo com a Associacdo Latino-Americana de Cuidados Paliativos, um
importante limitador do desenvolvimento da area no Brasil € a inexisténcia de uma politica
publica sobre o tema, ja existente em outros paises, inclusive da América Latina. Considera
que o Brasil necessita de fomento para implementacdo de uma politica nacional de cuidados
paliativos e de investimento na formacdo de profissionais nos niveis de graduacdo e pos-
graduacdo (PASTRANA et al., 2012).

No que se refere aos cuidados paliativos oncoldgicos, a Portaria 2.439/GM de 8 de
dezembro de 2005 que norteia a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica, contempla a
abordagem paliativa em seu artigo 1° onde descreve que a atencdo oncoldgica sera composta
das acdes de promocdo, prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos.
Acrescenta que essas acOes deverdo ser implantadas em todas as unidades federadas,
respeitadas as competéncias das trés esferas de gestdo. Dessa maneira, verifica-se que o
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cuidado paliativo é parte integrante da linha de cuidado em oncologia, ndo podendo ser
negligenciado para os pacientes portadores de cancer avangado (BRASIL, 2005).

Levantamento realizado pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)
publicado em 2018 encontrou 177 servigos de cuidados paliativos no Brasil, sendo 58%
localizados na regido sudeste. Em relacdo ao periodo de funcionamento, 51% iniciaram suas
atividades entre 2011 e 2018, o que aponta para um desenvolvimento bastante recente no
nosso pais. Essa oferta esta concentrada nos hospitais, 0 que mostra uma dificuldade de
inclusdo dos cuidados paliativos na atencdo primaria. Contudo, mesmo na realidade
hospitalar, a oferta parece ser uma excecao no sistema de salde brasileiro que possui mais de
5.000 hospitais. Considerando que cerca de 2.500 deles possui mais de 50 leitos, menos de
10% dos hospitais brasileiros com mais de 50 leitos disponibilizam uma equipe de cuidados
paliativos. Para efeito de comparacdo, em 2016, os Estados Unidos da América possuiam
mais de 1800 equipes de cuidados paliativos cadastradas atuando em hospitais com mais de
50 leitos, gerado uma cobertura de 75% de hospitais com esse perfil (ANCP, 2018).

Em outubro de 2018 foi publicada a Resolugdo n° 41 de 31 de outubro de 2018 que
dispde sobre as diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados
continuados integrados, no &mbito Sistema Unico de Saude (SUS). Trata-se de uma pactuacio
de meta entre os membros da Comisséo Intergestores Tripartite que prevé o oferecimento do
cuidado paliativo de qualidade e baseado em evidéncia, seguindo a definicdo da OMS, para
toda a Rede de Atencdo a Saude. Este documento especifica uma meta e estabelece um
objetivo comum oficialmente pactuado por todas as instancias constituintes do SUS. Os
proximos passos serdo as Portarias que especificardo como essa construcdo serd realizada
(ANCP, 2018; BRASIL, 2018).

A implementacdo dos servigos de cuidados paliativos podera ser organizada de
maneiras diversas a depender da necessidade e recursos locais. Pode ser provido em hospitais
exclusivos para esse fim, enfermarias em hospitais gerais, ambulatérios, assisténcia domiciliar
(especialmente na atencdo primaria a salde), equipe interconsulta e hospital-dia. Entende-se
gue todos os profissionais de salde devam saber ofertar medidas paliativas basicas, as
chamadas acgdes paliativas, e que as equipes de referéncia em cuidados paliativos sejam
acionadas para os casos de mais dificil manejo. Para isso é necessario que os profissionais de
salde conhecam os principios dos cuidados paliativos e as medidas de controle de sintomas

para planejar, juntamente com o paciente, seus cuidados (KELLEY; MORRISON, 2015).
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1.3 Qualidade de vida

1.3.1 Aspectos conceituais

Segundo Sampaio (2007), a expressdo qualidade de vida (QV) nasceu na area da
economia na década de 1920 e ap0ds a 2.2 Guerra Mundial (a partir de 1945), passou a ser
relacionada com a aquisicao de bens materiais.

Em 1964, de acordo com Fleck et al. (1999), o entdo presidente dos Estados Unidos da
América, Lyndon Johnson declarou que os objetivos econdmicos s6 podiam ser medidos pela
qualidade de vida que proporcionam as pessoas, e ndo por meio dos balancos dos bancos.
Dessa maneira, a expressao comecou a ser utilizada por politicos, cientistas sociais e
filésofos. J& na década de 1970, o interesse cientifico acerca do tema aumentou, o que pode
ser evidenciado com o relatério Commission on National Goals que demonstrava
preocupagdo com a QV e o bem estar da populagéo, conforme explica Ribeiro (2005).

A partir de entdo, diversos autores propuseram definicdes para QV. Para Ferrans
(1985), QV é a sensacao de bem estar relacionada a satisfacdo ou insatisfacdo com areas da
vida que sdo mais ou menos importantes para o individuo. Ja para Meeburgo (1993, p.37), QV
“é um sentimento de satisfacdo global com a vida que o individuo mentalmente alerta é capaz
de avaliar”. Hass (1999) descreve a QV como uma sensacdo de bem-estar individual
relacionada a aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, considerando os valores e a
cultura na qual o individuo esté inserido.

Devido as divergéncias sobre o conceito de QV, a OMS reuniu um grupo de experts de
diferentes nacionalidades que definiram trés dimensfes importantes para 0 construto:
subjetividade; multidimensionalidade e presenca de dimensdes positivas e negativas. A partir
dai, foi elaborada a definicdo de QV como “a percepc¢do do individuo de sua posic¢do na vida
no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes” (WHO, 1995, p.1405).

Trata-se, segundo Fleck (2000), de um conceito generalista que considera as diversas
dimensbes da vida humana, sejam elas fisicas, psiquicas, de relacdes sociais, nivel de
(in)dependéncia e crengas. Sampaio (2007) sinaliza duas caracteristicas importantes desse

conceito: subjetividade e multidimensionalidade. A subjetividade significa que a avaliacdo da
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QV s0 pode ser realizada pelo préprio individuo. A multidimensionalidade ¢é a caracteristica
que aponta que a QV e composta pelas dimensdes fisica, psicoldgica, social e ambiental.

A partir do estudo da OMS de 1995, foi elaborado pela mesma instituicdo o primeiro
instrumento de avaliacdo de qualidade de vida, o World Health Organsation Quality of Life
Assessment (WHOQOL-100). E composto por 6 dominios: fisico, psicoldgico, nivel de
independéncia, relagdes sociais, ambiente e aspectos espirituais/religido/crencas pessoais.
Posteriormente, foi desenvolvido o WHOQOL-Bref, uma versao abreviada do WHOQOL-100
com 26 questdes em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacbes sociais € meio ambiente.
Ambos sdo instrumentos direcionados a populacdo em geral, ndo necessariamente
relacionados a ocorréncia de uma doenca ou agravo (WHO, 1997).

Apesar da definicdo da OMS ser amplamente citada, ainda ndo ha consenso na
literatura sobre o conceito de qualidade de vida. Para Skevington (2002) h& que se considerar
a diferenca entre os conceitos de padrdo de vida e QV. O primeiro compreende indicadores
globais sociais e individuais em termos socioecondmicos, demograficos e de cuidados de
salde. O segundo alicerca-se em parametros relacionados a percepcao subjetiva dos aspectos
considerados importantes na vida de uma pessoa. Esses aspectos podem ou ndo coincidir com
os indicadores de padrdo de vida.

Farquahar (1995) sistematizou a evolucdo dos conceitos de QV existentes na literatura
e o0s apresentou da seguinte maneira: definicdes globais; definicdes por componente;
defini¢bes focalizadas em um ou mais componentes e definicdes combinadas. Abaixo, a
descricdo de cada uma delas:

a) DefinicGes globais: séo definicdes generalistas de QV que apareceram na literatura
a partir da década de 60 até a década de 80. Caracterizam-se por ndo aprofundar os
componentes da QV, limitando-a a avalia¢do de satisfacdo ou insatisfacdo com a vida.

b) Definicbes por componentes: surgem a partir da década de 1980 com o
fracionamento do conceito global em componentes que podem ter natureza objetiva ou
subjetiva. Essas defini¢bes facilitaram a operacionalizacdo da QV nos estudos, porém podem
ndo contemplar algum dos componentes da QV a depender da area de interesse.

c) Definigdes focalizadas em um ou mais componentes: € uma subdivisdo da anterior,
em gue um ou mais componentes sdo focalizados e analisados detalhadamente. Exemplos sdo
0s instrumentos para avaliacdo da QV em pessoas acometidas por diferentes agravos ou

doencgas.
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d) Definigdes combinadas: sdo defini¢des que agregam as duas ultimas classificagoes,
com a criacdo de instrumentos de avaliacdo global e dimensional. Um exemplo é a avaliagédo
da QV com foco no aspecto fisico e exclusdo do contexto social.

As definicdes focalizadas em um ou mais componentes e as definigdes combinadas de
QV foram as que mais se desenvolveram na area da salde, permitindo um maior
aprofundamento a respeito da influéncia das doencas e seus tratamentos na vida dos
individuos (FARQUAHAR, 1995).

1.3.2 Qualidade de vida relacionada a saude

A aplicabilidade do conceito de QV na area da saude como medida de desfecho surgiu
a partir da decada de 1970, no contexto em que a expectativa de vida da populacdo aumentava
como consequéncia da melhoria das condi¢cdes de vida e controle de doencas anteriormente
classificadas como letais. Interessava saber a forma e a qualidade com a qual essas pessoas
viviam, ampliando os critérios para além da expectativa de vida e mortalidade (PANZINI et
al., 2007).

Desde entdo foram desenvolvidos diversos estudos relacionando a QV com situacdes
presentes no processo saude-doenca, configurando a expressdo Qualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS), derivada do inglés Health-related quality of life. Auquier,
Simeoni e Mendizabal (1997) consideram que a QVRS ¢ o valor que cada individuo atribui a
propria vida sendo influenciada pelas deterioracdes funcionais, pelas percepcdes e condicdes
sociais relativas a propria doenga ou agravo, seu tratamento e pela organizacao do sistema de
satde. Gianchello (1996, p. 237) traz uma definicdo similar: "€ o valor atribuido a duracdo da
vida quando modificada pela percepcéo de limitacGes fisicas, psicoldgicas, fungdes sociais e
oportunidades influenciadas pela doenca, tratamento e outros agravos.”

Calman (1984) considera que a qualidade de vida é uma experiéncia individual
descrita em termos da diferenca entre aquilo que a pessoa vivencia e suas expectativas. Dessa
maneira, em relacdo a saude por exemplo, uma boa qualidade de vida pode estar presente
guando as expectativas de um individuo sdo correspondidas e cumpridas pela sua experiéncia.
O oposto também ¢é verdade: uma ma qualidade de vida ocorre quando as expectativas estao

distantes daquilo que o individuo vivencia, conforme verificado na figura 2.
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Figura 2 - Modelo de qualidade de vida
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Fonte: Calman, 1984

Pimentel (2006) afirma que a QVRS é um conceito multidimensional, subjetivo e
individual que est4 relacionado a percepcdo dos pacientes sobre as suas capacidades em
quatro dimens@es: bem-estar fisico e atividades cotidianas; bem-estar psicolégico; relacGes
sociais e sintomas.

A QVRS é o principal indicador para pesquisas avaliativas sobre o impacto das
doencas e agravos na vida dos individuos e sobre o resultado de intervencfes propostas pelo
sistema de saude, de acordo com Minayo et al. (2000). Catania (2013) e Jocham et al. (2009)
extrapolam a importancia da avaliacdo da QVRS para a pratica clinica argumentando que tal
pratica permite acompanhar a evolucao desse desfecho em cada individuo, de maneira que as
decisdes clinicas e o plano de cuidados seja centrado no paciente e ndo na doenca,
considerando seus valores, expectativas, prioridades e desejos.

Varicchio e Ferrans (2010) concordam com Catania (2013) e Jocham et al. (2009),
afirmando que, para além do cenario da pesquisa, a avaliacdo da QVRS no campo clinico é
capaz de fornecer orientacdo para decisOes de tratamentos, escolha de intervengbes e
avaliacdo de eficacia, funcionando como uma ferramenta que colabora na compreenséo sobre
as necessidades dos pacientes de maneira individualizada e auxilia no planejamento
compartilhado do cuidado.

Por se tratar de um construto subjetivo, alguns instrumentos foram propostos na
literatura internacional e validados em diversos paises, objetivando avaliar a QVRS de
populacbes com diversas doencas, condicfes e agravos. Trata-se de propostas que buscam
superar a dificuldade avaliativa inerente a um fenbmeno subjetivo.

Nunes (2014) destaca os seguintes instrumentos de avaliacdo de QVRS: The
Funcional Assessment of Chronic Iliness Treatment (FACIT-G); Schedule for the Evaluation
of the Individual Quality of Life (SEIQoL); Medical Outcomes Study 36 — Item Short Form
Health Survey (SF-36); The Funcional Assessment of Cancer Therapy (FACT-G), Sickness
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Impact Prolife (SIP); Mc Gill Quality of Life Questionnaire (MQOL); Functional Assessment
of Cancer Therapy (FACT); European Organisation for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire (EORTC-QLQ-C30).

Na area da oncologia, o European Organisation for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnare (EORTC QLQ-C30) destaca-se como um instrumento para
avaliacdo de QV em pacientes com cancer, que considera as especificidades dessa populacgéo.
Foi traduzido e validado para diversas linguas/culturas. Contudo, esse instrumento ndo se
mostrou especifico para avaliacdo de QV em pacientes com cancer avancado em cuidados
paliativos uma vez que essa populagdo possui especificidades que precisam ser consideradas
como a dificuldade em responder instrumentos longos (NUNES, 2014).

Para sanar essa lacuna, a European Organisation for Research and Treatment of
Cancer (EORTC) elaborou e validou um instrumento especifico, o European Organisation for
Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnare-core 15 PAL (EORTC QLQ-
C15-PAL). Trata-se de um instrumento derivado do EORTC QLQ-C30 que foi desenvolvido
através de entrevistas com 41 pacientes e 66 profissionais de salde em seis paises para
verificar a adequacdo, relevancia e importancia dos dominios do EORTC QLQ-C30. Os
critérios de inclusdo para os pacientes no estudo de desenvolvimento do EORTC QLQ-C15-
PAL foram: possuir cancer avancado; estar em cuidados paliativos; possuir ciéncia do seu
diagnostico; apresentar aptiddo mental e fisica para responder aos questionamentos e aceitar
em participar do estudo. Em relagdo aos profissionais, para participarem do estudo, deveriam
trabalhar em cuidados paliativos e, alem disso, ter os cuidados paliativos como a sua principal
ocupacdo (GROENVOLD et al., 2006).

O resultado do estudo foi a constru¢do do EORTC QLQ-C15-PAL, composto por 15
itens distribuidos em trés dominios, a saber: funcionamento fisico, sintomas e qualidade de
vida global. As respostas organizam-se através de escalas likert pontuada de 1 (nada) a 4
pontos (muito) com excec¢do da Ultima pergunta que estd em escala numérica de 1 (péssima) a
7 pontos (6tima) (GROENVOLD et al., 2006).

O EORTC QLQ-C15-PAL apresenta como potencialidade o fato de ter sido
desenvolvido e validado para a populacdo em cuidados paliativos oncoldgicos e contemplar
questdes relativas a funcionalidade e aos principais sintomas fisicos e emocionais apontados
na literatura da area, a saber: dor, dispneia, insénia, fadiga, anorexia, nausea, constipacao,
ansiedade e depressdo. Além disso, permite a autoavaliacdo geral relacionada a QV. Sua
limitagdo esta em ndo abordar questdes sociais e aquelas relacionadas a espiritualidade.
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O EORTC QLQ-C15-PAL foi originalmente desenvolvido na lingua inglesa e
traduzido para o portugués do Brasil pela propria EORTC. Em 2013, esse instrumento foi
validado no Brasil, através da verificacdo das suas propriedades psicométricas, para pacientes
com cancer avangado, tendo sido considerado um instrumento vélido e confiavel para esse
fim por NUNES (2014). Esta disponivel para uso académico sem dnus conforme descrito no
endereco eletrénico da EORTC.

Lam et al. (2013) publicaram um estudo que comparou os fatores preditivos de QV
global no EORTC QLQ-C15-PAL e no EORTC QLQ-C30. A conclusdo do estudo foi que o
EORTC QLQ-C15-PAL é um reflexo do EORTC QLQ-C30 em termos de seus dominios,
recomendando o seu uso em estudos envolvendo pacientes no cenério paliativo oncolégico
uma vez que o EORTC QLQ-C15-PAL é um questionario mais curto e que reduz a sobrecarga
do paciente, mantendo uma amplitude similar de cobertura e alcangcando a mesma capacidade
preditiva do EORTC-QLQ-C30.

Van Roji et al. (2018) em revisdo sistematica que avaliou os instrumentos de medida
de QVRS para uso em pacientes com cancer avancado localizaram 69 artigos referentes a 39
instrumentos. Desses, oito (19%) eram especificos para pacientes com cancer avangado. A
analise apontou que 0 EORTC QLQ-C15-PAL apresentou melhores resultados em relagdo as
suas propriedades psicométricas com bom conteudo e validade de construto, sendo indicado
para uso.

Neste estudo, buscando facilitar a leitura e a compreensdo, os termos qualidade de vida
(QV) e qualidade de vida relacionada & saude (QVRS) serdo utilizados de maneira

intercambidvel nas se¢des seguintes.
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2 METODO

2.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo transversal de carater descritivo e abordagem quantitativa,
envolvendo mulheres em cuidados paliativos ambulatoriais decorrentes do cancer do colo do
Utero avancado.

O estudo transversal é uma modalidade de estudo observacional em que o dado é
coletado uma Unica vez e ndo se dispde a analisar relagdes de causa e efeito, podendo ser
usado em estudos de associagdo, conforme explica Pereira (1995). S&o estudos que produzem
um retrato de um fendmeno num determinado instante, numa Unica oportunidade e sao
capazes de estabelecer relagbes entre variaveis e descrever a ocorréncia de determinado
fendmeno na populacgédo (GIL, 2011).

Os estudos descritivos, de acordo com Polit; Becker; Hungler (2011) auxiliam na
compreensdo da realidade estudada uma vez que se aprofunda nessa realidade ao descrevé-la,
desvendando o fendmeno e seus processos.

Estudos quantitativos partem do pressuposto da existéncia de um fendmeno que pode
ser examinado com objetividade através do estabelecimento de relacdes e associa¢des com a
aplicacdo de métodos estatisticos de investigacdo (MEDRONHO et al. 2009).

2.2 Local da pesquisa

O estudo foi realizado no ambulatério de cuidados paliativos de uma unidade de
referéncia em cuidados paliativos oncoldgicos, localizada no municipio do Rio de Janeiro,
que atende exclusivamente a populacdo do SUS. Para ser admitida nesse servico, a paciente
deve ser encaminhada pelo servi¢co de oncologia clinica ou cirurgia oncolégica da instituicéo,
apos definicdo da incurabilidade e esgotamento das possibilidades de tratamento curativo ou
controlador da doenca.

Nesta unidade o paciente pode ser atendido nos setores de assisténcia domiciliar,

ambulatorio ou em regime de internacdo hospitalar. Conta ainda com um servigco de pronto
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atendimento que funciona 24 horas para atendimento das urgéncias e emergéncias. Os
pacientes transitam nessas modalidades assistenciais de acordo com as suas necessidades e 0
ambulatorio estd destinado para o acompanhamento dos pacientes com melhor perfil
funcional e que sdo capazes de comparecer ao hospital para atendimento.

Trata-se de um ambulatério interdisciplinar que recebe, em média, 70 pacientes com
cancer do colo do Utero avancado por ano (considerando os dados disponiveis dos ultimos
cinco anos). As seguintes categoriais profissionais sdo responsaveis pelo atendimento:
médico, enfermeiro, técnico de enfermagem, fisioterapeuta, psicologo, assistente social e
nutricionista. A depender da demanda de cada paciente um ou mais desses profissionais
prestam o atendimento necessario em um mesmo dia.

O espaco fisico é composto por uma sala de espera com cadeiras e uma televisdo para
distracdo, setor de agendamento de consulta e a area de atendimento propriamente dita
composta por nove consultérios e uma sala de repouso com trés poltronas, onde o paciente
pode se acomodar para procedimentos como coleta de exames laboratoriais, administracdo de
hidratacdo e medicacdes por via parenteral, entre outros.

As consultas sdo agendadas por horario por um funcionario administrativo, a partir do
intervalo de dias determinado pela equipe (média de 15 dias). No dia agendado, as
recepcionistas recebem o paciente/familiar e encaminha o prontuario para que os profissionais
possam iniciar o atendimento de acordo com as necessidades de cada paciente/familia.

Esta instituicdo foi a escolhida como local de pesquisa por ser um servico
especializado em cuidados paliativos oncoldgicos. Especificamente, o ambulatério dessa
instituicdo foi escolhido para o desenvolvimento desse estudo por concentrar as mulheres com
perfil funcional e cognitivo mais adequado para responderem ao instrumento de coleta de

dados sobre autoavaliacdo de qualidade de vida.

2.3 Participantes e estratégia amostral

Os participantes do estudo foram mulheres em cuidados paliativos decorrentes do
cancer do colo do utero avancado em atendimento ambulatorial. Foi definido como céancer do
colo do Utero avangado a doenga metastatica, recorrente ou progressiva localmente, conforme
recomendado por Kim et al. (2015). Os seguintes critérios de inclusdo foram definidos:

a) diagnostico de cancer do colo do Utero confirmado por bidpsia;
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b) doenca localmente avancada ou metastéatica;

c¢) idade minima de 18 anos;

d) ter tido, pelo menos, um atendimento da equipe de cuidados paliativos

e) Karnofsky Performance Scale (KPS)! entre 100% e 30%, uma vez que valores de KPS
menores que 30% caracterizam gravidade com processos de fim de vida instalados, o que
impossibilita a coleta de dados (KARNOFSKY, BURCHENAL, 1949).

f) aceitar em participar da pesquisa.

Os cinco primeiros critérios de inclusdo foram identificados a partir da analise de
prontuario das mulheres que compareceram ao ambulatorio para consulta com a equipe
multiprofissional no periodo de coleta de dados. As mulheres que preencheram o0s cinco
primeiros critérios citados foram convidadas a participar da pesquisa.

Os critérios de excluséo no estudo foram:

a) recusa em participar do estudo;

b) impossibilidade de responder ao instrumento de coleta de dados devido a desorientacao;

c) suspeita/confirmacédo de doenca estavel ou em remisséo;

d) presenca de segundo tumor primario;

e) estar em curso de tratamento controlador da doenca (quimioterapia, radioterapia ou
cirurgia).

Os trés ultimos critérios de exclusdo foram identificados a partir da analise do
prontuario. O segundo critério de exclusdo foi identificado através das seguintes perguntas
formuladas a potencial participante do estudo: “Qual o seu nome completo?”; “Diga-me o dia,
més e ano em que estamos.”; “Em que local estamos nesse momento?” Para garantir a
avaliacdo dos critérios de inclusdo e de exclusdo, foi utilizada uma ficha de elegibilidade,
conforme apresentado no apéndice A.

O tipo de amostragem deste estudo foi a ndo probabilistica de conveniéncia. Nesse
tipo de amostragem, desde que os sujeitos do estudo preencham aos critérios de incluséo e
aceitem participar do estudo, eles sdo incluidos sem que haja um sorteio, sendo indicada a
realizacdo do calculo amostral. O objetivo ndo é generalizar conclusdes, mas analisar os dados
coletados do grupo estudado (TORRES, MAGNANINI, LUIZ; 2009).

A amostra foi calculada considerando a média de pacientes com cancer do colo do
Utero avancado admitidas no cenario de estudo nos ultimos 5 anos - média de 70

pacientes/ano. Foi realizado o calculo amostral no software Epi info™, ferramenta StatCalc,

! Karnofsky Performance Scale (KPS) é um instrumento de avaliacdo da funcéo fisica de pacientes com cancer,
cujos valores variam de 100% (melhor funcionalidade possivel) até 0 (6bito), conforme apresentado no anexo B.
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com intervalo de confianca de 95% e frequéncia esperada de 50%, totalizando amostra de 60
mulheres.

Foram convidadas a participar da pesquisa todas as pacientes que compareceram ao
cenario de estudo para consulta com a equipe multidisciplinar (conforme agendamento prévio
realizado de acordo com a rotina do setor), no periodo de coleta de dados (outubro de 2018 a
setembro de 2019). Para participar do estudo, as mulheres foram orientadas acerca dos

procedimentos de pesquisa e, apés leitura do TCLE concordaram assinando-o.

2.4 Variaveis

As varidveis foram selecionadas a partir da revisdo de literatura e construcdo do
modelo tedrico-conceitual e sdo relacionadas a qualidade de vida, assim como as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas, a saber:

a) Variavel dependente: qualidade de vida (item 15 do EORTC QLQ-C15-PAL)

b) Variaveis independentes sociodemogréficas: idade, cor autorreferida, situacdo conjugal,
grau de instrucdo, religido e renda familiar no domicilio.

c) Variaveis independentes clinicas: Karnofsky Performance Scale (KPS); sitios metastaticos;
ocorréncia de sangramento na Ultima semana; ocorréncia de leucorreia com odor na ultima
semana; ocorréncia de estomias urinarias; ocorréncia de estomias intestinais; ocorréncia de

fistula vesicovaginal e ocorréncia de fistula enterovaginal.

2.5 Instrumentos e procedimentos de coleta de dados

Foram utilizados dois instrumentos de coleta de dados: um formulario elaborado pelo
pesquisador com as variaveis clinicas e sociodemograficas pertinentes ao estudo (apéndice B)
e o instrumento de avaliacdo de QV em pacientes com cancer avancado em cuidados
paliativos — EORTC QLQ-C15-PAL (anexo A).

O formulério sociodemogréfico e clinico foi organizado em duas se¢6es contemplando
as variaveis descritas no item 2.4 da metodologia. Tais variaveis foram selecionadas com base

na revisdo de literatura sobre o tema e na experiéncia clinica da pesquisadora. As questfes



41

foram respondidas pelas participantes do estudo através de entrevista, com excecdo das
variaveis presenca de metastase, ocorréncia de estomias urinarias, ocorréncia de estomias
intestinais, ocorréncia de fistula vesicovaginal e ocorréncia de fistula enterovaginal, que
foram consultadas no prontuario. O instrumento de avaliagdo de qualidade de vida, EORTC
QLQ-C15-PAL, foi respondido pela participante do estudo através de entrevista realizada pela
pesquisadora.

A escolha do EORTC QLQ-C15-PAL ocorreu a partir da revisao de literatura sobre o
tema e identificacdo do referido instrumento que foi elaborado e validado pela EORTC para
pacientes com cancer avancado. O EORTC QLQ-C15-PAL foi originalmente desenvolvido na
lingua inglesa e traduzido para o portugués do Brasil pela propria EORTC, sendo validado no
Brasil em 2013 em pacientes em cuidados paliativos oncologicos por Nunes (2014).

No estudo de validacdo brasileiro foram testadas as propriedades psicométricas da
versdo traduzida do EORTC QLQ-C15-PAL para pacientes brasileiros com cancer avangado.
A confiabilidade foi atestada pela medida de consisténcia interna através dos valores de alpha
de Cronbach variando de 0,58 (fadiga) a 0,87 (funcionamento fisico), de maneira que todos 0s
dominios apresentaram boa confiabilidade (>0,70), com excegdo da fadiga. Na Validade de
Grupos Conhecidos, ao comparar os escores dos quinze itens do EORTC-QLQ-C15-PAL
entre os pacientes com baixa (<50), moderada (60 a 70) e alta (80 a 100) capacidade funcional
(de acordo com o KPS), apenas os itens estado global de salde e nauseas/vomitos nédo
apresentaram diferencas estatisticamente significantes. Na validade de critério, os quinze itens
do EORTC-QLQ-C15-PAL foram correlacionados com os itens correspondentes do EORTC-
QLQ-C30, Inventario Breve de Dor e Inventario de Depressao de Beck, com correlacBes que
variaram de moderadas (r=0,3) no dominio funcionamento emocional a perfeitas (r=1) nos
dominios dispneia, insénia e constipacdo. Na validade de construto, a andlise fatorial
confirmatdria apontou que todas as correlagdes entre os itens e dominios do EORTC-QLQ-
C15-PAL foram de moderadas a fortes (p<0,05), ndo havendo nenhuma correlacdo fraca
(NUNES, 2014).

O EORTC QLQ-C15-PAL € um instrumento estruturado e multidimensional composto
por 15 questdes: duas escalas funcionais multi-item (funcionamento fisico e emocional), duas
escalas de sintomas multi-item (fadiga e dor), cinco escalas de sintomas de item Unico
(nauseas/vémitos, dispneia, insdnia, perda de apetite e constipacdo) e uma questdo final
referente & qualidade de vida global. A escala de funcionamento fisico é baseada em trés
perguntas sobre capacidade para caminhar, atividades de vida didria e necessidade de

permanecer em uma cama ou cadeira. A escala de funcionamento emocional é baseada em
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duas perguntas (ansiedade e depresséo). O respondente classifica cada questdo em uma escala
de 1 (nada) a 4 (muito), com excec¢do da escala de qualidade de vida global que é classificada
de 1 (péssima) a 7 (6tima).

O manual de pontuacdo do EORTC QLQ-C30 foi usado para gerar os escores do
EORTC QLQ-C15-PAL (de 0-100) para os itens inalterados do EORTC QLQ-C30 (dor,
dispneia, insonia, perda de apetite e constipacdo). Pontuacdes (de 0-100) para os demais itens
foram geradas usando o adendo de pontuacdo EORTC QLQ-C15-PAL. Na escala de 0 a 100,
escores mais altos para cada sintoma refletem sua maior carga, enquanto para as escalas
funcionais, um escore mais alto é mais favoravel, assim como para a questdo final do EORTC
QLQ-C15-PAL, que se refere a QV global percebida pelo paciente (FAYERS et al., 2001;
GROENVOLD et al., 2006 a).

O instrumento EORTC QLQ-C15-PAL esta disponivel para uso académico sem 6nus
conforme descrito no endereco eletrénico da EORTC e foi obtida autorizagdo para seu uso

através de contato virtual com a EORTC (anexo C).

2.6 Analise dos dados

Para a construcdo do banco de dados das varidveis sociodemogréaficas e clinicas foi
utilizado o software Microsoft Office Excel® 2007. Empregou-se a técnica de validacdo de
dupla entrada em 20% dos instrumentos para verificagdo da concordancia dos dados
(MEDRONHO, 2009).

Os dados do EORTC QLQ-C15-PAL foram igualmente tabulados no Microsoft Office
Excel® 2007 para geracdo dos escores de 0 a 100, conforme orientacio do manual de
pontuacdo do instrumento. O manual de pontuacdo do EORTC QLQ-C30 foi usado para gerar
os escores do EORTC QLQ-C15-PAL para os itens inalterados do EORTC QLQ-C30 (dor,
dispneia, insonia, perda de apetite e constipacdo). Os escores dos demais itens foram gerados
utilizando o adendo de pontuagdo do EORTC QLQ-C15-PAL (FAYERS et al.; 2001,
GROENVOLD et al., 2006 a).

Posteriormente a criacdo do banco de dados procedeu-se a sua exportacdo para o
software Stata® versdo SE 13.0 para fins de preparo, processamento e analise estatistica. As
variaveis foram descritas de maneira uni ou bivariadas de acordo com os objetivos do estudo.

Dados sociodemograficos e clinicos foram expressos como propor¢do para as variaveis
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categoricas com intervalo de confianca de 95%. Para as variaveis continuas do EORTC QLQ-
C15-PAL os resultados foram apresentados em termos de média, mediana, desvio-padrao
(DP) e valores minimo e maximo.

Para a andlise bivariada foram utilizados os testes estatisticos Kruskal-Wallis e
Wilcoxon/Mann-Whitney a depender das varidveis envolvidas. Correlagdes de Spearman
foram calculadas entre todas as escalas do EORTC QLQ-C15-PAL e a escala de qualidade de
vida global. A forca da correlacdo foi indicada pelo coeficiente de correlacéo (r) que pode
variar de -1 a 1, em que: r < 39 representa correlagdo fraca; entre 0,40 ¢ 0,69, correlagdo
moderada e > 0,70 representa forte correlagdo. O sinal negativo indica correlagdo inversa
(DANCEY; REIDY, 2006).

O significado do relacionamento foi expresso em niveis de propabilidade de valor p.
Os resultados foram considerados estatisticamente significantes quando os p valores foram
inferiores a 0,05 e limitrofes quando no intervalo entre 0,05 e menor que 0,1.

2.7 Quest0es éticas

Por se tratar de uma pesquisa que envolve seres humanos, o projeto foi submetido a
Divisdo Técnico Cientifica e & Dire¢do da Unidade onde ocorreu a coleta de dados e ao
Comité de Etica em Pesquisa da referida Instituicio para apreciacdo conforme deliberado na
Resolucdo 466 de 12 de dezembro de 2012 do Ministério da Saude. Foi aprovado sob o
numero 2.929.726 (anexo D).

Os dados foram coletados apds aprovacdo pelo Comité de Etica e apds os sujeitos
aceitarem em participar da pesquisa e assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (apéndice B), cientes dos objetivos da pesquisa, sigilo, anonimato, 6nus e
beneficios.

Considerando a possibilidade de desvelar quaisquer desconfortos emocionais com a
pesquisa foi garantido atendimento pela equipe de psicologia da instituicdo onde se deu a

coleta de dados. Contudo, nenhum encaminhamento fez-se necessario.
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Neste capitulo serdo apresentados os resultados obtidos a partir da analise dos dados

coletados. Esta organizado em quatro seces, a saber:
a) Caracterizacao sociodemografica
b) Caracterizacéo clinica
¢) Qualidade de vida relacionada a saude: analise univariada

d) Qualidade de vida relacionada a saude: andlise bivariada

3.1 Caracterizacao sociodemograéfica

Os dados sociodemogréaficos das 60 pacientes incluidas no estudo estdo demonstrados

na tabela 1. A maior parte das mulheres (53,4%) possuia mais de 51 anos e a média de idade

foi de 50 anos (DP = 13,7) com mediana de 52 anos; a menor idade foi de 23 e a maior de 85

anos. A populacéo foi caracterizada como parda/preta (73,3%) em relagdo a cor da pele, sem

parceiro (55,0%), de religido evangélica (60,0%) e com renda familiar no domicilio de 1 a 2

salarios minimos (73,3%). No que se refere ao grau de instru¢do, a maioria das mulheres

possuia o ensino fundamental (55,0%) completo ou incompleto seguido do ensino médio

(35,0%) completo ou incompleto. Destaca-se que 6,7% das mulheres eram analfabetas e

10,0% ndo possuiam renda.

Tabela 1 - Caracterizacdo sociodemografica de mulheres com céncer do colo do utero
avancado em um ambulatorio de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil,

2019. (n=60) (continua)

Variaveis n % (1C 95%)
Faixa etaria
Até 40 anos 14 23,3 (14,1/36,0)
De 41 a 50 anos 14 23,3 (14,1/36,0)
De 51 a 60 anos 18 30,1 (19,5/43,0)
Mais que 60 anos 14 23,3 (14,1/36,0)
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Tabela 1 - Caracterizacdo sociodemografica de mulheres com cancer do colo do utero
avancado em um ambulatério de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil,

2019. (n=60) (concluséao)

Cor da pele
Parda/Preta
Brancos
Situacéo conjugal
Sem parceiro
Com parceiro
Grau de instrucéo
Analfabeto
Ensino fundamental
Ensino médio
Ensino superior
Religiao
Sem religido
Catolica
Evangélica
Outras
Renda familiar no domicilio
Sem renda
De 1 a 2 salarios minimos

3 ou mais salarios minimos

44
16

33

27

33
21

18
36

44
10

73,3 (60,4/83,2)
26,7 (16,7/39,5)

55,0 (41,9/67,3)
45,0 (32,6/58,0)

6,7 (2,4/16,8)
55,0 (41,9/67,3)
35,0 (23,7/48,1)
3,3 (0,8/12,88)

3,3 (0,8/12,8)
30,0 (19,5/43,0)
60,0 (46,8/71,8)

6,7 (2,4/16,8)

10,0 (4,4/20,9)
73,3 (60,4/83,2)
16,7 (9,6/28,6)

Fonte: a autora, 2019.

3.2 Caracterizacao clinica

A caracterizacdo clinica das 60 mulheres incluidas no estudo esta apresentada na

tabela 2 e inclui KPS, status da doenga, colostomia, nefrostomia, fistula vesicovaginal, fistula

enterovaginal, sangramento transvaginal e leucorreia com odor.

A capacidade funcional foi mensurada por meio da Karnofsky Performance Scale

(KPS), sendo que os valores foram agrupados em trés subgrupos, conforme indicado pela

literatura de Karnofsky; Burchenal (1949). Nesse estudo encontramos que a maior parcela das
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mulheres (71,7%) encontra-se no subgrupo de KPS entre 70% e 50%, com mediana de 60%.
Isso significa, de acordo com a escala utilizada, que a maioria das mulheres nao estavam
funcionalmente aptas para o trabalho, mas estavam aptas a realizar a maior parte de suas
atividades cotidianas com maior ou menor necessidade de auxilio.

Em relacdo ao status da doenca oncoldgica, a maioria das mulheres (66,7%)
apresentava doenca pélvica avancada associada a metastase, enquanto 21,7% apresentava
apenas doenca pélvica avancada. Em menor proporcdo estavam as mulheres que ndo
apresentavam mais doenga pélvica, contudo apresentavam metastases (11,6%).

As Unicas estomias apresentadas pelas mulheres nesta amostra foram a colostomia e a
nefrostomia. A prevaléncia de colostomia neste grupo foi de 15,0 % e de nefrostomia 31,7%;
cinco mulheres (8,3%) portavam ambas as estomias. J& as fistulas vesicovaginal e
enterovaginal apresentaram prevaléncia de 28,3% e 11,7% respectivamente, sendo que quatro
mulheres (6,6%) apresentavam ambas as fistulas.

A prevaléncia de sangramento transvaginal na semana anterior a coleta de dados foi de
18,3%; em relacdo a ocorréncia de leucorreia com odor nesse mesmo periodo, foi 28,3%. Seis
mulheres apresentaram ambas as ocorréncias, 0 que corresponde a 10,0% da amostra

estudada.

Tabela 2 - Caracterizacdo clinica de mulheres com cancer do colo do Gtero avancado em um
ambulatério de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil, 2019. (n=60)

(continua)
Variaveis n % (1C 95%)

KPS

De 100% a 80% 11 18,3 (10,2/30,5)

De 70% a 50% 43 71,7 (58,6/81,8)

De 40% a 30% 6 10,0 (4,4/20,9)
Status da doenca

Apenas doenca pélvica avancada 13 21,7 (12,8/34,2)

Apenas doenca metastatica 7 11,6 (5,5/22,9)

Localmente avancada e metastatica 40 66,7 (53,5/77,6)
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Tabela 2 - Caracterizacdo clinica de mulheres com cancer do colo do Utero avangado em um
ambulatorio de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil, 2019. (n=60)
(concluséo)

Estomias
Colostomia 9 15,0 (7,8/26,7)
Nefrostomia 19 31,7 (20,9/44,7)
Fistulas
Fistula vesicovaginal 17 28,3 (18,1/41,3)
Fistula enterovaginal 7 11,7 (5,5/22,9)
Sangramento transvaginal 11 18,3 (10,2/30,5)
Leucorreia com odor 17 28,3 (18,1/41,3)

Fonte: a autora, 2019.

3.3 Qualidade de vida relacionada a saude: anélise univariada

Cada uma das dimensdes do questionario EORTC QLQ-C15-PAL foi analisada em
termos de média, mediana, valores minimo e maximo e desvio padrdo com o objetivo de
descrever o nivel de qualidade de vida global, a carga de sintomas e o funcionamento fisico e
emocional das mulheres, conforme apresentado na tabela 3.

Em relacdo as escalas de funcionamento fisico e emocional, a interpretacdo conforme
descrito no manual do instrumento é a seguinte: quanto mais proximo a 0, pior o desempenho
e quanto mais proximo a 100, melhor. Dessa maneira, verifica-se uma média de 52,5 com
mediana de 53,3 para o funcionamento fisico, o que significa que as mulheres dessa amostra
apresentavam desempenho fisico moderado. Em relacdo ao funcionamento emocional, a
média apresentada foi de 58,1 com mediana de 66,7, verificando-se uma tendéncia a um
funcionamento emocional moderado a bom.

As escalas de sintomas sdo interpretadas de maneira inversa, ou seja, quanto mais alto
o valor, maior a carga de determinado sintoma. Dessa maneira, percebe-se que o sintoma mais
importante foi a dor, com média de 49,4 e mediana de 50 (sintoma com carga moderada),
seguido da fadiga com media de 39,2 e mediana de 33,3, 0 que caracteriza um sintoma leve.
Nausea/vomito apresentou a menor média, 14,7. Os demais sintomas também se apresentaram

com baixos valores de médias e medianas conforme descrito na tabela 3.
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Em relacdo ao nivel de qualidade de vida global mensurado pelo item 15 do EORTC
QLQ-C15-PAL verifica-se uma média de 64,7 com mediana de 66,7 também indicando valor

de qualidade de vida moderado a bom.

Tabela 3 - Distribuigdo dos valores das escalas do EORTC QLQ-C15-PAL respondido por
mulheres com cancer do colo do Utero avancado em um ambulatorio de cuidados
paliativos do Rio de Janeiro, Brasil, 2019. (n=60)

Dimensodes Meédia (DP*)  Mediana Minimo Maéaximo
Funcionamento fisico 52,5 (31,3) 53,3 0 93,3
Funcionamento emocional 58,1 (37,9) 66,7 0 100
Fadiga 39,2 (34,6) 33,3 0 100
Néausea/vomito 14,7 (27,6) 0 0 100
Dor 49,4 (38,3) 50 0 100
Dispneia 14,9 (27,7) 0 0 100
Insbnia 33,3 (40,7) 0 0 100
Falta de apetite 29,9 (35,6) 16,5 0 100
Constipacéo 34,4 (43,3) 0 0 100
Qualidade de vida global 64,7 (32,3) 66,7 0 100

Fonte: a autora, 2019. *DP: Desvio Padréo

3.4 Qualidade de vida relacionada a saude: andlise bivariada

3.4.1 Associacdo entre as varidveis sociodemograficas e o nivel de qualidade de vida global

Na tabela 4 estdo apresentados os resultados dos testes de associagdo entre as médias
da qualidade de vida global (item 15 do EORTC QLQ-C15-PAL) e as variaveis
sociodemogréficas faixa etaria, cor da pele, situacdo conjugal, grau de instrucdo, religido e
renda. Percebe-se que as médias do nivel de qualidade de vida global variaram de 52,7 (DP
15,1) até 91,6 (DP 8,3) sem, no entanto, haver associacdo com significancia estatistica entre
nenhuma variavel sociodemografica e o nivel de qualidade de vida global na amostra

estudada.
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Tabela 4 - Associacdo entre as médias da qualidade de vida global e as caracteristicas
sociodemograficas de mulheres com cancer do colo do utero avancado em um
ambulatdrio de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil, 2019. (n=60)

Variaveis n Qv
Media (DP) p valor

Faixa etaria®

Até 40 anos 14 69,0 (9,2)

De 41 a 50 anos 14 60,7 (6,6)

De 51 a 60 anos 18 57,4 (9,5) 0,517

Mais que 60 anos 14 73,8 (6,4)
Cor da pele®

Parda/Preta 44 65,1 (5,1)

Brancos 16 63,3 (7,1) 0,706
Situacdo conjugal®

Sem parceiro 33 71,7 (4,3)

Com parceiro 27 56,1 (7,3) 0,100
Grau de instrucdo®

Analfabeto 4 58,3 (17,3)

Ensino fundamental 33 64,1 (6,06)

Ensino médio 21 65,0 (4,8) 0,739

Ensino superior 2 83,3 (16,6)
Religido®

Sem religido 2 66,6 (16,6)

Catolica 18 72,2 (5,3)

Evangélica 36 57,8 (6,0) 0,194

Outras 4 91,6 (8,3)
Renda®

Sem renda 6 52,7 (15,1)

1 a 2 salarios minimos 44 66,9 (4,7) 0,645

3 ou mais salarios minimos 10 66,7 (11,1)

Fonte: a autora, 2019. Resultados significativos: Valor de p<0,05; resultados limitrofes: Valor de p<0,1. ®Teste
de Kruskal-Wallis ®Teste de Wilcoxon/Mann-Whitney.
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3.4.2 Associacdo entre as variaveis clinicas e as dimensdes do EORTC OLQ-C15-PAL

Na tabela 5 estdo apresentadas as associa¢Oes entre 0s escores médios das escalas
funcionais e da qualidade de vida global do EORTC QLQ-C15-PAL e as varidveis clinicas
KPS, colostomia, nefrostomia, fistula vesicovaginal, fistula enterovaginal, sangramento e
leucorreia.

Constata-se que a varidvel KPS apresentou diferenca nos dominios funcionamento
fisico (p=0,0001) e qualidade de vida global (p=0,001); em relacdo ao funcionamento
emocional, o resultado foi limitrofe (p=0,067). Nas escalas de funcionamento fisico e
emocional e de qualidade de vida global percebe-se uma reducdo dos escores médios em
relacdo a reducdo do KPS.

Na variavel status da doenca, verifica-se resultado limitrofe (p=0,092) em relacdo ao
dominio funcionamento fisico. Mesmo sem significancia estatistica, percebe-se uma reducéo
dos escores médios dos trés dominios ao comparar a ocorréncia apenas da doenca pélvica
avancgada com a doenca pélvica avancada associada & metastase.

As variaveis nefrostomia (p=0,092) e colostomia (p=0,090) apresentaram associac¢ao
com significancia estatistica limitrofe com o dominio funcionamento emocional. As demais
variaveis clinicas ndo apresentaram diferencas estatisticamente significantes em relacdo aos

dominios apresentados.
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Tabela 5 - Associacéo entre os escores das escalas funcionais e da qualidade de vida global do
EORTC QLQ-C15-PAL e as variaveis clinicas de mulheres com cancer do colo do
Utero avancado em um ambulatério de cuidados paliativos do Rio de Janeiro,
Brasil, 2019. (n=60) (continua)

Variaveis n Escore médio, desvio padréo e valor de p das Escalas
Funcionais e de QV global do EORTC QLQ-C15-PAL
Funcionamento  Funcionamento Qualidade de
fisico emocional vida global

KPS®

De 100% a 80% 11 93,3 (0,0) 71,2 (11,9) 90,9 (5,2)

De 70% a 50% 43 46,8 (3,7) 59,0 (5,6) 62,8 (4,5)

De 40% a 30% 06 18,8 (15,0) 27,8 (12,7) 30,5 (15,1)
p valor 0,0001* 0,067** 0,001*
Status da doenca®

Apenas doenca 13 68,2 (6,6) 67,7 (11,1) 80,7 (4,9)

pélvica avancada

Apenas doenca 07 40,0 (11,4) 69,0 (11,1) 71,4 (13,4)

metastatica

Localmente avangada 40 49,6 (5,1) 53,1 (6,0) 58,3 (5,4)

e mestastatica
p valor 0,092** 0,290 0,088
Colostomia®

Sim 9 52,6 (11,2) 37,0 (11,7) 64,8 (10,5)

Né&o 51 52,5 (4,3) 61,9 (5,2) 64,7 (4,5)
p valor 0,933 0,090** 0,983
Nefrostomia®

Sim 19 44,9 (7,7) 46,5 (8,5) 63,1 (7,6)

Nao 41 56,1 (4,6) 63,5 (5,8) 65,4 (5,0)
p valor 0,189 0,092** 0,769
Fistula vesicovaginal®

Sim 17 50,6 (8,2) 46,4 (9,3) 60,8 (9,1)

Né&o 43 53,3 (4,6) 62,7 (5,6) 66,3 (4,6)
p valor 0,739 0,154 0,755
Fistula enterovaginal®

Sim 07 48,5 (12,9) 47,6 (16,4) 69,0 (7,6)

Né&o 53 53,1(4,2) 59,5 (5,1) 64,1 (4,6)
p valor 0,691 0,517 0,906
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Tabela 5 - Associacdo entre os escores das escalas funcionais e da qualidade de vida global
do EORTC QLQ-C15-PAL e as variaveis clinicas de mulheres com cancer do colo
do utero avancado em um ambulatério de cuidados paliativos do Rio de Janeiro,
Brasil, 2019. (n=60) (conclusao)

Sangramento transvaginal®

Sim 11 55,1 (8,3) 63,6 (10,6) 53,0 (9,2)

N0 49 51,9 (4,6) 56,9 (5,5) 67,3 (4,6)
p valor 0,727 0,632 0,150
Leucorreia com odor®

Sim 17 49,4 (7,5) 59,8 (9,4) 53,9 (8,7)

N0 43 53,7 (4,8) 57,5 (5,7) 68,9 (4,5)
p valor 0,641 0,807 0,153

Fonte: a autora, 2019. Resultados significativos: (*) Valor de p<0,05; resultados limitrofes (**) Valor de p<0,1.
@Teste de Kruskal-Wallis ®Teste de Wilcoxon/Mann-Whitney.

Na tabela 6 estdo apresentadas as associa¢@es entre os escores medios das escalas de
sintomas e as variaveis KPS e status da doenca.

Em relacdo a variavel KPS percebe-se que todas as médias de sintomas aumentaram a
medida em que a faixa de KPS diminuia, ou seja, a medida em que as mulheres estavam mais
dependentes fisicamente elas também apresentavam maior carga de sintomas. Significancia
estatistica foi encontrada nos seguintes sintomas: fadiga (p=0,0004), dor (p=0,0001) e
constipacdo (p=0,05). Significancia limitrofe ocorreu com a dispneia (p=0,078).

A variavel status da doenca apresentou médias de sintomas mais altos quando havia
doenca localmente avancada associada a metastase. Valores significantes foram encontrados
em relacdo a insonia (p=0,0135) e falta de apetite (p=0,0016).
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Tabela 6 - Associacéo entre os escores dos sintomas do EORTC QLQ-C15-PAL e as variaveis KPS e status da doenca de mulheres com céncer do
colo do Utero avancado em um ambulatério de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil, 2019. (n=60)

Variaveis n Escore médio, desvio padréo e valor de p das Escalas de Sintomas do EORTC QLQ-C15-PAL
Fadiga Nausea/vomito Dor Dispneia Insbnia Falta de Constipacao
apetite
KPS®
De 100% a 80% 11 6,0 (3,1) 6,0 (4,6) 9,1(6,1) 0,0 18,1 (12,1) 18,1 (10,4) 9,0 (6,5)
De 70% a 50% 43 45,7 (5,0) 15,1 (4,2) 54,6 (5,4) 17,8 (4,3) 34,1 (6,0) 31,0 (5,3) 37,2 (6,7)
De 40% a 30% 06 53,7 (16,5) 27,8 (16,5) 86,1 (7,9) 22,2 (16,5) 55,6 (18,6) 44,4 (16,5) 61,1 (20,0)
p valor 0,0004* 0,3191 0,0001* 0,078** 0,168 0,259 0,05*
Status da doenca®
Apenas doenca 13 28,2 (7,2) 6,4 (4,0) 29,4 (9,4) 5,1(3,4) 15,3 (8,9) 7,6 (5,5) 17,9 (9,7)
pélvica avancada
Apenas doenca 07 39,6 (10,2) 11,9 (7,0) 52,3 (16,4) 14,2 (6,7) 4,7 (4,7) 9,5 (9,5) 28,5 (15,3)
metastatica
Localmente 40 42,7 (5,9) 17,9 (5,0) 55,4 (5,9) 18,3 (5,0) 44,1 (6,6) 40,8 (5,7) 40,8 (7,2)
avancada e
mestastatica
p valor 0,599 0,531 0,132 0,404 0,0135* 0,0016* 0,204

Fonte: a autora, 2019. Resultados significativos: (*) Valor de p<0,05; resultados limitrofes (**) Valor de p<0,1. @Teste de Kruskal-Wallis.
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3.4.3 Correlacdo entre as dimensdes do EORTC QLQ-C15-PAL e o nivel de qualidade de vida
global

Na tabela 7 estdo apresentadas as correlacdes entre o nivel de qualidade de vida global
(item 15 do EORTC QLQ-C15-PAL) e as dimensbes do EORTC QLQ-C15-PAL.:
funcionamento fisico; funcionamento emocional; fadiga;, nausea/vomito; dor; dispneia;
insOnia; falta de apetite e constipacgéo.

As dimensdes funcionamento fisico e emocional apresentaram correlacdo positiva com
significancia estatistica com o nivel de qualidade de vida global, ou seja, escores mais altos de
funcionamento fisico e emocional estavam relacionados a escores mais altos de qualidade de
vida global. Esta correlacdo pode ser caracterizada como moderada para funcionamento fisico
(r= 0,66; p<0,001) e fraca para funcionamento emocional (r= 0,27; <0,05), considerando 0s
critérios de interpretacdo das correlacdes: r < 0,39 fraca; 0,40-0,69 moderada; > 0,70 forte.

Todas as variaveis de sintomas apresentaram correlacdo negativa com a qualidade de
vida global, de maneira que os escores mais altos de sintomas estavam relacionados a escores
mais baixos de qualidade de vida global com correla¢Ges que variaram de fracas a moderadas,
todas com significancia estatistica com excecdo da dispneia. A maior correlacdo foi
encontrada na falta de apetite (r= -0,61; p<0,001), indicando correlacdo moderada e a menor

foi encontrada na constipacdo (r=-0,38; p<0,05), indicando correlacéo fraca.

Tabela 7 - Correlacdo entre o nivel de qualidade de vida global e as dimensdes do EORTC
QLQ-C15-PAL de mulheres com céancer do colo do atero avancado em um
ambulatorio de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil, 2019. (n=60)

(continua)
Variaveis Correlagéo (r)? p valor
Funcionamento fisico 0,66 <0,001*
Funcionamento emocional 0,27 <0,05*
Fadiga -0,57 <0,001*
Nausea/vomito -0,54 <0,001*

Dor -0,52 <0,001*
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Tabela 7 - Correlacdo entre o nivel de qualidade de vida global e as dimensdes do EORTC
QLQ-C15-PAL de mulheres com céancer do colo do Utero avancado em um
ambulatério de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil, 2019. (n=60)
(concluséo)

Dispneia -0,23 0,07**
InsOnia -0,47 <0,05*
Falta de apetite -0,61 <0,001*
Constipacéo -0,38 <0,05*

Fonte: a autora, 2019. *Correlacdo de Spearman. Resultados significativos: (*)Valor de p<0,05; resultados
limitrofes (**) Valor de p<0,1.

3.4.4 Correlacdo entre as dimensdes funcionamento fisico e emocional e os sintomas do
EORTC QLQ-C15-PAL

A tabela 8 apresenta as correlacBes entre as dimensfes funcionamento fisico e
funcionamento emocional com os sintomas do EORTC QLQ-C15-PAL: fadiga;
nausea/vomito; dor; dispneia; insdnia; falta de apetite e constipacéo.

Em relacdo ao funcionamento fisico, todos os sintomas apresentaram correlagdo
negativa, de maneira que 0s escores mais altos de sintomas estavam relacionados a escores
mais baixos de funcionamento fisico, com correlacGes estatisticamente significativas que
variaram de -0,74 (p<0,001) para fadiga a -0,27 (p<0,05) para falta de apetite. O Unico
sintoma em que ndo houve correlagdo com significancia estatistica foi a constipacao.

De maneira semelhante, todos os sintomas apresentaram correlagdo negativa com o
funcionamento emocional, de maneira que 0s escores mais altos de sintomas estavam
relacionados a escores mais baixos de funcionamento emocional. A maioria das correlacfes
foram fracas e significancia estatistica foi encontrada em todos os sintomas, com excecao da

nausea/vomito e constipacdo, que apresentaram significancia limitrofe.
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Tabela 8 - Correlacdo entre o funcionamento fisico e emocional e os sintomas do EORTC
QLQ-C15-PAL de mulheres com céancer do colo do Utero avancado em um
ambulatdrio de cuidados paliativos do Rio de Janeiro, Brasil, 2019. (n=60)

Variaveis Funcionamento fisico Funcionamento emocional
Correlacéo (r)? p valor Correlacéo (r)? p valor

Fadiga -0,74 <0,001* -0,37 <0,05*
Nausea/vomito -0,38 <0,05 * -0,22 0,08**
Dor -0,55 <0,001* -0,31 <0,05*
Dispneia -0,36 <0,05 * -0,33 <0,05*
Insbnia -0,47 <0,001* -0,50 <0,001*
Falta de apetite -0,27 <0,05 * -0,38 <0,05*
Constipacéo -0,16 0,211 -0,22 0,08**

Fonte: a autora, 2019. Correlagdo de Spearman. Resultados significativos:(*)Valor de p<0,05; resultados

limitrofes (**) Valor de p<0,1.
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4 DISCUSSAO

Neste capitulo serdo discutidos os achados deste estudo, comparando-os a literatura.
Esta organizado em trés secOes: caracterizagdo socio demogréafica das mulheres em cuidados
paliativos em decorréncia do cancer do colo do Gtero avancgado; caracterizacdo clinica das
mulheres em cuidados paliativos em decorréncia do cancer do colo do utero avangado;
qualidade de vida relacionada a satde das mulheres em cuidados paliativos em decorréncia do
cancer do colo do utero avancado. Cabe sinalizar que, apesar da extensa revisao de literatura
realizada, ndo foi encontrado nenhum estudo que utilizasse 0 EORTC QLQ-C15-PAL em
amostra exclusiva de mulheres com cancer do colo do Utero avancado. Supdem-se que iSSO
ocorra pela baixa incidéncia da doenca nos paises lideres em publicacGes. Por este motivo,
foram utilizados os estudos disponiveis que possuem como caracteristica ndo restringir o tipo
de doenca. A maioria deles apresentava algum percentual de mulheres com cancer
ginecoldgico (que incluia o cancer do colo do utero). No capitulo 5 serdo apresentadas as
contribuicGes para a pratica de enfermagem na perspectiva da promocao da qualidade de vida.

4.1 Caracterizacdo sociodemografica das mulheres em cuidados paliativos em

decorréncia do cancer do colo do Utero avancgado.

Neste estudo a maior parte das mulheres (53,4%) possuia mais de 51 anos com média
de 50 anos e mediana de 52 anos, autodeclaradas pardas ou pretas (73,3%) em relacdo a cor
da pele, sem parceiro (55,0%), de religido evangélica (60,0%) e com renda familiar no
domicilio de 1 a 2 salarios minimos (73,3%). ldentificou-se também que, quanto ao grau de
instrucdo, a maioria das mulheres possuia o ensino fundamental completo ou incompleto
(55,0%) seguido do ensino médio completo ou incompleto (35,0%) e que 6,7% das mulheres
eram analfabetas.

Estudo sobre qualidade de vida de Cramarossa et al. (2013) com 349 pacientes de
ambos 0s sexos com cancer avangado apontou para mediana de idade de 62 anos. Resultado
semelhante apresentaram Bedard et al. (2016) em seu estudo pacientes com cancer avancado
de diferentes topografias e ambos o0s sexos, em que a idade média foi de 65 anos. No estudo

de Kim et al. (2015) sobre sintomas de 88 pacientes com cancer do colo do Utero avancado, as
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participantes eram mais jovens, com idade média de 45 anos, brancas (47%) e casadas (50%),
notando-se significativas diferencas em relacdo a este estudo. Isso pode ser explicado pelo
fato do estudo de Kim et al. (2015) ter sido realizado no Estados Unidos da América, pais
com caracteristicas sociais e econdmicas bastante diferentes das encontradas no Brasil. J4 em
outro estudo conduzido na Africa do Sul por Sabulei; Maree (2019) com 153 mulheres
portadoras de cancer do colo do Gtero, as autoras encontraram media de idade de 50,6 anos
(DP 11,9) e a maioria das mulheres (46,4%) eram solteiras, dados que se aproximam dos
encontrados no presente estudo.

No cenario brasileiro, Azevedo et al. (2017) conduziram um estudo com pacientes em
cuidados paliativos na atencdo primaria do SUS em que a mediana de escolaridade foi de
quatro anos de estudo e a mediana de renda individual foi de um salario minimo. Freire et al.
(2018), em seu estudo sobre QV em 127 pacientes brasileiros com céncer em cuidados
paliativos, também encontraram a maioria dos participantes ndo escolarizados (37,8%) ou
apenas com ensino fundamental (40,9%) e com renda familiar em torno de 1 a 3 salarios
minimos. Esses resultados que refletem a baixa escolaridade e renda também se aproximam
dos encontrados no presente estudo que foi realizado no ambulatério de uma unidade
especializada em cuidados paliativos oncoldgicos, referéncia nacional do Ministério da
Saude/SUS.

Barbosa et al. (2015) explicam que existe diferenca na mortalidade por cancer entre 0s
diferentes grupos socioecondémicos, uma vez que a renda é um elemento condicionante de
desigualdades, inclusive relacionada ao acesso aos servicos de saude. A literatura tem
confirmado isso através de estudos que apontam que as caracteristicas socioeconémicas
podem afetar de maneira importante a saude dos individuos, independentemente de seus
tracos individuais. No Brasil, pesquisa conduzida por Thuler, Aguiar e Bergmann (2014)
confirmou que as disparidades socioecondmicas estdo associadas ao diagnostico tardio do
cancer do colo do atero e que mulheres com idade maior ou igual a 50 anos, com cor da pele
preta e com baixa escolaridade apresentaram maior chance de receber esse diagndstico em

fase avangada de doenga, o que reflete os achados deste estudo.
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4.2 Caracterizacdo clinica das mulheres em cuidados paliativos em decorréncia do

cancer do colo do utero avancado

Os resultados deste estudo identificaram que a maioria das mulheres (71,7%)
apresentou KPS na faixa de 70% a 50%, com mediana 60% o que indica que elas ndo estavam
funcionalmente aptas para o trabalho, mas estavam aptas a realizar a maior parte de suas
atividades cotidianas e de autocuidado.

Os estudos sobre qualidade de vida em pacientes com cancer avangado
frequentemente caracterizam a populagédo estudada em termos de funcionalidade utilizando o
KPS. Em Cramarossa et al. (2013) e Lam et al. (2013) a mediana de KPS encontrada foi de
80%; em Bedard et al. (2016) e Koo et al. (2012) foi de 70%. Valores bem mais baixos de
KPS foram encontrados por Jocham et al. (2009), com KPS médio de 48,5% e por Stromgren
et al. (2005) que encontrou mediana de KPS 40%. Os dois ultimos estudos envolveram
pacientes internados e em assisténcia domiciliar, enquanto os quatro primeiros envolveram
pacientes ambulatoriais, o que justifica a discrepancia dos dados encontrados. O presente
estudo foi desenvolvido em um servico ambulatorial de cuidados paliativos oncolégicos, o
que explica o perfil funcional encontrado. Pacientes mais debilitados e com valores menores
de KPS, na unidade onde os dados foram coletados, estdo em acompanhamento domiciliar ou
encontram-se internados.

A ldgica envolvida na escala é a seguinte: 0 KPS pode variar de 100% (quando o
individuo é capaz de trabalhar e ndo possui nenhuma limitacdo imposta pela doenca) até 0
(6bito), sendo escalonada de 10 em 10 pontos percentuais. A interpretacdo € que quanto maior
o KPS melhor o status funcional do individuo, ou seja, a sua capacidade fisica de executar
tarefas de maneira independente (KARNOFSKY, BURCHENAL, 1949).

Individuos com KPS entre 100% e 80% possuem em comum a capacidade de manter
suas atividades normais, incluindo as laborativas sem necessitar de nenhum tipo de ajuda para
tal. O que os difere é a presenca de algum tipo de sinal ou sintoma da doen¢a de maneira que
no KPS 100% ndo estdo presentes; no KPS 90%, o individuo apresenta sinais e sintomas
menores da doenca e no KPS 80%, o individuo apresenta alguns sinais e sintomas da doenga
com esforgo. Os individuos com KPS entre 70% e 50% (maioria das mulheres neste estudo)
possuem em comum o fato de ndo estarem aptos para o trabalho, mas aptos para a maior parte

das suas necessidades pessoais com diferentes niveis de auxilio: individuo com KPS 70%
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consegue executar todo seu autocuidado; individuo com KPS 60% necessita de assisténcia
ocasional, mas ainda é capaz de realizar a maioria das suas necessidades e individuo com KPS
50% requer assisténcia consideravel. Individuos com KPS 40% ou menor sdo incapazes de
cuidar de si mesmos, necessitando de variados niveis de assisténcia (KARNOFSKY;
BURCHENAL, 1949).

Além do KPS, o status da doenca maligna também foi investigado considerando que
este pode ser um fator interveniente na qualidade de vida. O resultado encontrado foi que a
maioria das mulheres (66,7%) apresentava doenca pélvica avancada associada a metastase;
21,7% apresentavam apenas doenca pélvica avancada e 11,6% apresentavam apenas
metastases.

Sabulei; Maree (2019) em estudo na Africa do Sul encontraram 50,3% das mulheres
com cancer do colo do Utero j& com estadiamento 1A ou mais avangado, limitando as
chances de controle da doenga. No estadio 1A da FIGO, de acordo com a descricdo de
Coelho et al. (2006), o tumor estende-se a parede pélvica de modo que ao toque retal ndo ha
espaco livre entre eles, podendo envolver o terco inferior da vagina. Casos mais avangados
envolvem hidronefrose, exclusdo renal (estadiamento I1IB); envolvimento do reto e bexiga
(estadiamento IV A) e metéstases a distancia (estadiamento 1V B).

O que se percebe comparando esses dados sdo realidades semelhantes considerando
que Brasil e Africa do Sul sdo caracterizados como paises em desenvolvimento que
apresentam taxas alarmantes de uma doenca (o cancer do colo do Utero) de fécil rastreamento
e curdvel quando diagnosticada precocemente. O National Institute for Occupational Health
da Africa do Sul (2018) indica que o cancer do colo do Gtero é o segundo mais incidente na
populacdo feminina Sul Africana (atras do cancer de mama), posicdo semelhante a
apresentada pelo Brasil, onde, de acordo com o INCA (2017), o cancer do colo do Utero ocupa
a terceira posicao entre as mulheres (atras do cancer de mama e de intestino).

A ocorréncia da doenca pélvica localmente avancada aumenta as chances de
ocorréncia de sangramento transvaginal e leucorreia com odor, eventos que foram relatados,
respectivamente, por 18,3% e 28,3% das mulheres. Seis mulheres apresentaram ambas as
ocorréncias, 0 que corresponde a 10,0 % da amostra estudada.

O sangramento € uma ocorréncia frequente relacionada ao cancer do colo do utero
avancado, com prevaléncia de 84% documentada no estudo de Ikechebelu et al. (2010). No
presente estudo, a prevaléncia de sangramento ficou bem abaixo da encontrada no estudo de
Ikechebelu et al. (2010), o que pode sugerir que os dados ndo sdo comparaveis em termos
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metodologicos e/ou que o sintoma foi adequadamente tratado nesta amostra, uma vez que as
mulheres desse estudo ja se encontravam em atendimento por equipe especializada em
cuidados paliativos.

Sabulei; Maree (2019) encontraram menor média global (9,2 numa escada de 0 a 100)
de sangramento vaginal, considerando dados coletados antes e ap0s o tratamento (6 e 12
meses) com quimioterapia e radioterapia. Contudo, ao analisar os dados separadamente,
houve uma reducdo significativa na leucorreia e no sangramento vaginal no sexto e no décimo
segundo més apos o tratamento, sugerindo seu efeito positivo sobre esses sintomas. Este dado
complementa os estudos realizados no contexto africano por Maree; Kaila (2014) e Maree;
Langley; Nqubezelo (2015) que descrevem que as mulheres experimentam sangramento
vaginal, por vezes intenso e de dificil controle, o que pode influenciar negativamente na sua
qualidade de vida devido ao medo, ansiedade, constrangimento e impacto na fadiga/anemia.

As estomias intestinais e urinarias sdo derivacdes propostas nos cenarios de obstrucao
ou fistulas enterovaginais causadas pelo tumor. Neste estudo, a prevaléncia de colostomia foi
de 15,0% e de nefrostomia de 31,7%. Cinco mulheres (8,3%) apresentavam ambas as
estomias. A ocorréncia de fistulas ndo foi rara, de maneira que a prevaléncia de fistula
vesicovaginal foi de 28,3% e de enterovaginal foi de 11,7%. Quatro mulheres (6,6%)
apresentavam ambas as fistulas.

Kim et al. (2015) e Grover et al. (2012) alertam que a leucorreia e as fistulas séo
ocorréncias relacionadas a doenca pélvica avangada e podem piorar a qualidade de vida das
mulheres. Na pratica clinica percebe-se que as fistulas podem ser causadoras ou
intensificadoras de dor peélvica, alem de dificultar a higiene intima e causar dermatites com a
descarga constante e ndo controlada de fezes e urina via vaginal, obrigando o uso de
absorventes e fraldas, a depender do seu débito. A leucorreia também impacta na necessidade
de uso constante de absorventes e, quando associada a mau odor, pode causar isolamento

social, sendo fundamental o seu tratamento.
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4.3 Qualidade de vida relacionada a saude das mulheres em cuidados paliativos em

decorréncia do cancer do colo do Utero avangado.

Neste estudo a média do escore de funcionamento fisico foi de 52,5 com mediana de
53,3, o que significa que as mulheres apresentavam desempenho fisico moderado.
Comparativamente, a maioria das mulheres apresentou KPS entre 70% e 50% com mediana
de 60%, indicando que a maioria era capaz de executar o autocuidado, apesar de ndo serem
capazes de manter atividade laborativa. O nivel de funcionamento emocional apresentou
média de 58,1 com mediana de 66,7, também moderado.

Em relacdo aos sintomas, 0 mais importante foi a dor, com média de 49,4 e mediana
de 50,0, indicando sintoma com carga moderada. A fadiga foi o segundo mais importante
sintoma com média de 39,2 e mediana de 33,3, 0 que caracteriza um sintoma leve. O sintoma
com menor media (14,7) foi nausea/vémito, com mediana de 0. Os demais sintomas também
apresentaram baixos valores de médias e medianas conforme apresentado na se¢éo resultados.
A média de qualidade de vida global foi de 64,7 com mediana de 66,7.

Bedard et al (2016) estudaram a qualidade de vida de 276 pacientes com cancer
avancado utilizando o EORTC QLQ-C15-PAL e encontraram escore médio de funcionamento
emocional de 71,4 e de 59,4 na escala de funcionamento fisico. Nausea/ vomito foram os
sintomas menos prevalentes com escore médio de 13,0, enquanto dor e fadiga foram o0s
sintomas mais prevalentes, com escores médios de 42,4 e 44,7, respectivamente. Caissie et al
(2012), utilizando o mesmo instrumento, obtiveram como menor média de sintomas 17,9 para
nauseas/vomitos e como maior média 65,4 para dor. Para funcionamento fisico, emocional e
qualidade de vida global, as médias foram de 48,1; 66,5 e 48,0, respectivamente. Apesar das
médias variarem entre os estudos, é perceptivel as semelhangas em relacdo aos sintomas e ao
funcionamento fisico e emocional. Comparativamente, as mulheres do presente estudo
apresentaram maior média de qualidade de vida global.

Lam et al. (2013) estudaram a qualidade de vida de 361 pacientes com cancer
avancado de mama, préstata e pulmao, portadores de metastases 6sseas em 3 paises (Canada,
Taiwan e Chipre), sendo que a maioria (96,1%) eram ambulatoriais. As medias e medianas
dos escores de qualidade de vida global foram moderados (49,5 e 50,0, respectivamente);
funcionamento fisico (63,6 e 73,3) e funcionamento emocional (69,9 e 66,7) apresentaram

também escores médios e medianos moderados. As médias e medianas dos escores dos
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sintomas variaram de leves a moderados conforme identificado: nausea/vomito (11,7; 0);
dispneia (22,1; 33,3); constipacdo (26,6; 33,3); perda de apetite (28,0; 33,3); fadiga (42,3;
33,3); dor: (46,3; 33,3) e insdnia (39,2; 33,3).

Gotze et al. (2014) encontraram médias baixas de qualidade de vida global (34,7) e de
funcionamento fisico (28,7). A média de funcionamento emocional foi 52,0, indicando valor
moderado. Ja as medias em relacdo aos sintomas indicaram sua moderada/ alta carga com
fadiga (73,0); perda de apetite (49,0); dor (47,0); dispneia (45,0); insdnia (39,0);
nausea/vomito (32,0) e constipacdo (31,0). Esses dados apontam para baixa qualidade de vida,
alto nivel de dependéncia fisica e alta carga de sintomas, sendo a fadiga o principal, seguido
por falta de apetite e dor, diferente do que foi encontrado neste estudo.

A andlise de associacdo da qualidade de vida global com as variaveis
sociodemogréficas ndo encontrou nenhuma associagdo com significAncia estatistica neste
estudo. De maneira semelhante, o estudo de Ferreira et al (2008) mostrou que pacientes com
multiplos e graves sintomas apresentaram pior desempenho fisico, emocional, cognitivo,
social e também pior qualidade de vida global do que aqueles com menor ndmero e menor
gravidade de sintomas e isso ocorreu independentemente da idade, sexo, nivel de instrucao e
nivel econémico.

Conforme apresentado na secdo resultados, a analise de associacdo das variaveis
clinicas com os dominios do EORTC QLQ-C15-PAL mostrou que 0s dominios
funcionamento fisico e emocional e qualidade de vida global tiveram menores médias na
medida em que a faixa de KPS também reduzia, ou seja, 0s pacientes estavam mais
dependentes fisicamente, com pior funcdo emocional e pior qualidade de vida a medida em
gue o KPS era mais baixo. O KPS esteve associado aos dominios funcionamento fisico
(p=0,0001) e qualidade de vida global (p=0,001). J& em relacdo ao funcionamento emocional,
a significancia foi limitrofe (p=0,067).

A associacdo entre 0 KPS e os sintomas mostrou que todas as médias de sintomas
aumentaram a medida em que a faixa de KPS diminuia, ou seja, a maior dependéncia fisica
ocorreu concomitantemente ao agravamento dos sintomas com destaque para fadiga
(p=0,0004), dor (p=0,0001) e constipacdo (p=0,00). Significancia limitrofe ocorreu na
dispneia (p=0.078).

Ferreira et al (2008) verificaram que individuos com sintomas intensos apresentaram
pontuacOes de KPS significantemente mais baixas do que aquelas com sintomas mais

brandos. Isso pode ser identificado pois o subgrupo com alta intensidade de sintomas
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apresentou mediana de KPS 70%. Esses individuos apresentam como caracteristica a
incapacidade laborativa a0 mesmo tempo em que mantém sua capacidade de cuidar das
necessidades pessoais. Pacientes com sintomas mais brandos apresentaram mediana de KPS
de 80% e mais de 58% dos pacientes do grupo com sintomas brandos apresentou KPS maior
que 80%.

Ainda no estudo de Ferreira et al (2018), quando KPS e o funcionamento fisico foram
analisados como desfechos de interesse, 0 mais importante preditor foi a fadiga. Pacientes
com fadiga intensa ou moderada apresentaram uma significante reducdo do KPS (p=0,000) e
do funcionamento fisico (p=0,000) em comparacdo com aqueles sem fadiga ou com fadiga
leve. Para aqueles que tinham fadiga leve, dor foi o proximo preditor mais importante de
reducdo no KPS e do funcionamento fisico. Pacientes que apresentaram dor severa tiveram
significativamente pior KPS e pior funcionamento fisico do que aqueles com dor
moderada/leve.

Caissie et al (2012) obtiveram a mesma conclusdo com os resultados do seu estudo
que apontou, na andlise multivariada que maiores valores de KPS estavam relacionados a
melhores escores de qualidade de vida global (p=0,0047), funcionamento fisico (p<0,0001) e
funcionamento emocional (p=0,0056). Além disso, valores baixos de KPS estavam
relacionados a piores escores de fadiga (p=0,0019), nausea/vomito (p=0,0002), dor
(p=0,0213), perda de apetite (p<0,0001) e constipacdo (p=0,0049). No presente estudo essa
correlagédo ocorreu apenas para fadiga, dor e constipacao.

No presente estudo, a variavel status da doenca demonstrou associagdo com o dominio
funcionamento fisico com resultado limitrofe (p=0,092) e médias de sintomas mais altos
guando havia doenca localmente avancada associada a metastase. Valores significativos foram
encontrados na insbnia (p=0,0135) e na falta de apetite (p=0,0016). Os dominios
funcionamento fisico, emocional e qualidade de vida global também apresentaram médias
mais baixas na doenca pélvica avancada associada a metastase quando comparada a doenca
pélvica isolada, mesmo que sem expressdo de significancia estatistica. Resultado limitrofe
(p=0,092) em relacdo ao dominio funcionamento fisico. Em relagdo as caracteristicas clinicas,
Ferreira et al (2008) encontraram diferenca significativa apenas para presenca de metastases,
de maneira que esses pacientes apresentaram sintomas mais intensos (p = 0,046).

Todos os sintomas apresentaram correlacdo negativa com o funcionamento fisico, de
maneira que 0s escores mais altos de sintomas estavam relacionados a escores mais baixos de

funcionamento fisico, com correlagfes estatisticamente significativas (com excecdo para



65

constipacdo) que variaram de -0,74 para fadiga (p<0,001) a -0,27 para falta de apetite
(p<0,05). De maneira semelhante, os sintomas apresentaram correlacdo negativa com o
funcionamento emocional, ou seja, escores mais altos de sintomas estavam relacionados a
escores mais baixos de funcionamento emocional. Significancia estatistica foi encontrada na
dor (p<0,05), dispneia (p<0,05), insbnia (p<0,001), falta de apetite (p<0,05), fadiga (p<0,05),
Significancia estatistica limitrofe foi encontrada na constipacdo (p=0,08) e nausea/vémito
(p=0,08).

As dimensdes funcionamento fisico e emocional apresentaram correlagdo positiva com
o nivel de qualidade de vida global, ou seja, niveis mais altos de funcionamento fisico e
emocional estavam relacionados a niveis mais altos de qualidade de vida global. Esta
correlacdo pode ser caracterizada como moderada para funcionamento fisico (r=0,66;
p<0,001) e baixa para funcionamento emocional (r=0,27; p<0,05).

Em relacdo a qualidade de vida global, os sintomas também apresentaram correlacéo
negativa, de maneira que 0s escores mais altos de sintomas estavam relacionados a escores
mais baixos de qualidade de vida global com correla¢Ges que variaram de fracas a moderadas,
todas com significAncia estatistica, com exce¢do da dispneia com significancia limitrofe
(p=0,07).

Bedard et al (2016) utilizando o EORTC QLQ-C15-PAL identificaram que todos os
itens do instrumento, com excecdo de dispneia, insdnia e nausea/vémito apresentaram
correlagdo moderada a forte com a qualidade de vida global.

Cramarossa et al (2013) pesquisaram a qualidade de vida de trezentos e quarenta e
nove pacientes com cancer avancado utilizando o EORTC QLQ-C15-PAL e identificaram na
analise bivariada que todos os dominios do instrumento apresentaram correlagdo com a
qualidade de vida global com p<0,0001, exceto dispneia que apresentou p=0,0003. Na analise
multivariada, funcionamento emocional (p<0,0001), dor (p<0,0001) e perda de apetite
(p<0,0001) foram os preditores significativos para qualidade de vida.

Lam et al (2013) chegaram a mesma conclusdo de Cramarossa et al (2013) na analise
bivariada de seu estudo. Contudo, na anélise multivariada, funcionamento fisico (p <0,0001) e
fadiga (p <0,0001) foram os unicos preditores significativos de qualidade de vida global.

Em Caissie et al (2011), a analise bivariada entre as dimensdes do EORTC QLQ-C15-
PAL e a qualidade de vida global de pacientes com cancer avancado demonstrou que todos 0s
dominios estavam significativamente correlacionados com a QV global. Na anélise

multivariada, o resultado foi que as duas escalas funcionais (p<0,0001 para fungdo emocional
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e p=0,0026 para fisica) e os sintomas dor e perda de apetite (p = 0,025 para ambos) foram
significativamente relacionadas a qualidade de vida global, ou seja, foram preditores da
qualidade de vida global.

Mikan et al (2016) encontraram associagdo significativa entre cada dimensdo do
EORTC QLQ-C15-PAL e a média de dor sentida nas ultimas 24 horas (p<0,0001) em
pacientes com cancer avancado. Jocham et al. (2009) em estudo longitudinal antes e apds
atendimento da equipe de cuidados paliativos, identificaram que a média de dor de pacientes
com céancer a avancado reduziu de 60,7 para 46 (p<0,01). O mesmo ocorreu com a dispneia,
com média de 61,5 (primeira medicdo) e 49,6 (segunda medicdo) com p<0,01 e
nauseas/vomitos de 46,3 para 30,6 com p<0,01. Os sintomas insdnia e fadiga também
apresentaram reducdo que foi interpretada como conseqiiéncia do controle dos sintomas
anteriormente citados: um menor nivel de dor proporciona melhor qualidade do sono que
impacta diretamente na fadiga. O mesmo foi observado na melhora da anorexia (de 64,8 para
55,4; p<0,01) concomitante a melhora das nauseas e vomitos. No total, a qualidade de vida
global foi melhorada com media de 31,6 na primeira avaliacdo e 38,2 na segunda com p<0,01.
Os resultados do estudo confirmam que existe coeréncia entre o controle de sintomas
proporcionado pela equipe de cuidados paliativos e a qualidade de vida experenciada pelos
pacientes.

Ferreira et al (2008) destacam a discussao da Teoria dos Sintomas Desagradaveis que
sugere haver um efeito cumulativo entre os sintomas na diminui¢cdo da funcionalidade e da
qualidade de vida. Os resultados dos estudos apresentados suportam essa teoria quando
observamos que pacientes com maior carga de sintomas apresentaram pior qualidade de vida,
piora funcionamento fisico e emocional e pior KPS. Foi possivel observar que alguns
sintomas ocorreram simultaneamente, o que sugere uma mediacdo de efeito entre eles,
caracterizando um cluster de sintomas. Assim, cluster de sintomas pode ser entendido como
dois ou mais sintomas em que a sinergia decorrente da interacdo entre eles produz um efeito
maior do que a poténcia total alcancada por cada sintoma separadamente. Dessa maneira, a
dor e a fadiga podem ser considerados um cluster sintoma; assim como a fadiga e a insonia.
Possivelmente, ao aliviar um desses sintomas, isso resultard na melhora do outro e,
consequentemente na qualidade de vida (FERREIRA, et al., 2008).

Especificamente a respeito do cancer do colo do utero, Kim et al. (2015) em estudo
sobre prevaléncia de sintomas, identificaram que os relevantes clinicamente em termos de

intensidade moderada a intensa foram dor (81%), anorexia (72%), sensacdo de mal estar
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(70%), fadiga (69%) e ins6nia (54%). Além disso, mais de 80% das mulheres apresentava dor
moderada a intensa no primeiro atendimento da equipe de cuidados paliativos. No segundo
atendimento, todos esses sintomas apresentaram melhora com significancia estatistica, como
excecao da insonia.

Em estudo longitudinal com 795 pacientes com cancer ginecoldgico, Spoozak et al.
(2013) identificaram que a sonoléncia, 0 mal estar, a falta de apetite e 0 cansaco aumentaram
em gravidade proximo a morte, sendo prevalentes em mais de 70% dos pacientes na ultima
semana de vida. Pacientes com cancer do colo do Utero apresentaram aumento da
probabilidade de dor moderada a intensa em comparacdo ao cancer de ovario (duas vezes
mais chances) e este sintoma foi clinicamente significativo pois aproximadamente 50% das
mulheres apresentaram dor moderada a severa nas Ultimas 8 semanas de vida.

Diante da complexidade verificada através dos estudos apresentados, é notdria a
necessidade de um controle efetivo dos sintomas causadores de sofrimento e do suporte aos
aspectos emocionais, sociais e espirituais, objetivo primeiro dos cuidados paliativos. A
efetividade dessa abordagem no cancer avancado em relacdo ao controle de sintomas e a
promogéo da qualidade de vida foi identificada no estudo randomizado de Zimmermann et al.
(2014) no qual os beneficios na qualidade de vida relacionada a satde foram sustentados por 4
meses, assim como a satisfacdo com o cuidado ofertado por uma equipe multiprofissional
habilitada para lidar com questdes fisicas e psicossociais.

Kassianos et al. (2018) publicaram uma revisdo sistematica com metandlise que
avaliou 11 estudos sobre o impacto dos cuidados paliativos especializados na qualidade de
vida relacionada a saude de pacientes oncoldgicos, com um total de 2939 pacientes. Dos cinco
ensaios clinicos randomizados que integraram a amostra desse estudo, quatro deles
evidenciaram melhora na qualidade de vida relacionada a saide no brago intervencao
comparado ao braco controle. Entre esses estudos vale citar o de Bakitas et al. (2009) e de
Oczelik et al. (2014), que confirmaram o impacto positivo dos cuidados paliativos
especializados na qualidade de vida relacionada a salde de pacientes com cancer de sitios
diversos. Ao que parece, a abordagem dos cuidados paliativos é capaz de promover qualidade
de vida & pacientes com céncer avancado de diversos sitios, inclusive do colo do Utero

devendo ser ofertada a todas as mulheres que convivem com a doenca.
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5 CONTRIBUICOES PARA A PRATICA DE ENFERMAGEM NA PERSPECTIVA DA
PROMOCAO DA QUALIDADE DE VIDA

Conforme apresentado na discussdo, é perceptivel o interesse da comunidade
cientifica a respeito da qualidade de vida de pacientes com cancer avancado. Trata-se de uma
valiosa informacdo para o préprio paciente, familiares e equipe de salde capaz, inclusive, de
ser interpretado como um indicador da qualidade do cuidado ofertado. Em pacientes com
cancer avancado, a sobrevida ndo é o desfecho mais importante, considerando a carga de
doencga e 0 progndstico. Ao invés disso, explica Lam et al. (2013), a preservacdo da qualidade
de vida e o gerenciamento dos sintomas sdo os desfechos mais importantes e por isso devem
ser mensurados e interpretados como um resultado de cunho holistico que interessa a toda a
equipe multiprofissional.

Conhecer a trajetdria dos problemas que influenciam as dimensfes da qualidade de
vida de pacientes em cuidados paliativos é fundamental, considerando que a sua promogao € o
objetivo final dessa abordagem. Em cuidados paliativos oncoldgicos de alta qualidade, o
monitoramento dos sintomas e da qualidade de vida na préatica clinica aumenta, de acordo
com Etkind et al. (2015) e Bash et al. (2016), a conscientizacdo entre os profissionais de saude
sobre 0 tema e os direciona para atender as reais necessidades dos pacientes com impacto,
inclusive, na reducéo de visitas aos servicos de pronto atendimento e hospitalizacéo.

Em revisdo sistematica que objetivou determinar se a medicdo da qualidade de vida na
pratica de cuidados paliativos sdo eficazes na melhoria dos desfechos, Catania et al. (2015)
encontrou como principal resultado que a avaliagcdo da qualidade de vida pode ter
significancia pratica em pacientes em cuidados paliativos no que se refere ao controle de
sintomas, cuidados com a dimensdo psicossocial e melhoria da qualidade de vida global.
Dessa maneira, a avaliacdo da qualidade de vida sob a perspectiva do paciente é fundamental
para que as propostas de cuidados e intervencfes da equipe de saude, especialmente do
enfermeiro, estejam de acordo com as prioridades, valores e desejos dos pacientes.

Estudo de Hilarius et al. (2008) com 219 pacientes portadores de cancer examinou o0
efeito das avaliacbes de qualidade de vida na pratica de enfermagem. O resultado demonstrou
gue os topicos relacionados a qualidade de vida foram discutidos com mais frequéncia e 0s
enfermeiros foram significativamente mais conscientes a respeito da dor e da qualidade de

vida global em registros encontrados nos prontuarios. Varrichio; Ferrans (2010) consideram
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que a avaliacdo de qualidade de vida em cuidados paliativos melhora a comunicagéo entre os
pacientes e os profissionais de saude e oferece aos enfermeiros uma avaliagdo mais holistica
do paciente.

Apesar dessas evidéncias, Jocham et al. (2006) afirmam que profissionais de salde
frequentemente inferem sobre qualidade de vida quando decidem por uma conduta clinica em
pacientes gravemente enfermos. Contudo, as percepc¢des dos profissionais sobre qualidade de
vida podem ser diferentes daquelas apresentadas pelo proprio paciente. Por isso, €
fundamental reconhecer que o protagonismo é do individuo que possui autonomia para
decidir acerca da sua vida, e ndo dos profissionais de saude.

Identificar o que influencia a qualidade de vida de cada individuo é um pré-requisito
para que a equipe de salde o ajude a construir um plano de cuidados individualizado. As
dimens6es que influenciam negativamente a qualidade de vida devem ser discutidas com o0s
pacientes e uma avaliacdo cuidadosa das causas e fatores intervenientes deve ser realizada
pelo enfermeiro, sejam elas de cunho fisico, psicossocial ou espiritual. A partir da sua
identificacdo, o enfermeiro em colaboracdo com a equipe de saude pode propor acbes para
melhoria dos problemas apresentados, na perspectiva da atuacdo interdisciplinar, de maneira a
maximizar os beneficios, minimizar os danos e influenciar positivamente a vida de cada
individuo.

Da mesma maneira, a identificacdo das dimensdes que influenciam positivamente a
qualidade de vida sdo importantes, uma vez que podem amplificar a sensacdo de bem estar e
satisfacdo com a vida. Calman (1984) considera que para melhorar a qualidade de vida é
necessario reduzir a distancia entre as expectativas do individuo e o que de fato acontece. O
objetivo do enfermeiro, portanto, consiste em auxiliar as pessoas a tracar metas reais, sem,
contudo, negar a esperanca. 1sso € especialmente aplicavel na pratica clinica de cuidados
paliativos, considerando a necessidade da interpretacdo individual da lacuna existente entre as
expectativas e a realidade para cada paciente. Esperanca e estabelecimento de metas factiveis
ndo sdo construtos antagbnicos, mas complementares e necessarios no cenario de uma doenca
limitadora da vida.

Dessa maneira, alguns individuos podem experenciar qualidade de vida satisfatoria
apesar da convivéncia com uma doencga grave, progressiva e incuravel. De acordo com
Calman (1984) eles conseguem melhorar a sua qualidade de vida a partir da reducéo das suas
expectativas e da valorizagdo do que eles sdo capazes. Para outros pacientes é extremamente

dificil reduzir a lacuna entre as suas expectativas e a realidade, de maneira que a sua avaliacdo
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de qualidade de vida pode ser negativa. A qualidade de vida no cenario do cancer avangado €,
portanto, geralmente expressa em termos de satisfacdo, contentamento e capacidade de lidar e
se adaptar as diversas situacfes que se impde na vida de cada individuo.

Para a enfermagem, a assisténcia direta a esses pacientes que apresentam necessidades
de adaptacdo nas mais variadas esferas de suas vidas remete a tedrica de enfermagem Sister
Callista Roy, enfermeira pediatrica que desenvolveu um modelo conceitual a partir da sua
experiéncia na lida com criancas enfermas: o0 Modelo de Adaptacdo de Roy (MAR). Como
qualquer modelo tedrico, esta constituido por elementos conceituais, filoséficos, praticos e
tedricos para aplicacdo na pratica profissional. Ele foi desenvolvido a partir da compreenséo
da enfermagem como uma profissdo dos cuidados de saude que se ocupa dos processos de
vida humanos, seja com foco no individuo, na familia, na comunidade ou na sociedade.
Considera que os individuos ou grupos encontram-se expostos a circunstancias, condi¢des ou
influéncias que os afetam e podem estimula-los a desenvolver respostas adaptativas. Dessa
maneira a salde é entendida como um reflexo da adaptacdo resultante da interacao entre a
pessoa e 0 ambiente interno ou externo (ROY, 2000; ANDREWS; ROY, 2001).

Os metaparadigmas do MAR sdo quatro: a pessoa, representada pelo individuo,
familia, grupo, sociedade ou comunidade que sdo compreendidos como um sistema adaptativo
e holistico; o ambiente, caracterizado pelas condicdes, circunstancias, influéncias internas ou
externas que afetam o desenvolvimento e o comportamento dos seres humanos; a salde,
entendida como um processo relacionado a capacidade de adaptacdo da pessoa a0 ambiente; e
a meta de enfermagem, que é a promocao das respostas adaptativas com o objetivo de manter
a integridade e dignidade do ser humano (ROY, 1999).

No MAR, os estimulos existentes no ambiente interno ou externo sdo classificados
como focais, contextuais e residuais. Os estimulos focais sd@o aqueles que confrontam
diretamente a pessoa; 0s contextuais sdo aqueles que contribuem para o efeito do estimulo
focal e os residuais sdo todos os outros cujos efeitos ndo sdo definidos. Todos os estimulos
ativam mecanismos de enfrentamento que podem ser inatos ou adquiridos e que sdo
responsaveis pela resposta as mudancas do ambiente. Esses mecanismos de enfrentamento séo
categorizados como regulador, aquele que recebe o estimulo do meio interno e o processa
através dos sistemas quimico, neuronal e enddcrino; e cognitivo, aquele que recebe estimulo
do meio interno e externo e a eles responde através de processos cognitivo-emocionais
(perceptivo e de processamento de informacdes; aprendizagem; julgamento; emogéo). Todos
esses mecanismos de enfrentamento desencadeardo respostas que podem ser adaptativas,
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quando promovem a integridade da pessoa ou ineficazes quando ndo contribuem para ela
(ROY, 1999).

Maia (2006) explica que no MAR, a meta da enfermagem é apoiar o0 paciente para que
ele atue de maneira ativa ao lidar com as dificuldades, obstaculos e desafios, contribuindo
para a sua saude, qualidade de vida e morte com dignidade. N&o diz respeito a tratar doencas,
mas atender as necessidades individuais de maneira holistica, promovendo a adaptacdo do
individuo nos seus quatro possiveis modos: fisico-fisiologico, interdependéncia, desempenho
de papel e autoconceito, sendo o primeiro da esfera bioldgica e os trés ultimos da esfera
psicossocial.

O modo de adaptacdo fisico-fisiologico é a forma como a pessoa responde
fisiologicamente aos estimulos do ambiente, compreendendo as cinco necessidades basicas de
integridade fisiologica: oxigenacdo, nutrigdo, eliminagdo, atividade/ repouso e prote¢do. O
modo de adaptacdo de interdependéncia corresponde ao processo de preenchimento de
necessidades afetivas, respeito e valor nas relagdes entre as pessoas. O modo de adaptacao
desempenho de papel refere-se aos papeis que cada pessoa desempenha na sociedade no
sentido da preservacdo da integridade social e 0 modo de adaptacédo de autoconceito se refere
ao conceito que a pessoa possui sobre si mesma, envolvendo os aspectos psicoldgicos, morais
e espirituais (ROY; ANDREWS, 1991; ROY, 2000). Na figura 3 esta a representacédo

diagramatica dos sistemas adaptativos humanos de acordo com o MAR.

Figura 3 - Representacdo diagramatica dos sistemas adaptativos humanos de acordo com o
Modelo de Adaptacdo de Roy
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Roy e Andrews (1991) ao apresentarem a nogdo de self (nocdo do “eu”) dentro do
modelo de adaptacdo de autoconceito, dividem-no em self fisico e self pessoal. O primeiro ¢ a
percepcao sensorial do corpo e da imagem corporal, englobando a avaliacdo do bem estar
fisico, a percepcdo de saude/doenga, atributos fisicos e funcionais. O self pessoal envolve 4
elementos: 0 autoesquema que € o0 aspecto cognitivo do autoconceito, um conjunto de
memorias, crencas e generalizacbes sobre o self que constroem a personalidade e o
comportamento de maneira a fazer com que o individuo a perceba, organize e interprete as
informacdes; o autoideal que diz respeito aquilo que o individuo gostaria de ser ou de realizar;
a autoconsisténcia que € o sistema organizado de idéias sobre o self que permite ao individuo
manter uma auto organizacdo e equilibrio; e a autoestima, que é o aspecto avaliativo do
autoconceito, a percepcao individual de autovalor.

De tudo que foi explanado até aqui derivam os niveis de adaptacdo descritos por Roy
(1999): integrado, compensatério e comprometido. O integrado descreve a integracéo
satisfatoria dos processos adaptativos para satisfazer as necessidades humanas; o
compensatério estd associado a ativacdo dos mecanismos de enfretamento regulador e
cognitivo na busca de respostas adaptativas e restabelecimento da organizacdo do sistema; o
comprometido se apresenta quando as respostas aos mecanismos de enfrentamento sdo
inadequadas, gerando problemas de adaptacéo.

Compreendendo 0 MAR ¢é possivel perceber a sua aplicabilidade na assisténcia de
enfermagem a individuos com céncer do colo do Utero avangado, uma vez que a pratica de
enfermagem em cuidados paliativos envolve auxiliar o paciente no processo de enfrentamento
inerente a convivéncia com uma doenga incuravel. Isso exige do paciente o desenvolvimento
de habilidades adaptativas, muitas vezes envolvendo os quatro modos de adaptacdo descritos
por Roy e Andrews (1991), devido as mudancas causadas pela prépria doenca, seus sintomas
fisicos e emocionais, problemas sociais, limitacdes e aumento progressivo da dependéncia
fisica, confrontacdo com a finitude da vida, mudancas corporais, dispositivos invasivos,
ostomias, mutilacdes, mudancas de papel social, entre tantas outras.

Colaborando na elaboracdo de estratégias adaptativas aos diversos estimulos, os
enfermeiros poderdo auxiliar os pacientes a manter ou otimizar a sua qualidade de vida na
perspectiva do ajustamento necessario durante a convivéncia com a doenca avancada, de
maneira que as respostas adaptativas aos diversos estimulos internos e externos descritos por
Roy (1999) sejam desenvolvidas. Para que isso aconteca, o enfermeiro deve compreender a
singularidade de cada individuo e de cada familia sob seus cuidados, com suas historias,
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biografias, fragilidades, potencialidades, sentimentos e experiéncias que podem facilitar ou
dificultar o enfrentamento dos desafios que o cancer avancado impde diariamente, com
possibilidades variadas de adaptacéo.

Para atingir esse objetivo, Vargens e Berterd (2012) afirmam que o enfermeiro que
atua em cuidados paliativos precisa estar disponivel, possuir habilidades na comunicagdo de
noticias dificeis e atender as necessidades de cada individuo com um ser Unico e biogréafico.
Além disso, cabe a ele avaliar e gerenciar os problemas de ordem fisica, psiquica, social e
espiritual em colaboracdo com a equipe multiprofissional, para que o sofrimento seja aliviado
e a melhor qualidade de vida possivel seja promovida, independente do tempo de vida do
paciente.

A mulher portadora de cancer do colo do Utero avancado frequentemente experimenta
diversas mudancas fisicas, psiquicas, sociais e espirituais que podem demandar modos de
adaptacao que contribuam para a sua qualidade de vida. Para isso é preciso reconhecer que
um mesmo estimulo pode desencadear comportamentos diferentes em individuos diferentes
que precisam ser compreendidos holisticamente considerando seus principios, valores,
crengas, sentimentos e expectativas. Nesse sentido, o MAR permite compreender,
extrapolando para o cenério dos cuidados paliativos, que as pessoas que vivenciam o cancer
avancado e a perspectiva da finitude podem desencadear respostas adaptativas integradas,
compensatdrias ou comprometidas, conforme classificacdo proposta por Roy (1999). A
prestacdo de cuidados continuados, caracteristica da atuacdo do enfermeiro, pode
proporcionar uma Otima oportunidade de vinculagdo contribuindo para que 0S pProcessos
adaptativos fisico, de interdependéncia, de autoconceito e de desempenho de papel da pessoa
com cancer do colo do Gtero avancado sejam otimizados. Da mesma maneira, pode contribuir
interferindo nas respostas compensatdrias e comprometidas, auxiliando o individuo na busca
de respostas mais integradas que contribuam para reduzir a lacuna entre a expectativa e a

realidade vivenciada, de maneira a promover qualidade de vida.
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6 IMPLICACOES PARA O ENSINO, APESQUISA E AASSISTENCIA

A partir dos resultados deste estudo e da discussao apresentada alguns desdobramentos
sugeridos nas areas do ensino, pesquisa e assisténcia estdo descritos abaixo:

No ensino, os resultados desse estudo podem fomentar a discussdo académica a
respeito dos temas envolvidos e suas intercessdes: cancer do colo do utero avancgado,
gualidade de vida e cuidados paliativos. Além disso, podera fomentar a discussao nos niveis
da graduacdo e pds graduacdo lato e stricto sensu a partir de informacdo nacional sobre o
tema que podera auxiliar na compreensdo do fendmeno nessa populacéo.

Na pesquisa, esse estudo aponta para lacunas de conhecimento que outros estudos com
pacientes com cancer avancado de diferentes topografias podem esclarecer, favorecendo a
compreensdo dos dominios que afetam a qualidade de vida. Podera contribuir para despertar o
interesse de outros pesquisadores acerca do tema a desenvolver estudos com diferentes
metodologias, incluindo aqueles acerca da sistematizacdo da assisténcia de enfermagem,
especialmente os diagnosticos de enfermagem aplicados a pacientes com cancer avangado e
suas consequentes intervengdes para promog¢do da qualidade de vida e consolidacdo do
conhecimento da enfermagem.

Na assisténcia, esse estudo esta relacionado ao aprimoramento da compreensao dos
profissionais de saude sobre a qualidade de vida de mulheres com céancer do colo do Utero
avancado e seus fatores relacionados. Dessa maneira, 0 seu desdobramento esté relacionado a
compreensdo das demandas e prioridades de cuidados dessas mulheres e suas possibilidades
de adaptacdo frente a uma doenca avancada, progressiva e limitadora da vida, além de
contribuir para reflexdes e discussdes entre profissionais de salde e gestores para que 0s
cuidados paliativos sejam garantidos como direito humano aos pacientes com cancer
avancado e seus familiares.

Dessa maneira este estudo ndo se encerra nele préprio e pretende promover novas
indagacOes, desdobramos e aprofundamentos, buscando o enriquecimento da Enfermagem

com ciéncia e arte do cuidado.
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CONCLUSAO

No presente estudo, o0 EORTC QLQ-C15-PAL e o instrumento de avaliagdo
sociodemogréfica foram utilizados na populagcdo de mulheres com cancer do colo do Utero
avancado em cuidados paliativos para identificar dominios funcionais, emocionais e sintomas
importantes para a qualidade de vida, além das caracteristicas sociais e demograficas dessas
mulheres. Ao analisar o nivel de qualidade de vida de mulheres em cuidados paliativos em
decorréncia do cancer do colo do utero avangado foi possivel identificar que a qualidade de
vida global foi moderada. A analise da associacdo da qualidade de vida global com as
variaveis sociodemograficas ndo apresentou significancia estatistica. Em relacdo as variaveis
clinicas estudadas, apenas o KPS esteve relacionado a qualidade de vida global; o KPS e a
ocorréncia de doenca pélvica avancada associada a metastase estiveram relacionados a
dimenséo funcionamento fisico do EORTC QLQ-C15-PAL.

A qualidade de vida global esteve associada a todos os sintomas do EORTC QLQ-
C15-PAL, de maneira que quanto mais leve o sintoma, melhor foi a qualidade de vida. O
mesmo aconteceu em relacdo as dimensBes funcionamento fisico e emocional do mesmo
instrumento na populacdo estudada com a seguinte interpretacdo: indices melhores de
funcionamento fisico e emocional estiveram relacionados a melhor qualidade de vida global.
Alem disso, também houve relacdo entre os sintomas e o funcionamento fisico e emocional,
ou seja, menores cargas de sintomas estavam relacionadas a melhores indices de
funcionamento fisico e emocional.

Através dos resultados evidencia-se que ndo houve relacdo entre a qualidade de vida
relacionada a satde de mulheres em cuidados paliativos em decorréncia do cancer do colo do
Utero avancado e as suas caracteristicas sociodemogréaficas. JA& em relacdo ao KPS e aos
sintomas, essa relacéo foi confirmada.

Esta pesquisa apresenta os dados sobre qualidade de vida em uma populacdo que
carece de maiores investigagOes, considerando as suas especificidades. A sua principal
limitagdo diz respeito a ser um estudo transversal, um retrato instantaneo do fendmeno
qualidade de vida que ndo permite generalizacbes nem inferéncias causais. Além disso, 0
instrumento utilizado ndo apresenta variaveis de aspectos sociais e espirituais. Dessa maneira

sugere-se 0 desenvolvimento de novos estudos nessa mesma tematica que poderdo expandir 0
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conhecimento tdo necessario para compreensdo da qualidade de vida em mulheres com cancer
do colo do atero avancgado.

Ressalta-se que os achados desse estudo destacam a importancia da implementacéo de
estratégias de avaliacdo da qualidade de vida e dos fatores a ela relacionados na prética clinica
para que eles sejam acompanhados e adequadamente manejados pela equipe multiprofissional
de acordo com as necessidades, preferéncias, valores e desejos de cada mulher. Dessa
maneira, através do cuidado aos aspectos fisico, emocional, social e espiritual, a promoc¢éo da
qualidade de vida ndo serd apenas um objetivo descrito na conceituacdo dos cuidados
paliativos, mas seré algo tangivel na vida de cada uma delas.

Nesse sentido, o Modelo de Adaptacdo de Roy pode ser de grande valia para
enfermeiros que cuidam de individuos com céancer avancado auxiliando-os a desenvolver
estratégias adaptativas frente as dificuldades e limitagcdes impostas pela doenca, contribuindo
para a promogéo da qualidade de vida.
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APENDICE A- Ficha de elegibilidade

1D
Data: [/ [/

Para participar do estudo, os seguintes critérios de inclusdo devem ser confirmados no
prontuario:

1. Diagnostico de cancer do colo do utero confirmado por bidpsia ( ) Sim ( )N&o

2. Doenca localmente avancada ou metastatica ( ) Sim () Néo

3. Idade minima de 18 anos ( ) Sim () Néo

4. Ter tido, pelo menos, 1 atendimento da equipe de cuidados paliativos ( ) Sim ( )N&o

5. Karnofsky Performance Scale (KPS) entre 100% e 30% ( ) Sim ( )Né&o

Caso todos os itens acima tenham sido respondidos com *“sim”, conferir os critérios de
excluséo:

1. Suspeita/confirmacdo de doenga estavel ou em remissdo registrada em prontuario

( )Sim ( )Néao

2. Presenca de segundo tumor primario registrado em prontuério ( ) Sim ( )Néo

3. Estd em curso de tratamento controlador da doenca (quimioterapia, radioterapia ou

cirurgia)? ( ) Sim () Néo

Caso os 3 ultimos itens tenham sido respondidos com *“ndo”, seguir com as seguintes
perguntas para verificar capacidade cognitiva para responder aos instrumentos de coleta de
dados:

1. Respondeu corretamente a pergunta:“Qual o seu nome completo?”( ) Sim ( )N&o

2. Respondeu corretamente a pergunta:“Em que dia, més e ano estamos?”( ) Sim ( )Nao

3. Respondeu corretamente a pergunta: “Em que local estamos nesse momento?”

()Sim () Nao

S6 devera ser incluida no estudo a participante que preencher todos os critérios de
inclusdo, ndo preencher nenhum critério de exclusdo, responder corretamente as
questdes sobre avaliacdo cognitiva e aceitar em participar da pesquisa, assinando o
TCLE
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APENDICE B - Ficha clinica e sociodemografica
ID: Data:__ / |/

Data primeiro atendimento HC 1V:

Idade: anos (em anos completos) KPS: %

Situac&o atual da doenca/ metastases: *( )localmente avancada/pélvica (' )linfonodo(s)

3( )figado *( )osso >( )pulmao ®( )pleura

’( ) sistema nervoso central ®( ) Outras:

Estomias:!( )ndo ( ) sim, qual(is)? 2( )colostomia 3( )ileostomia
*( )nefrostomia °( )urostomia °( )cistostomia ( )outros:

Fistulas:*( )ndo ( ) sim, qual (is)? 2() fistula vesicovaginal

3( )fistula enterovaginal *( )outras:

Sangramento transvaginal na Gltima semana: *( )ndo  2( ) sim

Leucorreia com odor na tltima semana: *( )ndo *( ) sim

Situagdo conjugal: *( )s/parceiro %( )c/parceiro regular  *( )c/parceiro eventual

Cor/etnia autorreferida: *( )oranca ?( )preta® ( )amarela® ( )parda °( )indigena
Grau de instrucdo: *( )analfabeto 2( )ensino fundamental incompleto

3( )ensino fundamental completo  *( )ensino médio incompleto °( )ensino médio completo
®( )ensino superior incompleto () ensino superior completo

Religido:*( )catélica apostélica romana  %( )evangélica *( )kardecista *( )judaica

>( )umbanda °( )candomblé ’( )sem religido 8( ) outras:

Renda familiar no domicilio: *( )sem renda ?( )1 a 2 salarios minimos
3( )3 a 4 salarios minimos ~ *( )5 a 6 salarios minimos ~ °( )7 a 8 salarios minimos

®( )9 a 10 salarios minimos ’( )mais de 10 salarios minimos
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APENDICE C-Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Projeto de pesquisa: Qualidade de vida relacionada a saude de mulheres em cuidados
paliativos em decorréncia do cancer do colo do Utero.

Pesquisador responsavel: Mestranda Alessandra Zanei Borsatto

Instituicdo a que pertence o responsavel: Universidade do Estado do Rio de Janeiro
Telefone para contato: (21) 982976856

Prezada participante,

\Vocé estd sendo convidada a participar do projeto de pesquisa “Qualidade de vida
relacionada a salde de mulheres em cuidados paliativos em decorréncia do cancer do
colo do atero”. Para decidir se deseja participar ou ndo, vocé precisa conhecer os beneficios,
0s riscos e as consequéncias da sua participacdo. Este documento é chamado de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse nome porque vocé s6 deve aceitar participar
desta pesquisa depois de ter lido e entendido esse documento. Caso haja alguma palavra ou
frase que ndo entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento para
maiores esclarecimentos. Apds receber todas as informacgOes, e todas as duvidas forem

esclarecidas, vocé podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

O estudo tem como objetivo avaliar o nivel da qualidade de vida relacionada a saude de
mulheres em cuidados paliativos ambulatoriais em decorréncia do cancer do colo do utero
avangado e justifica-se pela necessidade de construgdo de um conhecimento cientifico sobre a
temética qualidade de vida em cuidados paliativos que possa reverter em beneficios para as

mulheres que enfrentam a doenca e suas consequéncias.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador responsavel
representante legal
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PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Para participar da pesquisa vocé serd entrevistada pela pesquisadora responsavel e respondera
a dois questionarios (3 paginas no total) com informacdes sobre como vocé esta se sentindo,
seus sintomas e sua qualidade de vida, além de outras informacGes pessoais como cor da pele,
situacdo conjugal, escolaridade, religido e renda. O tempo previsto para a entrevista é de 20
minutos e serd realizada em um local que garanta a sua privacidade e conforto. Seu prontuario
também serdconsultado para obtencdo de dados relativos a sua satde. Ao final da pesquisa,

todo material ser4 mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos, conforme Resolugdo 466/12.

BENEFICIOS

N&o havera beneficios diretos previstos para vocé no presente estudo e vocé ndo sera
remunerado por sua participacdo. Se vocé concordar em participar da pesquisa, é necessario
esclarecer que vocé nao tera quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre eventuais
resultados decorrentes dessa pesquisa.

O beneficio principal da sua participagdo é a sua contribuicdo para a ampliacdo do

conhecimento cientifico na area de estudo que podera beneficiar outros pacientes.

RISCOS

N&o sera necessario realizar nenhum procedimento para participar do estudo. A pesquisa
poderd apresentar risco psiquico/emocional relacionado a algum tipo de desconforto ou
constrangimento ao responder a uma ou mais questdes. Caso isso ocorra, a pesquisadora
compromete-se a interromper a coleta de dados e fornecer acolhimento e escuta ativa. Além
disso, vocé podera se retirar da pesquisa a qualquer momento.Caso vocé julgue necessario, a
pesquisadora podera encaminha-la ao servico de psicologia integrante da equipe da
instituicdo. N&o ha risco de quebra de sigilo, estando garantida a confidencialidade dos dados

coletados.

CUSTOS
Caso concorde em participar da pesquisa, VOcé ndo terad quaisquer custos ou despesas (gastos)

pela sua participacao.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador responsavel
representante legal
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CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacgdes sobre seus dados pessoais e sua
salde serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados
depois de anonimizados (ou seja, sem sua identificagdo). Apenas a pesquisadora responsavel
tera acesso aos dados individuais e as informag6es do seu prontuario. Mesmo que estes dados
sejam utilizados para propdsitos de divulgacdo e/ou publicacdo cientifica, sua identidade

permanecera em segredo.

TRATAMENTO EM CASO DE DANOS
Caso ocorra qualquer dano emocional decorrente da pesquisa que necessite de atendimento,
este sera realizado pelo servico de psicologia da instituicdo. Seu tratamento e

acompanhamento na instituicdo independem da sua participacdo nesta pesquisa.

BASES DA PARTICIPACAO

A sua participacdo é voluntéria, isto €, ndo é obrigatoria, e a recusa em autorizar a sua
participacdo ndo acarretard quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem
direito, ou mudanca no seu tratamento e acompanhamento nesta instituicdo. Vocé podera
retirar seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Este ndo é um

procedimento de rotina do servico e s6 acontecera caso concorde em participar da pesquisa.

ACESSO AOS RESULTADOS

\océ pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa.

GARANTIADE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido lhe
explicou claramente o conteudo destas informacdes e se colocou a disposicdo para responder
as suas perguntas sempre que tiver novas davidas. Vocé tera garantia de acesso, em qualquer
etapa da pesquisa, sobre qualquer esclarecimento de eventuais davidas e inclusive para tomar
conhecimento dos resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para a pesquisadora
responsavel, Alessandra Zanei Borsatto no telefone (21) 982976856 de 8 as 17h.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador responsavel
representante legal
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Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, que esta
formado por profissionais de diferentes areas que revisam os projetos de pesquisa que envolve
seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todas as pessoas que se
voluntariam a participar destas. Se vocé tiver perguntas sobre seus direitos como participante
de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do Resende n°128,
Sala 203, Centro - Rio de Janeiro - RJ, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00h, nos telefones (21)
3207-4550 ou 3207-4556 ou pelo e-mail: cep@inca.gov.br

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard com vocé e outra sera

arquivada com a pesquisadora responsavel.

CONSENTIMENTO

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido tem o propdsito de esclarecer o objetivo
dessa pesquisa, seus beneficios e riscos e solicitar a sua permissao para o uso das informacoes
coletadas.

A sua participagdo é voluntaria, isenta de despesas e vocé tem garantia de acesso aos dados e
ao esclarecimento de quaisquer duvidas a qualquer tempo.

A sua participacdo ndo prevé despesas para VOCE.

O seu nome ndo sera publicado e toda tentativa seréa feita para assegurar o seu anonimato.
\océ pode sair do estudo quando quiser, sem qualquer prejuizo a vocé.

Li e concordo em participar desta pesquisa.

/1

Nome e Assinatura do participante Data

/1

Nome e Assinatura do responsavel legal/testemunha imparcial Data

(quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que
obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente

para a participacdo desta pesquisa.

/]
Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencao do Termo Data
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ANEXO A - EORTC QLQ-C15-PAL Portugués

NOs estamos interessados em alguns dados sobre vocé e sua saude. Responda, por favor, a
todas as perguntas considerando o que melhor se aplica a vocé. Nao ha respostas certas ou

erradas. As informacdes que vocé fornecer permaneceréo estritamente confidenciais.

ID:  Data: [/ [
Nao Pouco Modera- Muito
damente
1. \océ tem alguma dificuldade 1 2 3 4
quando faz uma curta caminhada
fora de casa?
2. Vocé tem que ficar numa cama ou 1 2 3 4
na cadeira durante o dia?
3. \océ precisa de ajuda para se 1 2 3 4
alimentar, se vestir, se lavar ou usar
0 banheiro?
Durante a ultima semana:
Nao Pouco Modera- Muito
damente
4. \océ teve falta de ar? 1 2 3 4
5. \Vocé tem tido dor? 1 2 3 4
6. Vocé tem tido problemas para 1 2 3 4
dormir?
7. \océ tem se sentido fraco/a? 1 2 3 4
8. \océ 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 sequinte
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Durante a Ultima semana:

N&o Pouco Modera- Muito
damente
10. Vocé tem tido prisdo de ventre? 1 2 3 4
11. \océ esteve cansado/a? 1 2 3 4
12. Ador interferiu em suas 1 2 3 4
atividades diarias?
13. Vocé se sentiu nervoso/a? 1 2 3 4
14. \océ se sentiu deprimido/a? 1 2 3 4

Para a seguinte pergunta, por favor, faca um circulo em volta do nimero entre 1 e 7 que

melhor se aplica a vocé.

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

1 2 3 4 5 6 7

Péssima Otima



ANEXO B- Karnofsky Performance Scale

93



ANEXO C - Autorizagdo para uso do EORTC QLQ-C15-PAL
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ANEXO D - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

o ., INSTITUTO NACIONAL DE
(I NCA CANCER JOSE ALENCAR W""“
GOMES DA SILVA - INCA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS O PROJETD DE PESQUISA

Tiulo da Pesquiza; Qualidade de vida relacionada a salkde de mulheres em culdados pallafivos em
decomancia do cancer do cols 9o Obaro.

Peaquisador: Alessandma Z3ns] Borsatio

Arpa Temstca:

Viers8a: 3

CAALE: ST7770158.2.0000.5274

Insttubg:a0 Proponsnts: Hospial do Cancer IV

Patrocinador Princpal: Financiamemo Propno

DADOS O PARECER

Himene do Panecer: 2.529.725

Aprassntagio oo Projsto:

Conforme registrado no documento “PB_PARECER_COMSUBSTANCIADD CEP 2558953 pdf™ e
"PE_PARECER_COMSUBSTAMCIADD CEP 204558 pdf.

Objsivo da Pesqulss:

Conforme registrado no documento “PB_PARECER_COMSUBSTAMCIADD CEP 2508008 pdr e
"PE_PARECER_CONSUBSTANCIADC CEP 2924558 pdf.

Swallagao dos Riscos & Beneficlos:

Conforme registrado no documento “PB_PARECER_COMSUBSTANCIADD CEP 2558953 pdf™ e
"PB_PARECER_CONSUBSTAMCIADD CEP_ 2934558 pdf.
Comentarios & Conslderagdos sobre & Peaquisa:

Conforme registrado no documenio “PB_PARECER_CONSUBSTAMCIADD CEP 2558953 pdr e
"PB_PARECER_CONSUBSTANCIADD CEP_2924558.pdl.

Conslderaghon s0bre o8 Termos de apreseniagso obrigatora:

Foram analisacos s sequinies SoCUmEntos de apresentacio obrigatona gue apresentaram pencanclas
conforme registrade no docimentn "PE_PARECER_COMSUBSTANCIADG CEP 2924558 pdr

1} Projetn de Pesquisa; Adequado.

Endareg:  RiA DO RESERDE, 128 - Sl N5

Badree CEWNTRO CEP: 201 731082
LWF: R Bunkkipla: R0 DE JSNERG
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2} Termo de Consentimanto Livie e Esdarecido: Adequado.
Recomentagion:

Mo se aplica.

Conclusdes ou Penddnclas & Lisia de Inadequagias:

1. Quanto d o FIIEI]ETEI de FIEE-III.HE-B B documento
"PBE_INFORMAGCOES_BASICAS _DO_PROJETO_1213232.par”

AVALIACAD: A adegquagdoc do Item “rlscos” no documentio
*PE_INFORMACOES_BASICAS DO_PROJETO_1213232.pdr de 20/D9/201E fol reallzada conforme
soilicHadn.

2. Chanmo a0 TCLE
AWALIACADT A InciusSo da paginagio no TCLE fol realzada conforme solicitzdn.

Conslteragias Finals a criténio do CEP:
Arqi3-se 0 DarecEl 0o coisglatn.

Eatepumml #aborads basaddo nos dotumenios abalko relacionshos:

o Document BTG PoEagEm Eifion TG |
[ Basicas|FE |wmun£w_m_l= DIAL208 Aoein
do P ROJETO 1243232 paf 103308
CADS RESPOSTAS PEMDEMCIAS CEP 24| D1ADZDE |Aesandra Zane A
oo 1:35:35 | Borsato
TCLE ) Tenmes 08 | TCLE_pos CEF_paginad. docx DiADZIE |Alessandra Zanel A
Asseriiments / 10:07:11 | Borsao
Justficathva de
Ausdncls |
RECUIED ANEXadn | RESPGTAS PENDENCIAS Cop.o0c] SUDNZ0NE | Alessandrd Zaned A
153332 | Borsato
%—mmm—w
Esochura 153700 | Borsatio
'ﬁ%
T [TCLE_poe CEP docx ZOTSEINS |Alessandra canel | Aoem |
Assentimenta / 153144 | Borsatio
Justificaiha de

Enderegn: Rl DO RESERNDE, 128 - SAL8 X%
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AUEENCE TCLE_pos_CEP.docx 20DO201E | Alessandra Zanel ACETD
13:31:44 | Borsafio
|muEe 152547 | Borsatio
Infraesinewa
E Foiha_rosioaleseantra. oo TEGTE | raite [eeron sanke | Ao
0I0320 | de ima
TS TormulanoaieEsandra par DSDSZ0NE | ralfe |e%erson sanios | Ao
030722 | de lima
TARCE Fommuarodpaging., DS/DO/201E | raife |efereon 5anios | Ao
P Reorer | i
[T Formuano.pd DADSVZ0TE | raife |efereon sanios | ACSio
0E0552 | delima
Cramento CRCamenin. JocK DADG20ME | Alessandra Zanel ACETD
152122 | Borsatio
®= Fommudara_THCA pdl TETGE0E | Alessandra 2ane] EoEo
InsTHiga & 131358 | Borsatio
Cronograma CIONOgrama BocE DADOIZ0NE | Alessandra Zanel ACETD
131557 | Borsatio
Foiha de Roeio Toiha_rosic. pd DADS20ME | Alessandra Zanel AoEto
151542 | Borsatio
Slfuagao oo Parscer:
Aprovads
Mecasslta Apreciagao da CONEP:
M30

RO DE JANEIRC, 1 ge Cutubro de 2018

Azainado por:
Carios Henrique Debeneditc Siva
(Coordanadora))
Endaregn:  FLA DO RESERNDE, 138 - S0 & N5
Bakre: CENTRO CEF: 20 23100

UF: R Hundpia: FID DE JAHERG
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